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Las sociedades modernas y democraticas se carac-
terizan por reconocer y asegurar la dignidad de las
personas, con independencia de sus circunstancias,
ideas, origen, edad o cualquier otro tipo de caracte-
risticas especificas y diferenciadoras. En este senti-
do, los organismos internacionales tienen presente
la necesidad de mejorar la calidad de los datos y su
capacidad de comparacion internacional para faci-
litar el diseflo y evaluacion de politicas de inclusion.
En este numero de indice y en el siguiente realizare-
mMOoSs un repaso a algunas de las principales estadis-
ticas de discapacidad e inclusion.

En La Nota, Andrea Fdez. Benéitez, Secretaria
de Igualdad en la Comision Ejecutiva Federal del
PSOE, reflexiona sobre la necesidad de proteger y
apoyar a las personas dependientes. Entrevistamos
a Margarita Garcia Ferruelo, Subdirectora General
de Estadisticas Sociales Sectoriales del INE, sobre
las estadisticas que elaboran en su subdireccioén vy,
en concreto, con aquellas relativas a la dependen-
cia. Comenzamos con el articulo de Stefan Tromel,
de la Organizaciéon Internacional del Trabajo, que
trata sobre la necesidad de contar con un marco
metodolégico homogéneo para la medicidon de la
discapacidad que permita una mayor comparabili-
dad internacional. Contamos de nuevo con la apor-
tacién de Margarita Garcia, que nos detalla en su ar-
ticulo las encuestas sobre discapacidad realizadas
por el INE y las mejoras incluidas en su ultima edi-
cion. El articulo de Marta Ochoa Hueso, del Centro
Espafol de Documentacion sobre Discapacidad del
Real Patronato sobre Discapacidad, versa sobre las
principales estadisticas utilizadas por su institucion
para promover la inclusion social. A continuacion,
Sabina Lobato, desde la Fundacion ONCE, escribe
sobre la importancia y la utilidad de los datos en
la implementacion de politicas publicas. También
contamos con la colaboracién de Ester Martin, de la
Conferencia Episcopal Espafiola, que nos detalla los
datos de la actividad socio-asistencial de la Iglesia.
Juan Carridn, desde FEDER, nos detalla las estadis-
ticas y estudios disponibles para conocer la situa-
cion de las personas con enfermedades raras. Por
ultimo, el articulo de Albert Sales, del Instituto de
Estudios Regionales y Metropolitanos de Barcelona,
trata las dificultades de la medicion de las personas
sin hogar, como variable de exclusion social. ®
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La dependencia y la promocion
de la autonomia personal:
un reto para la igualdad

Andrea Fdez. Benéitez

Secretaria de Igualdad en la Comision
Ejecutiva Federal del PSOE y Diputada

en el Congreso de los Diputados por Ledn

La atencidn a personas en situacion de depen-
dencia y la promocidn de su autonomia perso-
nal sigue siendo, aun hoy, uno de los grandes
retos a los que se enfrentan los sistemas de
politicas publicas en los paises desarrollados.
Particularmente en Espafa, el marco legisla-
tivo de la discapacidad arranca en la misma
Constitucion Espafola, cuyos articulos 49 y 50
aluden a la obligaciéon del Estado para con las
personas en situacion de dependencia. Huelga
recordar que es agui donde nos encontramos
la primera deuda pendiente: la reforma del ar-
ticulo 49 de la Carta Magna. Es una cuestién de
dignidad urgente e inaplazable que los pode-
res publicos compelidos alcancen un acuerdo
para sustituir la palabra disminuido del texto
constitucional. Esta iniciativa ya ha decaido en
el Congreso de los Diputados esta legislatura
por falta de la mayoria cualificada necesaria,
lo que es inexplicable y sin duda debe ser en-
mendado cuanto antes. En relacion con esto,
no debemos olvidar que los derechos apareja-
dos a la dependencia no son solo de caracter
asistencial, sino que apelan directamente a los
derechos de ciudadania de todas las personas
involucradas en la dependencia; desde las per-
sonas que ostentan esta condicion hasta las
encargadas de su atenciéon y cuidado.
Siguiendo con el contexto, el
miento de los derechos de las personas en
situacion de dependencia ha sido puesto de
relieve por multitud de acuerdos, documentos
y organizaciones internacionales. Aunque la
lista es larga, resulta interesante destacar, por
ejemplo, el compromiso de la Organizacion
Mundial de la Salud, el Consejo de Europa o
la propia Unién Europea. Esta ultima fijé hace

reconoci-

mas de dos décadas los criterios que debian
regir todas las politicas publicas en materia de
dependencia: universalidad, alta calidad y sos-
tenibilidad. En esta linea, Espafia impulsd una
de las leyes mas importantes e innovadoras de
nuestro estado de derecho: la Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocién de la Auto-
nomia Personal y Atenciéon a las personas en
situacion de dependencia. Este texto se puso
como objetivo dotar de autonomia personal y
calidad de vida a las personas dependientes,
asi como también de quienes se encargan de
su cuidado. La norma configurd un derecho
subjetivo basado en los principios de univer-
salidad, equidad, accesibilidad y cooperacion
interadministrativa.

Si bien es cierto que hemos avanzado mu-
cho en esta materia, sigue siendo, como se-
falaba al principio, uno de los grandes retos
a los que nos enfrentamos. Los cambios so-
ciales y demograficos en Espafia han tenido
como consecuencia el aumento de la depen-
dencia; la longevidad y la mejora de la calidad
de vida han logrado que la poblaciéon mayor
de sesenta y cinco afos haya crecido consi-
derablemente en los ultimos cuarenta afos.
En estas franjas de edad la prevalencia de la
dependencia asciende al 30% frente al 5% en
etapas mas jovenes. También contribuyen a
este efecto el aumento de las tasas de super-
vivencia para algunas enfermedades croénicas
o alteraciones congénitas que también suelen
ser causa de discapacidad o dependencia. A
todo ello hemos de sumar los cambios en los
estilos de vida y la alteracién del pacto social
establecido sobre la atencién y los cuidados.
Sin embargo, los cambios que deben hacernos
reflexionar sobre esta cuestion no se quedan
aqui: la pandemia ocasionada por el virus de
la COVID-19 ha supuesto un salto absoluto en
la concepcidon de la dependencia ya que nos
ha puesto ante un espejo dificil de mirar: aten-
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der y cuidar es mucho mas que garantizar la
existencia. La calidad de vida, la autonomia
y la dignidad humana de todas las personas
afectadas e implicadas deben ser siempre el
enfoque de la dependencia. Evidentemente,
todas estas premisas han de ser desarrolladas
desde una perspectiva publica y de colabora-
cion; tanto entre administraciones como con
el tercer sector. Sin duda, el abordaje de la de-
pendencia es especialmente complejo por su
relaciéon con la vulnerabilidad. Esto justifica la
necesidad de involucrar a cuantos agentes e
instituciones puedan relacionarse con ella; la
educacion, el acceso al empleo o la cultura en-
tre otros muchos ejemplos pueden situar en
lugares de especial riesgo a las personas de-
pendientes.

Todo lo expuesto, ademas, nos invita a una
reflexion sobre el alcance de la dependencia.
Es fundamental entender cdmo esta cuestion
se entrevera con la desigualdad en multitud de
aspectos; no solo en lo que atafe directamen-
te a la condicion de dependiente. La atencion
y los cuidados histéricamente y de forma es-
tructural han recaido en las mujeres de las fa-
milias, casi sin que estas pudieran elegir, lo que
ha generado una condicién especifica de pre-
cariedad y desigualdad por razdén de género
qgue es inaceptable para un pais democratico.
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Como ya he sefalado, la promocioén de politi-
cas publicas sobre dependencia no son solo
una cuestién asistencial, lo son también de
justicia social y de igualdad de oportunidades.

Sin duda, la dependencia debe ser abor-
dada desde una perspectiva integral y para
ello es fundamental alcanzar un conocimiento
profundo y preciso de las necesidades que de-
manda nuestra sociedad. El buen gobierno y
las politicas publicas eficaces en esta materia
pasan por el estudio estadistico de datos que
deben obtenerse de la forma mas garantista y
rigurosa posible. La objetividad, la transparen-
cia y la independencia son claves para extraer
informacidn que permita conocer detallada-
mente la situacidn social y econdmica de la
dependencia. La estadistica, los histdricos de
datos y la metodologia publica nos permiten
elaborar programas y politicas precisos y mas
eficaces; por eso se trata de un servicio que
sirve a la calidad democratica del pais vy, es-
pecialmente, de los mas vulnerables. Las co-
munidades politicas se desmembran cuando
asumimos que podemos prescindir de algunos
de sus miembros, por eso, es primordial poner
todos los esfuerzos necesarios en proteger y
garantizar el libre desarrollo de las personas
dependientes. La solidaridad y la cooperacion
nos convierten en un pais mas libre. ®
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El INE recibe el Premio de Ciencia Regional

La Asociacion Espaiola de Ciencia Regional ha
concedido al Instituto Nacional de Estadistica
(INE) el VIl Premio de Ciencia Regional, por sus
colaboraciones y contribuciones significativas
en el campo de esta disciplina en Espafia.

La entrega del premio tuvo lugar durante
la XLVI Reunidon de Estudios Regionales orga-
nizada por la Asociacion Madrilefa de Ciencia
Regional y la Asociacion Espafiola de Ciencia
Regional los dias 24, 25 y 26 de noviembre de
2021.

La Reunidon de Estudios Regionales supone
el principal punto de encuentro multidisciplinar
de la ciencia regional en Espafia con proyec-
cion internacional, principalmente en Europa e
lberoamérica.

El presidente del INE, Juan Manuel Rodriguez
Pdéo, participd como ponente en esta reunion.
En concreto en la mesa redonda sobre datos re-

gionales moderada por Juan de Lucio, presiden-
te del comité organizador de la reunion.

En la misma, colaboraron otros panelistas
de reconocido prestigio como Oscar Arce, di-
rector general de Economia y Estadistica del
Banco de Espafa; Andrea Conte, team leader
de Territorial Data Analysis and Modelling de la
Comisidn Europea; y Maria Luz Gémez, subdi-
rectora general de Estadisticas de la Agencia
Estatal de Administracion Tributaria.

En su exposicion, Rodriguez Péo sefald el
compromiso del INE con la produccién de es-
tadisticas granulares que respondan a las ne-
cesidades de los usuarios. También comento
algunos ejemplos de las nuevas estadisticas
experimentales con elevado nivel de desagre-
gacion geogréafica, que el Instituto ha puesto en
marcha siguiendo las lineas innovadoras promo-
vidas desde el Sistema Estadistico Europeo. ®

El INE celebra el Dia Europeo

de la Estadistica

Conferencia sobre nuevos métodos estadisticos

El dia 20 de octubre con motivo de la celebra-
cion del Dia Europeo de la Estadistica, el pro-
fesor de la Universidad de Santiago de Com-
postela y Premio Nacional de Estadistica 2021,
Wenceslao Gonzalez Manteiga, ha impartido
una conferencia en la que ha realizado un repa-
so del desarrollo de distintas metodologias rela-
tivas al contraste de especificacion de modelos
estadisticos. Su amplia experiencia en trabajos
relacionados con este campo de investigacion
ha permitido conocer a los asistentes los ultimos
desarrollos y resultados de estos contrastes y las
extensiones de su aplicacion a distintas funcio-
nes. Juan Manuel Rodriguez Péo, presidente del
Instituto Nacional de Estadistica, que presentd
la conferencia, sefald la importancia de que los
métodos desarrollados en el entorno académico
encuentren aplicacion en la mejora de los proce-
SOS que se aplican en la estadistica oficial.

Exposicién: El Anuario Estadistico,
testigo de nuestra historia

El presidente del INE ha inaugurado tam-
bién el dia 20 de octubre, la primera expo-
sicion en la nueva sede central del INE re-
lativa al Anuario Estadistico. Los materiales
de esta exposicion, recopilados con motivo
del 75 Aniversario del INE, ofrecen a los vi-
sitantes un recorrido por la historia de la so-
ciedad espanola desde finales del siglo XIX
y muestran cémo los principales cambios
demograficos, econdémicos y sociales han
guedado recogidos a través de las estadis-
ticas oficiales en la publicacién del Anuario
Estadistico. Puede, ademas, contrastarse el
desarrollo de la produccién estadistica en
Espafa, asi como las distintas configuracio-
nes gque han tenido los érganos productores
de Estadistica Oficial hasta la creacién del
INE en 1945. @
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ENTREVISTA

Margarita
Garcia Ferruelo

“LA EXCLUSION/
INCLUSION ES

UN FENOMENO
MULTIDIMENSIONAL Y SU
DEFINICION, TODAVIA EN
DISCUSION, Y MEDICION
ESTADISTICA SON
COMPLEJAS”

Dedicamos este nimero a las estadisticas

de discapacidad e inclusién; vectores que
afortunadamente estan cada vez en mayor
medida unidos. Como Subdirectora de
Estadisticas Sociales Sectoriales del Instituto
Nacional de Estadistica, éconsideras que la
discapacidad esta suficientemente medida
en nuestro pais?, ¢y la inclusiéon?

Espafna es uno de los paises que explora estadis-
ticamente con mas detalle y profundidad el mun-
do de la discapacidad. El INE ha realizado cuatro
encuestas especificas que han supuesto un re-
ferente en la medicidn de la discapacidad pues
hemos podido cuantificar y conocer cémo ha ido
cambiando la realidad de las personas con dis-
capacidad a lo largo de casi 40 afos. Solo Reino
Unido, Francia e Italia han optado por encuestas
especificas de la envergadura de las espafiolas.
Ademas tenemos otras encuestas sociales que
incorporan la variable discapacidad y permiten
realizar estudios transversales en ambitos con-
cretos. Este es el enfoque adoptado por Eurostat
para medir la discapacidad en el Reglamento so-
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bre estadisticas europeas relativas a las personas
y los hogares (EISS) que dispone que en todos
los ambitos que regula (poblacion activa; renta
y condiciones de vida; salud; educacion y forma-
cion; utilizacion de las tecnologias de la informa-
ciony la comunicacion; empleo del tiempo y con-
sSumMo) se cubrirdn una serie de temas comunes
entre los que se encuentra la discapacidad.

En cuanto a la inclusidn, en mi opinidn que-
da bastante mas camino por recorrer. Se trata
de un fendmeno que va mas allad del riesgo de
pobreza con el que solemos identificar la ex-
clusién social y que medimos a través de la En-
cuesta de Condiciones de Vida. La exclusion/
inclusion es un fendmeno multidimensional y
su definicidn, todavia en discusion, y medicidn
estadistica son complejas. Ademas, al menos
en la estadistica oficial, la informacién sobre
los distintos componentes no tiene el mismo
grado de desarrollo. Pero esto no quiere decir
gue no se estén dando pasos muy importan-
tes. La inclusion activa se ha consolidado como
una de las prioridades de la UE vy el resultado
se puede ver en las iniciativas legislativas y pla-



El INE cuenta con operaciones sobre
personas sin hogar, discapacidad, violencia
domeéstica y de género, y en todas las

encuestas sociales se puede analizar la
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nes de accidn que se han ido acometiendo. Las
mas recientes “Combatir el sinhogarismo” o los
“Cuidados de larga duracion” o las estrategias
de igualdad e inclusidén para grupos especi-
ficos como las personas con discapacidad, la
igualdad de género, el antirracismo, la pobla-
cion gitana, la poblacidn migrante o el colec-
tivo LGTBIQ. En Espafa hemos tomado nota y
hemos seguido el mismo rumbo que la UE con
avances igualmente importantes y en los que
se tiene muy presente la importancia de dispo-
ner de informacion estadistica de cada una de
estas dimensiones. De hecho, el INE cuenta con
operaciones sobre personas sin hogar, discapa-
cidad, violencia doméstica y de género, y en to-
das las encuestas sociales se puede analizar la
brecha de género. Sobre la poblaciéon gitana, el
Ministerio de Sanidad realiza una encuesta de
salud similar a la dirigida a la poblacién general
y existe una demanda cada vez mas acuciante
de incorporar la variable “etnia” en las encues-
tas sociales a la que habra que darle respuesta.

brecha de género

La discapacidad es un problema de salud que
produce desigualdades sociales, pero éson
igualmente las desigualdades sociales las que
producen situaciones de salud que pueden
llevar a la discapacidad? éExiste correlacién,
causalidad o simplemente casualidad?

