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RESUMEN EJECUTIVO

Antecedentes

La obtencidn de datos desagregados sobre
discapacidad a nivel poblacional y el estudio
de las circunstancias personales de aquellos
que tienen alguna discapacidad son importantes
al momento de motivar y proporcionar
informacién para el disefio de politicas,
prestaciones de servicios y ejecucion de planes
de apoyo a la discapacidad basados en la
evidencia. La Encuesta Nacional de Discapacidad
en Guatemala 2016 (ENDIS 2016) se realiz6
con el objetivo de responder a la falta de datos
actualizados sobre la situacion de la
discapacidad en Guatemala.

Objetivos del estudio

A través de una encuesta poblacional:
- Estimar |a prevalencia de discapacidad en
nifios, nifias y adultos en Guatemala a nivel
nacional y proporcionar estimaciones de dicha
prevalencia, en 5 amplias regiones del pais
(Centro, Sureste, Noreste, Suroeste, Noroeste).

- Desagregar la prevalencia de discapacidad en
Guatemala por edad, sexo, tipo de limitacion
funcional y estado socioecondmico.

- Examinar las consecuencias negativas que la
discapacidad tiene sobre: El nivel de pobreza,
calidad de vida, participacion, salud, acceso a
la educacién y en el trabajo de nifios, nifias y
adultos respectivamente.

A través de un estudio cualitativo:

- Examinar las interpretaciones culturales,
ideoldgicas y sociales de la discapacidad, asi
como las reacciones hacia la misma. Profundizar
en el conocimiento sobre la relacion entre la
discapacidad y la pobreza; y estudiar las

dimensiones sociales, politicas y econdmicas
de dicha relacion.

Resumen de la metodologia empleada
El estudio consta de tres componentes:

1. Una encuesta poblacional con el objetivo
de estimar Ia prevalencia de discapacidad.

Usando una metodologia de muestreo estandar,
se seleccionaron 280 conglomerados (clusters)
de 50 personas distribuidos por todo el pais.
En cada conglomerado, todas las personas
aptas para participar en la encuesta (aquellas
con una edad igual o superior a 2 afios) fueron
entrevistadas con el fin de comprobar si auto-
reportaban alguna discapacidad. Para las
entrevistas a adultos, se utilizd el set extendido
de preguntas del Washington Group, mientras
que para las entrevistas a nifios y nifias se
empled el set extendido de preguntas de
UNICEF/Washington Group. En los casos en
los que el participante report6 tener algin grado
de limitacién visual, auditiva, de movilidad, de
ansiedad o depresion, se llevaron a cabo
monitoreos clinicos adicionales, en el dominio
en el que se hubiera reportado alguna dificultad.

2. Un estudio de casos y controles para comparar
el estado socioeconémico y el uso de servicios
de educacion, empleo, salud, agua y saneamienio
entre las Personas con Discapacidad y aquellas
sin ninguna discapacidad.

Todos los participantes con una edad igual o
superior a 5 afios que auto-reportaron alguna
discapacidad (“casos”) en la encuesta fueron
invitados a participar en un estudio caso-control
anidado. Para cada “caso” fue seleccionada una
persona de la misma edad, sexo o
conglomerado sin ninguna discapacidad
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(“control”). Se realizaron entrevistas tanto a
los “casos” como a los “controles”, haciendo
preguntas sobre su situacién socio-demografica,
de pobreza, medios de subsistencia, educacion,
salud, agua, saneamiento, y de restriccion a la
participacion o al involucramiento en diferentes
actividades.

A las Personas con Discapacidad también se
les pregunt6 acerca del acceso y conocimiento
de la existencia de servicios de rehabilitacion,
dispositivos de asistencia (Baston, anteojos,
aparato auditivo, etc.), asi como sus derechos.

En este espacio se resume la metodologia
utilizada en el estudio, para mayor informacion
consultar los Anexos 1y 2.

3. Un componente cualitativo para examinar
las interpretaciones conceptuales, culturales
y sociales de la discapacidad.

El componente cualitativo examind las
interpretaciones culturales, ideoldgicas y
sociales de la discapacidad asi como las
reacciones hacia la misma. (1) También
profundizé en el conocimiento sobre |a relacion
entre la discapacidad y pobreza, (2) y estudi6
las dimensiones sociales, politicas y econémicas
de dicha relacion (3). Para la realizacion de este
componente cualitativo, se llevaron a cabo
entrevistas exhaustivas tanto a Personas con
Discapacidad, como a miembros de su hogar
en 4 zonas rurales (indigenas y no indigenas)

Fotografia 1: Monitoreo clinico de audicion

y se empled un analisis tematico para encontrar
temas y patrones comunes en las respuestas
de los entrevistados.

Se puede encontrar un informe detallado del
componente cualitativo del estudio en: Anexo
3.

PRINCIPALES HALLAZGOS

Principales hallazgos de la encuesta
nacional

- Un total de 13.073 personas participaron en
la encuesta (tasa de respuesta: 88%).

- La prevalencia general de discapacidad,

definida como el reporte de “mucha dificultad”
0 “ no puedo hacerlo” en cualquier dominio del
set de preguntas del Washington Group, o si
reportaba “alguna dificultad” en cualquier
dominio mds un monitoreo clinico para
deficiencias moderadas o severas, fue de 10,2%
(1C95% 9.3 -11.2).
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- La prevalencia de discapacidad se incrementa
con la edad y llega hasta 24.1% (21.9-26.5) en
adultos mayores de 50 afios.

- Se encontr6 una prevalencia de discapacidad
mas alta en mujeres adultas que en los hombres
adultos, pero no se observaron diferencias entre
nifios y nifas.

- Se observaron diferencias en la estimacion
de prevalencia de discapacidad entre las
regiones analizadas, las prevalencias mas altas
se observaron en el Centro y Noroeste del pais,
y las mas bajas en el Noreste y Sureste.

- Desagregando los datos por dominios, se
observd que entre los adultos, la prevalencia
de limitaciones funcionales significativas fue
més alta en los dominios de ansiedad/depresion
(9,3%), movilidad (8%), vision (4,2%) y
audicion (4%). Entre los nifios las areas en las
que se encontr6 una mayor prevalencia de
limitaciones significativas fueron ansiedad
(1,9%), movilidad (1,0%) y mantenimiento de
relaciones interpersonales (1,0%).

- En comparacidén con personas sin
discapacidad, era mas probable que las
personas que tuvieran algn tipo de deficiencia
pertenecieran al estrato socio-econémico mas
pobre, tuvieran un menor acceso a la educacion
y que nunca hubieran estado casados o vivido
con su pareja.

- En total 31% de los 3095 hogares incluidos
en la encuesta reportaron al menos un miembro
con alguna discapacidad.

- Los hogares con al menos una Persona con
Discapacidad tenian una probabilidad mayor
de pertenecer al estrato socioeconémico mas
bajo, tener un nimero de miembros en el hogar
mas alto, también presentaron un mayor indice
de dependencia y una proporcién menor de
miembros en edad laboral que estuviesen
trabajando, en comparacién con los hogares
que no tenian integrantes con alguna
discapacidad.

Estudio caso-control

En investigacion, en el area de la Salud Pablica,
los estudios de caso-control permiten comparar
participantes con un resultado de interés
(“caso0s”) contra los participantes sin dicho
resultado de interés (“controles”). En este
estudio, el resultado de interés es la
discapacidad. Los “casos” son las personas a
las que se les encontré alguna discapacidad
durante la Encuesta Nacional y los “controles”
son miembros de la misma comunidad, sexo
y grupo de edad que los “casos” pero que no
presentan ningin tipo de discapacidad”.

Situacion socio-demografica

- En comparacién con los adultos sin
discapacidad, se observ6 que era mas probable
que los adultos con discapacidad fueran
analfabetos y menos probable que asistieran a
la escuela en algin momento de su vida.

- Se observd que era menos probable que el
padre biolégico de los nifios y nifias con
discapacidad viviera en el mismo hogar que
ellos, en comparacion con nifios y nifias sin
discapacidad,

Nifios y educacidn

- Del total de nifios y nifias, sin y con
discapacidad, 83% y 76% asistieron a la escuela,
respectivamente.

- En las areas rurales, la tasa de asistencia
escolar de los nifios y nifias con discapacidad
era del 61%, significativamente més baja que
la de los nifios y nifias sin discapacidad (82%).
En areas urbanas esta tasa era superior al 80%
tanto entre los nifios con discapacidad como
entre los nifios y nifias sin discapacidad.

- La tasa de asistencia escolar de las nifias con
discapacidad era significativamente mas baja
que la de las nifias sin discapacidad (69% y
84% respectivamente). No se encontrd una
diferencia significativa en esta tasa con respecto
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a los nifios con y sin discapacidad.

- No se observaron diferencias en el niimero
de cursos repetidos o en €l nimero de faltas
de asistencia a |a escuela en el mes previo a la
realizacion de la entrevista.

- Entre los nifios y nifias con discapacidad:

» | a tasa de escolarizacién era mucho mas
alta en zonas urbanas que en zonas rurales.

» Los nifios y nifias con limitaciones fisicas
o cognitivas significativas tenian la tasa de
escolarizacion mas baja.

Trabajo y empleo

- En conjunto, en comparacion con los adultos
sin discapacidad, era menos probable que los
adultos con discapacidad hubieran trabajado
en la semana previa a la realizacion de la
entrevista.

Fotografia 2: Hombre pescando en Lago de Atitlan,
region suroeste

- Los adultos con discapacidad tenian menores
oportunidades de tener medios de subsistencia
estables, en comparacién con adultos sin
discapacidad. Ademads, tenian una probabilidad
mas alta de haber trabajado sélo “de vez en
cuando” y no durante todo el afio. Sin embargo,

no se observaron diferencias en el tipo de
trabajo o de pago. En comparacién con adultos
sin discapacidad, era mas probable que los
adultos con discapacidad reportaran que algin
miembro de su hogar o algin empleador/patrén
no les dejara trabajar. También era mas probable
que identificaran su mala salud como una de
las razones que les limitaba trabajar.

- En comparaciéon con personas sin
discapacidad, era mas probable que los adultos
con discapacidad reportaran que recibian una
pension por jubilacién y/o un subsidio familiar.
El acceso a redes de apoyo no estatales
(beneficios del seguro social, programas de
dinero por trabajo y remesas) era limitado tanto
entre las Personas con Discapacidad como
aquellas sin discapacidad (<5%).

- Dentro del grupo de adultos con discapacidad,
la probabilidad de obtener un trabajo, fue
significativamente menor entre:

* Adultos de mas de 50 afios.

* Mujeres en comparacion con hombres.
* Personas que nunca se habian casado o
vivido en pareja.

* Las personas con limitaciones fisicas
funcionales significativas.

Agua, saneamiento e higiene (WASH por
sus siglas en inglés).

- El acceso a un mejor saneamiento y suministro
de agua presento un alto porcentaje en los
hogares, independientemente de que en ellos
vivieran Personas con o sin Discapacidad.

- Se observo que era menos probable que las
Personas con Discapacidad pudieran usar la
misma instalacion de aseo que otros miembros
del hogar.

Participacion y ambiente

- En general, las Personas con Discapacidad
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tenian restricciones mas altas comparado con
las personas sin discapacidad en las areas de
autocuidado independiente o con ayuda, vida
doméstica, comportamiento interpersonal, y
areas principales de vida (escuela y trabajo) y
dreas de vida comunitaria/civica.

- Dentro del grupo de personas con
discapacidad:

» Se encontrd que las restricciones a la
participacion eran significativamente mas
severas entre los adultos de mayor edad,
las personas que vivian en las regiones
Noreste y Sureste, los adultos viudos o
divorciados o que nunca se habian casado
0 vivido en pareja y los adultos que no
habian recibido una educacién formal.

* Las puntuaciones de participacién mas
bajas correspondieron a personas con
limitaciones significativas en el dominio
fisico, de comunicacién o en multiples
dominios.

- En general, las respuestas de las personas
con discapacidad de todos los grupos de edad
reportaron que se enfrentaban a mayores
barreras en diferentes dmbitos de |a vida tales
como el transporte, el medio natural y la
disponibilidad y el acceso a servicios.

Calidad de vida (CdV)

- Las puntuaciones de CdV eran
consistentemente mas bajas entre las personas
con discapacidad, tanto a nivel global como en
cada una de las cuatro sub-categorias (salud
fisica, psicoldgica, relaciones sociales y
entorno).

- Entre las personas con discapacidad:

* Se encontrd una asociacion entre tener
una menor CdV y un mayor grado de

pobreza, el hecho de vivir en zonas rurales
0 en las regiones Noreste y Sureste.

* Las personas que reportaban limitaciones
significativas en los dominios fisico,
cognitivo, de ansiedad/depresion,
comunicacién o en miltiples dominios
reportaban también puntuaciones de CdV
mas bajas (p<0.001) que personas sin
limitaciones significativas en los
dominios/dominios correspondientes.

Salud

- Era mas probable que las personas con
discapacidad reportaran haber tenido un
problema de salud grave en los doce meses
previos a la realizaciéon de la entrevista.

- No habia diferencias significativas en la
blsqueda de atencion sanitaria entre personas
cony sin discapacidad (ni en el tipo de atencion
sanitaria ni en el lugar donde ésta se buscaba).

- En términos de la experiencia del paciente,
era mas probable que las personas con
discapacidad reportaran que se les faltd el
respeto o que les fue dificil entender la
informacién que se les proporciond en los
servicios de salud.

- Era menos probable que las mujeres en edad
fértil (15-49 afios) con discapacidad buscaran
cuidados prenatales en su ultimo embarazo (en
los dltimos 5 afios). Sin embargo, en
comparacion con muijeres sin discapacidad, era
mas probable que las mujeres con discapacidad
hubieran dado a luz en un centro de salud u
hospital (en vez de casa) y que hubieran sido
asistidas en el parto por un médico.

- No se observaron diferencias importantes en
el nimero de hijos e hijas y el estado de
vacunacion de los mismos, entre mujeres con
y sin discapacidad.

- La tasa de vacunacidn era alta tanto entre los
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nifios con discapacidad como entre aquellos
que no tenian ninguna discapacidad.

Discapacidad y rehabilitacion (inicamente
entre las personas con discapacidad)

- Enfermedad, envejecimiento y trauma fueron
las causas de discapacidad que se reportaron
con mas frecuencia.

- Un ndmero bajo de personas con discapacidad
conocia la existencia de servicios de
rehabilitacion. De la misma manera, una baja
proporcion de las personas con discapacidad
percibia que necesitaba dichos servicios. Entre
las personas que si indicaron que necesitaban
servicios de rehabilitacion, se observé que la
oferta y la posibilidad de acceso a dichos
servicios no cubria la demanda de los mismos.

- En conjunto, un namero bajo de participantes
declard usar dispositivos de asistencia. En el
caso de los audifonos y de dispositivos de
ayuda visual (anteojos y lupas) se observé una
mayor proporcion de personas que reportaban
que su necesidad de dispositivos de ayuda no
estaba satisfecha, es decir, que necesitaban
audifonos, anteojos o lupas y no disponian de
ellos.
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Se estima que en todo el mundo existen més
de mil millones de personas viviendo con algin
tipo de discapacidad, lo cual equivale
aproximadamente 15% de la poblacién mundial.
Se cree que la mayoria de las personas con
discapacidad (80%) viven en paises de bajos
y medianos ingresos. Las personas con
discapacidad se pueden definir como aquellas
que cuentan con algdn tipo de limitacidn a largo
plazo de tipo fisico, mental e intelectual o
sensorial, que en interaccién con diversas
barreras de actitud y ambientales, puede
entorpecer su participacion plena y efectiva en
la sociedad en igualdad de condiciones con los
demas.

Las evidencias demuestran que las personas
con discapacidad son mas propensas a enfrentar
exclusion en los entornos educativos y laborales,
en comparacion con otras personas sin
discapacidad, lo que genera un mayor riesgo
de pobreza. También tienen mas posibilidades
de enfrentar restricciones en su participacion
en la sociedad en comparacién con personas
sin discapacidad, incluyendo un menor acceso
a los sectores de educacion y de cuidados
médicos.

En el 2005, se complet6 una Encuesta Nacional
de Discapacidad (ENDIS) en Guatemala,
patrocinada por el Banco de Desarrollo
Interamericano (BID)3. La encuesta estimé una
prevalencia nacional de discapacidad de 4.2%,
sin embargo, los métodos empleados para
definir la discapacidad en el estudio no reflejaron
los estdndares y recomendaciones
internacionales. Ademds, los datos
demograficos cambiantes de la poblacién en
Guatemala, incluyendo el envejecimiento de la
poblacion, justifican los estimados de
prevalencia actualizados y desagregados de
poblacién.

Particularmente a la luz de la Convencion de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
personas con discapacidad (CNUDPD) y el
enfoque de la Agenda para el Desarrollo
Sostenible 2030 de "no dejar a nadie atras’,
existe una necesidad de obtener datos
actualizados sobre la poblacién con
discapacidad en Guatemala. Los datos
desagregados sobre la poblacién con
discapacidad y la comprension de la situacién
vivida por las personas con discapacidad son
importantes para informar y motivar la defensa,
las politicas y la planeacion de servicios basados
en las evidencias. Estos datos son necesarios
para respaldar la inclusion plena de las personas
con discapacidad en Guatemala, para dar apoyo
a servicios especificos para discapacidad y
como un punto de referencia para evaluar el
cambio.

También existe la necesidad de abordar la falta
de investigacion cualitativa fundamental sobre
discapacidad en Guatemala, especialmente una
que involucre y reconozca las profundas
complejidades y diversidades de tipo contextual,
cultural, personal y de otro tipo de la experiencia
con la discapacidad. Con frecuencia se atribuye
una interconexioén entre la pobreza y la
discapacidad, pero hace falta llevar a cabo
investigaciones exhaustivas de esta relacion y
las dindmicas involucradas en la misma,
particularmente en comunidades rurales pobres
(ibid, 2015). Aunque las estadisticas sobre
discapacidad son esenciales para agregar y
ofrecer estimados solidos y representativos,
también es imprescindible comprender la
experiencia del vivir con una discapacidad de
una manera mas contextualizada, hablando
directamente con las Personas con Discapacidad
y sus familias, aprendiendo de y sobre sus
experiencias en sus propias palabras.
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Por lo tanto, CONADI, junto con CBM
Latinoamérica, UNICEF Guatemala y el Centro
Internacional de Evidencia en Discapacidad de
la London School of Hygiene & Tropical
Medicine llevaron a cabo la Segunda Encuesta
Nacional de Discapacidad (ENDIS 2016) para
satisfacer esta necesidad de datos.

