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El valor social de los datos
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Vivimos en un mundo de datos. En los ultimos
anos la conectividad y las tecnologias de pro-
cesamiento de datos estdn permitiendo que los
datos sean la palanca que esta transformando
empresas y sectores enteros. A nadie se nos
escapa que el rastro de informacidén que deja
nuestra interaccién en el mundo digital, permi-
te, como hemos ya escuchado en numerosas
ocasiones, que las empresas sepan de nosotros
mMas gue nosotros mismos y que esta informa-
cién sea ademas una “mercancia” con un valor
inmenso; algunas empresas exclusivamente ba-
san sus modelos de negocio en el comercio de
los datos y son gigantes empresariales, y otras
han virado sus actividades de manera que los
datos han tomado un mayor peso en su portfo-
lio de productos y servicios.

En marzo de 2021, la Comision
Europea adopto la Estrategia sobre
los derechos de las personas con

discapacidad 20271-2030

Desde hace dos aflos nos encontramos in-
mersos en una pandemia que nos ha tenido
en todo momento expectantes de los datos,
practicamente abren telediarios todos los
dias, y que ha puesto de manifiesto, en mo-
mentos criticos, debilidades en la capacidad
de las instituciones para ofrecer datos que sir-
viesen para trasmitir confianza a la ciudada-
nia, no por los datos en si, sino porque estos
debian de servir para tomar decisiones de tre-

menda trascendencia para afrontar un evento
totalmente impredecible y con un impacto ex-
tremo a nivel mundial, lo que se conoce como
un “cisne negro”.

La pandemia es un ejemplo sin precedentes
de como la toma de decisiones debe basarse
en las evidencias que nos muestran los datos.
A menor escala y con un impacto en una po-
blacién menor, pero sin duda vulnerable a ser
excluida o discriminada en distintos ambitos
como el laboral, el educativo o el de los ser-
vicios sanitarios, el colectivo de personas con
discapacidad, el 9% de la poblacién segun la
Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Estado de Salud, en Espafa, reclama a las ins-
tituciones la aplicacion efectiva de los manda-
tos de la Convencién Internacional de Derechos
de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas, entre los que se encuentra en su articu-
lo 31, la obligacion de los estados de recopilar
informacidn adecuada, incluidos datos estadis-
ticos y de investigacion, que permitan formular
y aplicar politicas, a fin de dar efecto a la citada
Convencion.

En marzo de 2021, la Comisidn Europea
adoptd la Estrategia sobre los derechos de las
personas con discapacidad 2021-2030. Bajo
el titulo “Una Unidén de la Igualdad” plantea la
necesidad de adoptar acciones concretas para
garantizar una supervision y una elaboracion
de informes rigurosos para el seguimiento de
la implementacién de la Estrategia. Se indi-
ca igualmente que los avances de los Estados
miembros se basaran en la recogida mejorada
de datos. Un nuevo cuadro de indicadores pre-
sentara los progresos realizados en la ejecucion
de las actividades contempladas en la Estrate-
gia a nivel de la Unidn, asi como en aquellas en
las que la Comisidn pide la actuacion de los Es-
tados miembros. Se indica igualmente que con
el fin de permitir que la supervision sea lo mas
eficaz posible, la calidad de los datos y la inves-
tigacion a largo plazo son un requisito previo
imprescindible, incluyendo percepciones sobre
lo que significan las transiciones verde y digital
para las personas con discapacidad. Reconoce
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la estrategia que, aunque Eurostat ofrece datos
de encuestas de ambitos clave, la actual reco-
gida de datos aun no cubre todos los ambitos
pertinentes y su frecuencia no siempre es sufi-
ciente para identificar tendencias. Por todo ello
la estrategia indica que la Comision reforzara
la recogida de datos en todos los dmbitos en
los que se hayan detectado lagunas. Ademas,
a mas tardar en 2023, se desarrollaran nuevos
indicadores de discapacidad junto con una hoja
de ruta clara para la implementacion de la es-
trategia y se desarrollard una estrategia para
la recogida de datos, orientard a los Estados
miembros vy se facilitara un analisis de las fuen-
tes de datos e indicadores actuales, que inclui-
ra los datos administrativos.

El INE es una institucidn destacada en el
compromiso con el cumplimiento del mencio-
nado articulo 31 de la Convencién y debe se-
guir siendo referente en este nuevo periodo de
implementacion de la Estrategia Europea de
Discapacidad. En los ultimos diez afios se han
desarrollado proyectos estadisticos impulsa-
dos por el INE que nos han permitido contar
con informacidn de enorme relevancia relativa
a, por ejemplo, la situacion laboral de las per-
sonas con discapacidad. Los indicadores que
se pueden extraer de dichas operaciones, junto
a la informacion que periddicamente también
facilitan otros organismos publicos como el
SEPE, permitioé la puesta en marcha por parte
de la Fundaciéon ONCE, con el apoyo del Fondo
Social Europeo, del observatorio ODISMET so-
bre discapacidad y mercado de trabajo (www.
odismet.es) iniciativa sin precedentes ni equi-
valentes en otros paises que ha suscitado tal
interés que actualmente se estd desarrollando
una ampliaciéon del mismo para ofrecer una in-
formacion similar en cuatro paises de América
Latina.