Desde luego existe correlacion porque la disca-
pacidad se entiende como una interaccion entre
una condicion de salud y los factores personales
y ambientales de la persona. &Y qué quiere decir
esto? Que una mala condicion de salud puede
producir discapacidad dependiendo de las con-
diciones contextuales de la persona. Si estas son
desfavorables la persona puede tener dificulta-
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des para participar plenamente en la sociedad,
mientras que si estas son propicias puede no
percibir ninguna limitacién. Y viceversa, unas
condiciones sociales adversas pueden llegar a
originar problemas de salud que acaben dando
lugar a una situacion de discapacidad.

Salud, dinero y amor, dice la copla.

éCual es la relacién entre salud y felicidad?,
ées la felicidad una saludable forma

de vida que puede elevarse por encima

de las circunstancias de salud?,

équé luz arrojan los datos sobre la cuestion
y qué falta a los datos para explicar

el misterio de la felicidad humana?

iLa copla de Rodolfo Sciammarella situa la sa-
lud nada mas y nada menos en el primer puesto
de la felicidad!, pero la relacion entre salud vy
felicidad no es tan sencilla por ser la segunda
un fendmeno controvertido y complejo.

En el nimero de la revista dedicado a las Es-
tadisticas de la Felicidad se entrevisté a Angel
Gabilondo vy a la pregunta ¢Qué es la felicidad?
respondid “Prefiero hablar de la alegria, el gozo
o la dicha de vivir que de la felicidad, pero es un
término con unos componentes que me pare-
cen excesivos. Puestos a serlo, creo que hemos
de reivindicar la armonia, la mesura, el decoro
de un equilibrio. Llamemos a todo ello “salud”
gue es un término mas amplio que la carencia
de enfermedades”.

Efectivamente, la salud tiene una acepcion
mas amplia, estd vinculada a un estado com-
pleto de bienestar fisico, mental y social, lo que
lleva a equipararla de alguna manera con el
bienestar y este a su vez podria considerarse un
proxy de la felicidad. Con esta interpretacion, la
felicidad no estaria por encima de las circuns-
tancias de la salud. Sin embargo, en mi opinion,
la felicidad tiene un componente personal de
mucho peso y muy dificil de medir por su sub-
jetividad. Quizas sea esta dificultad el motivo
por el que, desde el punto de vista estadistico,
el concepto de felicidad se sustituye a menudo
por el de bienestar o calidad de vida.

En cuanto a los datos, si nos quedamos con la
calidad de vida como expresion de la felicidad,
podemos fijarnos en el Indicador Multidimensio-
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nal de Calidad de Vida, elaborado por el INE con
caracter experimental. El IMCV se construye a
partir de los Indicadores de calidad del INE que
cubren nueve dimensiones!, entre las que se en-
cuentra la “experiencia general de la vida”, di-
mension gque podria identificarse con ese com-
ponente “personal” de la felicidad al que antes
me referia, y que se “mide” a su vez a través de
la satisfaccion con la vida, de los sentimientos y
emociones y del sentido y propdsito de la vida,
obtenidos a partir de los mdédulos de Bienestar
de la Encuesta de Condiciones de Vida.

Lo gue nos dice este indicador (experimen-
tal), publicado recientemente, es que en 2020
la calidad de vida disminuyd en Espafa tras me-
jorar ininterrumpidamente desde 2014. La crisis
sanitaria de la COVID-19 tuvo un importante im-
pacto no solo en la dimensiéon de salud, con la
caida de la esperanza de vida, el aumento de la
morbilidad crénica y de los cuidados médicos
que no fueron cubiertos, sino también en las
condiciones materiales de la vida, con un retro-
ceso por ejemplo de los indicadores de carencia
material severa y falta de espacio en la vivienda.

Las estadisticas de las que se responsabiliza
la Subdireccién General de Estadisticas
Sociales Sectoriales se ocupan de asuntos
aparentemente tan dispares como la
integracion e insercién laboral de los
universitarios, las de nulidades y divorcios,
salud, las estadisticas de bibliotecas

o la de defunciones segtin causa de muerte.
Sin embargo, en todas ellas laten momentos
fundamentales del recorrido vital de todos
nosotros, algunos magicos y otros terribles.
¢Qué unifica las muy diversas estadisticas
de la subdireccion que diriges?

éCuales son los esfuerzos de innovacién
que llevais a cabo?

TU mismo sugieres la respuesta. Las estadisticas
gue hacemos tratan temas muy dispares pero a
la vez interrelacionados, que nos permiten dis-

1 Condiciones materiales de vida, trabajo, educacion,
salud, ocio y relaciones sociales, seguridad, gober-
nanzay derechos bésicos, entorno y medio ambien-
te y experiencia general de la vida.
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poner de una panoradmica del recorrido vital de
la poblacion espafola. Ademas, tal como refle-
jaba el Informe Stiglitz-Sen-Fitoussi (publicado
en 2009) sobre la medicidon del desempefo
econdmico y del progreso social, la “informa-
cién social” es esencial como complemento de
la métrica puramente econdmica para medir el
progreso de una sociedad.

En Espafa contamos con una importante y
creciente produccidn estadistica en el dambito
social y la abordamos, por un lado, sin perder
de vista los avances en los procesos estadis-
ticos que llevan a una mejora de la calidad
y, por otro, dando mayor protagonismo a las
fuentes administrativas y abriendo el camino
a la utilizacion de las nuevas fuentes de infor-
macion.

temas muy dispares pero a la vez

vital de la poblacién espanola

En las encuestas a hogares suele recogerse
informacion tanto de caracter objetivo como
subjetivo. Los datos objetivos muchas veces
estan disponibles en fuentes administrativas
Yy SuU uso permite reducir la carga de los hoga-
res, en cambio los subjetivos hay que pregun-
tarlos. Lo que hacemos es utilizar métodos
combinados de obtencion de la informacion
mediante fuentes administrativas y entrevis-
tas directas.

Los datos administrativos que mas utiliza-
mos son los tributarios (que mejoran sustan-
cialmente tanto el grado de respuesta como la
calidad del nivel de ingresos de los hogares),
|los datos sobre altas en Seguridad Social y ba-
ses de cotizacion de la Tesoreria General de la
Seguridad Social, de pensiones del INSS, los
datos de contratos del SEPE o los de Discapa-

Las estadisticas que hacemos tratan

interrelacionados, que nos permiten

disponer de una panoramica del recorrido



Los datos objetivos muchas veces estan
disponibles en fuentes administrativas

VY Su uso permite reducir la carga de los
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cidad reconocida del IMSERSO. Y en cuanto a
las entrevistas directas hemos generalizado la
recogida multicanal, priorizando las entrevis-
tas web vy telefdnicas.

Hay otras estadisticas como las de Justicia
gue se realizan mediante la explotacion directa
de registros administrativos. Ademas, el apro-
vechamiento del dato administrativo no se li-
mita a la obtencidon de la informacién, también
se utiliza en otras fases del proceso estadistico.
Por ejemplo, en la Encuesta ~-EDAD- sobre dis-
capacidad ha servido para obtener un disefio
muestral mas eficiente y se utilizard también
para dar estimaciones provinciales mediante
métodos de areas pequenas.

hogares, en cambio los subjetivos

hay que preguntarlos

Pero quizas lo mas atractivo, por novedoso,
es el trabajo en el que estamos participando,
sobre smarts surveys. Las encuestas inteligentes
van mucho mas alla del mero uso de la obten-
cion de datos via web, implican una interaccidén
dindmica y continua con el encuestado y con
sus dispositivos personales.

En este proyecto, Eurostat se ha decantado
principalmente por encuestas que requieren de
anotaciones en un diario (muy gravosas para
los encuestados vy sujetas a errores de memo-
ria y codificacion) como son las encuestas de
presupuestos familiares que usan un diario de
compras o las encuestas de empleo del tiempo
con diario de actividades.

En el caso de empleo del tiempo, la labor
del INE se centra en probar el funcionamien-
to general de una aplicacién desarrollada por
la Universidad de Bruselas y en realizar prue-
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bas cognitivas sobre la carga del informante,
la aceptacidn o rechazo a las funcionalidades
previstas en la aplicacion (geolocalizacion, re-
conocimiento de voz..) y sobre la sensacion
de intrusiéon y su repercusiodn en la tasa de res-
puesta.

Otro ejemplo de innovacioén en las estadisti-
cas sociales es la implantacion a partir de 2014
del sistema automatico IRIS en la Estadistica
de Causas de Muerte. Se trata de un sistema
inteligente que aplica las normas de seleccién
de la causa basica de muerte establecidas en
la Clasificacion Internacional de Enfermeda-
des. Para hacernos una idea de lo valiosa que
es esta herramienta frente a la seleccion ma-
nual, basta citar que el niumero de relaciones
entre enfermedades que maneja supera los 29
millones.

éCual es, de las estadisticas que
gestionais en tu Subdireccidn, la que mas
te sorprende, la que mas te exige y la que
mayores satisfacciones te da en

su elaboracion?

Todas cumplen el principio de pertinencia del
Codigo de Buenas Practicas y de todas esta-
mos satisfechos, pero si tengo que citar algu-
na que me haya sorprendido me quedaria con
la Encuesta de Transicion Educativo-Formati-
va e Insercion Laboral (ETEFIL) que investiga
la trayectoria educativa y la insercion laboral
de los graduados en diferentes niveles edu-
cativos. Algunos investigadores, expertos en
Formacion Profesional, que han analizado los
resultados han constatado que algunos resul-
tados son muy reveladores. Por ejemplo, en el
colectivo de graduados en Ciclos Formativos
de Grado Superior, se observa que cada vez
es mas frecuente que titulados universitarios
opten por reciclarse a través de la Formacion
Profesional de Grado Superior, cursando ciclos
gue guardan relaciéon o no con sus estudios
universitarios, para mejorar sus posibilidades
de empleo, y es mas, el trabajo que después
desempefan esta relacionado con el ciclo FP
cursado.

En cuanto a la estadistica que mas nos exige,
sin duda, la de Causas de Muerte. En su proce-
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so, que es muy complejo y requiere de asesora-
miento médico continuo, se identifica la causa
inicial de la muerte, se aplican las reglas modifi-
cadoras de la secuencia de enfermedades que
el médico describe en el certificado de defun-
cion y finalmente se asigna la causa basica de
la defuncién. Aungue contamos con el sistema
automatico IRIS, el proceso exige conocimien-
tos muy especializados.

Cuando sobrevino la pandemia de la CO-
VID-19 tuvimos que enfrentar algunas dificul-
tades como el colapso en los Registros Civiles
durante la primera ola, un mayor volumen de
defunciones y, lo mas importante, procesar una
enfermedad nueva. Quizas por esto esta esta-
distica es una de la que mas satisfacciones nos
ha dado. Se ha hecho un gran esfuerzo para
publicar los datos de la primera ola de la pan-
demia con una antelacién de un afo respecto al
calendario habitual.

Acabamos nuestros encuentros pidiendo a
los entrevistados un esfuerzo de imaginacion.
éCémo ves la sociedad espainola dentro

de 20 aifios? Danos un temor, una prioridad

y un deseo para Espaiia.

dHablar de la sociedad espafiola dentro de 20
afos?, una tarea muy dificil. La situacién actual
gue estamos viviendo tendra que ver en la so-
ciedad que veamos dentro de 20 afos. La his-
toria nos ensefa que iremos hacia una sociedad
diferente. Después de otras grandes epidemias,
a pesar de las graves consecuencias sociales y
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econdmicas, las sociedades lograron encarar
el desafio y experimentaron importantes cam-
bios. La crisis sanitaria que ahora estamos vi-
viendo vy las dificultades que esta acarreando,
ciertamente nos deberia llevar a dibujar una so-
ciedad futura mas fuerte, no exenta de dificul-
tades, donde las areas estratégicas sean el sis-
tema de salud, el cuidado del medioambiente,
la innovacidn e investigacion y la cooperaciéon
internacional.

Un temor, las consecuencias que tendrd esta
crisis para los jovenes de hoy. Los efectos de-
rivados de la crisis sanitaria tendran impacto
en este grupo. Su futuro ya lo perciben como
incierto y serd necesario mas que nunca cono-
cer su realidad para poder afrontar los nuevos
retos. Carmelo Angulo Barturen (Presidente de
UNICEF Comité Espafiol) se referia a ello en el
ndmero de la revista dedicado a Etica y solida-
ridad: “Los datos no cambian el mundo por si
mismos, pero si que hacen posible el cambio,
identificando necesidades, apoyando la con-
cienciacion y midiendo el progreso. Lo mas im-
portante es que aquellos que toman decisiones
usen los datos para hacer un cambio en posi-
tivo”.

Una prioridad, la educacioén y el cuidado del
medioambiente, para que los niflos de hoy ten-
gan dentro de 20 afos el futuro y la sociedad
que se merecen.

Un deseo a nivel personal, que todas las
personas tengan satisfechas sus necesidades
basicas y se haya conseguido eliminar la dis-
criminacion en todos los ambitos. Y un deseo
estadistico, illegar a medir la felicidad! @

Subdirectora General de Estadisticas Sociales Sectoriales del INE

Estado del INE.

Licenciada en Ciencias Fisicas por la Universidad Autonoma de Madrid. Pertenece a
los cuerpos de Estadisticos Superiores del Estado y de Diplomados en Estadistica del

Su trayectoria profesional ha estado siempre vinculada al Instituto Nacional de Estadis-
tica en la produccion de estadisticas sociales y desde el afio 2009 se encarga, como
Subdirectora de Estadisticas Sociales Sectoriales, de las operaciones que elabora el INE
sobre salud y discapacidad, educacién y cultura, justicia y otras estadisticas sociales
como TIC-Hogares, Empleo del Tiempo y Personas sin Hogar.

Experiencia como docente en la Escuela de Estadistica del INE y en cursos de la FIIAPP.
Ponente en masters de las universidades de Sevilla y Alcald de Henares y en los cursos
de verano de la Universidad Menéndez Pelayo de Santander.
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Las estadisticas de
personas con discapacidad:
unha perspectiva global

Stefan Tromel
Especialista Senior en Discapacidad.
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT)

El objetivo de este articulo es recordarnos por
qué es importante contar con estadisticas so-
bre la situacion de las personas con discapaci-
dad y cédmo hacerlo.