1.1 Discapacidad en Guatemala:

El articulo 150 bis del Codigo Penal, contempla
a las personas “menores de edad con
incapacidad cognitiva, como sujetos pasivos
del delito de Maltrato.”. En 1996 se aprobd el
Decreto 135-96 del Congreso de la Repdblica,
el cual contiene la Ley de Atencién a las personas
con discapacidad. Dicha normativa tiene como
objetivos, entre otros, servir como instrumento
legal para la atencién de las personas con
discapacidad para que alcancen su méximo
desarrollo, su participacién social y el ejercicio
de los derechos y deberes en nuestro sistema
juridico; garantizar la igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad en dmbitos:
salud, educacién, trabajo, recreacion, cultura,
deportes y otros, y eliminar cualquier tipo de
discriminacién.

Por su parte, en 2006 se aprob6 una Politica
Nacional en Discapacidad, siendo el objetivo
central de la misma crear oportunidades de
integracién y participacion en la sociedad
guatemalteca para las personas con
discapacidad, sin embargo, a pesar de la Ley
y la Politica, todavia existen barreras fisicas,
discriminacion y exclusion de las Personas con
Discapacidad. La ley no se cumple, la politica
no tiene recursos y la realidad no se transforma.

La falta de datos sdlidos y comparables de la
discapacidad, fue destacada por el Informe
Mundial 2011 sobre discapacidad, como una
barrera fundamental para el desarrollo y
planificacion basada en la evidencia de servicios
adecuados y la promocidn de la inclusién de
Personas con Discapacidad (WHO, 2011).

Hasta el afio 2015 se carecia de datos sobre la
discapacidad en Guatemala que fueran
comparables a la informacién internacional
estandarizada sobre el tema de discapacidad.
En 2005 se realiz0 la Primera Encuesta Nacional
de Discapacidad (ENDIS), financiada por el
Banco Interamericano de Desarrollo (BID). La
encuesta estimé una prevalencia nacional de
discapacidad de 3.7%, sin embargo, los
métodos utilizados para definir la discapacidad
en el estudio no reflejan las normas y
recomendaciones internacionales. Por otra
parte, los cambios demograficos de la poblacion
en Guatemala, incluyendo el envejecimiento de
la poblacién, no garantiza la actualizacién de
las estimaciones de prevalencia de poblacion
desglosadas (Yount, Hoddinott, & Stein, 2010).

Desde enero de 2016 iniciaron los procesos de
planificacion de la ENDIS 2016, y la fase de
recoleccion de los datos se realizd de junio a
noviembre del 2016. Durante la fase de
recoleccion de datos se recorrieron los 22
departamentos de Guatemala, llegando a 159
municipios y 280 lugares poblados
(denominados sectores cartograficos, segin
censo nacional 2002).

Fotografia 3: un joven trabajando en un taller.
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UNICEF conjuntamente con CONADI y CONRED
llevé a cabo una consultoria para mejorar la

normas para la inclusidn, proteccion y atencion
de las personas con discapacidad en las

emergencias y desastres y la hoja de ruta para
la implementacion de las normas.

inclusion, participacion y atencion de Personas
con Discapacidad en situaciones de emergencia.
Como resultado se obtuvo una propuesta de

1.2 Medicion de la discapacidad

Mensajes clave en esta seccidn:

- La discapacidad se entiende en la Clasificacién Internacional del Funcionamiento
(CIF), Discapacidad y Salud como la interaccion entre las condiciones de salud y/o
limitaciones en la funcién y estructura corporal, limitaciones en actividades y
restricciones en la participacion.

- Existen muchos métodos para realizar la mediciéon de la discapacidad, para las
encuestas basadas en la poblacién, los cuales se enfocan en diferentes componentes
de discapacidad, incluyendo la discapacidad y el funcionamiento reportados por los
mismos sujetos y la evaluacién clinica de las limitaciones.

- Las investigaciones anteriores realizadas por CIED han recomendado un método
combinado, que mida las limitaciones funcionales reportadas por los mismos sujetos,
junto con exploraciones clinicas de limitaciones en la visién, audici6n, sistema musculo-

esquelético y depresion.

; QUE ES DISCAPACIDAD?

La conceptualizacién de la discapacidad es
compleja y ha cambiado con el tiempo. A lo
largo de la historia, el modelo médico de
discapacidad lo veia como un fenémeno médico
determinado por una persona que tiene una
limitacién en la funcién o estructura corporal
(por ejemplo, la presencia de una deficiencia
de la movilidad o visual). EI modelo social ve
la discapacidad como las restricciones externas
culturales, fisicas, sociales y econdmicas
puestas por la sociedad en personas con
limitaciones. El modelo de derechos humanos,
sustentado por la Convenci6n de las Naciones
Unidas sobre los Derechos de las personas con
discapacidad, llama a la participacidn
sociopolitica de Personas con Discapacidad y
al control sobre sus propias vidas. Esto va mas

alla de un enfoque en la eliminacion de barreras
requerido por el modelo social, y argumenta
que la participacién plena es un derecho
humano.

La conceptualizacion més expandida
actualmente es la de la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) que fue
desarrollada por la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS). Este es el esquema adoptado por
la ENDIS. Este marco conceptual apunta a
vincular los factores, tanto internos como
externos, con la persona a través de la
incorporacion de condiciones de salud,
limitaciones funcionales, limitaciones en
actividades y participacion, asi como el entorno
(figura 1). Especificamente, la CIF define
discapacidad como la interaccidén entre:
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- Condiciones de salud y/o limitaciones en
la funcidén y estructura corporal.

- Limitaciones en actividades.
- Restricciones en la participacion.

La relacidn entre estos componentes esta
fuertemente mediada por factores contextuales
relacionados al entorno y a la persona.

Por ejemplo, la espina bifida (una condicion de

~ ENDIS2016

salud congénita) puede causar debilidad en los
musculos de las piernas (funcion y estructura
corporal), lo cual limita la capacidad de un nifio
0 nifa para caminar (actividades). El nifio o
nifia puede ser incapaz de asistir a la escuela
(restricciones en la participacion) debido a
factores del entorno (por ejemplo, la escuela
local no esta accesible) o por factores personales
(por ejemplo, autoestima).

Figura : Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)

Situacion de salud
(trastorno o enfermedad)

Funciones y
estructuras
corporales

.

4

Actividades

3

Participacion

Factores
ambientales

La CIF se utiliza para definir la discapacidad en
la Gonvencidn de las Naciones Unidas de 2006
sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad como:

"Deficiencias a largo plazo de tipo fisico, mental,
intelectual o sensorial que, en interaccién con
diversas barreras, pueden obstaculizar la
participacion plena y efectiva [de una persona]
en la sociedad en igualdad de circunstancias
con los demas".

Factores
personales

1.2 Medicion de la discapacidad en
encuestas

Reflejando estas complejidades para definir la
discapacidad, se han empleado muchos
métodos diferentes para medir esta condicién
en encuestas anteriores. Esto ha dificultado
comparar los datos sobre discapacidad con el
tiempo o entre un escenario y otro. Ahora existe
un movimiento sélido para recopilar datos
comparables, los cuales son sustentados por
el Informe Mundial sobre Discapacidad, asi
como por las conversaciones sobre el desarrollo
sostenible de 2030.

http:// disabilitycentre.lshtm.ac.uk




Existen tres métodos comunes para medir la
discapacidad en las encuestas. Estos incluyen
una simple pregunta directa, por ejemplo,
‘¢usted se considera una persona con
discapacidad?". Es sencilla y rapida, sin
embargo, es probable que genere un sesgo
significativo en el informe debido a los estigmas
y las percepciones culturales de la discapacidad,
y no se considera adecuada para generar
estimados de prevalencia comparables para los
fines de la encuesta.

Otro método es la evaluacion de las limitaciones
o condiciones de salud, por ejemplo, la agudeza
visual. Los criterios de seleccién objetiva
producen datos confiables y comparables sobre
la causay la gravedad, los cuales pueden ayudar
a la planificacion de servicios y formulacion de
politicas. No obstante, posiblemente los datos
sobre limitaciones, por si solos, no capturen
la manera en que la persona se desempefia en
su entorno y la experiencia general de la
discapacidad. De manera historica, las
encuestas sobre discapacidad también han sido
relativamente costosas debido a una
dependencia de médicos y equipos
especializados, sin embargo, los recientes
avances tecnolégicos han incrementado la
capacidad de los entrevistadores no clinicos
de llevar a cabo pequefias exploraciones en los
aspectos de la audicidn, la vision y la movilidad,
junto con herramientas de funcionamiento
indicado por los mismos sujetos.

Un tercer método es el informe de
funcionamiento indicado por los mismos
sujetos. Este método implica preguntar a las
personas si experimentan dificultades en
diferentes dreas de funcionamiento, por ejemplo,
dificultades para ver o escuchar, enfocandose
en el componente de "actividades" del CIF. Los
participantes responden en una escala que va
desde "sin dificultad" a "algo de dificultad",
‘mucha dificultad" o "no puedo hacerlo en
absoluto". EI método reconoce el rango de
limitaciones funcionales que puedan tener las

personas con el mismo impedimento. También
maximiza la informacién que puede ser
recopilada a bajo costo. Este es el método
usado por el Washington Group (WG) sobre
Estadisticas de Discapacidad, quien ha
desarrollado muchos médulos de encuestas
sobre funcionamiento. Estos incluyen un
pequeno grupo de preguntas desarrollado para
censos que miden las dificultades en los
dominios de capacidad de visién, audicidn,
movilidad, cognicién, comunicacion y cuidado
personal. Mas recientemente, el WG ha
desarrollado un grupo extenso para ser
empleado en encuestas que incluye preguntas
adicionales sobre los dominios principales, asi
como dominios adicionales: afecto (ansiedad
y depresion) y funcion de la parte superior del
cuerpo, dolor y fatiga. El WG, junto con UNICEF,
también ha desarrollado un grupo extenso de
preguntas sobre funcionamiento para personas
entre 2 a 17 afios. El uso de las herramientas
de WG para recopilar estadisticas comparables
sobre discapacidad ha sido formalmente
respaldado por el Grupo Interinstitucional y de
Expertos en Indicadores de los Objetivos de
Desarrollo Sostenible, el Departamento de
Desarrollo Internacional del Reino Unido y el
Departamento de Relaciones Exteriores y
Comercio de Australia, entre otros. El Centro
Internacional de Evidencia en Discapacidad
(CIED) ha usado estas herramientas en diversas
encuestas previas sobre discapacidad en Haiti,
India y Camerdn’.

Medicion de la discapacidad en ENDIS

Investigaciones previas realizadas por el CIED
han demostrado que un método combinado
donde se incorporan ambas herramientas de
funcionamiento indicado por los mismos sujetos
y las exploraciones clinicas de las limitaciones,
capturara un espectro mas amplio de personas
que experimenten restricciones en la
participacion que cualquier herramienta utilizada
por si sola®. Se determind en dos estudios en
Camerdn e India que las herramientas para
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evaluar la limitacién funcional informada por
si solas no identificarian a todas las personas
con condiciones o limitaciones de salud
subyacentes que impacten en su participacion.
Sin embargo, al usar una herramienta de
informe realizado por los mismos sujetos,
seguida de una exploracion clinica de todos
aquellos que informaron tener "algo de dificultad"
en el funcionamiento, se identificaria al 94%
de las Personas con Discapacidad en Camer(in
y al 95% en la India, segin los criterios del
estudio anterior. Esto permitiria recopilar datos
usando la norma internacionalmente aceptada
y comparable (informe por los mismos sujetos)
a la vez que aseguraria obtener informacién
adecuada sobre la discapacidad y las
restricciones en la participacion para la provision
de servicios.

Este método fue llevado a cabo en ENDIS 2016.
Todos los participantes que informaron al menos
‘mucha dificultad” en algdn dominio principal
fueron considerados con una discapacidad en
este estudio. Todos los participantes con edades
de 5 afios en adelante que informaron “algo de
dificultad o mayor dificultad”, ya sea en vision,
audicién, movilidad o (de mas de 18 afios de
edad) ansiedad/depresion, también fueron
sometidos a una exploracion clinica del dominio
correspondiente (por ejemplo, a una persona
que informo tener algunos problemas de vision
se le realizaron pruebas de agudeza visual).
Cualquier participante identificado con una
limitacién moderada o peor segin la exploracion
clinica también fue incluido en el estimado de
prevalencia. Consulte la tabla 1 de la siguiente
pagina.
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Metodologia de Estimado de Prevalencia de Discapacidad de ENDIS 2016
(basado en Mactaggart et al. 2016)

Tabla 1: Metodologia de Estimado de Prevalencia de ENDIS 2016

dgr:g:d Dominios de WG "ninguno™ "algo" mucl;‘:geplglPuedo
Vision, audicion, Nose |Seincluyb Se incluy6 en estimado
movilidad, capacidades | incluy6 de prevalencia
motrices finas,
2-4 | comprension, ser
comprendido,
aprendizaje, juego,
conducta
Visi6n, audicion, No se Llevar a cabo exploracion| Se incluy6 en los
movilidad incluy6 |clinica e incluir enlos | estimados de prevalencia
estimados de prevalencial y recopilar mas
solo si se identificaun | informacién mediante la
impedimento moderado | exploracion clinica
0 mayor correspondiente
-1
%7 | Cuidado personal, Nose |No seincluy6 Se incluy6 en los
comprension, ser incluyb estimados de
comprendido, prevalencia
aprendizaje, memoria,
ansiedad, depresion,
control de conducta,
concentracifn,
aceptacion del cambio,
relaciones
Visién, audicion, Nose |Llevara cabo exploracién | Se incluy6 en los
movilidad, ansiedady | incluyé | clinica e incluir en los estimados de prevalencia
depresion estimados de prevalencia | y recopilar mas
solo si se identificaun | informacién mediante la
May&)- impedimento moderado | exploracién clinica
re158 € 0 mayor correspondiente
afios | Comunicaci6n, Nose |No seincluy6 Se incluy6 en estimado
cognici6n, cuidado incluy6 de prevalencia
personal, parte superior
del cuerpo
Dolor, fatiga No incluido
2. OBJETIVOS DEL ESTUDIO
Los objetivos de ENDIS fueron: y nifias en Guatemala, y ofrecer estimados

. . _ regionales para 5 grandes regiones.
- Estimar la prevalencia nacional de

discapacidad entre adultos, nifios - Desagregar la prevalencia de discapacidad
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en Guatemala por edad, sexo, tipo de
limitacion funcional y estado
socioeconémico.

- Documentar la proporcion de personas
con deficiencias moderadas o severas de
tipo visual, auditivo y fisico en el pais, o
que experimenten depresion clinica.

- Explorar las consecuencias negativas de
la discapacidad en: pobreza, calidad de
vida, participacion, salud y oportunidades
de asistir a la escuela o trabajo entre nifios,
nifias y adultos respectivamente.

- Los objetivos del estudio cualitativo eran
explorar las interpretaciones y las

respuestas culturales, ideolégicas y sociales
hacia la discapacidad; ofrecer una
comprensién de la relacion entre la
discapacidad y la pobreza, y examinar las
dimensiones sociales, politicas y
econémicas que operan dentro de esta
relacion.

Fotografia 4: Lago de Atitlan en Guatemala

3. METODOS

Entorno del estudio:

El estudio fue llevado a cabo en los 22
departamentos de Guatemala. Para fines del
estudio, Guatemala fue dividida en 5 regiones
que comprendian aproximadamente las mismas
proporciones de la poblacién nacional (Figura
2): centro, noreste, sureste, suroeste y noroeste.

- ROJO: Guatemala

I VERDE: Petén, Izabal, Alta Verapaz,
Baja Verapaz y Zacapa.

- VIOLETA: Santa Rosa, Jutiapa, Jalapa,

El Progreso y Chiquimula.

AMARILLO: Escuintla, Retalhuleu,
Suchitepéquez, Solola, Sacatepéquez,
Chimaltenango y Quetzaltenango

I AzuL: Huehuetenango, San Marcos,

Quiché y Totonicapén.
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Figura 2: Regiones de estudio

Visidn general de los métodos de estudio:
El estudio consta de tres componentes:

1. Una encuesta basada en la poblacién para
estimar la prevalencia de discapacidad.

2. Un estudio de control de casos para comparar
a las personas con y sin discapacidad en cuanto
a su estado socioeconémico y su uso de
servicios educativos, de salud, de agua y
sanitarios.

3. Un componente cualitativo para explorar las
dimensiones conceptuales, culturales y sociales
de la discapacidad mediante la priorizacion de
las voces y las percepciones de las personas
con discapacidad.

1. Encuesta

Mediante el uso de la metodologia de muestreo
estandar, se seleccionaron 280 conglomerados

3
N

B cenTRO

B NORESTE

B SURESTE
SUROESTE

I NOROESTE

de 50 personas de todo el pais. En cada
conglomerado, todos los participantes elegibles
para la encuesta (de dos afios de edad en
adelante) fueron entrevistados y la informacidn
sobre discapacidad fue indicada por los mismos
sujetos (las personas de 2-10 afios informaron
a través de un representante o encargado).

Todos los participantes que informaron al menos
“mucha dificultad” en algdn dominio principal
fueron considerados con una discapacidad.
Todos los participantes de 5 afios en adelante
que informaron “algo de dificultad o mayor
dificultad”, ya sea en vision, audicién, caminar
0 (mayores de 18 afios) ansiedad/depresion
también fueron sometidos a la exploracién
clinica correspondiente. Entre estos, todos los
participantes identificados con un impedimento
moderado o peor, de acuerdo a la exploracion
clinica, también fueron incluidos en el
estimadode prevalencia de discapacidad
(consulte la seccion 1.2 sobre Medicion de la
discapacidad en ENDIS).
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Las exploraciones clinicas empleadas fueron:

- Vision: Prueba de agudeza visual mediante
el uso de Agudeza visual.