En este afno 2022 esperamos expectantes la
publicacién de resultados de la nueva edicion
de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficien-
cias y Estado de Salud (EDAD), que ha sufrido
distintas vicisitudes para poder llevarse a cabo,
incluida la pandemia. Sin duda los resultados,
que daran continuidad a indicadores e infor-
macion sobre la que podremos ver la evolucion
respecto a la anterior edicién, nos dardn una ra-
diografia del colectivo de personas con disca-
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pacidad muy necesaria, gue indaga en asuntos
también novedosos que han sido incorporados
para reflejar el cambio social y tecnoldgico en-
tre otros, y que se han trabajado conjuntamen-
te con el INE gracias a la creacién de un grupo
de expertos en discapacidad al que se invo-
lucrd en el disefo de la operacidn estadistica,
grupo en el que tuve el privilegio de participar.

En definitiva, la publicacion de la nueva edi-
cion de la EDAD, ademas de necesaria, sera
muy oportuna puesto que permitira, por ejem-
plo, justificar y argumentar las distintas lineas
de accidn gue recogera la proxima Estrategia
Espafnola de Discapacidad que también prevé
salir a la luz en el presente afio 2022.

ODISMET ha contribuido a

sobre el impacto de la pandemia

en las personas con discapacidad

No quiero dejar de llamar la atencidon sobre
la Importancia de las estadisticas en un tiempo
pandémico en el que se ha puesto de manifies-
to la lucha de las creencias frente a las eviden-
cias. Ahora mas que nunca los datos de calidad
y confiables han demostrado codmo decisiones
trascendentales como una politica masiva de
vacunacion de la poblacién han sido clave para
minimizar los dafos de la pandemia.

ODISMET ha contribuido a generar un co-
nocimiento especifico sobre el impacto de la
pandemia en las personas con discapacidad.
Fundacion ONCE a través de sus servicios de
intermediacion laboral, Inserta Empleo, cuen-
tan con la mayor base de datos de personas
con discapacidad demandantes de empleo, por
|lo que realizar andlisis y estudios sobre este co-
lectivo es un complemento muy valioso al co-
nocimiento que generan instituciones publicas
como el INE o el SEPE en este ambito. En 2020
se llevd a cabo una investigacion, actualizada

generar un conocimiento especifico
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en 2021, que nos permitio, por ejemplo, cono-
cer que el impacto de la pandemia en el colec-
tivo de personas con discapacidad en el mo-
mento de la realizaciéon de la investigacion fue
un punto porcentual mas que en el conjunto de
la poblacion, o que un 28,8% de los contagia-
dos indicaron no haberse recuperado comple-
tamente de la sintomatologia, evidenciando la
persistencia de las secuelas de la COVID-19 en
la poblacién con discapacidad.

Me gustaban mucho de nifla los juegos de
unir los puntos, en los que, magicamente si-
guiendo la numeracion, aparecia un dibujo de
una flor, un animal o un insecto. Muchas de las
soluciones a los desafios del mundo actual es-
toy convencida que tienen mucho que ver con
“unir los puntos”. Digo esto con una doble in-
tencion, la mas evidente, que la colaboracion
genera siempre soluciones y oportunidades
con mayor alcance en mejoras ciudadanas
que el trabajo de las instituciones de manera
aislada. En la Fundacion ONCE somos firmes
defensores de la cooperacion y las alianzas,
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siempre hemos trabajado asi. La colaboracion
con el INE desde el afno 2010, como siempre
me gusta resefar, ha permitido desarrollos
estadisticos muy relevantes de los que no se
dispone en otros paises ni siquiera del entorno
europeo. La segunda intencion tiene que ver
con una mirada al futuro para ser mas ambicio-
sos en el uso de los datos al servicio de la inclu-
sién, dado el gran potencial del uso conjunto
de fuentes de datos que puedan incluir tanto
fuentes publicas como privadas. ¢No seria es-
tupendo que pudiéramos compartir, por ejem-
plo, informacion sobre muestras relevantes de
personas con discapacidad sobre las que, por
ejemplo en la Fundacién ONCE tenemos indi-
cadores muy especializados vinculados a nues-
tros servicios, con la informacion que de las
mismas personas se dispone en los registros
administrativos publicos sobre trayectorias
educativas y laborales, estado de salud, situa-
cién econdmica, nucleo familiar, acceso a ser-
vicios sociales...?, todo ello por supuesto con
las necesarias garantias de confidencialidad y
proteccion de la informacion. El crecimiento
de iniciativas de datos abiertos por parte de
las administraciones publicas en dmbitos clave
de inclusién de las personas con discapacidad
también pueden propiciar la “unién de puntos”
en el dmbito de los datos para la generacién de
conocimiento relevante.

Las estadisticas y en definitiva los datos,
puestos al servicio del disefio e implementa-
cién de politicas publicas y que permitan anali-
zar la evolucién de los distintos indicadores de
inclusion clave para las personas con discapa-
cidad, son una herramienta que puede propi-
ciar un gran impacto social. El mundo en el que
vivimos, el potencial del uso de la tecnologia
para explotar grandes volumenes de datos, la
conciencia ciudadana sobre la importancia de
los datos y la voluntad decidida de apoyar la
accion publica y privada hacia la inclusion ba-
sadndonos en la realidad a transformar que nos
muestran los datos, nos permiten vislumbrar un
futuro cercano en el que, tanto en las institu-
ciones publicas como en las privadas, el disefio
de politicas, programas y proyectos daran una
respuesta mas certera y eficaz a las necesida-
des y retos de inclusidon para las personas con
discapacidad. @