El articulo estd escrito desde la perspectiva
de una persona que requiere contar con bue-
nas estadisticas en su trabajo diario en la Or-
ganizacion Internacional del Trabajo. Dado que
este es mi ambito de trabajo, daré ejemplos de
este, pero la mayor parte de mis reflexiones son
perfectamente trasladables a otros ambitos.
Asimismo, el enfoque es global y no especifico
de ningun pais.

El marco internacional nos demanda

contar con estadisticas adecuadas sobre

la situacién de los derechos de las personas
con discapacidad

Obviamente, la principal herramienta en este
ambito es la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CDPD), la cual
dedica su articulo 31 a la recogida de datos es-
tadisticos sobre los derechos de las personas
con discapacidad.

mantenimiento de esta informacioén se
debera:

a) Respetar las garantias legales esta-
blecidas, incluida la legislacion sobre
proteccion de datos, a fin de asegurar
la confidencialidad y el respeto de la
privacidad de las personas con disca-
pacidad;
b) Cumplir las normas aceptadas in-
ternacionalmente para proteger los
derechos humanos y las libertades
fundamentales, asi como los princi-
pios éticos en la recopilacion y el uso
de estadisticas.

2. La informacidn recopilada de con-
formidad con el presente articulo se des-
glosara, en su caso, y se utilizara como
ayuda para evaluar el cumplimiento por
los Estados Partes de sus obligaciones
conforme a la presente Convencion, asi
como para identificar y eliminar las ba-
rreras con que se enfrentan las personas
con discapacidad en el ejercicio de sus
derechos.

3. Los Estados Partes asumiran la res-
ponsabilidad de difundir estas estadisti-
cas y asegurar que sean accesibles para
las personas con discapacidad y otras
personas.

Articulo 31

Recopilacién de datos y estadisticas

1. Los Estados Partes recopilaran in-
formacidon adecuada, incluidos datos
estadisticos y de investigacion, que les
permita formular y aplicar politicas, a
fin de dar efecto a la presente Conven-
cion. En el proceso de recopilacién y

Resulta claro que incluir un articulo dedica-
do a las estadisticas fue la respuesta a una si-
tuacion en la que en la mayor parte de las areas
cubiertas por la CDPD no se contaba con in-
formacion estadistica adecuada y comparable.

Uno de los elementos que ya me gustaria
destacar en este punto es que debemos leer el
articulo 31 en relacidn con otros articulos de la
CDPD y en especial el articulo 3 sobre los prin-
cipios generales y el articulo 4 sobre obligacio-
nes generales de los Estados que nos recuerda
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la necesidad de implicar a las organizaciones
de personas con discapacidad en la implemen-
tacion de todos los elementos de la CDPD y
esto, de manera muy relevante, también hay
que asegurarlo en la coleccion de estadisticas,
un ambito demasiadas veces reservado para
profesionales de las estadisticas. El articulo 31
también nos recuerda la obligacién de divulgar
los resultados y hacer esto de forma accesible.

Para asegurar una efectiva participacion de
las personas con discapacidad y sus organiza-
ciones representativas es importante que se
pongan en marcha procesos de capacitacion
de las Oficinas de Proteccidn de los Derechos
(OPD) para que se entiendan mejor los proce-
sos de recoleccidn de estadisticas y una capa-
citacion de los profesionales de las estadisticas
para que conozcan mejor los derechos de las
personas con discapacidad.

El segundo marco internacional que insis-
te en la necesidad de contar con estadisticas
sobre la situacion de las personas con disca-
pacidad es la Agenda 2030, los Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS). En este caso, lain-
sistencia es respecto a contar con estadisticas
desagregadas por discapacidad, es decir, esta-
disticas que nos permitan analizar la situacion
de las personas con discapacidad en relacion
con el resto de la poblacion.

Este requerimiento es un corolario légico a
ese mensaje central de los ODS: no dejar a na-
die atras. Si queremos asegurarnos de que nadie
quede atrds y que aquellas personas que tienen
menos acceso al empleo, a la educacion, a la
salud, etc., vayan gradualmente cerrando la bre-
cha que les separa de la poblacion en general,
necesitamos contar con estadisticas desagrega-
das por sexo, discapacidad, edad, origen étnico,
orientacién sexual, entre otros elementos.

En el dmbito del empleo, por ejemplo, las
estadisticas desagregadas nos permiten de-
mostrar que hay una brecha significativa en
los niveles de participacion laboral entre las
personas con discapacidad y las personas sin
discapacidad. Combinando la discapacidad
con el sexo, veremos que las mujeres con dis-
capacidad normalmente presentan no solo una
brecha con las mujeres sin discapacidad, pero
también una brecha con los hombres con dis-
capacidad.
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La pandemia del COVID-19 nos ha dado, la-
mentablemente, claros ejemplos de lo impor-
tante que es contar con estadisticas desagre-
gadas por discapacidad.

Muchos paises llevaron a cabo recoleccion
de datos sobre el impacto de la pandemia en
los niveles de empleo y esas estadisticas de-
muestran gue el impacto en las mujeres y en los
jovenes ha sido mayor que en el resto de la po-
blacion. Desafortunadamente, la mayor parte
de estas estadisticas no fueron desagregadas
por discapacidad, lo que ha invisibilizado fre-
cuentemente a las personas con discapacidad
como un colectivo especialmente afectado por
la pandemia, lo que muchas veces se ha tradu-
cido en planes de respuesta socio-econdmica
a la crisis que no han tenido en cuenta a las
personas con discapacidad.

Siendo la CDPD vy la Agenda 2030 los dos
principales instrumentos internacionales que
promueven la recogida de informacion estadis-
tica sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad, mas y mas instrumentos globales,
también en el ambito humanitario, promueven
la recogida de datos estadisticos desagregados
por discapacidad, lo que estd permitiendo una
visibilidad cada vez mayor de colectivos que se
enfrentan a retos adicionales como los refugia-
dos y desplazados internos con discapacidad.
Uno de los ambitos de creciente importancia
es el de las personas afectadas por el cambio
climatico.

La importancia de las estadisticas
en el disefio de las medidas

Resulta casi demasiado obvio recordar la im-
portancia de las estadisticas a la hora de tomar
decisiones de politicas publicas. Valga un ejem-
plo del ambito de la OIT.

Como ya hemos dicho, la primera contribu-
cion gque hacen las estadisticas de personas
con discapacidad es recordarnos que estas
personas tienen una brecha con respecto a
otras personas en cuanto a su participacion en
el empleo y otros derechos. Utilizando el len-
guaje de la CDPD, las personas con discapaci-
dad aun no ejercen los derechos en igualdad al
resto de la poblacién.
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Mas alla de esto, las estadisticas deben per-
mitir determinar cuales son las principales cau-
sas que llevan a estas brechas.

Un ejemplo de esto es el médulo de empleo
de personas con discapacidad elaborado por la
OIT y el Grupo Washington y que permite no
solo definir la brecha de empleo, sino que tam-
bién incluye preguntas que permiten identificar
las principales causas que explican esa brecha.

Las principales herramientas de recogida
de datos estadisticos

Una de las herramientas frecuentemente utili-
zada ha sido la de encuestas especificamente
dirigidas a la poblacidn con discapacidad.

Hay diversas maneras de hacer esto, desde
una encuesta a toda la poblacién con discapa-
cidad, una encuesta con una muestra represen-
tativa de personas con discapacidad (y a veces
con un grupo de control que permita la com-
paracion de la situacion de las personas con
discapacidad con respecto a la poblacion sin
discapacidad).

Para promover cierta homogeneidad en la
aplicacion de estas encuestas especificas, la
Organizacion Mundial de la Salud ha producido
un modelo de encuesta de discapacidad que
ha sido utilizado por varios paises'.

La gran ventaja de estas encuestas especifi-
cas es que permiten recoger un gran volumen
de informacion sobre la situacion de las per-
sonas con discapacidad en todos los ambitos
relevantes de la vida de las personas con dis-
capacidad. El principal inconveniente de estas
encuestas es su elevado coste, el cual muchas
veces es prohibitivo sobre todo para paises en
desarrollo y en todo caso solo se puede realizar
cada cierto nimero de afios.

Por ello es importante promover desagrega-
cion por discapacidad en todas aquellas herra-
mientas estadisticas que los paises utilicen de
manera habitual, en especial censos poblacio-
nales, encuestas de hogares, como las encues-
tas de fuerza laboral, encuestas en el ambito de
la salud o de condiciones de vida.

1 https://www.who.int/publications/i/item/9789241
512862
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Surge en especial en este contexto la cues-
tion de qué preguntas utilizar para poder ob-
tener informacion desagregada por discapaci-
dad.

Para responder a esta pregunta surgid en el
afo 2001 el Grupo de Washington de Estadis-
ticas de Discapacidad, grupo de trabajo global
centrado en promover la recogida de estadis-
ticas de personas con discapacidad? y hacerlo
de tal manera que esas estadisticas puedan ser
comparables entre paises.

El primer objetivo que se marco este Grupo
fue el de disefar una serie de preguntas que
se pudieran utilizar en el dmbito de un censo
poblacional. La experiencia hasta esa fecha
habia demostrado que incluir en un censo
poblacional una pregunta de autoidentifica-
cion de discapacidad llevaba a unos niveles
muy bajos de respuesta, usualmente debidos
al estigma que (en algunas sociedades mas
gue en otras) viene asociado al término dis-
capacidad.

Después de muchos aflos de trabajo y nu-
merosos procesos de validacion cognitiva, asi
como experiencias piloto también en la ver-
sidon en espafol, se determind una lista breve
de seis preguntas que, sin utilizar el término
discapacidad, permitia identificar de manera
bastante adecuada a las personas con disca-
pacidads.

Cada una de estas seis preguntas cuenta con
cuatro niveles de respuesta y la recomendacion
del Grupo de Washington es que se conside-
re personas con discapacidad a todas aquellas
gue indiguen que tienen mucha dificultad (o le
resulta imposible) llevar a cabo al menos una
de las seis actividades. Obviamente, los paises
pueden definir otros “listones”, por ejemplo,
considerar como personas con discapacidad
a aquellas que en dos o0 mas de las areas res-
ponden que tienen al menos cierta dificultad.
La utilizacion de esta lista breve de preguntas
permite también identificar si hay grandes dife-
rencias por el tipo de limitaciéon funcional que
presentan las personas y también analizar la si-

2 https:/www.washingtongroup-disability.com/

3 Washington Group Short Set on Functioning (WG-
SS) - Spanish translation (washingtongroup-disa-
bility.com).
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tuacion de aquellas personas que contestan al
nivel de “Me resulta imposible”.

Una de las criticas que se le hace a esta lis-
ta es que no representa adecuadamente a las
personas con discapacidad psicosocial. Aun-
gue las personas con discapacidad psicosocial
severa probablemente son captadas en alguna
de las seis preguntas, es cierto que muchas no
lo son, lo que ha llevado al disefio de una lista
ampliada de preguntas que incluye preguntas
adicionales relativas a ansiedad y depresion®.
Esto obviamente lleva a un incremento en la
prevalencia, lo que nos lleva directamente al si-
guiente apartado.

éCudl es el porcentaje de personas
con discapacidad?

Mientras que el porcentaje global mas utili-
zado es el 15% que resultd del informe de la
OMS y el Banco Mundial® del 2011, los porcen-
tajes que utilizan los paises van desde el 1-2%
al 25%. ¢Como se explica esta enorme diver-
gencia?

Es obvio que tales diferencias se deben fun-
damentalmente a las diferentes definiciones de
discapacidad que utilizan los paises y en esto la
CDPD, aunque ha definido un listdn minimo, no
ha podido proveer una solucion global.

Desde el punto de vista estadistico, lo que
podemos decir es que cuando se utiliza el mo-
dulo corto del Grupo de Washington en el mar-
co de una encuesta de hogares suele dar una
cifra bastante mas elevada que en aquellos ca-
sos en los que se ha utilizado una pregunta de
autoidentificacion.

Si al mdédulo corto afadimos preguntas re-
lacionadas con ansiedad y depresidon y/o una
pregunta relativa al dolor, los porcentajes se in-
crementan sustancialmente.

Lo que este somero anélisis también nos
dice es que es importante que una vez se haya
acordado, también con las organizaciones de

4 Washington Group Short Set on Functioning - En-
hanced (WG-SS Enhanced) - Spanish translation
(washingtongroup-disability.com).

5 https://www.who.int/teams/noncommunicable-
diseases/sensory-functions-disability-and-rehabili
tation/world-report-on-disability
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personas con discapacidad, cuales son las pre-
guntas que se van a utilizar para desagregar
por discapacidad, es importante utilizar con-
sistentemente estas preguntas en los diversos
procesos de recoleccion de datos, también
cuando un pais pueda llevar a cabo una en-
cuesta poblacional por discapacidad.

Si comparamos las cifras resultantes de da-
tos estadisticos con los datos administrativos
(por ejemplo, nimero de personas que tienen
un certificado o tarjeta de discapacidad), las ci-
fras que provienen de la recogida de estadisti-
cas suelen ser mayores. Esto se explica porque
no todas las personas con algun tipo de disca-
pacidad se dan de alta en la Administracion, a
veces por lo complejo y costoso de acceder a
los centros que proveen estas acreditaciones,
por falta de informacidén o porgue esas acredi-
taciones conllevan pocas ventajas.

Conclusiones y recomendaciones

La conclusiéon principal es que es importante
que los Estados se comprometan a incluir en
sus encuestas generales las preguntas que per-
mitan comparar la situacidon de las personas
con discapacidad con el resto de la poblacién.
No hacer esto, como ha sucedido en muchos
paises en el contexto de la pandemia, invisi-
biliza a un grupo de poblacidén importante lo
que suele llevar a una inadecuada atencidn en
las politicas publicas no permitiendo asimismo
hacer un seguimiento para ver si las actuales
brechas se comienzan a estrechar.

La utilizacion de las herramientas disefadas
por el Grupo de Washington cuenta con un alto
nivel de consenso internacional tanto entre los
profesionales del mundo de las estadisticas
como del sector de la discapacidad. Su utiliza-
cion facilita la comparacion de la situacion de
un pais con la de otros paises.

Asegurar la participacion de las personas
con discapacidad y sus organizaciones repre-
sentativas no solo es una obligacién que los
Estados tienen a raiz de la CDPD, sino que
ademas contribuird a que la coleccién de los
datos, su analisis y divulgacion cumpla con el
objetivo de la Agenda 2030 de no dejar a na-
die atras. ®
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La Discapacidad en
la Estadistica Oficial

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada en 2006 y rati-
ficada por Espana en 2008, se concibié para promover, proteger y asegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente.

Y la aprobaciéon en 2015 de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible ha supuesto un gran
paso hacia adelante. La Agenda 2030 pretende “no dejar a nadie atrds”, llegando a todas aque-
llas personas necesitadas y marginadas, estén donde estén, a fin de responder a sus problemas y
vulnerabilidades especificos. Esta mision genera una demanda sin precedentes de datos locales y
desglosados para analizar los resultados y hacer un seguimiento de los progresos.

Margarita Garcia Ferruelo
Subdirectora General de Estadisticas Sociales
Sectoriales. INE

Uno de los referentes del activismo del Mo-
vimiento de Vida Independiente en Espaia,
Javier Romanfach!, en su libro Bioética al otro
lado del espejo: la vision de las personas con
diversidad funcional y el respeto a los derechos
humanos, hacia referencia a una secuencia del
conocido cuento Alicia a través del Espejo, para
describir la discapacidad.