- Audicién: Prueba de audiometria de tono
puro mediante el uso de Prueba de
audicion.

- Caminar: Prueba de funcionamiento fisico
mediante el uso de una Prueba de
rendimiento fisico (PRF).

- Ansiedad/depresion: Prueba de depresion
clinica mediante el uso de un Cuestionario
de salud del paciente (CSP-9), mayores
de 18 afios.

2. Estudio de control de caso

En la investigacion sobre salud piblica, un
estudio de control de caso se refiere a un
método que compara a los participantes con
un resultado de interés (‘casos’) con
participantes que no tengan el resultado de
interés ("controles"). En este estudio, el resultado
de interés es la discapacidad, los ‘casos" son
las personas que fueron identificadas con una
discapacidad durante la encuesta nacional y
los "controles” son los miembros de la misma
comunidad sin una discapacidad que coincida
con cada persona que tenga una discapacidad
segtin su sexo y rango de edad.

Todos los participantes con edades de 5 afios
0 mas que dieron un resultado positivo en
discapacidad informada por ellos mismos en
la encuesta ("casos") fueron invitados a
participar en un estudio de control de casos
anidado. Para cada caso, también se selecciond
un "control* de la misma edad, sexo y
conglomerado sin discapacidad. Los casos y
los controles fueron entrevistados sobre
cuestiones socio-demograficas, pobreza,
sustento, educacion, salud, agua y condiciones
sanitarias, actividades y participacion. También

se les pregunto a las personas con discapacidad
sobre la causa percibida y el historial de
discapacidad y el acceso a servicios de
rehabilitacion, dispositivos de ayuda y derechos,
asi como su conocimiento de los mismos.

3. Componente cualitativo

El componente cualitativo buscd explorar las
interpretaciones y las respuestas culturales,
ideolGgicas y sociales a la discapacidad; ofrecer
una comprension de la relacion entre la
discapacidad y la pobreza a la vez que se
examinaron las dimensiones sociales, politicas,
culturales, econémicas y de otro tipo de esta
relacion. Se llevaron a cabo entrevistas a fondo
con personas discapacitadas y familiares en
cuatro areas rurales (indigenas y no indigenas)
y se empled un anélisis tematico en un intento
por encontrar temas y patrones comunes en
los datos. Los descubrimientos clave y los
informes priorizan y articulan las narrativas de
las personas con discapacidad.
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4. METODOLOGIA DETALLADA

4.1 Encuesta nacional basada en la poblacion

Mensajes clave en esta seccidn:

- Muestra del estudio: usando probabilidad proporcionada para dimensionar la
muestra, se seleccionaron 56 grupos de 50 personas en cada una de las cinco regiones
que cubren la totalidad del territorio de Guatemala: centro, noreste, noroeste, suroeste
y sureste (tamafio total de la muestra: 14,000).

- Los equipos encuestadores completaron una lista de hogar en cada hogar elegible
antes de explorar a cada persona para definir una discapacidad usando los Grupos
Extensos sobre Funcionamiento del Washington Group.

- Todo participante que reporté una limitacion funcional significativa ("mucha
dificultad” o "no puedo hacerlo") en cualquier dominio funcional fue considerado
con una discapacidad para fines del estudio.

- Todo participante mayor de 5 afios que report6 "algo" de dificultad o mayor dificultad
en vision, audicién, movilidad o (mayores de 18 afios) ansiedad/depresién también
fue sometido a una exploracién clinica en el dominio correspondiente. Si fueron
identificados con un impedimento moderado o superior, también fueron incluidos
en los estimados de discapacidad.

de grupos estratificados de etapa mdltiple con
una probabilidad proporcional para dimensionar
los procedimientos y asi identificar una muestra
representativa a nivel nacional, empleando los
datos de censo mas recientes disponibles del
INE como marco de muestra y estratificando
por zona urbana/rural y estatus socioeconémico.

Estrategia de muestreo:

Para fines de la encuesta, dividimos el pais en
cinco amplias regiones geograficas (Guatemala
central, noreste, noroeste, suroeste y sureste).
Segln estudios previos, estimamos que la
prevalencia de discapacidad de todas las edades
en Guatemala seria de 6%. Esto requiri6 una
muestra de un tamafio de 2760 en cada region,
lo que nos dio un tamafio de muestra nacional

En cada regi6n se seleccionaron aleatoriamente
56 conglomerados. Dentro de cada

de 13,800, asumiendo una precision del 20%,
una confianza del 95%, un efecto de disefio de
1.5y 15% de ausencia de respuesta. Esto
equivaldria a 276 grupos de 50 personas
(redondeando a 56 por region).

El Instituto Nacional de Estadistica (INE) de
Guatemala colabord para seleccionar la muestra
de la encuesta. Se emple6 una muestra aleatoria

conglomerado se us6 el método de muestreo
de segmentacion compacta y los mapas de los
conglomerados del INE para dividirlos en
nimero de segmentos de aproximadamente
50 personas (10 hogares). Luego se selecciond
aleatoriamente un segmento. En el segmento
escogido, guiado por un miembro de la
comunidad, el equipo encuestador visit6 todos
los hogares seleccionados, puerta por puerta,
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hasta incluir a las 50 personas. Si se alcanzaba
el total de 50 personas por grupo dentro de
una familia, todos los miembros de esa familia
seguian estando incluidos en la encuesta, lo
cual significa que algunos grupos incluyeron
a mas de 50 personas.

El método de muestreo de segmentacion
compacta ha sido usado en muchas encuestas
de salud previas en lugar del método de camino
aleatorio porque a) logisticamente es mas
sencillo y b) también es menos subjetivo ya
que se reduce el riesgo de que los equipos
encuestadores sean deliberadamente guiados
hacia hogares donde se sepa que hay miembros
con discapacidad®.

Recopilacion de datos:

Cuando fue factible, el equipo encuestador llevo
a cabo un visita de reconocimiento por uno o
dos dias de manera anticipada a la exploracién
de discapacidad. Dentro de cada hogar, se
explico el propdsito de la encuesta de manera
verbal al lider de Ia familia o a un adulto clave
informante mediante una hoja de
consentimiento informado del estudio
previamente escrita, y se pidié permiso para
llevar a cabo la entrevista.

Para las familias que dieron su permiso, todos
los miembros elegibles del hogar fueron
anotados usando una lista de hogar. Los
miembros elegibles del hogar fueron definidos
como personas que han vivido en el hogar por
al menos seis meses del dltimo afio. Se
recopilaron los datos demogréficos (todas las
edades: edad, sexo, etnicidad y adultos:
educacion, alfabetizacion y estado civil) de los
miembros del hogar. Ademas, los datos sobre
indicadores de status socioeconémico (SSE)
fueron registrados a través de preguntas
(posesion de bienes) y observacion (materiales
de construccion de la casa).

Medicion de la discapacidad:

Primero se evalu6 el estado de discapacidad
de cada miembro de la familia de 2 afios de
edad en adelante usando el set extendido de
Funcionamiento del Washington Group (WG)
para adultos de 18 afios en adelante, y set
extendido de Funcionamiento de UNICEF/WG
para nifios y nifias de 2-17 afios (consulte el
apéndice 1 para ver los médulos completos).
Los nifios y nifias de 2 afios de edad fueron
excluidos debido a la falta de herramientas
encuestadoras disponibles para evaluar la
discapacidad en este grupo de edad.

Usando las recomendaciones mas recientes
del WG, para fines de este estudio, la
discapacidad fue definida mediante los informes
de limitaciones funcionales "significativas", para
los siguientes grupos de edad:

- Adultos:

* Informe de "mucha dificultad" o "no
puedo hacerlo" en visién, audicién,
movilidad, cuidado personal,
comunicacion (comprender/ser
comprendido), cognicién (memoria y
concentracidn), parte superior del
cuerpo (destreza motriz fina y fortaleza
en la parte superior del cuerpo).

e Para los dominios de ansiedad y
depresion: informe de experiencia de
ansiedad/depresion diariamente y al
nivel de "'mucho".

- Nifios/Nifas:

e Edades de 2-4: Informe de "mucha
dificultad" o "no puedo hacerlo" en
vision, audicién, movilidad, destreza
motriz fina, comprender, ser
comprendido, aprendizaje, juego y
control de conductal.
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* Edades de 5-17: Informe de "'mucha
dificultad" o "no puedo hacerlo" en
visidn, audicién, movilidad, cuidado
personal, comprender, ser
comprendido, aprendizaje, memoria,
concentracion, aceptacion al cambio,
control de conducta, ansiedad y
depresion Las opciones de respuesta
para ansiedad y depresion2.

El grupo de investigacion de CIED puso a prueba
estas herramientas en un nimero de escenarios,
incluyendo Kenia, Camerdn y la India.

En el caso de los nifios y nifias con una edad
inferior a 10 afios, se le hicieron las preguntas
al adulto a su cargo, con el nifio o nifia presente
en los casos en los que esto fue posible. A los
nifios y niflas de entre 10 y 17 afios se les
entrevisté directamente en la presencia del
adulto responsable a su cargo. En el caso de
los nifios y nifias de entre 10 y 17 afios y de
adultos (>18 afios) que no eran capaces de
comunicarse independientemente, se entrevistd
a un adulto responsable a su cargo que actud
como representante de los mismos.

Exploraciones clinicas:

Ademads, para cada persona mayor de 5 afos
que informé "algo" o mayor dificultad en
funciones relacionadas a la vision, audicion y
limitaciones fisicas, se completé una exploracién
clinica simplificada, usando herramientas
moviles de recopilacion de datos para
determinar la presencia y el nivel de
impedimento clinico. Para cada persona adulta
de 18 afios y mds que reporté episodios
mensuales 0 mayores de ansiedad o depresion,
también se complet6 una exploracidn clinica
de depresion. Esto se basa en resultados previos
que las exploraciones clinicas entre todos los
participantes que informaron "algo" o mayor
dificultad identificaran aproximadamente un
95% de impedimento moderado 0 mayor en la
poblacion. En los participantes que informaron

*algo” de dificultad y fueron determinados con
un impedimento moderado o peor en el dominio
correspondiente, se hizo la suposicion de que
tenian limitaciones funcionales significativas y
fueron incluidos en el estimado de prevalencia.
Consulte la tabla 2 y las figuras 5-7.

La tabla en la siguiente pagina describe las
herramientas clinicas usadas en mayor detalle:

1 Las opciones de respuesta para control de conducta
son "en absoluto”, "igual o menos", "mas”, "mucho
mas", en comparacion con nifios de la misma edad. La
respuesta de "mucho mas" fue considerada como una
limitacién significativa

2 |as opciones de respuesta para ansiedad y depresion
son "diariamente”, "semanalmente”, "mensualmente”,
"algunas veces al afio", "nunca".

La respuesta de "diariamente" se consideré como una
limitacion significativa.
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Tabla 2: Herramientas clinicas
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Dertalles de la aplicacion de

Medicién Umbrales I avaluacien
Agudeza visual | Vision presentada en el | Kit de examen ocular portatil
(presentaciény | mejor ojo: (PEEK) desarrollado por LSHTM
lentes en agujero
de alfiler - Moderada: VA<6/18 |Jordan, Stewart, Hannah Kupery
Visién | estenopeico) pero >6/60 Matthew J. Burton. "Development and
Validation of a Smartphone-Based
Severa: VA <6/60 pero | Visual Acuity Test (Peek Acuity) for
>3/60 Clinical Practice and Community-Based
Fieldwork." (2015).
Ceguera: VA<3/60
Audiometria de | Audiometria en el HearTest, desarrollado por la
tono puro mejor ofdo: Universidad de Pretoria, Sudafrica
g Moderada: 41 — 60 dBa | Swanepoel, De Wet, et al. "Smartphone
Andicién Severa: 61— 80dBa | hearing screening with integrated
Profunda: >80 dBa quality control and data management."
International journal of audiology53.12
(2014): 841-8409.
Prueba de Puntuacién (maximo |Herramienta de evaluacion de
rendimiento de 36) atravésde g funcionamiento fisico
fisico elementos
Brown, M., et al., Physical and
Fisica Tercil mas alto: 0-11 | performance measures for the
Tercil medio: 12-21 identification of mild to moderate frailty.
Tercil més bajo: 22-32 | The Journals of Gerontology Series A:
Biological Sciences and Medical
Sciences, 2000. 55(6): p. M350-M355.
Cuestionario de | Puntuacién (maximo |Cuestionario de Salud del
Salud del de 27) através de 9 Paciente, desarrollado para su uso
Paciente (CSP)-g | €lementos dentro del esquema del Manual
Diagnéstico y Estadistico de
Moderada: 10-14 Trastornos Mentales, Cuarta
.. Moderadamente Ediciéon (DSIM-IV)
Depresion severa: 15-19
Severa: 20-27 Lowe, Bernd, et al. "Measuring
depression outcome with a brief self-
report instrument: sensitivity to change
of the Patient Health Questionnaire
(PHQ-9)." Journal of affective disorders
81.1 (2004): 61-66.
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Visidn general de los protocolos de exploraciones de discapacidad

Figura: Protocolo de exploraciones para edades de 2-4

Anos 2-4
NIVEL DE DIFICULTAD
: Mucho / No puedo
Ninguno / Algo hacerlo
Visioén
Audicién
Movilidad
)
= Motrices finas No se incluy6 en
Z la estimacién de
g Comunicacion la prevalencla
=
Aprendizaje
Juego
Conducta
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Figura: Protocolo de exploraciones para edades de 5-17

Afios 5-17
NIVEL DE DIFICULTAD
Ninguno Algo Mucho / No puedo hacerlo
No se incluy6 en Recibe prueba de la vision
Visién lai estimai:ién_de -
a prevalencia 4_9 - V -__
No se incluy6 en Recibe prueba de audicién
Aundiciéon laestimacién de v
() No se incluyd en Recibe prueba fisica
@ Movilidad laestimacion de
) la prevalencia
Z
Cuidado
E Personal
@) Comunicacién
= Aprendizaje
Memoria . »
i No se incluyé en
Ansiedad? . .
— la estimacién de
Depresion2 .
Conductal la prevalencia
Concentracion
Aceptacion de
cambios
Relaciones

"+" Se refiere a un deterioro moderado o superior detectado mediante pruebas clinicas.
'Controlar las opciones de respuesta de comportamiento son "no en absoluto”, "igual o menos", "mas" y "mucho mas".
Respuesta de "mucho mas" considero6 la limitacién del significado.

2Ansiedad y Depresion respuestas "diarias”, "semanales”, "mensuales”, unas veces al afio, "nunca". Respuesta de la
limitacién "diaria" considerada significativa.
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Figura 5: Protocolo de exploraciones para mayores de 18 afios

Afios 18+
NIVEL DE DIFICULTAD
Ninguno Algo Mucho / No puedo hacerlo
No se incluy6 en Recibe prueba de la vision
Vision la estimacion de v
No se incluy6 en Recibe prueba de audicién
Aundicion laestimacion de V.

la prevalencia

7 Mot %qo se inclu 6gn - Recibe prueba fisica
ovilida a estimacion de ¥
=
E Ansiedad! pgge incluy6 en Recibe prueba de depresién
(@) D .., laestimacion de 4
a Cpresiont aprevalencia <— =
Comunicacién . ,
— No se incluyé en
Cognicién . .
— la estimacién de n le 1a
Pg;songl 1 r al n ) o 1 P
Fortaleza enla a prevalencia prevalencia
P superior
del cuerpo
Fatiga No se incluy6 en la estimacion de
Dolor la prevalencia

"+" Se refiere a un deterioro moderado o superior detectado mediante pruebas clinicas.

! Informar "diariamente” y "mucho”.
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Personas que no respondieron y que se
negaron a responder:

Si hubo miembros del hogar elegibles que no
estuvieron disponibles para la exploracion
personalmente, se realizaron dos visitas mas.
Los equipos de campo trabajaron durante
noches y fines de semana seglin se requeria
para minimizar la falta de respuesta. Se afiadié
una quincena al periodo de recopilacién de
datos, lo que permitié hacer una ronda final
para "terminar’ en grupos donde los paticipantes
no tuvieron disponibles anteriormente.

Las personas elegibles que no estuvieron
disponibles tras dos visitas adicionales al hogar
fueron registradas como personas que no
respondieron.

Si los participantes se negaron a responder,
solamente se registro esto y no se buscé a un
nuevo participante. Si la familia completa se
neg6 a participar, esto se registr6 y se buscé
una familia de reemplazo.

4.2 Estudio de control de caso anidado

Mensajes clave en esta seccidn:

- Un "estudio de control de caso anidado" comparo a las personas con discapacidad
("casos") identificadas a través de la encuesta nacional, con edades y géneros que
coincidian con miembros de la comunidad sin discapacidad ("controles").

- Las personas con o sin discapacidad (de 5 afios en adelante) fueron entrevistadas
sobre educacion, sustento, salud y cuidados prenatales, agua y servicios sanitarios,
restricciones en participacion, entorno, calidad de vida, antropometria y, en el caso
de personas con discapacidad solamente, rehabilitacion.

En la investigacion sobre salud pablica, un
estudio de control de caso se refiere a una
metodologia que compara a los participantes
con un resultado de interés (“casos") con
participantes que no tengan el resultado de
interés (“controles"). En este estudio, el resultado
de interés es la discapacidad, por lo tanto, los
‘casos’ son las personas identificadas con una
discapacidad durante la encuesta nacional, y
‘controles” son los miembros de la misma
comunidad que coincida con cada persona que
tenga una discapacidad con base en su sexo y
rango de edad.

Para fines de este sub-estudio, la definicion de
‘discapacidad" se informa como "'mucha
dificultad" o "no puedo hacerlo en absoluto" en
uno de los dominios principales del grupo de

preguntas del Washington Group: visién,
audicién, movilidad, cuidado personal,
comprension, ser comprendido, aprendizaje,
memoria, ansiedad y depresion. Para cada
persona identificada con una discapacidad
("caso"), se selecciond una edad y un sexo que
coincida con un “control* que no cumpliera con
los criterios de caso que perteneciera al mismo
grupo, pero de diferente hogar. Los controles
se hicieron coincidir por sexo y por edad dentro
de +/- 10 afios para adultos y +/- 2 afios para
nifios y ninas.