“En el conocido cuento de Lewis Carroll
(Charles Lutwidge Dodgson), matematico,
fotégrafo y escritor britanico del siglo XIX,
Alicia atraviesa el espejo que hay encima de
la chimenea del salén para pasar al otro lado
donde encuentra piezas de ajedrez que ha-
blan y se mueven, y un jardin con flores par-
lantes; al otro lado del espejo, Ia reina cambia
de tamafio, hay que correr deprisa si se quie-
re permanecer en el mismo sitio, el campo se
hace tablero de ajedrez y el tablero de aje-
drez campo, los insectos son elefantes, etc.
Sin embargo, al final del cuento, Alicia cree
que se pelea con el Rey del tablero de aje-
drez para despertarse peleando con su gato:
todo ha sido una ilusion. En realidad, en el es-
pejo solo se ve la parte de atras del reloj que

1 Javier Romanfach: Experto en Bioética bajo la opti-
ca de la diversidad funcional. Miembro del Foro de
Vida Independiente.

hay encima de la chimenea, delante, y que se

refleja en él. Los otros reflejos son ilusiones,

espejismos, imagenes ficticias de una reali-
dad que no se puede aprehender sin cruzar
definitivamente el espejo y viviendo allr.

A algunas personas, la vida les ha hecho
cruzar al otro lado del espejo, el lado en el
que la sociedad los discrimina por ser di-
ferentes, por no entrar en los canones de
funcionamiento de la mayoria social, en la
norma estadistica. En algunos casos, su dife-
rencia es la diversidad funcional, mucho mas
conocida como “discapacidad” y se cruza en
unos casos al nacer; en otros, a lo largo de la
vida; en la mayoria de ellos, por el paso del
tiempo y al llegar a avanzada edad”.

La percepcién que tiene la sociedad de las
personas con discapacidad ha cambiado mu-
cho en el tiempo y sigue evolucionando. Del
modelo de prescindencia que suponia que el
origen de la discapacidad era religioso y se in-
terpretaba como un castigo divino se pasé al
paradigma rehabilitador en el que la causa de la
discapacidad era médico-cientifica y mas tarde
al paradigma social que asocia las causas de
discapacidad al contexto social.

Aungue el modelo social es el que sigue
actualmente vigente, en los ultimos afos esta
aflorando un nuevo modelo surgido de la Con-
vencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD) a través de los tra-
bajos del Comité de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad
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denominado “Modelo de derechos humanos de
la discapacidad”.

La Unién Europea y todos sus Estados miem-
bros son parte en la CDPD. Este importante tra-
tado entrd en vigor para la UE en enero de 2011
y ha guiado el contenido de la estrategia euro-
pea sobre discapacidad.

En Espafa, la nueva Estrategia Espafola so-
bre Discapacidad 2021-2030 gque se esta desa-
rrollando sigue la estela de la Union Europea
para el periodo 2021-2030. En el texto del bo-
rrador se expone que el enfoque de derechos
humanos que inspira la Convencidn sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad
de Naciones Unidas y la Agenda 2030 para el
Desarrollo Sostenible, también serviran de refe-
rencia para la elaboracion del nuevo marco con-
sensuado que guie el avance hacia un modelo
social de igualdad de oportunidades, disfrute
de los derechos y libertades fundamentales por
parte de todas las personas, accesibilidad uni-
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discapacidad a lo largo de casi 40 afos. Aungue
no son completamente comparables, por ajus-
tarse a modelos distintos de la discapacidad, en
el disefo del proyecto estadistico de todas ellas
se considerd la comparacion temporal como
uno de los objetivos fundamentales.

En su momento la EDAD-2008 tuvo gran re-
percusion para el desarrollo de la Ley de Promo-
cidn de la Autonomia Personal y Atencidn a las
personas en situacion de dependencia (LAAD).
Esta Ley se configurd como la nueva modalidad
de proteccidn social que amplié y complementd
la accion protectora del Sistema de Seguridad
Social y por ello, era preciso tener una vision
global de las necesidades de ayudas y apoyos
de las personas en situacion de dependencia.

El INE ha realizado cuatro encuestas

. . especificas sobre discapacidad que han
versal e inclusion plena.

Esta nueva estrategia contempla, como la
anterior, una linea de actuacion sobre la nece-
sidad de disponer de datos y estadisticas en
todos los ambitos que desagreguen la realidad
de la discapacidad para conocer la realidad y
poder aplicar politicas basadas en la evidencia.

Espafa es uno de los paises que explora
estadisticamente con mayor detalle y profun-
didad el mundo de la discapacidad. A nivel
europeo solo Reino Unido, Francia e Italia han
optado por encuestas especificas de la enver-
gadura de las espafolas.

En este sentido, la estadistica oficial, y en
particular el INE, se viene ocupando de investi-
gar la discapacidad desde hace mas de tres dé-
cadas y se haido adaptando a los distintos con-
ceptos derivados de los diferentes paradigmas
a través de las clasificaciones internacionales
de la OMS. La segunda y ultima clasificacion,
publicada en 2001, Clasificacidon Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
(CIF), es la que se utiliza actualmente en las es-
tadisticas sobre discapacidad.

El INE ha realizado cuatro encuestas especifi-
cas sobre discapacidad que han supuesto un re-
ferente en la mediciéon de la discapacidad pues
hemos podido cuantificar y conocer cémo ha
ido cambiando la realidad de las personas con

supuesto un referente en la medicion

de la discapacidad pues hemos podido

cuantificar y conocer como ha ido

cambiando la realidad de las personas con

discapacidad a lo largo de casi 40 arnos

Teniendo en cuenta el tiempo transcurrido
desde la publicacion de los resultados de 2008 y
los cambios que se han producido en la poblacion
desde entonces, y considerando la alta demanda
politica y social, asi como el cumplimiento de la
Convencidn sobre los derechos de las personas
con discapacidad y la informacién necesaria para
el calculo de los indicadores de la Agenda 2030
en esta materia, el INE inicié en 2019 las primeras
fases de una nueva encuesta EDAD, cuya meto-
dologia se trata en detalle mas adelante.

Estas encuestas especificas de discapaci-
dad se hacen cada 10-12 afos y en consecuen-
cia cuando se abordan, los usuarios demandan
una gran cantidad de informacion que lleva a
que se investiguen numerosos ambitos (em-
pleo, educacioén, salud, prestaciones sociales
y econémicas, relaciones familiares y sociales,



El INE realiza anualmente desde el afio

El Empleo de las Personas con Discapacidad

informacion sobre las caracteristicas
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tiempo libre y entorno social, accesibilidad...)
y ofrezcan una panordmica muy completa de
la realidad de las personas con discapacidad.

Sin embargo, aunque las encuestas EDAD
constituyen la principal fuente de informacion
estadistica sobre discapacidad que tenemos
en Espana, el amplio espacio temporal interen-
cuestas lleva a que haya que complementarlas,
bien con otras operaciones estadisticas, bien
con moddulos o incluyendo la variable disca-
pacidad en otras encuestas sociales de modo
gue permitan realizar estudios transversales en
ambitos concretos y cumplir asi con los manda-
tos de la Convencion sobre los Derechos de las
personas con discapacidad (“Los Estados Par-
tes recopilaran informacion adecuada, inclui-
dos datos estadisticos y de investigacion, que
les permita formular y aplicar politicas, a fin de
dar efecto a la presente Convencidén”™).

2009 dos operaciones estadisticas,

vy El Salario de las Personas

con Discapacidad, que ofrecen

de las personas con discapacidad

En cuanto a los estudios transversales/
sectoriales sobre discapacidad, el INE realiza
anualmente desde el afo 2009 dos operacio-
nes estadisticas, El Empleo de las Personas con
Discapacidad y El Salario de las Personas con
Discapacidad. Estas operaciones ofrecen infor-
macion sobre las caracteristicas de las perso-
nas que han sido reconocidas “oficialmente”
como personas con discapacidad. En ambas se
utiliza la informacion procedente de la integra-
cion de los datos de la Encuesta de Poblacion
Activa (EPA) con los datos administrativos de
la Base de Datos Estatal de Personas con Dis-
capacidad (BEPD) del IMSERSO completados
con informacioén sobre pensiones, dependencia
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y medidas de fomento del empleo procedentes
del Registro de Prestaciones Publicas del INSS,
del Sistema de Informacion del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SI-
SAAD) del IMSERSO vy de la Tesoreria General
de la Seguridad (TGSS), respectivamente.

Por otra parte, en los aflos 2002 y 2011 se
introdujeron en la EPA sendos maddulos sobre
discapacidad: “Personas con discapacidad y su
relacion con el empleo” y “Problemas de salud
y su relacion con el empleo”.

Respecto a la inclusidn de la variable disca-
pacidad en otras encuestas sociales, el nuevo
Reglamento (UE) 2019/1700 del Parlamento
Europeo y del Consejo de 10 de octubre de
2019 sobre estadisticas europeas relativas a las
personas y los hogares (EISS) establece que en
todos los dmbitos que regula (poblacion activa;
renta y condiciones de vida; salud; educacion
y formacion; utilizacidon de las tecnologias de
la informacién y la comunicacién; empleo del
tiempo y consumo) se cubrirdn una serie de
temas comunes entre los que se encuentra la
discapacidad.

El instrumento utilizado para medir esta va-
riable en las encuestas reguladas por EISS es el
Mddulo Minimo de Salud (MEMH). Este contie-
ne tres preguntas, una de las cuales “Indicador
Global de Limitacion de la Actividad” (pregunta
GALI aproxima a la discapacidad mediante un
indice simple de discapacidad subjetiva, similar
al de salud autopercibida, que trata de capturar
en una uUnica pregunta cuatro dimensiones: la
presencia de limitacion de actividad, si se tra-
ta de una limitacidon para las actividades que la
gente normalmente realiza, si esa limitacion se
debe a un problema de salud y si su duracion es
de al menos 6 meses.

Por ultimo, también en otras encuestas so-
ciales de ambito nacional se ha obtenido infor-
macion sobre la variable discapacidad, en este
caso a través de la informacion administrativa
de la BEPD del IMSERSO. Ejemplos de ello son
la Encuesta de Insercion Laboral de Titulados
Universitarios y la Encuesta de Transicion Edu-
cativa-Formativa e Insercion Laboral que inves-
tigaron la situacion laboral en 2019 de los gra-
duados en el curso 2013-2014.

¢Qué nos dicen los datos de estas encues-
tas? Pues, por ejemplo, que en torno al 1% de
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los universitarios que se graduaron en el cur-
so 2013-14 tienen discapacidad reconocida y
que estos se decantan mas por las areas de
Ciencias de la Salud que los que no tienen
discapacidad, y menos por Ingenieria y Ar-
quitectura.

En el caso de los graduados en Ciclos For-
mativos de Grado Superior, el 1,3% tiene disca-
pacidad reconocida y optan mas por ciclos de
Sanidad y de Administracion y Gestion que los
graduados que no tienen discapacidad, y me-
nos por el ciclo de Electricidad y Electronica
o el de Servicios Socioculturales y a la Comu-
nidad. Ademas, a pesar de haberse graduado
(curso 2013-14), practicamente la cuarta parte
de quienes tienen discapacidad reconocida es-
taban inactivos en el aifo 2019 frente al 9% de
los que no tienen discapacidad.

La Encuesta EDAD 2020

La Encuesta de Discapacidad, Autonomia per-
sonal y situaciones de Dependencia 2020 se
dirige a toda la poblacién residente en Espaia.
En 2020 se ha investigado a la poblacidn resi-
dente en viviendas familiares (EDAD Hogares)
y en 2022 se investigara a la poblacion que re-
side en colectivos (EDAD Centros).

EDAD 2020 tiene como objetivo proporcio-
nar una base estadistica para la planificacion de
politicas que permitan la promocidn de la au-
tonomia personal y la prevencion de las situa-
ciones de dependencia. Ademas, esta disefada
para obtener informacidén sobre los cuidadores
de las personas con discapacidad (su salud, el
tiempo dedicado a los cuidados y las repercu-
siones en su vida personal tanto laboral como
de ocio).

En la preparacion de esta Encuesta se ha
contado con la estrecha colaboracion de ex-
pertos en el campo de la discapacidad (de la
Direccidon General de Derechos de las Personas
con Discapacidad del Ministerio de Derechos
Sociales y Agenda 2030, del Instituto de Mayo-
res y Servicios Sociales (IMSERSO), del Comité
Espanol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI), de la Fundacion ONCE,
de la ONG Plena Inclusion y del Sindicato de
Comisiones Obreras).
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La metodologia que se aplica en EDAD 2020
incorpora importantes mejoras respecto a la
utilizada en la anterior edicién del aflo 2008:

1. Optimizacién del método de recogida

D Método combinado de obtencidn de in-
formacion mediante entrevistas directas
y aprovechamiento de datos administra-
tivos:
Entrevistas directas:
El método de recogida de informacion de
la encuesta ha sido multicanal y se desa-
rrollé en dos fases. En la primera (CAWI/
CATI/CORREO)? se localizaron los hoga-
res en los que viven personas con disca-
pacidad y/o nifios con limitaciones.
En la segunda fase se trataba de obtener
mediante entrevista CAPI® informacion
muy detallada sobre las personas con dis-
capacidad detectadas en fase 1, informa-
cién no solamente referida a su estado de
salud, sino también referida a la disponibi-
lidad o necesidad de ayudas técnicas y/o
personales, accesibilidad, prestaciones so-
ciales, educacion, empleo, relaciones per-
sonales, entorno social, ocio, cuidados...
La utilizacion de los canales CAWIy CATI
en la fase 1 exigia un profundo cambio en
el cuestionario respecto a EDAD 2008.
En la pasada ediciéon el numero de pre-
guntas filtro que permitian determinar
si en el hogar habia alguna persona con
discapacidad ascendia a 44, demasiadas
para entrevistas CAWI o CATI.
El primer reto para el Grupo de exper-
tos fue diseflar un cuestionario con un
numero menor de preguntas que permi-
tieran identificar a las personas con dis-
capacidad con la misma eficacia que en
EDAD 2008. Se propusieron varios mo-
delos de cuestionario y se sometieron a
un pretest cualitativo que arrojoé eviden-
cias sobre el funcionamiento y la redac-
cién de las preguntas. Posteriormente se

2 CAWI (Computer Aided Web Interviewing) o entre-
vista web asistida por ordenador.
CATI (Computer-Assisted Telephones Interviewing)
o entrevista telefdnica asistida por ordenador.

3 CAPI (Computer-Assisted Personal Interviewing) o
entrevista personal asistida por ordenador.
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Con estos cambios metodoldgicos
se ha conseguido reducir el coste en
un 60% respecto a la EDAD 2008 al mismo

tiempo que se reduce la carga

realizd una prueba piloto, dirigida a una
muestra de 6.000 hogares, que confirmd
que el cambio metodoldgico no afecta-
ba significativamente a la captacion de
las personas con discapacidad. Final-
mente el cuestionario filtro contd con 18
preguntas frente a las 44 de 2008.

Aprovechamiento de datos administrati-
Vos:

La informacion (subjetiva) recogida a
través de las entrevistas es enriquecida y
complementada con informacion (objeti-
va) proveniente de registros administra-
tivos: Agencia Estatal de Administracion
Tributaria (AEAT), Haciendas Forales,
Tesoreria General de la Seguridad Social
(TGSS), Instituto Nacional de la Seguri-
dad Social (INSS), BEPD y SISAAD.

de los informantes

Cabe destacar que el uso de informacidén
administrativa permitié que una parte de
la muestra tedrica pasara directamente a
la fase 2 sin pasar por fase 1, con el consi-
guiente ahorro del coste de la recogida.
Se trata de los hogares en los que residia
alguna persona con un alto grado de dis-
capacidad o dependencia, resultado del
cruce de la muestra tedrica con la BEPD
y con el SISAAD.

2. Diseno muestral mas eficiente

Submuestro estratificado de los hogares
no contactados en fase 1:

Para reducir la falta de respuesta en fase
1y asi optimizar la deteccidn de los ho-
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gares en los que vive alguna persona con

discapacidad, se realizé un submuestreo

estratificado de los hogares no contacta-
dos en fase 1. Cada estrato agrupd per-
sonas con similar probabilidad a tener
alguna discapacidad. Esta probabilidad
se estimd aplicando un modelo Logit a la
muestra efectiva de EDAD 2008. En esta
submuestra las entrevistas se realizaron
por el canal CAPI.

D Estimaciones:

- Ademdas de proporcionar estima-
ciones directas a nivel nacional y de
CC. AA,, se obtendran estimaciones
provinciales mediante métodos de
areas pequeias a partir de infor-
macion administrativa (BEPD y SI-
SAAD).

- Se estd valorando la viabilidad se me-
jorar la estimacién de colectivos de
discapacidad poco prevalentes (Sin-
drome de Down...) utilizando infor-
macién administrativa disponible.

3. Otras mejoras

D Reduccién de respuestas proxy.

El cuestionario que recoge la informa-
cion detallada de la persona con dis-
capacidad (fase 2) se tradujo a lectura
facil. Este meétodo transforma frases
complejas en frases sencillas sin cam-
biar el significado del texto inicial, de
esta manera se favorecié que personas
con discapacidad intelectual, personas
mayores con deterioro cognitivo u otras
personas con dificultades de compren-
sion pudieran realizar directamente la
entrevista.

D Formacidon de los entrevistadores.
Ademas de la formacion habitual propor-
cionada por personal del INE, los entre-
vistadores contaron con una orientacion
por parte de algunos expertos sobre
como debian dirigirse a determinados
informantes para favorecer la respuesta.

Con estos cambios metodoldgicos se ha
conseguido reducir el coste en un 60% respec-
to a la EDAD 2008 al mismo tiempo que se re-
duce la carga de los informantes.
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Independientemente de los cambios me-
todoldgicos, surgieron algunos problemas no
previstos en la recogida derivados de la crisis
sanitaria por la COVID-19 y que condujo a que,
inevitablemente, el INE tuviera que adaptar el
sistema de produccion estadistica a dicha cir-
cunstancia, sustituyendo las entrevistas perso-
nales por telefénicas y via web, de cara a mi-
tigar el posible riesgo sanitario tanto para los
entrevistadores como para los informantes, evi-
tando asimismo una altisima falta de respuesta.

En el caso de la EDAD habia otras dificulta-
des afadidas para pasar a entrevista telefénica:
la extension del cuestionario y que la entrevista
CATI no estd indicada para personas con algu-
nos tipos de discapacidad (mala audicién, de-
terioro cognitivo...).

Ello llevd a hacer un nuevo piloto para me-
dir tiempos y aceptacion de las personas con
discapacidad de la entrevista telefénica. Final-
mente se optd por el canal telefénico y web
quedando la recogida CAPI exclusivamente
para los casos en que la discapacidad de la per-
sona impedia la entrevista telefénica. Hubo que
adaptar la aplicacion CAPI a CATlI y CAWI lo
gue obligd a retrasar el inicio de la fase 2.

Este retraso derivd en que el desfase tempo-
ral entre las dos fases de la encuesta aumentara
mas de lo deseable, lo que unido al gran nime-
ro de fallecimientos que produjo la pandemia
en ese periodo, aconsejaba evitar contactar
con los hogares en los que las personas detec-
tadas en fase 1 habian fallecido. Esto se consi-
guid realizando el cruce de la muestra obtenida
de fase 1 con el fichero de defunciones.

Ademas, otra dificultad que pudo repercutir
en la tasa de respuesta surgidé por el cardcter
de los datos que se tratan en la EDAD. Se tra-

Para saber mas...

e Encuestas de discapacidades: INEbase/

Sociedad / Salud

» Discapacidad en la UE: https://ec.europa.
eu/eurostat/web/equality/data/database

» Clasificacion Internacional del Funciona-
miento, de la Discapacidad y de la Salud:
http://www.who.int/classifications/icf/

¢ Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible:
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ta de datos personales relativos a la salud, que
por tanto, tienen la categoria de “especiales”,
segun el RGPD. En la fase 2 se llevan a cabo
preguntas que inciden en la esfera intima del
interesado, por lo que resulta de aplicaciéon lo
previsto en el art. 25.2 LOPDGDD, debiendo
recabarse, de manera expresa e informada, el
consentimiento del ciudadano que ha de res-
ponder el cuestionario.

dQué nos dirdn los resultados?, ¢habra influi-
do la pandemia en la percepcion de la pobla-
cién sobre su condicién de salud y por consi-
guiente sobre la discapacidad? Para tener una
respuesta tendremos que esperar solo hasta el
préoximo mes de abril cuando se difundirdn los
resultados definitivos de la EDAD Hogares. @

https:/www.un.org/sustainabledevelopment

/es/2015/09/la-asamblea-general-adopta
-la-agenda-2030-para-el-desarrollo-sosteni-
ble/

* Convencidon sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad: https:/www.
un.org/esa/socdev/enable/documents/
tccconvs.pdf
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Fuentes estadisticas sobre
discapacidad y su uso

por parte del Real Patronato
sobre Discapacidad

Marta Ochoa Hueso
Centro Espafiol de Documentacion sobre
Discapacidad (CEDD) del Real Patronato
sobre Discapacidad

El Real Patronato sobre Discapacidad es un
organismo autéonomo de la Administracion
General del Estado cuya misidén es promover
la inclusidon social segun la Convencion Inter-
nacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, a través de la generacién y
transferencia de conocimiento, la cooperacion
institucional con otros organismos y entidades
publicas y privadas, y la concienciacioén social.
Uno de los recursos que ha resultado mas
util a este organismo para cumplir su misidn es
el conocimiento y uso de fuentes estadisticas
sobre discapacidad. En los ultimos afos, es-
tos recursos han permitido realizar estudios e
informes para conocer la situacion de las per-
sonas con discapacidad en Espafa, realizar
comparativas entre regiones y paises, recopilar
datos que ayuden a la planificacion de politicas
publicas en materia de discapacidad, analizar
los retos pendientes y traducirlos en mejoras
legislativas y resolver consultas en diversas ma-
terias en las que la discapacidad es transversal
(educacioén, empleo, mujer, infancia, etc.). Todo
ello, a su vez, ha mejorado la cooperacioén ins-
titucional con otros organismos y departamen-
tos, entre los que destaca la colaboracidn con
la Direccion General de Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, asi como el didlogo civil
para el avance y la mejora de los derechos de
las personas con discapacidad y sus familias.
El Real Patronato sobre Discapacidad no
solo hace un uso institucional o interno de las
fuentes estadisticas que maneja, sino que re-
copila y hace difusion de cuantas herramientas
existen, pues en linea con su objetivo estratégi-

co de sensibilizar y concienciar sobre la reali-
dad de la discapacidad en nuestro pais, busca
el mayor conocimiento de las fuentes estadisti-
cas sobre discapacidad tanto para uso personal
como para el desarrollo de buenas practicas y
politicas innovadoras por parte tanto de admi-
nistraciones publicas como entidades privadas.

De este modo, utiliza las fuentes estadisticas
sobre discapacidad en sus estudios e investi-
gaciones, pero también en las consultas que le
|legan de particulares, entidades y organismos.
Igualmente, las difunde a través de sus conteni-
dos web y en redes sociales, y las organiza en
materiales como la informacién estadistica que
recopila en la agenda anual que edita en papel.

Principales fuentes estadisticas sobre
discapacidad en Espafia

El Instituto Nacional de Estadistica (INE) es el
recurso mas importante en nuestro pais para
abordar el estudio estadistico de la realidad so-
cial. En el ambito especifico de la discapacidad,
el INE realiza periddicamente distintas opera-
ciones de utilidad para conocer la situaciéon y
evolucién de las personas con discapacidad en
relacion con diferentes indicadores.

La principal fuente estadistica sobre discapa-
cidad y dependencia en Espafa es la Encuesta
sobre Discapacidad, Autonomia personal y si-
tuaciones de Dependencia (EDAD 2008). Es la
tercera macroencuesta monografica sobre dis-
capacidad realizada por el INE, tras la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusva-
lias (EDDM, 1986), y la Encuesta sobre Discapa-
cidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDES,
1999). Actualmente estdan muy avanzados los
trabajos preparatorios de una nueva aplicacion
de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
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personal y situaciones de Dependencia (EDAD,
2020), cuya fase de trabajo de campo se ha rea-
lizado durante el aflo 2021 con la colaboracidn
del Real Patronato sobre Discapacidad, la Direc-
cion General de Derechos de las Personas con
Discapacidad y el Centro Espaiol de Documen-
tacion sobre Discapacidad (CEDD).

La Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia tiene
como objetivos estimar el numero de personas
con discapacidad que residen en Espana en vi-
viendas familiares y en establecimientos colec-
tivos, asi como su distribucion geogréafica. Asi-
mismo, pretende conocer las limitaciones en la
actividad y las restricciones en la participacion
en las situaciones de la vida cotidiana de las
personas, asi como la severidad de dichas limi-
taciones y restricciones; conocer las caracteris-
ticas de las personas en situacion de dependen-
cia; identificar los distintos tipos de deficiencias
que originan las limitaciones y restricciones; co-
nocer las causas que han generado dichas de-
ficiencias; evaluar la igualdad de oportunidades
y discriminacion de las personas con discapa-
cidad en el ambito laboral, educativo, de ocio
y de movilidad, e identificar las necesidades y
demandas de asistencia, asi como los apoyos
que se reciben y sus caracteristicas.

También realizada por el INE, la Encuesta de
integracién social y salud (EISS) es una ope-
racion estadistica para investigar la interaccion
entre la condicidn de salud y la participacion
social de la poblacién espafola, identificando y
caracterizando de forma especial a las personas
con discapacidad. Esta encuesta es la primera
gue el INE realiza adaptandose plenamente a la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento,
CIF 2001, de la Organizacion Mundial de la Sa-
lud (OMS) vy se ha llevado a cabo en todos los
paises de la Unidn Europea con una metodolo-
gia comun, lo que permite obtener informacion
armonizada a nivel europeo sobre la discapaci-
dad y las barreras en la participacion social de
las personas con vy sin discapacidad.

Otra fuente estadistica fundamental para el
estudio de la discapacidad es la Encuesta Na-
cional de Salud de Espaina (ENSE), que realiza
el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda
2030 con la colaboracién del INE. Desde hace
30 afos recoge informacion sanitaria relativa a
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toda la poblacidn sobre el estado de salud, los
determinantes personales, sociales y ambienta-
les de lasalud y elusoy el acceso a los servicios
sanitarios. Esta fuente tiene periodicidad quin-
guenal, alterndndola cada dos aflos y medio con
la Encuesta Europea de Salud. Ambas encues-
tas comparten un nlcleo comun que permite
las comparaciones internacionales, ampliado
en la versiéon espafola para poder responder a
las necesidades de informacion de la adminis-
tracion sanitaria nacional y autondmica.

En relacidn con la discapacidad, esta en-
cuesta incluye preguntas sobre limitaciones
fisicas y sensoriales, dificultad para recordar
o concentrarse (esta pregunta se hace solo a
las personas de 45 y mas anos) y limitaciones
para realizar las actividades de la vida cotidiana
(solo a quienes tienen 65 o mas afos).

Respecto al INE, también conviene sefalar
la importancia de dos operaciones realizadas
conjuntamente con el Instituto de Mayores y
Servicios Sociales (IMSERSO):

El Empleo de las personas con discapacidad
(EPD) es una operacidn de periodicidad anual
gue tiene como objetivo obtener datos sobre
la fuerza de trabajo (personas ocupadas, pa-
radas) y la poblacidn ajena al mercado laboral
(inactiva) dentro del colectivo de personas con
edades comprendidas entre los 16 y 64 afos y
con discapacidad oficialmente reconocida.

La operacidn estadistica es fruto de un con-
venio de colaboraciéon entre INE, el IMSERSO,
la Direccion General de Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad, el Comité Espafnol de
Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI) vy la Fundacion ONCE. En su realiza-
cién se utiliza la informacidn procedente de la
integracion de los datos de la Encuesta de po-
blacién activa (EPA) con datos administrativos
registrados en la Base de datos estatal de per-
sonas con discapacidad (BEPD). Incorpora ade-
mas datos procedentes de la Tesoreria General
de la Seguridad Social (TGSS), del Registro de
Prestaciones Sociales Publicas del Instituto Na-
cional de Seguridad Social (INSS) y del Sistema
de Informacioén del Sistema para la Autonomia 'y
Atencidn a la Dependencia (SISAAD).

Por su parte, el Salario de las personas con
discapacidad (SPD) es una operacidon que tie-
ne como objetivo conocer la distribucion de los
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salarios de personas trabajadoras por cuenta
ajena con discapacidad oficialmente reconoci-
da y lo hace en términos comparativos con las
asalariados sin discapacidad.

También tiene su origen en un convenio de
colaboracion entre INE, el IMSERSO, la Direc-
cién General de Derechos de las Personas con
Discapacidad, el CERMI y la Fundacion ONCE.
En su realizacion se utiliza la informacién pro-
cedente de la integracion de los datos de la
Encuesta de Estructura Salarial con los datos
administrativos de la Tesoreria General de la
Seguridad Social sobre fomento al empleo, del
Registro de Prestaciones Sociales Publicas del
Instituto Nacional de Seguridad Social y los re-
gistrados en la Base de datos estatal de perso-
nas con discapacidad (BEPD), que proporciona
informacion sobre las caracteristicas de la ciu-
dadania que ha sido reconocida oficialmente
como personas con discapacidad.

La mencionada Base Estatal de datos de
personas con discapacidad (BEPD) es otra
fuente fundamental en este ambito, en este
caso del IMSERSO, que recoge informacion
relativa al total de la gestién de valoraciones
en las distintas comunidades auténomas que
conforman el Estado espafol. No es un regis-
tro oficial de personas con reconocimiento de
situacion de discapacidad, pero dispone de in-
formacion sobre las caracteristicas de las per-
sonas valoradas a efectos de la calificacion de
su grado de discapacidad, para la realizacidn
de estudios epidemioldgicos.

En el ambito educativo, cabe destacar las
Estadisticas de la Educaciéon (EEDUC) del Mi-
nisterio de Educacion y Formacion Profesional,
gue desde el curso 1990-91 incluyen en la Es-
tadistica de las enseflanzas no universitarias e
informacion sobre el alumnado que presenta
necesidades educativas especiales. Su obje-
tivo es proporcionar informacion que permita
planificar, hacer el seguimiento y evaluar las
politicas educativas llevadas a cabo por las ad-
ministraciones educativas en la prestacion de
atencién educativa diferente a la ordinaria en-
tre el alumnado que requiera de estos recursos,
asi como atender las demandas concretas que
puedan existir en este dmbito.