Los componentes incluidos en el cuestionario
de control de caso fueron:

- Educacion

. Medios de subsistencia
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- Salud y cuidados prenatales

- Agua y servicios sanitarios

- Restricciones en la participacion
- Entorno

- Redes de soporte informales

- Galidad de vida

- Antropometria (estatura, peso, perimetro
braquial)

- Casos solamente: Rehabilitacion
4.3 Ingreso mavil de datos

Todos los datos de las encuestas (incluyendo
exploraciones clinicas) y de control de casos
fueron recopilados en una tableta Android
mediante el uso de una aplicacion mavil
disefiada especialmente en colaboracién con
Universal Doctor Projects and Tools (UPT) para
esta encuesta (foto 2). El uso de ingreso de
datos de manera mévil minimiza el riesgo de

Aplicacion ENADI

g NUEVO MONITOREO CLINICO

[% NUEVA ENTREVISTA DE CASO

[% NUEVA ENTREVISTA DE CONTROL

error del entrevistador a través del uso de
revisiones de consistencia automatica y patrones
de salto. Esto también permite un ingreso
inmediato en el campo y una carga segura de
la informacidn de datos, eliminando la necesidad
de ingresar los datos manualmente, lo cual
consumiria tiempo, y disminuye en gran medida
los costos asociados con dicha tarea. Los datos
pueden ser vistos inmediatamente tras la
recopilacion de datos y subidos, lo cual también
permite un monitoreo regular de la calidad de
los datos. Los datos de las tabletas fueron
transferidos a través de WI-FI a un servidor
seguro en la nube protegido mediante
contrasefia.

Figura 6: Recopilacién movil de datos

GDS App

Presenting

COLLECT FROM PEEK

Left eye (logMar)

Left eye - AverageLux

€ 10of3 SKP

Make sure you are holding the device at the patient's eye level.

( = N
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4.4 Equipos encuestadores:

Para el estudio, se reclutaron cinco equipos
encuestadores, tres conformados por cuatro
entrevistadores y el resto por tres, quienes
poseen experiencia en encuestas, trabajar en
dreas rurales, discapacidad y dominio de
idiomas Mayas.

Los entrevistadores se sometieron a una
capacitacion de diez dias sobre todos los
aspectos del protocolo y los métodos del
proyecto. Esto incluyé:

- Propésitos y vision general de la encuesta

- Consideraciones éticas y
responsabilidades

- Asignacion de grupos y muestreo de
segmentos compactos

- Elegibilidad de hogares

- Técnicas para entrevistar, la importancia
de la consistencia y el seguimiento de
protocolos

- Administracion de cuestionarios y llenado
de formularios - introduccién paso a paso
a cada pregunta y opcion de respuesta

- Exploracidn de discapacidad e
impedimento

- Entrevistas de practica extensas entre el
grupo y con poblacién objetivo

-Evaluacidn de la consistencia en el método
para entrevistar

- Préctica de recopilacion de datos en
grupos piloto

Fotografia 5: equipo encuestador

4.5 Estudio cualitativo

Se llevaron a cabo entrevistas a profundidad
con 27 adultos con discapacidad (14 hombres
y 13 mujeres) que residian en areas rurales,
cuyas edades oscilaban entre los 18 y los 67
anos. Ginco participantes tenian discapacidad
intelectual, 3 sensoriales y 19 tenian
discapacidad fisica. Todos los participantes se
identificaron a si mismos como "discapacitados"
0 con una variante de este término, y también
como "pobres” 0 que “viven en condiciones de
pobreza". También se realizaron entrevistas con
6 familiares con el fin de triangular y afadir
detalles. Las entrevistas se llevaron a cabo
mayormente en los hogares de los participantes,
y en un pequeiio namero de casos, en las
instalaciones de la ONG que fungia como
vigilante.

La mayoria de las entrevistas se realizaron
directamente en espafiol. En un pequefio
nimero de casos, se empled a un
traductor/mediador cultural con participantes
indigenas que no hablaban espafiol. Aunque no
se trataban de traductores con capacitacion
profesional, tenian experiencia en traducir para
personal de organizaciones y de otro tipo.
También eran conocidos por los participantes
y confiaban en ellos. Las entrevistas fueron
grabadas usando una grabadora de voz digital
y posteriormente se realiz6 la transcripcién de
manera textual.
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Un resumen de los resultados de este estudio
se presentan mas adelante en este documento,
y los resultados totales estan disponibles en
un informe separado en el sitio web de CIED
(Anexo 3).

4.6 Etica

La aprobacion ética para el estudio fue
proporcionada por:

- The London School of Hygiene & Tropical
Medicine (LSHTM)

- El Comité Independiente de Etica (Latin
Ethics), Guatemala

Se pidi6 el consentimiento informado por escrito
(firma o huella del dedo pulgar en caso de
personas analfabetas) de todos los lideres de
las familias antes de la enumeracién y de todos
los participantes en el estudio cualitativo. Se
pidi6 el consentimiento informado por escrito
a todos los participantes de la encuesta de la
poblacién y del control de caso anidado.

Todos los participantes de menos de 18 afios
tuvieron a un cuidador o guardian presente a
lo largo del proceso de la entrevista. A todos
los participantes de menos de 18 afios se les
pidié su consentimiento verbal. En caso de
adultos y nifios y nifias incapaces de
comunicarse, el cuidador o guardian de dicha
persona respondié como representante. Toda
persona que se sintiese incomoda en su
participacion fue excluida del estudio sin presion
alguna.

Se completd un Directorio Nacional de Servicios
de Discapacidad con apoyo de ASCATED y
CONADI, y se distribuy6 al centro de salud mas
cercano a cada uno de los grupos de estudio.
A los participantes que expresaron su deseo
de recibir servicios en relacion a la discapacidad
se les aconsejo visitar su centro de salud méas
cercano.

Las entrevistas cualitativas fueron grabadas
usando una grabadora de voz digital una vez
otorgado el permiso de los participantes, y
luego se realizé su transcripcion.

4.7 ldioma

Los entrevistadores fueron seleccionados
teniendo en cuenta el criterio de que dominaran
alguno de los idiomas mayas dominantes (Mam,
K’iche’, Kaqchikel y Q’eqchi). Luego, las
Preguntas del Washington Group fueron
traducidas a cada una de las cuatro lenguas
mayas para garantizar la consistencia en la
medida de lo posible. En zonas donde se hablan
diferentes idiomas de las lenguas dominantes,
0 lenguas mayas menores, los entrevistadores
primero buscaron asistencia de un miembro
de la familia, o de un maestro de una escuela
local, para que brindara una traduccién verbal
entre el espafiol y la lengua de opcién del
participante.

4.8 Analisis de datos

Se realizd el andlisis de datos usando el paquete
estadistico STATA. Usamos el comando SVY
en STATA para tomar en cuenta el disefio de la
encuesta. Se calcularon los estimados de
prevalencia de discapacidad (con intervalos de
confianza de 95% -IC 95%-) desagregados por
edad, sexo, regi6n y ubicacién urbana/rural.
Las proporciones mutuamente exclusivas son
redondeadas al entero mas cercano, asi que
posiblemente no sumen 100% exactamente.

Se cred una puntuaciéon de estado
socioeconémico (ESE) usando andlisis de los
componentes principales de posesion de bienes
de la familia y materiales de construccion del
hogar. Esta puntuacion de ESE luego se dividié
en quintiles.

Dentro del estudio de control de casos, las
puntuaciones de participacion se generaron
usando un grupo de preguntas desarrolladas
por SINTEF, quien eval(ia la capacidad de realizar
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un rango de actividades en el entorno actual de
la persona que responde'®. Los dominios
incluyen: cuidado personal, vida doméstica,
conductas interpersonales, principales zonas
de vida (escuela/trabajo) y vida en
comunidad/civica. Cada pregunta recibié una
puntuacién con base en una escala de
respuestas: "sin dificultad", "dificultad moderada’,
"dificultad severa" e "incapacidad de realizar la
accion". Las puntuaciones de la sub-escala se
convirtieron en puntuaciones de 100 para su
facil interpretacion, donde las puntuaciones
menores denotaban mayores restricciones de
participacion.

También se generaron puntuaciones de entorno
usando un set de preguntas de SINTEF, que
incluye 12 preguntas sobre la frecuencia en la
cual los elementos del entorno construido y
natural han creado barreras. Dichas preguntas
también se realizaron a casos y a controles.
Las categorias de respuesta de cada pregunta
fueron 1 - Diariamente, 2 - Semanalmente, 3 -
Mensualmente, 4 - Menos de una vez al mes,
5 - Nunca, 6 - No aplica.

La calidad de vida fue medida usando el
instrumento Calidad de vida-BREF de la OMS™,
Este incluye 26 preguntas que abarca cuatro
dominios: salud fisica, salud psicoldgica,
relaciones sociales y el entorno. Las preguntas
fueron medidas usando una escala de respuesta
de cinco puntos. Las puntuaciones de la sub-
escala se convirtieron en puntuaciones de 100
para su facil interpretacién, donde las
puntuaciones mds altas denotaban una mayor
calidad de vida.

Se empled un andlisis de regresion logistica
multivariable para identificar las diferencias
entre a) hogares con o0 sin personas con
discapacidad en caracteristicas demograficas
y socioecondémicas y b) personas con o sin
discapacidad, incluyendo nifios y nifias, en los
dominios de educacidn, actividad econémica,
aguay servicios sanitarios, salud y participacion
y actividades, mecanismos de soporte y acceso

a servicios. Estos andlisis fueron ajustados por
edad, sexo, region y estatus socioeconémico
(ESS), ya que con frecuencia estos son factores
confusos. A través de regresion logistica se
generaron tasas de probabilidades e intervalos
de confianza de 95%, los cuales se explican en
el cuadro de abajo.

Se realiz6 un andlisis de regresion lineal para
comparar la calidad de vida, las puntuaciones
de participacion y entorno de las Personas con
Discapacidad con nifios y nifias sin
discapacidad, ajustados por edad, sexo, region
y ESE.

Factores asociados con la inclusién entre
personas con discapacidad

También empleamos analisis de regresion para
explorar, entre personas con discapacidad, la
asociacion entre indicadores de inclusion
(asistencia escolar, estado laboral, calidad del
acceso a servicios sanitarios, uso de servicios
de salud, participacion y calidad de vida),
caracteristicas sociodemograficas (edad, sexo,
ESS, ubicacion urbana/rural, educacion de la
region, estado civil) y tipo de limitaciones
funcionales significativas.
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Comprension de Razén de momios (RM) razdén de probabilidad (Odds
Ratios —OR-):

Una tasa de probabilidad (OR) es una medida de la asociacion entre una exposicion
y un resultado. En este ejemplo, entre la pobreza del hogar (exposicién) y si la persona
tiene una discapacidad (resultado). La OR representa la probabilidad de que un
resultado ocurra dada una exposiciéon en particular, en comparacion con las
probabilidades de que el resultado ocurra en ausencia de dicha exposicion. Una OR
no sugiere una asociacion entre la exposicion y el resultado. Una OR>1 sugiere que
la exposicion esta asociada con una mayor probabilidad de que el resultado ocurra.
Una OR<1 sugiere que la exposicion est4 asociada con una menor probabilidad de
que el resultado ocurra.

El intervalo de confianza de 95% muestra el rango de tasas de probabilidades que son
probables, con un 95% de probabilidad. Si el intervalo de confianza no incluye 1,
entonces la tasa de probabilidades es estadisticamente significativa (como en el
ejemplo anterior). Los intervalos de confianza también se muestran en torno a
estimados de prevalencia, indicando el rango dentro del cual podemos estar 95%
seguros de que el verdadero estimado de poblacion existe.

Como ejemplo:

- Probabilidades de discapacidad de una persona que vive en el grupo de hogares mas
pobres = 250/262 = 0.95.

- Probabilidades de discapacidad de una persona que vive en el grupo de hogares mas
pudientes = 46/26 = 1.77.

- Tasa de probabilidades = 1.77/0.95 = 1.95, intervalo de confianza de 95% 1.1 - 3.1).

Esto significa que las personas que viven en los hogares mas pobres tienen casi el
doble de probabilidades de tener una discapacidad en comparacion con las personas
que viven en los hogares mas pudientes, y que este resultado es estadisticamente
significativo en el intervalo de confianza de 95%.

Términos técnicos adicionales: (personas entre 15y 64 afios de edad) que

, ., ) viven en el hogar.
- Confusor: distorsién en la medida de

asociacion entre dos variables causada por - Regresion logistica: método estadistico

una tercer variable (0 mas). para evaluar la asociacion entre dos
variables, permitiendo un ajuste para evitar

- Tasa de dependencia: la tasa del nimero confusién.

de dependientes (personas de menos de

15 afios 0 mayores de 65) a independientes - Prevalencia: medicion de todos los
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individuos con la condicién de interés en
un punto particular en el tiempo.

- Valor p: probabilidad de que el resultado
sea significativo (consulte abajo

del nimero total de participantes en el
cdlculo del tamafio de muestra.

- Valor de p Importancia estadistica: los
resultados que muy probablemente estan

‘importancia estadistica"). en un nivel preestablecido de confianza (en
este estudio, con un 95% de confianza)

- Tasa de respuesta: proporcion de que no hayan resultado por casualidad.

participantes que completaron la encuesta

5. RESULTADOS

Mensajes clave en esta seccidn:

-Participaron un total de 13,073 personas en la encuesta (una tasa de respuesta
de 88%)

- La distribucion por edad y sexo de la muestra coincidieron en gran medida con
los estimados de la poblacién nacional

- La prevalencia de discapacidad de todas las edades con el uso de las Preguntas
del Washington Group y exploracion clinica complementaria fue de 10.2%.

- El 5% de los nifios y nifias entre 2-17 afios, 12% de adultos entre 18-49 y el 26%
de los adultos mayores de 50 afios tenian una discapacidad, y la discapacidad fue
mayor en mujeres mayores de 18 afios.

- La prevalencia fue mayor en las regiones del centro (16%) y del noroeste (15%),
y menor en las regiones del sureste (5%) y noreste (6%)

- El 9.3% de los adultos informaron limitaciones significativas debido a
ansiedad/depresion, 8% debido a limitaciones en la movilidad y un 4% debido a
limitaciones visuales

- Los dominios mas comunes en donde los nifios y nifias experimentaron
limitaciones significativas fueron en ansiedad/depresion (3%), mantener relaciones
(1%) y movilidad (1%).

5.1 Resultados de la encuesta nacional elegibles que participaron en la encuesta (88%).
Ademas, 251 personas se negaron (2%) y 1548
no estuvieron disponibles (10%). La tasa de
respuesta fue menor en la region central (75%)
mientras en las otras regiones estuvo entre 89-

92%. La distribucion por edad y sexo de la

Pablacion del estudio

La tasa de respuesta general fue buena, con
un total de 13,073 de 14,873" personas
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distribucién similar de edad y sexo a la de la
poblacién nacional fue importante para
garantizar una muestra representativa y limitar

distribucion similar de edad y sexo a la de la
poblacién nacional fue importante para
garantizar una muestra representativa y limitar

el sesgo de los resultados. el sesgo de los resultados.

Tabla 3: Distribucion por edad y sexo de la poblacion nacional y de la muestra del estudio

Hombres Mujeres Total
d(:r:c’i’:d Nacional Muestra Nacional Muestra Nacional Muestra
0-14 afios | 2711683 | 2,216(37%) | 2,608,295 | 2,220(31%) | 5,319.978 | 4,146 (34%)
(36%) (34%) (35%)
- = 1,663,484 | 1,323 (22%) | 1,647,749 |1,582(22%) | 3,311,233 | 2,905 (22%)
15-24 anos (22%) (21%) (22%)
} = 2,425,931 | 1,772(29%) | 2,666,790 |2,435(35%) | 5,092,721 |4,208 (32%)
25754 anos| (65 (35%) (34%)
: = 377,672 325 (5%) 416,939 413 (6%) 794,611 738 (6%)
55-64 afios| (5] (5%) (5%)
65 afiosen| 311,165 397 (6%) 360,280 409 (6%) 671,445 806 (6%)
adelante (4%) (5%) (4%)
TOTAL | 7489935 6,033 | 7,700,053 7,039 (54%) | 15,189,988 | 13,073
(49%) (46%) (51%)

* Datos sobre falta de sexo de 1 persona; Fuente de las estimaciones nacionales: Factbook de la CIA, 2016.

y nifias a un 24.1% (21.9 - 26.5) en adultos

Prevalencia de discapacidad X :
mayores de 50 afios. La prevalencia general

Se encontraron un total de 1,331 personas con
discapacidad, segun la definicién del estudio,
usando las preguntas del WG y los que se
incluyeron en base a los monitoreos clinicos.
Todos los que informaron tener una limitacién
funcional significativa ("mucha dificultad" o "no
puedo hacerlo") en algin dominio principal, 0
los que fueron identificados con una deficiencia
clinica significativa (moderada o severa) fueron
incluidos en este estimado, obteniendo un
estimado de prevalencia de todas las edades
de 10.2% (IC 95% 9.3 - 11.2) - Tabla 4. La
prevalencia aumenté con el incremento de la
edad de 5.3% (IC de 95% 4.2 - 6.1) en nifios

fue significativamente mayor en muijeres, 11.8%
(10.7 - 13.0) en comparacion con los hombres,
8.3% (7.4 - 9.3).