La Encuesta de condiciones de vida (ECV)
se realiza desde 2004. Esta basada en criterios
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armonizados para todos los paises de la Unidn
Europea y su objetivo fundamental es disponer
de una fuente de referencia sobre estadisticas
comparativas de la distribucion de ingresos y la
exclusion social en el ambito europeo. De este
modo se puede realizar un estudio de la pobre-
za y desigualdad, el seguimiento de la cohesidon
social en el territorio de su ambito, el estudio
de las necesidades de la poblacion y del impac-
to de las politicas sociales y econdmicas sobre
los hogares y las personas, asi como para el di-
seflo de nuevas politicas.

En cuanto a la discapacidad, en esta encuesta
se incluye una pregunta genérica sobre las res-
tricciones en las actividades diarias por motivos
de salud. Con esta informacién se construye el
indicador GALI (Global Activity Limitation In-
dicator), que segun el Ministerio de Sanidad en
su publicacion ‘Indicadores de Salud’ (2020) lo
define como “un indice simple de incapacidad
subjetiva que trata de capturar, en una uUnica
pregunta, cuatro dimensiones: 1) la presencia de
limitacion de actividad, 2) si se trata de una limi-
tacion para las actividades que la gente normal-
mente realiza, 3) si esa limitacion, en el caso de
gue exista, se debe a un problema de salud y 4)
si su duracién es de al menos 6 meses”.

La Encuesta Europea de Salud en Espaina
(EES) es la parte espanola de la European Heal-
th Interview Survey (EHIS), coordinada por Eu-
rostat. El cuestionario para Espafa fue adaptado
conjuntamente por el INE y el Ministerio de Sa-
nidad, Servicios Sociales e Igualdad (actual Mi-
nisterio de Derechos Sociales y Agenda 2030)
para permitir la comparacion con los principales
indicadores de la Encuesta Nacional de Salud,
afadiéndose ademads una serie de variables. La
metodologia utilizada permite continuar las se-
ries de los principales indicadores nacionales.

Es una investigacion de periodicidad quin-
guenal dirigida a los hogares, donde se recoge
informacién sanitaria relativa a la poblacion re-
sidente en Espafa de 15 y mas afos, mediante
un cuestionario comun europeo. Esta informa-
cién permite planificar y evaluar las actuacio-
nes en materia sanitaria, tanto europeas como
nacionales. Respecto al dmbito de la discapa-
cidad, entre otras variables de interés, propor-
ciona informacidn sobre las principales limita-
ciones funcionales fisicas y sensoriales y sobre



las dificultades para realizar las actividades de
la vida diaria.

Principales fuentes estadisticas que abordan
la discapacidad en la Unién Europea

A nivel europeo, Eurostat es la oficina de esta-
distica de la Unién Europea cuya mision es pro-
porcionar estadisticas y datos de alta calidad
sobre la regidn. Produce estadisticas europeas
en asociacién con los institutos nacionales de
estadistica y otras autoridades nacionales de
los Estados miembros.

Eurostat presenta estadisticas en linea so-
bre la situacion de las personas con discapa-
cidad en la Unién Europea e incluye un archi-
vo histérico de infografias sobre discapacidad.
Ademas, se encarga de realizar operaciones
concretas como la Encuesta sobre Ingresos y
Condiciones de Vida (Survey of Income and
Living Conditions, SILC), la Encuesta Europea
de Salud e Integracién Social (European Heal-
th and Social Integration Survey, EHSIS), v la
Encuesta Europea de Entrevistas de Salud (Eu-
ropean Health Interview Survey, EHIS).

Otro organismo clave en la provision de da-
tos estadisticos, en este caso sobre empleo,
es la Organizacién Internacional del Trabajo
(OIT), que se encarga de realizar la Encuesta
Europea de Poblacién Activa (Labour Force
Survey, LFS) en la que se incluye un mdédulo
especifico de discapacidad desde el afilo 2020.
Las preguntas reflejan los avances en la con-
ceptualizacion de la discapacidad y utilizan la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento,

la Discapacidad y la Salud (CIF) de la Organi-
zacién Mundial de la Salud como marco con-
ceptual. Dicho moddulo incluye cinco secciones:
identificacion de discapacidad, barreras, aloja-
miento, actitudes y proteccioén social.

Por ultimo, la Encuesta Social Europea (Euro-
pean Social Survey, ESS) es una encuesta cienti-
fica internacional que se realiza en Europa cada
dos afos desde 2001y en ella participan alrede-
dor de 30 paises europeos. Tiene como objetivo
trazar un mapa de los patrones de estabilidad y
cambio en la estructura social, las condiciones
de viday las actitudes en Europa, e interpretar la
evolucién de su tejido social y politico.

Desde la séptima edicidn, Espaia esta re-
presentada en la ESS por el Centro de Inves-
tigaciones Socioldgicas, que se ha encargado
de la coordinacidn nacional y de la recogida de
datos; y dicha encuesta estd en el Plan Estadis-
tico Nacional (2013-2016). El Estado espafol
ha participado en todas las ediciones de la ESS
realizadas hasta el momento que comprenden
el periodo desde el afio 2002 hasta 2018.

Ademas de las propias fuentes estadisticas,
el Real Patronato sobre Discapacidad utiliza ha-
bitualmente diferentes informes de referencia
en el analisis estadistico sobre la discapacidad
en Espafa, como son el Informe Olivenza, rea-
lizado por el Observatorio Estatal de la Disca-
pacidad en colaboraciéon con el Real Patronato
sobre Discapacidad; la Encuesta sobre Integra-
cidn Social y Necesidades Sociales (EINS) de
Fundacién FOESSA, o el Observatorio sobre
discapacidad y mercado de trabajo en Espaia
(ODISMET) de Fundacién ONCE, cofinanciado
por el Fondo Social Europeo. ®
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El valor social de los datos

Sabina Lobato

Directora de Formacion, Empleo, Operaciones
y Transformacion de Fundacion ONCE y
directora general de Inserta Empleo

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. @
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Datos de la actividad
socio-asistencial de la Iglesia
y su proceso de revision

estadistica

Ester Martin Dominguez

Directora de la Oficina de transparencia
y rendicion de cuentas de la Conferencia
Episcopal Espaiola

Uno de los mayores ejercicios de transparencia
y rendicidn de cuentas que realiza actualmente
la Iglesia catdlica en nuestro pais, es la elabora-
cion de su Memoria anual de actividades. La me-
moria surge en el afio 2007 fruto del compromi-
so adquirido con el Estado espafol de presentar
cada afo cual ha sido el destino de los fondos
procedentes de la Asignacion tributaria, y de
ofrecer una fotografia ajustada de la presencia
de la lglesia catdlica en Espafa y contiene in-
formacion tanto de actividad como econdmica.

El trabajo de poner numero a la actividad
de la Iglesia de forma global no es una tarea
facil, dada la diversidad de entidades que la
conforman, ya que en la actualidad existen mas
de 35.000 reconocidas como Iglesia catdlica.
Pero desde hace aflos se viene trabajando en
la linea de alcanzar un nivel de fiabilidad ade-
cuado, que responda a las distintas demandas
sociales y normativas que surgen y que le re-
claman cada vez una mayor transparencia de
su actividad.

De esta forma, en el aflo 2012 en la Confe-
rencia Episcopal Espafnola (CEE) se vio la ne-
cesidad de buscar un sistema fiable y a la vez
factible que verificara toda la informacién que
se publicaba al exterior a través de la Memoria.
A partir de entonces, cada afio se somete esta
informacién a una revision externa que lleva a
cabo una empresa auditora (PwC) y que realiza
una evaluacion independiente de su contenido
y su elaboracion.

Para esta revision, se tomd como base una
de las principales normas a nivel internacio-
nal, la ISAE 3000 /nternational Standard on

El trabajo de poner numero a la
actividad de la Iglesia de forma

global no es una tarea facil, dada la

ya que en la actualidad existen mas
de 35.000 reconocidas como

Iglesia catdlica

Assurance Engagements 3000, que utiliza
practicas definidas de auditoria para eva-
luar informacion distinta de la financiera. El
objetivo principal es proporcionar fiabilidad
y confianza sobre la veracidad de los datos
gue se publican, buscando la trazabilidad vy
la transparencia, con un nivel de asegura-
miento razonable? Por tanto, el alcance de
esta revision implica realizar los procedimien-
tos necesarios en las distintas entidades que
reportan informacién (didcesis, parroquias,
Céritas, congregaciones religiosas, fundacio-
nes, asociaciones, etc.) de cara a evidenciar
gue todos los indicadores se preparan de
forma correcta. El proceso de elaboracion de

1 Norma ISAE 3000 “Assurance Engagements
other than Audits or Reviews of Historical Finan-
cial Information” emitida por el International Au-
diting and Assurance Standards Board (IAASB)
de la International Federation of Accountants
(IFAC).

2 El nivel de profundidad de un trabajo de revi-
sion de aseguramiento razonable (seguridad
positiva) es por tanto sustancialmente mayor
que aquel que se lleva a cabo en los trabajos de
revision con aseguramiento limitado (seguridad
limitada).

diversidad de entidades que la conforman,
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la informacién agregada, tal y como se da a
conocer al exterior, requiere que todos los da-
tos que se recogen de las distintas fuentes y
entidades, sean sometidos a un proceso de
revision cuantitativa y posterior consolida-
cion desde la CEE, que nos permite hacer un
constante anélisis de su evolucion.

Se trata, en definitiva, de un proceso de me-
jora constante, ya que la propia verificacion in-
terna y externa de la Memoria, asi como darla a
conocer publicamente, permite identificar nue-
vas areas de mejora.

Los datos a los que nos referimos, muestran
como la lglesia en su conjunto, participa de for-
ma activa en la sociedad, en la cultura y en la
economia espafolas, a nivel asistencial, pasto-
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ral y educativo. Destaca la actividad asistencial,
donde se atiende y acompafa a mas de 4 millo-
nes de personas en alguno de los 9.000 centros
socio-asistenciales de la Iglesia en nuestro pais,
durante el Ultimo afio del que se disponen datos?.

En concreto, en el drea sociosanitaria fue-
ron mas de 1.300.000 personas en sus mas de
1.000 centros.

Toda esta labor se puede llevar a cabo gra-
cias a la accién de congregaciones religiosas,
centros de Caritas, centros diocesanos, asocia-

3 Datos publicados en la Memoria anual de activida-
des de la Iglesia en Espafa. Ailo 2019.
http://www.transparenciaconferenciaepiscopal.es/
pdf/MemoriaActividades2019.pdf

TABLA 1. CENTROS SOCIALES Y ASISTENCIALES DE LA IGLESIA
Centros Beneficiarios

Centros socio-sanitarios 1.000 1.303.078
foaja;spcaarsaacr;;;a;os, enfermos cronicos y personas 878 7571
Hospitales 69 772531
Ambulatorios/dispensarios 53 454826
Centros socio-asistenciales 8.163 2.763.480
Centros para mitigar la pobreza 6.336 2.099.815
ngatrﬁ?aieCir;enores y jovenes y otros centros para tutela 436 61935
Centros para promover el trabajo 402 143.413
Centros para la defensa de la vida y la familia 248 83.792
Guarderias infantiles 185 9.706
Centros culturales, artisticos y educacion a la paz 153 133.569
Centros de asistencia a emigrantes, refugiados y profugos 137 142.937
Centros para la promocion de la mujer y victimas de la violencia 127 24.000
Centros de rehabilitacion para drogodependientes 88 44869
Centros de asesoria juridica 51 19.444
Totales 9.163 4.066.558

9.163 4.066.558

centros socio-asistenciales E Q ’5 personas

de laiglesia —|— —|—  beneficiarias

Fuente: Memoria de actividades de la Iglesia catdlica en Espafa. Aflo 2019.
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como a sus familiares. Junto a ellos, son mas de
20.700 personas voluntarias que acompafan
cada mes a 180.000 personas enfermas tanto
en hospitales como en sus domicilios, llevando
consigo una palabra de dnimo y esperanza.

ciones y otras entidades, que son los que ges-
tionan el trabajo de estos 1.000 centros.

Un acompafamiento que se realiza en luga-
res como hospitales, residencias, centros de dia,
centros de salud mental, centros para personas
con discapacidad, etc., que responden a las rea-
lidades mas especificas que hay en nuestro pais.
Ante el gran problema de nuestra sociedad hoy
en dia, de la cultura del descarte, la Iglesia esta
al lado de los mayores, y de las personas que
sufren alguna enfermedad, fisica o mental, y es
consciente de las dificultades que ello conlleva.
Su actuacién va encaminada a transmitir que el
valor de cada persona es Unico e insustituible.

Toda esta labor se puede llevar a cabo
gracias a la accion de congregaciones
religiosas, centros de Caritas, centros
diocesanos, asociaciones y otras entidades,
que son los que gestionan el trabajo

«Que la voluntad comun de “reconstruir mejor”
pueda desencadenar sinergias entre las organi-
zaclones tanto civiles como eclesiales, para edi-
ficar, contra toda intemperie, una “casa” sélida,
capaz de acoger también a las personas con
discapacidad, porque esta construida sobre la
roca de la inclusion y de la participacion activax.

Papa Francisco,

Mensaje para el Dia internacional de las personas

con discapacidad, diciembre de 2020.

de estos 1.000 centros

Algunas de las labores mencionadas en el
area de salud las realizan congregaciones tan
conocidas como la Orden Hospitalaria San Juan
de Dios o la Orden de San Camilo, cuya mision
es “cuidar y ensefar a cuidar” a las personas en
situacion de especial vulnerabilidad y fragilidad,
personas mayores y dependientes. @

Ademas de estos centros socio-sanitarios, la

Iglesia también se hace presente a través de la
actividad pastoral dirigida a la salud. Estamos
hablando de la labor que llevan a cabo los 1.200
capellanes hospitalarios que se han hecho tan
visibles durante los meses mas duros de la pan-
demia de la COVID-19, permaneciendo al lado
de las personas ingresadas en los hospitales,
y ayudando en cuanto podian tanto a ellos

«El cuidado de los enfermos requiere profe-

sionalidad y ternura, expresiones de gratui-

dad, inmediatas y sencillas como la caricia, a

través de las cuales se consigue que la otra
persona se sienta ‘querida’».

Papa Francisco,

Mensaje para la XXVII Jornada Mundial

del Enfermo 2019.

TABLA 2. EVOLUCION DE LOS CENTROS Y BENEFICIARIOS DE LA ACTIVIDAD
SOCIO-SANITARIA DE LA IGLESIA. Anos 2017-2019

CENTROS

1.369.494 (00PN
1184.928 £OAAAAAAAAAN

1.303.078 A PPAAAAANY

BENEFICIARIOS

afo 2017

ano 2018

afno 2019

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos disponibles en las Memorias de actividad de la Iglesia.
Oficina de transparencia y rendicion de cuentas de la CEE.
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Las personas con enfermedades
raras v sin diagndstico, lideres en
la generacion de conocimiento

Juan Carrion
Presidente de FEDER y de Fundacién FEDER

En Espafa, se estima que tres millones de per-
sonas conviven con una enfermedad poco fre-
cuente o sin diagnodstico. Enfermedades cuya
prevalencia estd por debajo de 5 por cada
10.000 habitantes. Son, por tanto, enfermeda-
des que, consideradas una a una, afectan a muy
pocas personas pero que, tomadas en su con-
junto, implican a gran parte de la ciudadania.