3E| tamario de la muestra se calculé con el fin de incluir
276 clusters de 50 personas cada uno. En la practica, al
llegar al adulto nimero 50, todas las personas de ese
hogar eran incluidas en la encuesta. Debido a esto, en
algunos clusters se entrevisté a mas de 50 personas, lo
que explica por qué el nimero de participantes fue mayor
que el tamafio de muestra calculado inicialmente.
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Tabla 4: Prevalencia de discapacidad por edad y sexo

Prevalencia (IC de 95%

2-17 afios 18-49 aiios 50 afios en Todas las edades
Grupo de edad n=5,469 n=5,569 adelante n=2,035 n=13,072

Sexo
Hombres (n=6,033)| 4.9(4.0-5.9) | 6.9(5.7-8.3) | 21.5(18.9-24.3) 8.3 (7.4-9.3)
Mujeres (n=7,039) | 5.7(4.8-6.8) | 12.1(10.7-13.6)* | 26.3 (23.4-29.4)* | 11.8 (10.7-13.0)"

Todos (n=13,072)| 5.3% (4.5-6.1) | 9.9% (8.8-11.1) |24.1% (21.9-26.5) | 10.2% (9.3-11.2)

®Diferencia significativa en la prevalencia por sexo (p<0.05)

Los estimados de prevalencia variaron por en general y desagregadas por grupos de edad
region, estos fueron mayores en las regiones y sexo (tablas 5 y 6). También se observaron
central (15.7%, 13.4 - 18.2) y noroeste (14.9%, tendencias similares en la prevalencia en edad
12.6 - 17.5) y menores en las regiones noreste y sexo dentro de cada regién por separado
(6.1%, 5.0 - 7.4) y sureste (5.4%, 4.5 - 6.5), (tabla 6).

Tabla 5: Prevalencia de discapacidad por regién y area urbana/rural

Con

Total discapacidad Prevalencia (IC de 95%)
Region
Central 2201 345 15.7 (13.4-18.2)
Noreste 2740 166 6.1 (5.0-7.4)
Noroeste 2643 394 14.9 (12.6-17.5)
Sureste 2837 152 5.4 (4.5-6.5)
Suroeste 2652 274 10.4 (8.8-12.2)
Area
Rural 8039 727 9.4 (8.0-10.3
Urbana 5034 604 12.0 (10.6-13.4)
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Prevalencia por dominio

Esta seccion desglosa el estimado de
prevalencia combinado de discapacidad por
dominio.

La tabla 7 describe la proporcion de adultos de
18 afios en adelante que experimentan
limitaciones significativas en cada dominio.
Estas proporciones no son mutuamente
excluyentes, ya que 44% de los adultos con
discapacidad experimentan limitaciones
significativas en més de un dominio. Las
limitaciones significativas mas comunes entre

~ ENDIS2016

los adultos fueron ansiedad/depresion (9.3%,
8.4 - 10.3), movilidad (8.0%, 7.1 - 9.1) y visién
(4.2%, 3.7 - 4.8). La prevalencia aument6 con
la edad en todos los dominios (grafica 1),
también fue significativamente mayor en
mujeres que en hombres en los dominios de
ansiedad/depresion y movilidad.

Hubo una superposicion sustancial entre la
proporcién de adultos que informaron tener
ansiedad o depresion, debido a que 21%
informé tener ambos, 68% informé sintomas
de depresion solamente y el 11% informé
presentar sintomas de ansiedad solamente.

Tabla 7: Prevalencia por dominio en adultos de 18 afios en adelante

Total (n=7,603)

Hombres (n=3,270)

Mujeres (n=4,333)

N % (IC de 95%) N % (IC de 95%) N % (IC de 95%)
Vision® 322 | 4.2%(3.7-4.8) | 128 | 3.9%(3.2-4.7) |194 | 4.4% (3.8-5.2)
Audicién® 301 | 4.0%(3.54.5) |142| 4.3%(3.7-5.2) | 159 | 3.7%(3.1-4.3)
Movilidad? 610 | 8.0%(7.19.1) | 214| 6.5%(5.6-7.7) |396 | 9.1% (8.0-10.5)°
Ansiedad/ 705 | 9.3% (8.4-10.3) | 193 | 5.9% (5.0-7.0) | 512 | 11.8% (10.6-13.1)°
depresion®
Cuidado 88 1.2% (0.9-1.4) 36 1.1% (0.8-1.5) 52 1.2% (0.9-1.6)
personal
Comunicacién | 65 0.9% (0.6-1.2) 26 0.8% (0.5-1.3) | 39 0.9% (0.5-1.3)
Fortaleza en la 134 1.8% (1.4-2.2) 51 1.5% (1.2-2.1) 83 1.9% (1.5-2.4)
parte superior del
cuerpo
Cognici6én 177 | 2.3% (1.9-2.8) 55 1.7% (1.2-2.3) | 122 | 2.8% (2.3-3.4)

%Incluye limitacién funcional significativa informada y/o impedimento clinico significativo

®Diferencia significativa en la prevalencia por sexo (p<0.05)

Prevalencia por dominio a nivel region

Las proporciones a nivel regién de las
limitaciones cominmente informadas entre
adultos estan indicadas en la tabla 8. La
prevalencia oscil6 entre 4.1 - 7.1% en

ansiedad/depresion, 1.9 - 7.2% en movilidad,
1.1 - 3.7% en vision y 1.5 - 3.1% en audici6n.

http:// disabilitycentre.lshtm.ac.uk




I ENCUESTA NACIONALDEDISCAPACIDAD -~ ENDIS2016

Tabla 8: Estimados de prevalencia a nivel regién para las limitaciones funcionales significativas mas comunues en adultos

Central Noreste Noroeste Sureste Suroeste
Anciedad/depresion| 6.6 (5.4-7.8) | 4.2 (3.4-5.2) | 7.1(5.7-8.8)| 4.1(3.2-5.2) | 5.6 (4.5-6.9)
Movilidad 7.2(5.8-8.8) | 2.2 (1.7-2.8) | 6.4 (5.0-8.3)| 1.9 (1.3-2.6) | 4.9 (3.8-6.4)
Visi6n 3.2 (2.5-4.0)| 1.3(1.0-1.9) | 3.7(2.9-4.7)| 1.1(0.8-1.6) | 2.5 (1.9-3.2)
Audicion 2.2 (1.6-2.8) | 1.5(1.1-2.2) | 3.1(2.4-4.0)| 2.2 (1.7-2.8) | 2.3 (1.8-2.9)

Latabla 9y el gréfico 2 describen la prevalencia
de discapacidad por dominio entre nifios y
nifias. Los dominios mas comunes en donde
los nifios y nifias experimentaron limitaciones

significativas fueron en ansiedad/depresion
(2.5%, 2.0 - 3.1), mantener relaciones (1.0%,
0.8 - 1.4) y movilidad (1%, 0.8 - 1.4). No hubo
diferencias por sexo en ningdn dominio.

Tabla 9: Prevalencia por dominio en nifios y nifias entre 2-17 afios

Total (n=5,469) Hombre (n=2,763)

Mujeres (n=2,706)

N % (IC de 95%) N % (IC de 95%) N % (IC de 95%)
Vision? 26 0.5 (0.3-0.7) 12 0.4 (0.2-0.8) 14 0.5 (0.3-0.9)
Audicioén? 35 0.6 (0.5-0.9) 19 0.7 (0.4-1.1) 16 0.6 (0.4-1.0)
Movilidad? 57 1.0 (0.8-1.4) 27 1.0 (0.6-1.5) 30 1.1 (0.8-1.6)
Habilidades 2 0.2 (0.05-0.8) 0 - 2 0.4 (0.1-1.5)
motrices finas®

Cuidado 16 0.4 (0.2-0.6) 10 0.5 (0.2-0.8) 6 0.3 (0.1-0.6)
personal®

Comunicacién | 38 0.7 (0.5-1.0) 16 0.6 (0.3-1.0) 22 0.8 (0.5-1.3)

Aprendizaje 3 0.05 (0.02-0.2) 1 0.04 (0.01-0.3) 2 0.07 (0.01-0.3)
Memoria“ 2 0.05 (0.01-0.2) 1 0.05 (0.01-0.3) 1 0.05 (0.01-0.3)
Concentraciéni 12 0.3 (0.2-0.5) 6 0.3 (0.1-0.6) 6 0.3 (0.1-0.6)
Juego® 1 0.09 (0.01-0.7) 0 - 1 0.2 (0.03-1.4)
Conducta 39 0.7 (0.5-1.0) 18 0.7 (0.4-1.0) 21 0.8 (0.5-1.2)
Anciedad/ 109 2.5 (2.0-3.1) 47 2.1 (1.6-2.9) 62 2.8 (2.1-3.8)
deprecién®

Aceptacién de | 38 0.9 (0.6-1.2) 12 0.5(0.3-1.1) 26 1.2 (0.8-1.8)
cambios®

Relaciones® 46 1.0 (0.8-1.4) 20 0.9 (0.6-1.4) 26 1.2 (0.8-1.7)

2Entre edades de 5-17: incluye limitacion funcional significativa informada y/o impedimento clinico significativo
“Solo nifios y nifias de 5-17

Solo nifios y nifias de

24
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Dominio de funcionamiento del Washington Group

Mensajes clave en esta seccién:

- E1 50% de los adultos informé al menos "alguna dificultad” en al menos uno de los
dominios del Washington Group, un 7% informoé "mucha dificultad" en al menos un
dominio y un 4% informé "no puedo hacerlo” en al menos un dominio.

- El 55% de los nifios y nifias informo6 tener al menos “alguna dificultad” en al menos
un dominio, un 7% dijo tener "mucha dificultad” en al menos un dominio y un 6%
indicé tener el mayor nivel de dificultad en al menos un dominio.

- La proporcion de adultos, nifios y nifias que informaron "alguna dificultad” en al
menos uno de los dominios del WG fue similar en las cinco regiones (46-54%).

- En adultos, los dominios con mayor frecuencia de reporte de tener "alguna dificultad”
de problemas fueron cogniciéon (30%), ansiedad/depresiéon (26%) y vision (23%).

- Los dominios mas comunes donde los nifios y nifias informaron tener al menos
“alguna dificultad” fueron ansiedad/depresién (40.6%), control de conducta (27%)
y memoria (20.9%).

- En general, empleando inicamente las preguntas del Washington Group, la prevalencia
de discapacidad en todas las edades seria de 7.4%, la prevalencia en mayores de 18
afnos seria de 9.3% y la prevalencia en nifios y nifias de 2-17 seria de 4.7%.

Esta seccidn incluye los resultados obtenidos
Gnicamente con las herramientas del WG.

principales del Washington Group. Este niimero
deberia ser usado a la hora de comparar los
resultados con otros estudios usando

La tabla 10 muestra las distribuciones generales @inicamente las herramientas del Washington
de respuesta del Washington Group en adultos Group.

en todos los dominios. El 50% de los adultos
inform¢ al menos "alguna dificultad" en al menos

un dominio, 7% informé "mucha dificultad" en

La grafica 3 muestra la distribucion de respuesta
en adultos por dominio. El indicador de

al menos un dominio y 4% informé "no puedo
hacerlo" en al menos un dominio. Las
distribuciones de respuesta fueron
estadisticamente diferentes entre hombres y
mujeres, por grupo de edad, por regién y por
ubicacion (urbana/rural).

En general, esto significa que el 9.3% de las
personas mayores de 18 afios (IC de 95%, 8.3
- 10.5) informo tener "mucha dificultad” o que
‘no podian hacerlo" en uno o mas dominios

ansiedad/depresién incluye cuatro categorias
desde el nivel 1 (bajo) hasta el nivel 4 (alto), lo
que refleja una puntuaciéon combinada basada
en la frecuencia y la intensidad de los
sentimientos. Entre adultos (Grafica 3), los
dominios con la mayor proporcién que
informaron tener "algo" de problemas fueron
vision (23%), ansiedad/depresion (26%) y
cognicion (30%).
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Tabla 10: Distribucién de respuesta por dominio en adultos (de 18 y mas)

Ninguna Alguna Mucha No puedo Valor p*
Dificultad Dificultad Dificultad hacerlo
Al menos un 39% 50% 7% 4% -
dominio (total)
Sexo
Hombres 46% 46% 6% 3% <0.001
Mujeres 34% 53% 8% 5%
Edad
18-49 45% 47% 5% 3% <0.001
Mayores de 50 ainos 23% 57% 13% 7%
Region
Central 36% 46% 12% 7% <0.001
Noreste 40% 54% 4% 2%
Noroeste 36% 47% 11% 6%
Sureste 46% 49% 3% 2%
Suroeste 37% 51% 8% 3%
Ubicacion
Rural 40% 50% 7% 4% <0.05
Urbana 38% 49% 8% 5%

* Resultados de la prueba de independencia de Chi? de Pearson

Grafica 3: Respuesta del Washington Group en adultos por dominio

Respuestas del Washington Group entre adultos por dominio*

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

H Ninguno MAlgo ™ Mucho ™ No puedo hacerlo

* Indicador de ansiedad/depresion de nivel 4 (es decir, informan experimentarla "diariamente" y a un nivel de "mucha"
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En nifios y nifias (tabla 11), las categorias
de respuesta se agruparon de la siguiente
manera:

- Nivel 1 (el més bajo): informan “ninguno”,
"en absoluto" o "nunca" en todos los
dominios

- Nivel 2: informan “algo*, “igual o0 menos"
0 "algunas veces al afio" en al menos un
dominio

un dominio, un 7% dijo tener mucha dificultad
en al menos un dominio y un 6% indic6 tener
el nivel maximo de dificultad en algin dominio.

Los dominios mas comunes donde los nifios
y nifias informaron tener al menos algo de
dificultad fueron ansiedad/depresion (40.6%),
control de conducta (27%) y memoria (20.9%)
(Gréfica 4). No hubo diferencias por sexo, pero
las distribuciones de respuesta variaron
significativamente por grupo de edad, regién y
ubicacion urbana/rural. En general, el 4.7% de

- Nivel 3: informan "mucho”, "mas" o

los nifios y nifias de 2-17 afios (IC de 95%, 4.0
"mensualmente" en al menos un dominio

- 5.4) informd tener "mucha" dificultad o que
‘no podian hacerlo” en uno 0 mas dominios
principales del Washington Group. Esta
proporcion deberia ser usada cuando se
compararan los resultados con otros estudios
de discapacidad infantil usando nicamente las
herramientas del Washington Group. De manera
similar, el estimado general de todas las edades
en nifios y nifias de mas de 2 afios con el uso
exclusivo de las herramientas del Washington
Group es de 7.4% (6.6 - 8.2).

- Nivel 4 (el mas alto): informan "no puedo

hacerlo", "mucho més" o "por semana 0 a
diario" en al menos un dominio

La tabla 11 informa la distribucion de respuesta
general del Washington Group entre nifios y
nifias usando las agrupaciones arriba
mencionadas. Casi una tercera parte (32%) de
los nifios y nifias no inform6 tener algdn nivel
de dificultad en algin dominio (nivel 1), 55%
informd tener algo de dificultad en al menos

Tabla 11: Distribucién de respuesta del Washington Group en nifios y nifias

Ninguno Algo Mucho No puedo hacerlo
(Nivel 1) (Nivel 2) (Nivel 3) (Nivel 4)
Al menos un 32% 55% 7% 6% =
dominio (total)
Sexo
Hombres 32% 56% 8% 5% <0.7
Mujeres 32% 54% 7% 6%
Edad
2-4 48% 44% 7% 1% <0.001
5-17 28% 57% 8% 7%
Region
Central 28% 56% 8% 8% <0.001
Noreste 34% 55% 7% 4%
Noroeste 34% 49% 9% 7%
Sureste 39% 51% 6% 3%
Suroeste 22% 64% 7% 6%
Ubicacion
Rural 35% 54% 7% 5% <0.001
Urbana 27% 57% 8% 7%

* Resultados de la prueba de independencia de Chi? de Pearson

http:// disabilitycentre.lshtm.ac.uk




I ENCUESTA NACIONALDE DISCAPACIDAD - ENDIS2016

Grafica 4: Respuesta del Washington Group en nifios y nifias por dominio
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Mensajes clave en esta seccidn:

- 4,293 personas informaron tener al menos "alguna dificultad” en vision, audicion,
movilidad, ansiedad o depresi6n, y requirieron el monitoreo clinico correspondiente.

- 8.4% de los participantes dieron positivo en una o mas limitaciones moderadas
a severas (visién, audicién, fisico o depresién).

- Debido a la falta de datos, se hicieron extrapolaciones con base en los patrones
de los datos observados.

- .0% de los participantes presentaron deficiencia visual, 2.4% deficiencia auditiva,
6.8% deficiencia fisica y 8.0% depresion.

Resultados de monitoreos clinicos

Un total de 4,293 personas informaron tener
de alguna a mucha dificultad en al menos uno
de los siguientes dominios: vision, audicion,
movilidad y ansiedad/depresion, por lo cual, se
requirié un monitoreo clinico en el dominio
correspondiente. Pese a los esfuerzos
considerables que se realizaron durante la
capacitacidn, la supervision de la recoleccion
de datos y las visitas recurrentes para recopilar
datos pendientes, faltaron datos de monitoreos

clinicos en 8% de vision, 13% de audicién,
26% fisicos y 6% en depresion. Por lo tanto,
hemos extrapolado los resultados con base en
los patrones de los datos observados para
estimar la prevalencia de las deficiencias entre
los que fueron examinados y entre aquellos
con datos faltantes (consulte la tabla siguiente).

La tabla 12 muestra los estimados de
prevalencia extrapolados para aquellos que
informaron alguna o mucha dificultad en el
dominio del WG correspondiente.
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Tabla 12: Estimados de prevalencia clinica extrapolados

IasT:g:csies 5-17 afios 18-49 afios ensg;;::rs]te
n % n % n % n %
Alguna deficiencia clinica | 1251 8.4% | 65 1.5% | 603 10.8% | 580 8.4%
Hombres 418 6.0% 31 1.4% | 154 6.6% | 232 1.5%
Mujeres 833 109% | 34 1.6% | 449 13.9% | 348 1.5%
Total deficiencia visual 131 1.0% 2 0.0% 35 0.6% 94 4.6%
Hombres 55 0.9% 1 0.0% | 16 0.7% 38 4.0%
Mujeres 76 1.1% 1 0.0% 19 0.6% 56 5.1%
Total deficiencia auditiva | 319 2.4% 26 0.6% | 78 1.4% | 215 10.6%
Hombres 155 2.6% 13 0.6% 27 1.2% 115 12.2%
Mujeres 164 2.3% 13 0.6% 51 1.6% | 100 9.2%
Total deficiencia fisica 893 6.8% 42 1.0% | 379 6.8% | 472 23.2%
Hombres 311 5.2.% 21 1.0% | 105 4.5% 185 19.6%
Mujeres 582 8.3% 21 1.0% | 274 8.5% | 287 26.3%
Total de depresiéon 611 8.0% - 381 6.8% | 230 11.3%
Hombres 165 5.0% - 77 3.3% 88 9.3%
Mujeres 446 10.3% 304 9.4% | 142 13.0%
Para comparar, los datos no extrapolados y en personas que no se sometieron a un
crudos se pueden encontrar en la tabla A8 del monitoreo clinico y que se les descubrié una
apéndice. deficiencia moderada a grave se muestra en la
gréfica 5.