Quienes conviven con enfermedades raras
Son peregrinos, viajeros permanentes en
busca de un diagndstico y tratamiento,
aislados en muchas ocasiones del Sistema

Nacional de Salud

Hasta hace apenas unos afos, hablamos de
enfermedades desconocidas que hacian que las
familias se sintieran invisibles en un sistema so-
cial gue no conocia sus necesidades y, por ende,
gue no podia dar respuesta a su situacion.

Sin embargo, el colectivo decidié cambiar esta
realidad. Nuestra Federacion es un ejemplo feha-
ciente de todo lo que la comunidad de familias
puede conseguir: naciamos en 1999 de la mano
de 7 entidades y, hoy por hoy, somos casi 400.

Los retos comunes de las enfermedades raras

Segun datos de Orphanet!, el principal portal
sobre enfermedades raras y medicamentos

huérfanos de Europa, son 6.172 las enferme-
dades raras identificadas a dia de hoy. Todas
ellas enfrentan a un gran numero y amplia di-
versidad de desdrdenes y sintomas que varian
de enfermedad a enfermedad, pero también
dentro de la misma enfermedad, generando
un impacto clinico y social en la vida del pa-
ciente, pero también de todo el nucleo familiar.

Y es que, histéricamente, «quienes conviven
con enfermedades raras son peregrinos, viaje-
ros permanentes en busca de un diagndstico y
tratamiento, aislados en muchas ocasiones del
Sistema Nacional de Salud».

Estas fueron, de hecho, las principales con-
clusiones del Estudio sobre Necesidades So-
ciosanitarias de las Personas con Enfermeda-
des Raras (Estudio ENSERio?) que editamos
por primera vez desde nuestra Federacidn con
la colaboracion entonces de Caja Madrid Obra
Social y el apoyo técnico de Intersocial. Era
2009 vy, hasta entonces, desde el movimiento
de personas con enfermedades poco frecuen-
tes y sin diagndstico, solo podiamos cuanti-
ficar y valorar nuestra realidad en base a los
datos recogidos a través de nuestro Servicio
de Informacioén y Orientacidon (SIO).

Tanto este servicio como el propio estudio
nacieron de la familia FEDER, liderada por pa-
dres y madres, familias del tejido asociativo,
gue ante el desconocimiento que rodeaba a
las enfermedades raras, decidieron actuar y
recoger datos sobre la verdadera situacion a
la que cada dia se enfrentan las familias que
conviven con una enfermedad poco frecuente.

Entre ellos, ya por aguel entonces, se pu-
sieron de relieve los dos problemas mas ur-
gentes del colectivo: el retraso diagndstico vy
el acceso a tratamiento. Pero las transforma-
ciones sociales de los ultimos afos, los avan-

1 https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?
Ing=ES

2 https://obser.enfermedades-raras.org/estudio-en
serio-2009/
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ces en investigacion y el crecimiento del tejido
asociativo nos llevaron a preguntarnos qué
impacto habia tenido todo ello en la realidad
de nuestro colectivo. Y por ello, actualizamos
este mismo estudio en 20173,

Lo hicimos de la mano del Centro de Re-
ferencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (Centro
CREER), dependiente del IMSERSO, junto con
el apoyo de AELMHU vy la Fundacion Cofa-
res, ademas de la implicacion del movimiento
asociativo, del Registro de Pacientes del Ins-
tituto de Investigacion de Enfermedades Ra-
ras (IIER) del Instituto de Salud Carlos Ill y de
Fundacion ONCE, que ha permitido el acerca-
miento del Estudio a la sociedad.

El esfuerzo de todos los agentes, sumado al
desarrollo técnico de la Universidad CEU Car-
denal Herrera, permitié que la actualizacion
del Estudio haya duplicado su muestra respec-
to a la edicidon de 2009. En concreto, los re-
sultados reflejan la realidad de 1.576 personas
con mas de 400 patologias diferentes y casos
sin diagndstico, lo que ha permitido incremen-
tar la representatividad del colectivo.

Todo ello nos permite saber que, a dia de
hoy, casi la mitad de las personas con enfer-
medades raras en nuestro pais ha sufrido un
retraso en el diagndstico; siendo este retraso
superior a 10 afos para un 20%. Para un por-
centaje similar, el diagndstico se ha demorado
entre 4 y 9 afos. De hecho, es precisamente
el desconocimiento de las enfermedades raras
el que, segun el 72% de los casos, motivd este
retraso en el diagndstico.

Un periodo de tiempo con el que las fami-
lias no cuentan, ya que, al igual que se recogia
en el estudio de 2009, en el 30% de los casos,
el retraso diagndstico produce un agravamien-
to de la enfermedad y supone una barrera en
el acceso a un tratamiento o apoyo con el que
frenar su avance.

A ello se une que, ademas, solo el 34% del
colectivo tiene acceso a un tratamiento efecti-
vo. Y es que, junto al retraso a diagndstico, la
inexistencia de un tratamiento (en un 13% de
los casos) o el elevado precio de un medica-

3 https://obser.enfermedades-raras.org/estudio-en
serio-2016-2017/
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mento (para casi el 30% de ellos) son algunas
de las principales causas por las que casi la
mitad de la muestra asegura tener dificultades
para acceder a los productos que necesita.

Nuevos retos, nuevas realidades

Conscientes de que solo conociendo el pro-
blema podemos actuar sobre él, desde FEDER
y el tejido asociativo de enfermedades raras
en general, se han impulsado proyectos como
el Estudio ENSERIo en diferentes ambitos a fin
de abordar las diferentes realidades.

En concreto, desde FEDER, a través de
nuestro Observatorio de Enfermedades Raras
(OBSER)4, hemos desarrollado estudios de in-
dole social y especificos bien por grupos de
patologias, desarrollando monograficos sobre
el caso de las personas sin diagndstico en con-
creto, o bien por desafios: politicas en enfer-
medades raras, atencion sanitaria o estado de
situacidon de la discapacidad en nuestro colec-
tivo concreto.

A dia de hoy, casi la mitad de las

personas con enfermedades raras

en nuestro pais ha sufrido un retraso

en el diagnostico, siendo este retraso

Pero también colaboramos con alianzas y
plataformas para contribuir a esta generacidon
de conocimiento. En concreto, el movimiento
espafol es uno de los mas representados en
el proyecto europeo Rare Barometer Voices®,
liderado por la Alianza Europea de Enferme-
dades Raras (EURORDIS).

4 https://obser.enfermedades-raras.org/estudio-en
serio-2016-2017/

5 https://www.eurordis.org/voices#:~:text=Rare%20
Barometer%20is%20a%20EURORDIS,shared%20
with%20a%20wider%20public.

superior a 10 anos para un 20% de ellas
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A través de esta iniciativa, se han desarrolla-
do en los ultimos aflos diferentes estudios de
impacto sobre la actualidad sanitaria y social.
Un ejemplo muy claro de ello es la encuesta
europea sobre el impacto de la COVID-19 en
nuestro colectivo, que puso de relieve cémo
en Espafa, el 91% del cuidado de los pacientes
con enfermedades raras fue interrumpido. Esto
incluye pruebas diagnodsticas o tratamientos.
Ademas, en 9 de cada 10 casos las terapias de
rehabilitacion se vieron paralizadas.

Esta es una de las consecuencias que la pri-
mera ola de la COVID-19 dejé tras de si, situan-
do a este colectivo en una posiciéon de doble
vulnerabilidad: por vivir con una enfermedad
de alto riesgo y por las consecuencias de la cri-
sis mundial que vivimos. Conclusiones que hoy
podemos conocer tras este estudio en el que,
también liderado desde el movimiento asocia-
tivo, desde FEDER motivamos la participacion
de 690 personas.

El valor del conocimiento
en enfermedades raras

El crecimiento del tejido asociativo, sumado
a la creciente generaciéon de conocimiento en
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busca de respuestas, ha permitido que en estos
veinte afos hayamos transformado una lucha
individual en una causa comun y cohesionada,
convirtiéndonos en los protagonistas de nues-
tro propio cambio.

En concreto, hemos podido situar estos re-
tos en la agenda publica. Gracias a ello, nos he-
mos posicionado como un interlocutor valido
ante la administracion autonémica y nacional.
Fruto de todo ello, en esta trayectoria hemos
asistido a la creacion de un marco normativo
cada vez méas capacitado para responder a
nuestras necesidades.

Y lo hemos hecho, ademas, dentro y fuera
de nuestras fronteras, apostando también por
una coordinacién internacional, adquiriendo
una gran proyeccion en tres niveles: con la Red
Internacional de Enfermedades Raras (RDI),
con la Organizacion Europea de Enfermedades
Raras (EURORDIS) y con la Alianza Iberoameri-
cana de Enfermedades Raras (ALIBER).

A pesar de ello, aun nos queda mucho ca-
mino por delante. Y desde la familia FEDER, en
alianza con las principales plataformas y alian-
zas, continuaremos trabajando para ampliar el
conocimiento y divulgacion de estas patolo-
gias a fin de poder dar respuesta a las familias
que conviven con ellas. @
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¢Cuantas personas sin hogar

hay en Espana?

Albert Sales
Investigador del Instituto de Estudios
Regionales y Metropolitanos de Barcelona

Segun la Estrategia Nacional Integral para
Personas sin Hogar 2015-2020, aprobada por
acuerdo de Consejo de Ministros de 6 de no-
viembre 2015 y que nunca ha dispuesto de do-
taciéon presupuestaria para su despliegue, en
Espafa habria entre 25.000 y 33.000 personas
sin hogar. Esta horquilla se obtiene de sumar
las personas atendidas contabilizadas a través
de la Encuesta Sobre Centros de Atencidon a
Personas Sin Hogar de 2012 y una estimacion
de las personas no atendidas que estarian en
situacion de calle a partir de la proyecciéon a
escala estatal de los recuentos' de Madrid, Za-
ragoza y Barcelona.

Este intento de dimensionar la realidad del
sinhogarismo en Espafia ha consolidado la ci-
fra de 33.000 personas como punto de partida
para el debate publico sobre las medidas que
haria falta adoptar para hacer frente a un feno-
meno que en los ultimos aflos ha evidenciado
ser muy dindmico y estar en claro crecimiento.
Sin embargo, resulta extremadamente dificil
determinar como se concreta el crecimiento
que entidades sociales y ayuntamientos perci-
ben en las calles de la ciudades.

En octubre de 2020, tras los primeros me-
ses de pandemia y el confinamiento decre-
tado para hacer frente a la primera ola de la
COVID-19, Céritas? hacia publico el informe Las
personas en situacion de sin hogar acompa-
Aadas por Caritas. Contexto en 2019 y durante

1 Los recuentos de personas sin hogar son operacio-
nes de contabilizaciéon de las personas sin hogar
que en una noche pernoctan en las calles de una
ciudad. En algunos casos, se contabilizan también
las personas que pasan esa misma noche en centros
de alojamiento temporal o albergues gestionados
por entidades privadas o servicios sociales publicos.

2 https://www.caritas.es/noticias/caritas-alerta-
de-que-la-covid-19-ha-disparado-un-25-la-
demanda-de-plazas-para-personas-sin-hogar/

el estado de alarma y la COVID-19, en el que
alertaba de un incremento en el nimero de
personas atendidas en los servicios de su red
para personas sin hogar. Segun Caritas Espa-
fola, entre octubre de 2019 y octubre de 2020,
habian pasado por sus recursos especializados
39.483 personas distintas.

La imposibilidad de disponer de datos pre-
cisos no afecta Unicamente a Espafa. La mayor
parte de paises europeos cuentan con estima-
ciones que han sido realizadas con la colabo-
racion de organizaciones de la sociedad civil,
realizadas con metodologias distintas y par-
tiendo de diferentes conceptualizaciones del
sinhogarismo. El informe de FEANTSA (la Fe-
deracién Europea de entidades que atienden
a las personas sin hogar) y la Fundacion Abbé
Pierre Fifth Overview of Housing Exclusion in
Europe 20203 recoge todos los datos dispo-
nibles.

Con solo algunos ejemplos se puede
constatar que las realidades de los Estados
miembros de la Unidon Europea no son com-
parables. En Francia se detectaron 143.000
personas sin hogar en un censo de una no-
che realizado en 2012 y se estima un creci-
miento del 50% respecto a los datos de 2001.
En Irlanda se contabilizaron 10.148 personas
distintas en situaciéon de sinhogarismo en un
censo realizado a lo largo de una semana en
2020, lo que supone un incremento del 211%
respecto a las cifras de 2014. En el Reino Uni-
do el incremento entre los censos nocturnos
de 2011 y de 2019 fue del 72%, con una cifra
final de 87.410 personas sin hogar. En Alema-
nia se contabilizaron 337.000 personas sin
hogar en un recuento de una noche realiza-
do en 2018. No se han realizado operaciones
similares con anterioridad ni después de esa

3 FEANTSA y Abbé Pierre (2020) Fifth Overview
of Housing Exclusion in Europe 2020. Bruselas
https://www.feantsa.org/public/user/Resources/
resources/Rapport_Europe_2020_GB.pdf
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fecha, asi que resulta imposible determinar
tendencias.

Mientras en Francia contabilizan a las perso-
nas alojadas en establecimientos del sistema
asistencial y a las que duermen en las calles,
en Irlanda se tienen en cuenta aquellas que se
encuentran en centros de titularidad publica,
en el Reino Unido las que duermen en alber-
gues y en Alemania tratan de cubrir todas las
formas de exclusion residencial recogidas por
las categorias ETHOS*.

El sinhogarismo en Espaiia:
fuentes disponibles

dCudles son las fuentes de datos disponibles
en Espafa para cuantificar el sinhogarismo e
identificar tendencias en la extensién y las ca-
racteristicas de esta problematica social? A ni-
vel estatal el Instituto Nacional de Estadistica
ha realizado en dos ocasiones (2005 y 2012) la
Encuesta sobre las Personas Sin Hogar® vy lle-
va a cabo periddicamente la Encuesta sobre
centros de atencion a Personas Sin Hogar® (la
primera fue en 2003, y las siguientes cada dos
anos desde 2006). En el nivel municipal, son
muchas las ciudades en las que se realizan re-
cuentos periddicos que tratan de contabilizar
las personas que duermen en las calles y en los
albergues y centros residenciales. Desde el pri-
mero realizado en 2006 en Madrid, esta prac-
tica se extendié a Barcelona, Bilbao, San Se-
bastidn, Zaragoza, Gijon, Las Palmas de Gran
Canaria, Alicante, Mallorca y a las capitales de
provincia Andaluzas. En todas estas ciudades
(y en otras que se incorporaron posteriormen-

4 Las categorias ETHOS (European Typology on Ho-
melessness and Housing Exclusion) son una clasi-
ficacion de las situaciones de exclusion residencial
propuestas por FEANTSA (Federacion Europea de
Entidadesque AtiendenaPersonasSinHogar, porsus
siglas en francés) en 2005. Se pueden consultar en
https://www.feantsa.org/en/toolkit/2005/04/01/
ethos-typology-on-homelessness-and-housing-
exclusion

5 https://ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?
c=Estadistica_C&cid=1254736176817&menu=
resultados&idp=1254735976608

6 https://ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.
htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176925&
idp=1254735976608
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te) los recuentos se realizan con metodologias
similares aunque con periodicidades distintas
y en algunas ocasiones con importantes dis-
continuidades.

De la encuesta sobre centros podemos sa-
ber que la capacidad y la ocupacidn de los
equipamientos especializados ha ido aumen-
tando progresivamente. Con algun leve retro-
ceso en el total de personas atendidas, como
el 1,3% de reduccion entre las ediciones de
2018 y 2020. Asi pues, si en 2008 se identi-
ficaban en Espana 13.303 plazas, en las que
se ofrecia alojamiento a 10.829 personas, en
2020 las plazas eran 20.613 y en las que se alo-
jaban 17.772 personas. Los datos de la Encues-
ta sobre personas sin hogar por su parte son
relativos a los afilos 2005 y 2012, fechas muy
alejadas de la realidad actual.

En términos generales, los recuentos refle-
jan un incremento de las personas en situaciéon
de calle y alojadas en centros de atencién a
personas sin hogar. Si nos fijamos en la ciu-
dad de Barcelona, que publica cada dos aios
un informe de diagndstico de la situacion del
sinhogarismo en la ciudad a partir de datos de
sus recuentos, observamos un incremento del
numero de personas que duermen en la calle
de las 658 detectadas en 20087 a las 895 de
la noche del 20 de mayo de 20218, después de
registrar un maximo histérico en 2017 cuan-
do en el recuento de ese afo se contabiliza-
ron 1.027 personas®. En paralelo, las plazas de
alojamiento disponibles en la ciudad no han
parado de crecer: de 1190 plazas disponibles
en recursos publicos y privados en 2008 a las
cerca de 3.000 actuales™.

7 BLASCO, Jaume; CABRERA, Pedro; RUBIO, Maria
José. (2008) cQuién duerme en la calle? Una inves-
tigacion social y ciudadana sobre las personas sin
techo. Fundacidon Caixa Catalunya. https:/minte-
gia.siis.net/files/descargas/Quien_duerme_en_la_
calle.pdf

8 https://ajuntament.barcelona.cat/premsa
/2021/05/20/el-recompte-2021-visualitza-895-
persones-dormint-als-carrers-de-barcelona-i-3-
046-allotjades-en-equipaments/

9 http://www.bcn.cat/barcelonainclusiva/ca/
2017/12/Diagnosi2017.pdf

10 https://ajuntament.barcelona.cat/premsa
/2021/05/20/el-recompte-2021-visualitza-895-
persones-dormint-als-carrers-de-barcelona-i-3-
046-allotjades-en-equipaments/
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éQué se esta contando?

A pesar de la fragmentacion de los datos exis-
tentes, podemos afirmar que se produce un
incremento del sinhogarismo contabilizado en
los recuentos que coincide con el inicio de la
recuperacion de indicadores macroecondmi-
cos de 2013. La extension de la precariedad
laboral en los hogares de bajos ingresos, la fal-
ta de proteccidén social para quienes no man-
tienen una relacion estable con el empleo, la
exclusiéon administrativa de personas migran-
tes y, sobretodo, el incremento del precio de
los alquileres de viviendas y habitaciones, son
factores clave para entender esta convivencia
entre crecimiento econdémico y aumento de
las peores formas de exclusion residencial.

Pero los esfuerzos para dimensionar el sin-
hogarismo se han concentrado en obtener el
nimero aproximado de personas que duer-
men en las calles de pueblos y ciudades y el
de las personas atendidas por el entrama-
do asistencial especializado en la atencidén a
personas sin techo. Fuera del encuadre que-
dan otras muchas formas de exclusion grave.
Desconocemos el alcance de la infravivienda
en chabolas, zonas industriales abandonadas
o en locales y pisos ocupades; no sabemos
cuanta gente estd viviendo en casas de co-
nocidos y familiares por haber perdido la vi-
vienda o cuantas personas estdn a punto de
perderla; tampoco podemos dimensionar la
inestabilidad residencial de quiénes viven en
pensiones y encadenan alojamientos tempo-
rales durante afos y se nos escapan del en-
cuadre aquellas personas sin hogar atendidas
por entidades que no son del “sector del sin-
hogarismo”: desde las organizaciones de asilo
y refugio (cuya informacion esta recogida en
las encuestas del INE y en los recuentos regio-
nales y municipales de forma parcial) hasta los
servicios sociales municipales que realojan a
familias desahuciadas en establecimientos ho-
teleros durante afos.

La construccidn social, medidtica y acadé-
mica de lo que es una “persona sin hogar” se
estd alejando a marchas forzadas del dina-
mismo que nos encontramos en las calles de
las ciudades. Lo que tienen en comun las per-
sonas sin hogar es la falta de acceso a la vi-
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vienda y existe una gran permeabilidad entre
multitud de situaciones y de estrategias de
superviviencia. Nos sirve como ejemplo echar
un vistazo a la proporcién de personas que se
refugiaron en los dispositivos de emergencia
gue se pusieron en marcha durante el confi-
namiento de marzo de 2020 que no habian
dormido nunca en la calle. En Barcelona, va-
rios equipamientos ofrecieron hasta 700 pla-
zas extraordinarias por las que pasaron 1.324
personas en 6 meses. El 40% de estas per-
sonas no habian dormido ni un solo dia en la
calle™.

La construccion social, mediatica y

forzadas del dinamismo que nos

Las fuentes de que disponemos reflejan la
construccioén histérica de la persona sin ho-
gar como objeto de intervenciéon social y las
alianzas que se han ido generando entre tejido
asociativo especializado y administraciones
publicas para acercarse a la realidad conocida.
Sin embargo, los ultimos afos vienen marca-
dos por un gran dinamismo acentuado por la
mobilidad internacional y la inestabilidad resi-
dencial que viven las personas migrantes que
en las grandes ciudades ya sén la mayoria de
las personas sin hogar?. @

11 https:;//www.lavanguardia.com/politica/ 20200909
/483386612176/alojamientos-para-sin-techo-
abiertos-en-barcelona-por-covid-seguiran-abiertos.
html

12 SALES, Albert (2019) <{Quién duerme en la calle
en Barcelona? Caracteristicas de la poblacion sin
techo de la ciudad segun los datos de los equipos
municipales de intervencion social en el espacio
publico. Area de Derechos Sociales del Ayunta-
miento de Barcelona e Instituto de Estudios Regio-
nales y Metropolitanos de Barcelona https://ajunta-
ment.barcelona.cat/dretssocials/sites/default/files/
arxius-documents/qui-dorm-al-carrer-bcn-esp.pdf

académica de lo que es una “persona

sin hogar” se esta alejando a marchas

encontramos en las calles de las ciudades
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INDICADORES DE CALIDAD DE VIDA
Descarga gratuita a través de la web del INE

Promovido por numerosas iniciativas tanto del dmbito cientifico v aca-
démico como por organizaciones internacionales y europeas (Nacio-
nes Unidas, OCDE, Comision Europea, Oficina Estadistica Europea), la
medicion del progreso de las sociedades v el bienestar de los indivi-
duos implica ampliar el marco de indicadores de desarrollo econdmico
utilizados tradicionalmente como medidas de crecimiento v bienestar
(PIB, otros indicadores agregados de Contabilidad Nacional).

En esta publicacidn se aborda la medicion multidimensional de la
calidad de vida incluyendo un conjunto de indicadores agrupados
en 9 dimensiones v desagregados segun caracterfsticas individuales
(sexo, edad, tipo de hogar, nivel de renta, nivel de educacion, nacio-
nalidad, grado de urbanizacion) y dmbito geogréfico (CCAA, UE).

DEMOGRAFiA DE EUROPA
Descarga gratuita a través de la web del INE

Las estadisticas demograficas se encuentran entre los datos mas po-
pulares que produce Eurostat y son importantes para casi todos os
ambitos regulatorios. Esta nueva publicacion interactiva Demograffa
de Europa elaborado por Eurostat pretende acercar estas estadisticas
aun nuevo publico, proporcionando visualizaciones claras y funciones
interactivas para ayudar a los usuarios no especializados a ver lo que
las estadisticas oficiales europeas pueden decirnos sobre la poblacidn
y su evolucion, envejecimiento y mucho mas.

La publicacion se divide en cuatro partes:

Estructura de la poblacion. Presenta la tendencia de la poblacion
total desde el inicio del milenio. Después viene una seccion sobre el
numero de muijeres y hombres, seguida de una parte sobre la pobla-
cidn por grupos de edad.

Variacidn de la poblacion. Contiene datos sobre los nacimien-
tos, las muertes v la variacion natural de la poblacion. Esta seccion
también presenta el nimero de hijos por mujer, la edad media de las
muijeres al nacer su primer hijo, asi como la proporcion de nacidos
vivos de mujeres mayores de 40 afios. Al final, hay una parte sobre la
esperanza de vida v las muertes semanales durante el periodo de la
pandemia de COVID-19.

Diversidad de la poblacidn. Incluye datos sobre la inmigracion y
la emigracion, la movilidad de los ciudadanos de la UE, qué Estados
miembros conceden mas ciudadanias y a qué grupos de ciudadanos
se les concede. La Ultima parte se centra en las diferencias entre las
zonas rurales y urbanas para los distintos grupos de edad, asf como
en la tasa de fertilidad.

Estado civil. Presenta datos sobre el nimero de matrimonios, asi
como la edad media del primer matrimonio. También contiene esta-
disticas sobre el nimero de divorcios.

DIRECCIONES Y TELEFONOS DE INTERES
INE-Avenida de Manoteras, 50-52 - 28050 Madrid. www.ine.es

indice-Libreria del INE

Tfno.: 91.583.94.38

Fax: 91583.45.65

Consultas: www.ine.es/infoine E-mail: indice@ine.es
Lunesajuevesde9aldydelba Lunes a viernes de 9 a 14:30 horas
18 horas Biblioteca

Viernes de 9 a14:30 horas E-mail; biblioteca@ine.es

Atencion a usuarios
Tfno.: 91.583.91.00
Fax: 91.583.91.58

N -
Indice

PUBLICACIONES EDITADAS POR EL INE
DE OCTUBRE A DICIEMBRE DE 2021

INEbase. Octubre 2021

Descarga gratuita a través de la web del INE

Contenido:

Encuesta de Comercio Internacional de Servicios. 2020.
Encuesta sobre el uso de TIC y Comercio Electrénico en las
empresas. 2020-2021.

EPA. Flujos de la poblacion activa. 3¢ trimestre 2021.

EPA. Resultados trimestrales. 3% trimestre 2021,
Indicadores de Calidad de Vida. Edicién 2021,

Indicadores de Confianza Empresarial. 42 trimestre 2021,

INEbase. Septiembre 2021

Descarga gratuita a través de la web del INE

Contenido:

Contabilidad Nacional Anual de Espafa. Serie 1999-2020.
Cuentas anuales no financieras de los sectores institucionales.
Contabilidad Nacional Anual de Espafia. Serie 1995-2020.
Agregados por rama de actividad.

Contabilidad Nacional Trimestral de Espafia. 22 trimestre 2021,
El salario de las personas con discapacidad 2019.

Encuesta Coyuntural sobre Stock y Existencias. 22 trimestre
2021,

Encuesta de Comercio Internacional de Servicios. 22 trimestre
2021,

Encuesta de Turismo de Residentes. 22 trimestre 2021
Encuesta sobre Centros y Servicios de Atencion a Personas
Sin Hogar. 2020.

Encuesta Trimestral de Coste Laboral. 22 trimestre 2021,
Estadistica de Condenados: Adultos. 2020.

Estadistica de Condenados: Menores. 2020.

Estadistica de Ejecuciones Hipotecarias. 22 trimestre 2021,
Estadistica de Filiales de Empresas Espariolas en el Exterior.
2019.

Estadistica de Filiales de Empresas Extranjeras en Espafa.
2019.

Estadistica de Movilidad Laboral y Geogréfica. 2021.
Estadistica de Nulidades, Separaciones y Divorcios. 2020.
Estadistica sobre Transporte Ferroviario. 22 trimestre 2021,
indice de Coste Laboral Armonizado. (ICLA). 22 trimestre
2021,

indice de Precios de Vivienda (IPV). 22 trimestre 2021.
indice de Precios del Sector Servicios. 22 trimestre 2021.

Anuario estadistico 2021
Descarga gratuita a través de la web del INE

Vecindarios 1646

Papel. 658 paginas

Precio (IVA incluido): 20,43 €

Descarga gratuita a través de la web del INE

Demografia de Europa
Descarga gratuita a través de la web del INE

Indicadores de Calidad de Vida
Descarga gratuita a través de la web del INE
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Estadisticas de discapacidad:
Inclusion y dependencia (1)

La preocupacion por la dignidad de la persona, particularmente
manifestada en circunstancias de adversidad como puede ser la discapacidad, se
manifiesta en la rapida respuesta social que supone la inclusion. Discapacidad e
inclusion reflejan entonces las dos caras de la moneda de nuestras sociedades
democréticas: el accidente individual y la respuesta social ante el mismo.

Como ha demostrado este nimero, los actores implicados en la inclusion y
discapacidad son muchos y desde muy diversos ambitos. Sector publico,
asociaciones y fundaciones y la sociedad civil organizada; organismos nacionales,
internacionales y regionales se dan cita en la cuantificacion de la discapacidad con
la mirada puesta en superar el obstaculo de la inclusion. Por ello, el préximo nimero
redundara en este hecho, sumando algunas perspectivas que no habian sido
abordadas en la presente entrega. Como en otras ocasiones en /ndice, nuestro tema
de portada quedara desdoblado y en el nimero 85 de nuestra revista atenderemos a
otros ambitos de relevancia estadistica en la discapacidad e inclusién necesarias a
partirde laobservaciondeladiscapacidad.

De nuevo incidiremos en fuentes pablicas procedentes de organismos
internacionales, administracion central, regiones y municipios, para cuantificar de la
manera mas precisa la discapacidad, asi como los esfuerzos en su inclusion, en
particularlos procedentes del tercer sector, especialmente activo en este campo.



de los Principios Fundamentales
de las Estadisticas Oficiales

. En 2022 se cumplen 30 afios de su elaboracion y aprobacion,
por la Comision Economica de las Naciones Unidas para

Europa (UNECE!,

1: Relevancia, imparcialidad e igualdad de acceso
2: Profesionalidad

3: Responsabilidad

4: Prevencion del uso indebido

5: Fuentes de estadisticas oficiales

6: Confidencialidad

T: Legislacion

8: Coordinacion nacional

9: Coordinacion internacional
10: Cooperacion estadistica internacional

En linea con el Codigo de Buenas Practicas de las Estadisticas Europeas,
todos estos principios favoracen las actuacionas de los productoras da
astadisticas oficiales, garantizando ademés los valores institucionales y
técnicos que hacen de las estadisticas oficiales un bien plblico,
indispensable en al sistama da informacion de una sociadad democratica.

https://unece.org/FPOS30

#FPOS30
Instituto
MNacional de
Estadistica
Estadisticas
Avda. de Masstorae, 5 - 050 Madrid W |sdemecioe: B S0 F 00

Oficiales
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