La distribucion de gravedad del impedimento

Grafica 5: Gravedad de la deficiencia clinica
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Mensajes clave en esta seccion:

- Comparamos a personas con y sin discapacidad identificadas en la encuesta y
descubrimos que las Personas con Discapacidad tendian significativamente a ser
mayores, mujeres, mas pobres, solteras y con menor nivel educativo que la
poblacién general.

- 31% de los hogares incluian al menos una persona con una discapacidad.

- Se compararon hogares con y sin al menos un miembro con una discapacidad
y se mostrd que los hogares con al menos una persona con una discapacidad eran
maés grandes (nimero promedio de miembros de la familia), m4s pobres, tenian
un mayor promedio de edad y con una mayor tasa de dependencia que los hogares
sin miembros con discapacidad.

- No se descubri6 que la discapacidad estuviese asociada con el grupo ético o con
el hecho de vivir en una ubicacion rural contra urbana, ya sea a nivel personal o
a nivel de hogar.

5.2 Comparativo de personas con y sin quintil mas pobre (ORa 1.5, 1.2 - 2.0). En

discapacidad de los datos de la encuesta
nacional

Comparamos las caracteristicas demogréficas
y socioecondmicas de las personas con y sin
discapacidad identificadas en la encuesta
nacional (tabla 13). Hubo una sélida asociacion
entre edad y discapacidad, donde la
discapacidad fue mucho més comdn en los
grupos de mayor edad (Odds Ratio ajustada
(aOR) para mayores de 50 afios (ORa 11.3, IC
de 95%, 7.5 - 17.2) y en mujeres, la probabilidad
de presentar una discapacidad fue de 1.5 veces
mayor que en hombres (IC de 95%, 1.3 -1.7).
Hubo una variacién significativa en el estado
de discapacidad por region, pero no se observd
una diferencia significativa por drea urbana
contra rural o grupo étnico, después de realizado
el ajuste por confusores.

Las personas con discapacidad tenian una
probabilidad significativamente mayor de estar
en los quintiles mas bajos 0 medios que en los
mas altos (pudientes), incluyendo una
probabilidad de 1.5 veces mds de estar en el

mayores de 18 aiios, las personas con
discapacidad tenian menos probabilidades de
tener educacion secundaria (ORa 0.5, 0.4 - 0.7)
o0 nivel universitario (ORa 0.3, 0.2 - 0.5) en
comparacion con las personas sin discapacidad,
aunque no hubo una diferencia significativa en
la alfabetizacion. Los adultos con discapacidad
también tuvieron una probabilidad levemente
mayor de nunca haberse casado o haber vivido
con una pareja (ORa 1.3, 1.1 - 1.6).
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Tabla 13: Caracteristicas demogréficas y socioecondmicas de las personas con o sin discapacidad en la encuesta
nacional

Personas sin Personas con OR (IC 95%) ajustado
discapacidad discapacidad por Edad, Sexo,
(n=11,742) (n=1,331) Regién y ESE
Grupo de edad (aiios)
2-4 1.038 9% 31 2% Referencia
5-17 4.142 35% 258 19% 2.1 (1.4-3.2)*
18-49 5.017 43% 552 42% 3.6 (2.4-5.5)*
Mayores de 50 afios 1.545 13% 490 37% 11.3 ( 7.5-17.2)*
Sexo
Hombres 5.534 47% 499 37% Referencia
Mujeres 6.207 53% 832 63% 1.5 (1.3-1.7)*
Regién
Central 1.856 16% 345 26% Referencia
Noreste 2.574 22% 166 13% 0.3 (0.2-0.4)*
Noroeste 2.249 19% 394 30% 0.9 (0.7-1.2)
Sureste 2.685 23% 152 11% 0.3 (0.2-0.3)*
Suroeste 2.378 20% 274 21% 0.6 (0.4-0.7)*
Ubicaciéon Referencia
Rural 7.312 62% 727 55% 1.2 (0.9-1.4)
Urbana 4.430 38% 604 45%
Etnicidad
Maya 5.359 46% 628 47% Referencia
Latino/combinado 5.841 50% 652 49% 1.2 (1.0-1.4)
Otro 136 1% 12 1% 1.5 (0.8-2.8)
Sin especificar 406 3% 39 3% 1.0 (0.6-1.5)
Estado socieconémico
1ro. (méas pobre) 2.587 22% 281 21% 1.5 (1.2-2.0)*
2do. 2.576 22% 279 21% 1.4 (1.1-1.7)*
3ro. 2.329 20% 273 21% 1.4 (1.1-1.8)*
4to. 2.217 19% 262 20% 1.2 (1.0-1.6)
5to. (mas pudiente) 2.033 17% 236 18% Referencia
Mayor nivel educativo
Ninguno 1.330 20% 381 37% Referencia
Primaria 2.725 42% 453 44% 0.8 (0.7-1.0)
Secundaria 2.146 33% 179 17% 0.5 (0.4-0.7)*
Universitario 324 5% 21 2% 0.3 (0.2-0.5)*
Alfabetizacién
Bien 3.488 53% 472 45% 0.8 (0.6-1.0)
Poco 1.602 24% 276 26% 1.0 (0.8-1.2)
Nada en absoluto 1.472 22% 294 28% Referencia
Estado civil )
Casados/en unién libre 4.386 67% 647 62% Referencia
Divorciados/separados 279 4% 66 6% 1.4 (1.0-1.8)
Viudos 281 4% 148 14% 1.4 (1.0-1.7)
Sin haberse casado/haber vivido
con alquien 1.615 25% 180 17% 1.3 (1.1-1.6)*
*p<0.05
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Hogares con y sin miembros con una
discapacidad

Se incluy6 un total de 3095 hogares en la
encuesta, de los cuales 972 (31%) incluia al
menos una persona con una discapacidad. Poco
menos de tres cuartos (n=709, 73%) de esos
hogares incluian solamente a una persona con
discapacidad, 20% (n=193) de los hogares
incluia dos personas con discapacidad y el 7%
de los hogares incluia de 3 a 5 personas con
discapacidad.

Comparamos las caracteristicas demograficas
y socioecondmicas de los hogares con o sin
discapacidad. El tamafio promedio de los
hogares y la edad promedio de los miembros

de la familia fue significativamente mayor entre
hogares con miembros con discapacidad que
en hogares sin miembros con discapacidad
(p<0.001, tabla 14). No hubo diferencia
significativa en la puntuacion del indice de ESE
entre estos dos grupos, sin embargo, hubo
algunas diferencias en otros indicadores
econémicos. La proporcion de personas que
trabajan a) miembros de la familia en edad de
trabajar y b) todos los miembros que trabajan
fue significativamente menor en los hogares
con miembros con una discapacidad (p<0.001).
Las familias con un miembro con una
discapacidad también tenia una mayor tasa de
dependencia (p<0.001).

Tabla 14: Caracteristicas demograficas y econémicas de hogares con o sin un miembro con una discapacidad

Hogares sin miembros Hogares con miembros

Caracteristicas

con una discapacidad con una discapacidad

(N=2,123) (N=972)

Media (IC 95%) Media (IC 95%) Valor P
% de mujeres 47.2% (46.2-48.2) | 46.8% (45.3-48.3) 0.69
Tamafio promedio de la familia 4.8 (4.7-4.9) 5.4 (5.2-5.5) <0.001
% de personas en edad de trabajar | 52-8% (51.6-54.1) | 48.8% (47.0-50.7) <0.001
% de todos los miembros de la
familia que trabajan 37.9 (36.8-38.9) 34.6 (33.2-36.0) <0.001
Puntuacién de indice de ESE 0.03 (-0.08-0.14) | -0.07 (-0.22-0.09)

Media (DE) Media (DE) Valor P°

Edad promedio (afios) 25 (13.8) 28 (15.8) <0.001
Nimero de dependientes 1(1.4) 2 (1.5) <0.001
Ntmero de independientes 2 (1.7) 3(1.9) <0.001
Tasa de dependencia® 0,5 (0.7) 0,7 (0.8) <0.001

Las medias (IC de 95%) o las medianas (DE)
se presentaron dependiendo de la distribucion
de los datos. El valor P de 2la prueba t o Pla
prueba de Mann-Whitney; © Tasa de
dependencia: indice de dependientes (<15 afios

y >65 afios) a independientes (15-64 afios)
viviendo en el hogar; ESE Estado
socioeconémico.

En el andlisis de regresidn logistica ajustada
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(tabla 15), los hogares con un promedio de
edad mas avanzada tenian mas probabilidades
de incluir a un miembro con una discapacidad.
Las familias con discapacidad fueron menos
comunes en las regiones noreste y sureste
(p<0.001). No hubo diferencia significativa en
el estado de discapacidad en la familia por
proporcion de miembros de la familia que
fuesen mujeres, mayor nivel educativo de
cualquier miembro de la familia o etnicidad.

En términos de indicadores socioecondmicos,
las familias con miembros con discapacidad
tenian mas probabilidades de estar en el grupo
socioecondémico mas bajo (ORa 1.7, 1.3 - 1.8).
Las familias con miembros con una
discapacidad tenian mas probabilidades de
tener una mayor tasa de dependencia (tasa
mayor a 1.0 en comparaciéon con menos de
0.25: 0Ra 2.5,1.9-3.2).

Tabla 15: Comparacion de hogares con y sin un miembro con una discapacidad

n % n %
Edad promedio (afios)
<20 600 28% 172 18 Referencia
20-39 1.168 55% 570 59% 1.8 (1.5-2.2)*
Mayores de 40 afios 355 17% 230 24% 2.7(2.1-3.4)*
Proporcién de mujeres
en el hogar®
0-25% 315 15% 147 15% Referencia
25-50% 641 30% 336 35% 1.2 (0.9-1.5)
51-75% 874 41% 343 35% 0.8 (0.6-1.0)
76-100% 293 14% 146 15% 1.0 (0.8-1.4)
Region
Central 408 19% 246 25% Referencia
Noreste 467 22% 136 14% 0.4 (0.3-0.6)*
Noroeste 313 15% 244 25% 1.2 (0.9-1.5)
Sureste 505 24% 128 13% 0.4 (0.3-0.5)*
Suroeste 430 20% 218 22% 0.8 (0.6-1.0)
Etnicidad .
Maya 858 40% 445 46% Referencia
Latino/combinado 1.171 55% 483 50% 1.0 (0.8-1.2)
Otro 25 1% 10 1% 1.3(0.6-2.8)
Sin especificar 69 3% 34 4% 1.0 (0.7-1.6)
Estrato socioeconémico
1ro. (el més pobre) 527 25% 247 25% 1.7 (1.3-2.2)*
2do. 531 25% 251 26% 1.5 (1.2-2.0)*
3ro. 530 25% 236 24% 1.4 (1.1-1.8)*
4to. 535 25% 238 24% 5.3 (1.0-1.7)
5to. (mas pudiente) Referencia

http:// disabilitycentre.lshtm.ac.uk




I ENCUESTA NACIONAL DEDISCAPACIDAD ~ ENDIS2016
Mayor nivel educativo
Ninguno 85 4% 56 6% Referencia
Primaria 710 33% 342 35% 1.0 (0.7-1.5)
Secundario 1.116 53% 486 50% 0.9 (0.6-1.4)
Universitario 212 10% 88 9% 0.8 (0.5-1.3)
Tasa de dependencia
0-0.25 639 30% 223 23% Referencia
0.26-0.50 520 24% 228 23% 1.6 (1.3-2.0)*
0.50-1.0 598 28% 322 33% 2.0 (1.6-2.5)*
>1.0 366 17% 199 20% 2.5 (1.9-3.2)*
Proporcién de personas
trabajando en edad laboral
0-25% 517 24% 325 33% 1.6 (1.2-2.0)*
25-50% 880 41% 335 34% 1.3 (1.0-1.6)
51-75% 247 12% 117 12% 1.2 (0.9-1.6)
76-100% 479 23% 195 20% Referencia
Proporciéon de HH
trabajando
0-25% 555 26% 201 30% 3.1(2.1-4.6)*
25-50% 662 31% 308 32% 2.2 (1.5-3.2)*
51-75% 528 25% 229 24% 1.8 (1.2-2.8)*
76-100% 378 18% 114 15% Referencia

28é refiere a la proporcién de miembros de la familia que son mujeres entre todos los miembros de la familia

* Significativo (p<0.05)

5.3 Resultados del estudio de control de
casos

Poblacidn del estudio

Se incluyeron un total de 707 personas con
discapacidad ("casos") y 467 personas sin
discapacidad ("controles") en el estudio de
control de casos. El namero total de controles
es menor que el ndmero de casos debido a una
alta prevalencia de discapacidad en adultos
mayores, limitando la disponibilidad de
controles elegibles en este grupo de edad. Los
casos coincidieron bien con los controles en
sexo, pero los casos tuvieron una menor
representacion en la categoria de mayor edad
(mas de 66 casos: 24%, controles 12%,

p<0.001) (tabla 16). Para corregir el pareo de
casos/controles imperfecto, todos los andlisis
comparativos de caso/control fueron ajustados
por edad y sexo.
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Tabla 16: Edad, sexo y distribucién geografica de casos y controles

n % n %
Grupo de edad
5-14 95 13 79 17 <0.001
15-24 96 14 103 22
25-54 266 38 182 39
55-64 80 11 47 10
Mayores de 65 afios 170 24 54 12
Sexo
Hombres 253 36 163 35 0.8
Mujeres 454 64 301 65
Regi6én
Central 194 27 123 26 0.003
Noreste 66 9 50 11
Noroeste 233 33 110 24
Sureste 55 8 54 12
Suroeste 159 22 128 28

Caracteristicas socioecondmicas de casos y controles

Resultados clave de esta seccion

Tras la comparacién de las caracteristicas sociodemograficas de las personas con y

sin discapacidad, se descubri6 que:

- Los adultos con discapacidad tenian menos probabilidades de haber asistido a
la escuela y tenian mas probabilidades de ser analfabetas.

- Los nifios y nifias con discapacidad tenian menos probabilidades de contar con
su padre biol6gico viviendo en la misma casa que ellos.

No vimos ninguna diferencia en el nivel de ESE
de las personas con o sin discapacidad, sin
embargo, hubo algunas diferencias en otros
indicadores econdmicos (tabla 17): las personas
con discapacidad tenian casi dos veces mas la
probabilidad de no haber asistido nunca a la
escuela (OR 1.9, 1.1 - 3.0) o haber completado
la primaria solamente (OR 1.6, 1.1 - 2.4) en
comparacién con la educacién secundaria y
tenian més probabilidades de ser analfabetas

(OR 1.9, 1.3 - 2.8). Las personas con
discapacidad también tenian més probabilidades
de no haberse casado nunca o haber vivido con
una pareja (1.7, 1.1 - 2.5), aunque no se observ
una diferencia significativa con los que estaban
viudos o divorciados. Los nifios y nifias con
discapacidad tenian menos probabilidades de
contar con su padre bioldgico viviendo en la
misma casa que ellos en comparacion con
nifios sin discapacidad (OR 0.5, 0.3 - 1.0).
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Tabla 17: Caracteristicas sociodemograficas de las personas con y sin discapacidad

0 I 0 O do

n % n %
ESE
1er. cuartil (el més pobre) 155 22 116 25 0.9 (0.6-1.2)
2do. cuartil 198 28 120 26 1.1 (0.8-1.5)
3er. cuartil 182 26 118 25 1.0 ( 0.7-1.4)
4to. cuartil (el mas pudiente) | 172 24 111 24 Referencia
Mayor nivel educativo®
(solo adultos)
Sin nivel educativo 208 36 96 28 1.9 (1.1-3.0)*
Primaria 268 47 155 45 1.6 (1.1-2.4)*
Secundaria o superior 99 14 96 28 Referencia
Alfabetizacion
(solo adultos)
Pueden leer bien 199 34 168 48 1.4 (0.9-2.0)
Pueden leer un poco 167 29 95 27 1.9 (1.3-2.8)*
No pueden leer en absoluto 212 37 89 25 Referencia
Estado civil (solo adultos) .
Casados/en union libre 354 61 234 67 Referencia
Viudos/divorciados 119 21 52 15 1.1 (0.8-1.7)
Sin casarse/sin haber vivido
con alguien 103 18 64 18 1.7 (1.1-2.5)*
Padre biol6gico vive en
casa
(solo nifios)
Si 83 64 86 76 0.5 (0.3-1.0)

8Faltaron datos de 3 casos y 5 controles
*p<0.05
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Nifios y nifias y educacién

Resultados clave: Nifios y nifias y educacion

- En general, el 83% de los nifios y niiias sin discapacidad y el 76% de los nifios
y nifias con discapacidad asistieron a la escuela.

- En ubicaciones rurales, los nifios y nifias con discapacidad tenian
significativamente menos probabilidades de asistir a la escuela (61%) en
comparacion con nifios sin discapacidad (82%). En ubicaciones urbanas, la
asistencia escolar estuvo por encima del 80%, tanto en nifios con y sin discapacidad.

- La asistencia escolar fue significativamente menor entre nifias con discapacidad
(69%) en comparacion con nifias sin discapacidad (84%). No hubo diferencia
significativa en la asistencia escolar entre nifios con y sin discapacidad.

- No se observaron diferencias en cuanto a grados repetidos y dias de escuela

perdidos en el Gltimo mes.

- Entre nifios con discapacidad solamente:

« La asistencia escolar entre nifios y nifias fue mucho mayor en ubicaciones
urbanas en comparacién con ubicaciones rurales.

« La asistencia escolar fue menor en nifios y nifias con limitaciones significativas
en el funcionamiento fisico y cognitivo.

Asistencia escolar en nifios y nifias con y sin
discapacidad

En general, la asistencia escolar fue ligeramente
menor en nifios y nifias con discapacidad (76%)
en comparacion con los controles (83%), pero
esto no fue estadisticamente significativo (tabla
18). Sin embargo, como se muestra en la tabla
18, al comparar la asistencia escolar por
separado en las dreas urbanay rural, podemos
ver que en las areas rurales, los nifios y nifias
con discapacidad (61% de asistencia) tenian
significativamente menos probabilidades de
asistir a la escuela en comparacion con nifios
y nifias sin discapacidad (82% de asistencia,
ORa 0.4, 0.2 - 0.9). Dicha diferencia no fue
evidente en areas urbanas donde la inscripcion
escolar fue de al menos 80% en ambos grupos.

También descubrimos que la asistencia escolar
fue significativamente menor entre nifias con
discapacidad (69%) en comparacion con nifias
sin discapacidad (89%, ORa 0.3, 0.1 - 0.9)),
mientras que entre nifios, no hubo una diferencia
significativa en la asistencia escolar segun el
estado de discapacidad.
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Tabla 18: Asistencia escolar desagregada por edad, sexo y ubicacion urbana/rural

J LJ dS . - 00
n % n % B
Todos los nifios y nifias 98 76 94 83 0.6 (0.3-1.2)
Edad (afios)
5-8 32 91 34 85 0.7 (0.2-2.6)
9-12 28 68 20 74 0.2 (0.01-2.0)
13-17 40 74 41 79 0.8 (0.4-2.3)
Sexo
Hombres 47 82 40 77 1.2 (0.5-3.4)
Mujeres 51 69 54 84 0.3 (0.1-0.9)*
Ubicacioén
Rural 42 61 53 82 0.4 (0.2-0.9)*
Urbana 56 90 41 80 1.8 (0.5-6.5)
* Significativo (p<0.05)

Entre los que asistieron a la escuela, se informé
que la mayoria, tanto casos (94%) como en
controles (90%), estan en el mismo grado que
otros nifios y nifias de su edad y no hubo

diferencias significativas en el informe de
ndmero de dias de escuela perdidos en el dltimo
ano.

Tabla 19: Dinamicas de educacion y familiares entre nifios y nifias con y sin discapacidad

0 0 as OR do
n % n % i
Mismo grado que otros
nifios y nifias
St 92 94 85 90 1.7 (0.6-5.4)
Dias perdidos en el
altimo mes
Ninguno 53 54 56 60 Referencia
1-4 35 36 30 32 1.0 (0.5-2.0)
Mayores de 5 afios 10 10 8 9 1.4 (0.5-4.2)

Factores asociados con la asistencia escolar
entre nifios y nifias con discapacidad

También exploramos si hubo diferencias en la
asistencia escolar entre nifios y nifias con
discapacidad segdn las caracteristicas

sociodemograficas y el tipo de limitacion
funcional (ver la tabla A1 del apéndice). Esto
mostro que la asistencia escolar fue mayor
entre nifios y nifias con discapacidad entre 9y
12 afios, en comparacion con nifios y nifias
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entre 5 y 8 afios (ORa 3.8, 1.0 - 14.2). Los
nifios y nifas con discapacidad que viven en
dreas urbanas tenian muchas mas
probabilidades de asistir a la escuela en
comparacion con los que viven en dreas rurales
(ORa 7.4, 2.6 - 21.3). La asistencia escolar fue
menor entre nifias que en nifios, aunque esto
no fue estadisticamente significativo. Los nifios
y nifas con limitaciones significativas en el
funcionamiento fisico (ORa 0.2, 0.02 - 1.0) o
cognitivo (ORa 0.3, 0.1 - 0.9) tenian la menor

El nimero de nifios y nifias en algunas regiones
fue pequeio, limitando la capacidad de evaluar
la asociacion estadistica con la regién. Sin
embargo, los datos sugieren algunas variaciones
en la asistencia escolar por region: la asistencia
fue mayor en la region central (94% de los 34
nifos y nifias) y estuvo entre 74-78% en las
regiones del noreste, noroeste y suroeste. En
contraste, en la region del sureste, solamente
2 de los 9 nifios y nifias asistian a la escuela
(22%).

probabilidad de ser inscritos en la escuela.
Trabajo y empreo (mayores de 18 afos)

Resultados clave: trabajo y empleo (adultos)

- En general, los adultos con discapacidad tenian significativamente menos
probabilidades de haber trabajado durante la semana anterior en comparacién con
los controles.

- Se descubrié que esta tendencia de menor participacion en el ambito laboral entre
personas con discapacidad era significativa entre hombres y entre personas que vivian
en areas urbanas, pero entre mujeres y personas en ubicaciones rurales, el estado
laboral no difirié significativamente.

 Los adultos con discapacidad tenian menos oportunidades de tener un ingreso
estable: tenian menos probabilidades que los adultos sin discapacidad de informar
que trabajaban de vez en cuando en comparacion a todo el afio. No se observaron
diferencias en el tipo de trabajo o el tipo de pago. Las personas con discapacidad
tenian muchas mas probabilidades de informar que sus familiares o los empleadores
no les permitirian trabajar. También tenian més probabilidades de informar que
sufrian de problemas de salud como motivo para no trabajar.

- Los adultos con discapacidad tenian mas probabilidades de informar que tenian
una pension de retiro y un subsidio familiar en comparacion con las personas sin
discapacidad. El acceso a apoyos no estatales (beneficios del seguro social, efectivo
para esquemas laborales y remesas) era bajo para personas con o sin discapacidad
(<5%).

- Entre adultos con discapacidad, la probabilidad de trabajo era significativamente
menor entre:

+ Adultos mayores (>50 afios)
« Mujeres en comparacién con hombres
« Personas que nunca se han casado/vivido con una pareja

« Personas con limitaciones funcionales fisicas significativas
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Estado Iaboral entre adultos con y sin
discapacidad

Los adultos con discapacidad tenian
significativamente menos probabilidades de
haber trabajado durante la semana anterior en
comparacion con los adultos sin discapacidad,
incluso después del ajuste multivariado (OR
0.6, 0.4 - 0.8, tabla 20). Para explorar esto mas
a fondo, comparamos el estado laboral entre
personas con y sin discapacidad de manera
separada por grupo de edad, sexo, area
rural/urbana y region (tabla 20). Por grupo de
edad, las personas con discapacidad que tenian
menor probabilidad de trabajar fue
significativamente mayor en adultos de 35-49
afios (ORa 0.6, 0.3-1.0) y mayores de 65 afios

~ ENDIS2016

(ORa 0.2, 0.1-0.4), en comparacion con los
mismos grupos de edad de los adultos sin
discapacidad.

En cuanto a sexo, los hombres con discapacidad
tenian muchas menos probabilidades de
trabajar, que los hombres sin discapacidad
(ORa 0.2, 0.1 - 0.4), mientras que entre mujeres
no hubo una diferencia significativa. En areas
urbanas, las personas con discapacidad tenian
significativamente menos probabilidades de
trabajar (ORa 0.4, 0.2 - 0.7), pero esta diferencia
no fue significativa en areas rurales. En términos
de region, las personas con discapacidad tenian
menos probabilidades de trabajar en las
regiones central, noreste y suroeste, en
comparacion con las personas sin discapacidad.

Tabla 20: Trabajo durante la semana anterior entre personas mayores de 18 afios con y sin discapacidad (muestra total y

desagregada por edad, sexo, ubicacioén y region)

n % n %

Total trabajando 194 34 166 47 0.6 (0.4-0.8)

Edad (afios)

18-34 68 47 72 48 0.9 (0.6-1.5)

35-49 62 44 41 51 0.6 (0.3-1.0)*

50-64 42 36 31 47 0.6 (0.3-1.3)

Mayores de 65 afios 22 13 22 41 0.2 (0.1-0.4)*

Sexo

Hombres 85 44 85 77 0.2 (0.1-0.4)

Mujeres 109 28 80 33 0.9 (0.6-1.2)

Ubicacion

Rural 103 33 79 40 0.8 (0.5-1.2)

Urbana 91 34 87 56 0.4 (0.2-0.7)

Region

Central 64 40 49 59 0.5(0.3-0.9)*

Noreste 13 23 18 45 0.3 (0.1-0.9)*

Noroeste 71 39 36 49 0.9 (0.5-1.8)

Sureste 8 17 12 27 0.7 (0.2-2.2)

Suroeste 38 29 51 47 0.5 (0.3-0.8)*
* Significativo (p<0.05)
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Entre personas que informaron haber trabajado
durante la (ltima semana, los casos tenian
significativamente més probabilidades que los
controles de informar que habian trabajado "de
vez en cuando” comparado con “durante todo
el afio” (ORa 0.8, 1.1 - 2.9, Tabla 21). No hubo
diferencias entre casos y controles en cuanto
al tipo de trabajo o tipo de pago.

Tabla 21: Tipo de trabajo en adultos con y sin discapacidad

Entre los motivos referidos por las personas
que no trabajan se encontraron algunas
diferencias, las personas con discapacidad
tenian mas probabilidades de informar
problemas de salud (ORa 3.3, 1.6 - 6.7) y
muchas mas probabilidades de informar que
sus familiares o que los empleadores no les
permitirian trabajar (OR 11.0, 3.0 - 40.0).

n % n %

Tipo de trabajo

En su propio negocio 116 44 82 40 Referencia
En el negocio de otra persona | 101 38 92 45 0.9 (0.6-1.4)
En su propia granja 18 7 18 9 0.9 (0.4-1.9)
Otro 30 11 14 7 1.0 (0.9-3.8)
Seguridad laboral

Trabaja durante todo el afio | 145 55 137 67 Referencia
Trabaja por temporadas/una

parte del afio 39 15 30 15 1.2 (0.7-2.1)
Trabaja de vez en cuando 79 30 39 19 1.8 (1.1-2.9)*
Tipo de Pago

Solo efectivo 207 79 169 82 Referencia
Otro 14 5 1 5 1.2 (0.5-2.7)
No es pagado 42 16 26 13 1.0 (0.6-1.8)
Motivos para no trabajar®

Cuidado de nifios/labores del

hogar 107 34 87 59 Referencia
Relacionado con la edad 56 18 19 13 0.8 (0.4-1.9)
Problemas de salud 86 27 15 10 3.3 (1.6-6.7)*
Lo demaés no se lo permiten 43 14 3 2 11.0 (3.0-40.0)*
No hay oportunidades en la

zona 13 4 16 11 0.7 (0.3-1.6)
Otro 10 3 9 6 1.1 (0.3-3.2)
* Significativo (p<0.05)

En cuanto al acceso a apoyos formales, entre
adultos mayores de 60 afios, las personas con
discapacidad tenian mas probabilidades de
informar que contaban con una pension de
retiro (OR 2.4, 1.0 - 5.6) y una ayuda familiar
(OR 1.6, 1.0 - 2.6) en comparacion con personas

sin discapacidad (tabla 22). El acceso a apoyos
no estatales (beneficios del seguro social,
esquemas de dinero por trabajo y remesas) era
bajo para personas con y sin discapacidad
(<5%).
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Tabla 22: Acceso a apoyos formales entre personas mayores de 60 afios con y sin discapacidad

n % n %
Apoyo estatal
Pensién de retiro® 41 20 8 10 2.4 (1.0-5.6)
Pensi6n por discapacidad 8 1 o] o =
Ayuda familiar 81 14 27 8 1.6 (1.0-2.6)
Apoyo no estatal
Beneficios del seguro social 24 4 19 5 0.8 (0.3-1.5)
Esquemas de dinero por trabajo 18 3 15 4 0.5 (0.1-3.2)
Remesas 24 4 17 5 0.5 (0.1-3.2)

Factores asociados con el estado Iaboral en
adultos con discapacidad

Entre adultos con discapacidad, la posibilidad
de haber trabajado durante la semana anterior
disminuy6 con la edad y fue significativamente
menor en personas de 50-64 afios de edad
(ORa 0.6, 0.4 - 1.0) y personas de 65 afios en
adelante (ORa 0.1, 0.1 - 0.2), en comparacion
con adultos jovenes (18-34 afios) (ver la tabla
A2 del apéndice).

Las mujeres con discapacidad tenian
sustancialmente menos probabilidades de haber
trabajado durante la semana anterior en
comparacion con los hombres (ORa 0.3, 0.2 -
0.5). Hubo una pequefa asociacion con el

estado civil; las personas que nunca se habian
casado o vivido con una pareja tenian menos
probabilidades de haber trabajado, en
comparacion con personas que habian estado
casadas o que habian vivido con una pareja
(ORa 0.6, 0.3 - 1.0). Tener educacion secundaria
0 superior fue predictivo del estado laboral
(ORa 1.9, 1.1 - 3.5). En cuanto al tipo de
limitacién funcional, las personas con
limitaciones fisicas significativas tenian menos
probabilidades de trabajar en comparacién con
personas sin limitaciones fisicas. No se vieron
diferencias significativas en el estado laboral
en otros dominios funcionales. La etnicidad, la
region y la ubicacién urbana/rural no estuvieron
asociadas significativamente con el hecho de
haber trabajado la semana anterior.

Agua, Servicios sanitarios e higiene (WASH por su siglas en inglés)

Resultados clave: Agua, servicios sanitarios e higiene

- El acceso a mejores servicios sanitarios y de agua fue alto tanto para hogares
con un miembro con discapacidad como para hogares sin miembros con

discapacidad.

- Las personas con discapacidad tuvieron levemente menos probabilidades de
informar que son capaces de usar las mismas instalaciones que los deméas miembros
de su familia y de usar las instalaciones del bafio sin tener contacto con la materia

fecal.
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Agua y servicios sanitarios en personas con
y sin discapacidad

Segun el Programa Conjunto OMS/UNICEF de
Monitoreo del Abastecimiento de Agua y del
Saneamiento, se considera que las instalaciones
de agua y saneamiento estan mejoradas si la
fuente de agua esta protegida de contaminacion
externa (en particular de materia fecal) y si la
instalacion de aseo evita el contacto con
excrementos humanos (informacion disponible
en wssinfo.org).

Como se muestra en la tabla 23, la mayoria de
las personas con y sin discapacidad contaban
con servicios sanitarios mejorados (89% en
casos, 84% en controles) y no compartian
instalaciones de letrina con otras familias (92%).
Las personas con discapacidad tenian
probabilidades levemente menores de tener
instalaciones no mejoradas en comparacion
con personas sin discapacidad (0.5, IC de 95%,
0.3 - 0.8). Casi todas las personas con
discapacidad (98%) y las personas sin

discapacidad (97%) contaban con instalaciones
de agua potable mejoradas, y para el 87% de
los casos y 85% de los controles, el suministro
de agua se encontraba en la vivienda.

Hubo algunas diferencias en el acceso al agua
y a los servicios sanitarios. Las Personas con
Discapacidad informaron en menor medida que
eran capaces de usar las mismas instalaciones
que los demdas miembros de su familia (OR 0.2,
0.1 - 0.4), aunque la proporcién de quienes
podian tener acceso a las mismas instalaciones
seguia siendo alta (94%, en comparacion con
personas sin discapacidad, 99%). Las personas
con discapacidad también tenian levemente
menos probabilidades de informar que podian
usar las instalaciones del bafio sin tener contacto
con materia fecal (OR 0.8, 0.6 - 1.0) y sin ayuda
de otras personas (OR 0.6, 0.4 - 0.8). No hubo
diferencias entre casos y controles en la
capacidad de tener acceso a agua potable en
los hogares siempre que se requiera (87% en
ambos).

Tabla 23: Acceso a servicios sanitarios, agua e higiene en personas con y sin discapacidad (todas las edades)

n % n %
Instalaciones sanitarias
Mejoradas 630 89 391 84 Referencia
No mejoradas 56 8 58 13 0.5 (0.3-0.8)*
Sin instalaciones 21 3 16 3 0.9 (0.4-1.9)
Utilizan las mismas
instalaciones que otros
miembros de la familia
Si 666 94 460 99 0.2 (0.1-0.4)*
Utilizan las instalaciones sin
tener contacto con materia
fecal
Rural 500 71 352 76 0.8 (0.6-1.0)
Utilizan las instalaciones sin
ayuda de los demés
S 528 75 389 84 0.6 (0.4-0.8)*
Instalaciones de agua
Mejoradas 695 98 450 97 Referencia
No mejoradas 12 2 15 3 0.6 (0.3-1.4)
Se recolecta agua para
beber
Si 526 74 382 82 0.7 (0.5-1.0)
* Significativo (p<0.05)
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Factores asociados con la calidad del acceso
al bafio entre personas con discapacidad

Exploramos la relacion entre los indicadores
de calidad del acceso al bafio (informando
generalmente que entran en contacto con
materia fecal al usar el bafio y que necesitan
ayuda al usar el bafio), asi como las
caracteristicas sociodemograficas y el tipo de
limitaciones funcionales entre personas con
discapacidad y descubrimos pocas asociaciones
significativas (ver tablas A3 y A4 en el apéndice).
Las excepciones fueron que las personas en
edad laboral en comparacién con los nifios y
nifias de 5-17 afos tenian menos probabilidades

de informar que generalmente entraban en
contacto con materia fecal (ORa 0.6, 0.4 - 1.0)
y las personas de la regién del sureste tenian
mas probabilidades (frente a las personas de
la region central, ORa 2.2, 1.2 - 4.1).
En comparaci6n con las personas que estaban
casadas/viviendo con pareja, las personas que
nunca se habian casado o vivido con una pareja
tenian mas probabilidades de informar que
tenian contacto con materia fecal (ORa 1.8, 1.1
- 3.0) y necesitaban ayuda para usar el bafo
(ORa 2.3, 1.4 - 3.9), ademas, el hecho de estar
viudos o divorciados también estuvo asociado
con la necesidad de ayuda para usar el bafio
(ORa1.7,1.0-2.8).

Participacion y entorno

Resultados clave: Participacion y entorno

- En general, las personas con discapacidad tenian mayores restricciones de
participacion en comparacién con personas sin discapacidad en las areas de
cuidado personal independiente o con ayuda, vida doméstica, conductas
interpersonales, principales areas de vida (escuela y trabajo) y ireas de vida en

comunidad/civica.

- Entre personas con discapacidad:

« Se descubrieron restricciones significativamente mayores de participacién
en adultos mayores, hombres, personas que vivian en las regiones noreste y
sureste, adultos viudos o divorciados o que nunca se habian casado o vivido
con una pareja y adultos sin una educacion formal.

» Las puntuaciones de participacion fueron mas bajas en personas con
limitaciones significativas en los dominios fisicos, de comunicacién y multiples

dominios.

- En general, las personas con discapacidad informaron enfrentar mayores barreras
en diferentes dominios ambientales (como transporte, el ambiente natural, la
disponibilidad y accesibilidad de los servicios) y a través de cada grupo etario.
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Participacién entre personas con y sin
discapacidad

Se les pregunt6 a los participantes sobre su
capacidad de realizar una gama de actividades
en su entorno actual en las dreas de cuidado
personal independiente o con ayuda (incluyendo
la ayuda de alguna persona o dispositivo de
asistencia que usaran actualmente), vida
doméstica, conductas interpersonales,
principales areas de vida (escuela y trabajo) y
dreas de vida en la comunidad/civica.
Como se muestra en la grafica 6, las
puntuaciones medias de participacién fueron
significativamente mas bajas de manera
constante para personas con discapacidad en
comparacién con personas sin discapacidad
en los diferentes grupos de edad (lo que indica
mayores restricciones de participacion en
personas con discapacidad). La dnica excepcion
fue para el cuidado personal y las dreas
principales de vida (escuela) en nifios y nifas,
donde la diferencia no fue significativa.

Factores asociados con Ia participacién entre
personas con discapacidad

Entre personas con discapacidad, se
descubrieron restricciones en la participacion
significativamente mas altas en adultos mayores
(p<0.001), hombres (p<0.001), personas
viudas/divorciadas (p=0.03) o personas que
nunca se habian casado/vivido con una pareja
(p<0.001) y personas sin educacion formal
((p<0.001) (tabla A5 del apéndice). Las
puntuaciones de participacion fueron
significativamente mas bajas en personas con
discapacidad que habitan en las regiones del
noreste (p<0.001) y del sureste (p<0.001), en
comparacion con las de la region central. En
cuanto a limitaciones funcionales, las
puntuaciones de participacion mas bajas se
encontraron en personas con limitaciones
significativas en los dominios fisico (p<0.001),
de comunicacion (p<0.001) y mdltiples

(p<0.001). No se vio asociacion alguna con la
etnicidad, ESE o nivel educativo.
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Entorno entre personas con o sin discapacidad

La tabla 24 muestra las puntuaciones medias
para las 12 preguntas sobre entorno que se
realizaron sobre la frecuencia a la cual los
elementos de los entornos construidos y
naturales han creado barreras. En general, las
personas con discapacidad tuvieron
puntuaciones significativamente mas bajas
(reflejando peores barreras ambientales) en
comparacién con los controles. Algunas
excepciones se presentaron en los siguientes
dominios: disponibilidad de servicios de salud,
la actitud de las demés personas en el hogar
(mayores de 50 afios solamente), la actitud de
las demds personas en el trabajo (adultos
solamente) y los programas gubernamentales
(adultos solamente), en donde no fue
significativamente diferente para personas con
0 sin discapacidad.
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Calidad de vida en adultos

Resultados clave: Calidad de vida

- Las puntuaciones en la calidad de vida fueron consistentemente mas bajas en
personas con discapacidad en general y en cada una de las cuatro sub escalas
(salud fisica, salud psicoloégica, relaciones sociales y entorno).

- Entre personas con discapacidad:

» Los aspectos de su situacion de pobreza, vivir en ubicaciones rurales y vivir
en las regiones del noreste y sureste estuvieron asociados con una calidad de
vida mas baja.

« Las personas que informaron tener limitaciones significativas en los dominios
fisico, cognitivo, de ansiedad/depresion, de comunicacién y miltiples
informaron tener una calidad de vida més baja (p<0.001) en comparacion
con personas sin limitaciones significativas en los dominios/grupos

correspondientes.
Calidad de vida en adultos con y sin diferencia en las puntuaciones generales y
discapacidad dentro de las cuatro sub escalas. Estas
. . ] diferencias siguen siendo consistentes si
Las puntuaciones de calidad de vida (CdV) comparamos la calidad de vida de personas
fueron_5|gn|flca.tlvamente mas bajaslt?n personas cony sin discapacidad de manera Separada por
con discapacidad en comparacion con los grupo de edad, sexo, ubicacién y region.
controles (p<0.001, grafica 7). Se observo esta
Gréfica: Calidad de vida en adultos con y sin discapacidad
100
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0
calificacion CdVv  Clasificacion Salud fisica Psicoldgico Relaciones Ambiente Puntaje total
general general de sociales
salud
m Adultos con discapacidad m Adultos sin discapacidad

Nota: una puntuacion mas baja denota una calidad de vida mas baja; las puntuaciones fueron significativamente mas
bajas en adultos con discapacidad en cada dominio
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Factores asociados con Ia calidad de vida en
adultos con discapacidad

Hubo una asociacion significativa entre la calidad
de vida y el ESE: La calidad de vida fue mas
baja en adultos del grupo de ESE mas bajo y
mejoraba al mejorar el ESE (p<0.001) (Apéndice
de la tabla A7). Las puntuaciones de la calidad
de vida fueron significativamente mayores en
adultos que vivian en zonas urbanas en
comparacion con zonas rurales (p=0.05) y en

de vida significativamente menores en las
regiones del noreste (p=0.004) y del sureste
(p=0.001). No se observ6 una asociacion
significativa entre la calidad de vida y el sexo,
la edad, la etnicidad y el estado civil.

En cuanto al dominio funcional, las personas
que informaron tener limitaciones significativas
en los dominios fisico, cognitivo, de
ansiedad/depresion, de comunicacién y
mdltiples informaron tener una calidad de vida

adultos con un nivel educativo de secundaria
0 superior en comparacion con aquellos que
no contaban con un nivel educativo formal
(p<0.001). También hubo una variacion regional,
donde se encontraron puntuaciones de calidad

mas baja (p<0.001) en comparacién con
personas sin limitaciones significativas en los
dominios/grupos correspondientes. No se
observd tal diferencia en los dominios de vision
0 audicion.

Salud

Resultados clave: Salud

- Las personas con discapacidad tenian mas probabilidades de informar que sufrieron
de un problema de salud serio durante los Gltimos 12 meses.

- No hubo diferencias significativas en la preocupacién por su salud entre personas
con y sin discapacidad (ya sea la atencion solicitada y el lugar de la atencion).

- En cuanto a la experiencia de los cuidados médicos, las personas con discapacidad
informaron en mayor medida que recibieron faltas de respeto y mas probabilidades
de tener dificultades para comprender la informacién recibida en los centros de salud.

- Entre las personas con discapacidad, fueron mas comunes los informes de un
problema de salud serio en adultos y personas con limitaciones en los dominios fisicos,
de ansiedad/depresi6n y miiltiples.

- Las mujeres en edad reproductiva (15-49 afios) con discapacidad tuvieron menos
probabilidades de haber buscado cuidados prenatales en su tltimo embarazo (en los
altimos 5 afios). Sin embargo, tuvieron més probabilidades que las mujeres sin
discapacidad de haber dado a luz a su bebé en un centro de salud u hospital (en lugar
de haberlo hecho en casa) y que dicho alumbramiento fuese asistido por un médico.

- No se observaron mayores diferencias entre los niimeros de hijos o estado de
vacunacion de los hijos entre mujeres con y sin discapacidad.

- La cobertura de vacunacion fue alta para los nifios y nifias, con y sin discapacidad.

http:// disabilitycentre.lshtm.ac.uk




I ENCUESTA NACIONAL DE DISCAPACIDAD

Acceso a servicios de salud en personas con
y sin discapacidad

Los casos tuvieron casi tres veces mas
probabilidades de informar un problema de
salud serio durante los dltimos 12 meses (OR
2.8,2.2 - 3.7), tabla 25. Una proporci6n similar
de casos (76%) y controles (72%) informaron
haber buscado consejo o tratamiento para su

~ ENDIS2016

problema de salud serio més reciente. Sin
embargo, en cuanto a la experiencia de los
servicios de salud, los casos tuvieron mas
probabilidades de informar haber recibido faltas
de respeto (OR 1.9, 1.0 - 3.7) y mads
probabilidades de informar que les fue dificil
comprender la informacién que se les
proporciond (OR 1.6, 1.1 - 1.4).

Tabla 25: Basqueda y experiencia de cuidados médicos en personas con y sin discapacidad

U * - U L v 0 o —yriiele

n % n %
Problemas de salud serio durante
los tiltimos 12 meses 333 47% 105 23% 2.8 (2.2-3.7)*
Se biisco consejo/tratamiento 254 76% 78 72% 1.2 (0.7-2.1)
éDoénde se buscod
consejo/tratamiento?
Centro de salud del gobierno 52 20% 23 28% Referencia
Trabajados sanitario de
comunidad/Dispensario 10 4% 5 6% 1.1 (0.3-4.1)
Hospital del gobierno/del IGSS 93 36% 18 23% 1.9 (0.9-4.2)
Farmacia 24 9% 4 5% 2.2 (0.6-7.5)
Clinica/hospital privado 63 25% 27 35% 0.8 (0.4-1.6)
Sanador tradicional/remedio
casero 12 5% 1 1%
Experiencia vivida la ltima vez que recibi6 cuidados médicos
4Cémo se sinti6?
Respetado por completo/en gran
parte 435 81% 257 85% Referencia
Ni respetado ni con falta de
respeto 56 10% 31 10% 1.1 (0.7-1.7)
Con falta de respeto por
completo/en gran parte 47 9% 13 4% 1.9 (1.0-3.7)
Facilidad para comprender la
informacién
Facil 308 57% 196 65% Referencia
Ni facil ni dificil 109 20% 62 21% 1.0 (0.7-1.4)
Dificil 121 22% 42 14% 1.6 (1.1-1.4)*
Facilidad para hacerse
entender
Facil 323 62% 193 64% Referencia
Ni facil ni dificil 108 20% 64 21% 0.9 (0.6-1.3)
Dificil 106 20% 43 14% 1.3 (0.8-1.9)

* Excluyendo a quienes nunca habian buscado atencién médica previamente p<0.05
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Se les pregunté a los participantes adultos
sobre concientizacion y preocupacion por su
salud con respecto a diabetes e hipertension
(tabla 26). No hubo diferencias significativas
entre casos y controles en cuanto a la
concientizacion, pruebas clinicas y tratamiento

60% de los casos y 55% de los controles
informaron haber acudido a una revisién y una
mayor proporcidn de casos informaron haber
sido notificados sobre alta presion arterial (OR
1.9, 1.4 - 2.8). Sin embargo, no se observaron
diferencias en el tratamiento recibido

para diabetes. En cuanto a la presion arterial,

Tabla 26: Diabetes y presion arterial alta en adultos con y sin discapacidad

Personas Personas OR (IC 95%) ajustado
con discapacidad sin discapacidad por edad, sexo
o region y ESE

Diabetes
Escuchd sobre diabetes 377 65% 239 68% 1.0 (0.7-1.3)
Se hizo una revision de diabetes 152 26% 83 24% 1.0 (0.7-1.4)
Se le informo que tenia diabetes 63 11% 26 7% 1.3 (0.7-2.1)
Tratamiento recibido para diabetes®
Insulina 48 76% 15 58% Referencia
Consejos nutricionales 10 16% 8 31% 0.4 (0.1-1.4)
Ninguno 5 8% 3 12% 0.7 (0.1-4.2)
Consumen remedios de
hierbas/tradicionales® 25 40% 11 42% 0.9 (0.3-2.5)
Presion arterial
Alguna vez se la ha revisado 344 60% 195 55% 1.6 (0.8-1.6)
Se le dijo que tenia presi6n arterial
alta 160 28% 54 15% 1.9 (1.4-2.8)*
Tratamiento recibido®
Medicamento 32 20% 14 26% Referencia
Consejo 58 36% 18 33% 1.1 (0.4-2.7)
Ninguno 70 44% 22 41% 1.2 (0.5-2.8)
Consumo de remedios de
hierbas/tradicionales ° 41 25% 16 30% 0.7 (0.3-1.4)

a . . . .
Personas a quienes un profesional de la salud les informo tener diabetes
Entre personas a quienes un profesional de la salud les informé tener presién arterial alta
*p<0.05

Factores asociados al hecho de haber significativamente mayor en adultos de 18-49

informado tener problemas de salud y la
bisqueda de cuidados médicos enire personas
con discapacidad

Haber reportado sufrir un problema de salud
serio durante los Ultimos 12 meses fue

afios (ORa 1.9, 1.2 - 2.9) y mayores de 50 afios
(ORa 3.3, 2.1 - 5.1), en comparacion al grupo
de nifios y nifias de 5 a 17 afios. Ademas, sufrir
problemas de salud fue mas frecuente en
personas con limitaciones significativas en los
dominios fisico 1.7 (1.2-2.5), de
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ansiedad/depresion (ORa1.8, 1.3-2.5) y
mdltiples (ORa 1.9, 1.3-2.7). Ninguna otra
caracteristica sociodemografica estuvo
significativamente asociada con el hecho de
sufrir un problema de salud entre Personas con
Discapacidad.

Hubo pocas asociaciones significativas en
cuanto a caracteristicas
sociodemograficas/funcionales y la busqueda
de cuidados médicos para el problema de salud
serio mas reciente. Las excepciones fueron que
los adultos en edad laboral tenian menos
probabilidades de haber buscado atencidn
médica en comparacidn con los nifios y nifias
de 5 a 17 afios (ORa 0.3, 0.1 - 1.0), y las

personas con limitaciones funcionales multiples
significativas tenian muchas més probabilidades
de haber buscado atencién médica, en
comparacién con aquellos que informaron tener
limitaciones solamente en uno de los dominios
(ORa1.5,1.8-2.7).

Mujeres: salud reproductiva

No hubo diferencias significativas entre mujeres
(en edad reproductiva: 15-49 afios) con o sin
discapacidad con relacién a su nimero medio
de embarazos, hijos 0 embarazos previos que
no llegaran a término completo (tabla 27).

Tabla 27: Numero medio de embarazos entre mujeres en edad reproductiva (15-49 afos) con o sin discapacidad

Controles media
(IC de 95%)

2.3 (2.0-2.7)
2.1(1.8-2.4)

Casos media
(IC de 95%)

Valor P ajustado

2.5(2.1-2.8)
2.1(1.9-2.4)

Bebés nacidos

Bebés vivos

Nacimientos que finalizaron
antes de término

0.2 (0.1-0.3) 0.98

0.3 (0.2-0.4)

En cuanto a cuidados prenatales para mujeres
que habian tenido hijos en los (ltimos 5 afios,
las mujeres con discapacidad tenian menor
probabilidad de haber buscado cuidados
prenatales durante su embarazo en comparacion
con los controles (ORa 0.4, 0.1 - 1.0, tabla 28).
Sin embargo, las mujeres con discapacidad
tenian muchas mas probabilidades que los
controles de haber dado a luz en un centro de
salud/hospital en lugar de haberlo hecho en
casa (ORa 4.0, 1.4 - 11.6) y tenian més
probabilidades de que su embarazo fuese
asistido por un médico (ORa 2.1, 0.9 - 5.0).
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Tabla 28: Salud reproductiva: preguntas realizadas sobre el embarazo mas reciente en los tltimos § afios

n % n % 910
Buscé cuidados prenatales| 50 77% 65 87% 0.4 (0.1-1.0)*
Lugar donde se realizo6 el
parto’
Hogar 8 77% 23 31% 1.0
Centro de salud/hospital 57 77% 51 69% 4.0 (1.4-11.6)*
Quién ayudé en el parto
Nadie/partera tradicional sin
formaci6n® 2 3% 3 4%
Partera tradicional sin
Formacién® 5 8% 16 23%
Enfermero(a)” 8 13% 9 12% Referencia
Médico 75 81% 42 60% 2.1 (0.9-5.0)

3N tmeros de celda demasiado pequefios para comparar entre proveedores de cuidados médicos;
Categorias combinadas debido a nimeros de celda pequefios, *p<0.05

Preguntamos a padres y cuidadores (casos y
controles) sobre la cobertura de vacunacion de
nifios y nifias <10 afios, asi como a los nifios
y nifias casos/controles de 5-9 afios. La
cobertura de vacunacién fue generalmente alta
y no se vieron diferencias en estados de
vacunacion entre casos y controles en ninguno
de esos grupos. En ambos grupos, mas de dos
terceras partes tenian una cartilla de vacunacion
y, entre las personas que poseian dicha cartilla,
la cobertura de tuberculosis, polio, triple viral
y DPT fue superior al 80%.

Discapacidad y servicios de rehabilitacion
(para personas con discapacidad
solamente)

Esta seccion incluye datos solamente sobre
Personas con Discapacidad. La tabla 29 muestra
la causa principal percibida de su limitacién
funcional. Las enfermedades representaron la
causa mas comin (29%) seguida por la edad
(18%). La proporcidn debido a un traumatismo
fue reportada en un 13% y la guerra no fue

considerada una causa comun (1%). En cuanto
a la edad de aparicion, un 12% informé que su
limitacién funcional se presentd desde el
nacimiento, un 27% informé que aparecié en
la edad adulta (18-49 afos) y un 40% después
de los 50 afios.
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Tabla 29: Causa percibida y edad de aparicién de la limitacién funcional

Casos (n=121)
N (%)

Causa principal de la limitacion funcional

Desde el nacimiento 84 12%
Traumatismo 88 13%
Violencia 43 6%
Enfermedad 207 29%
Edad 125 18%
Guerra 9 1%
Otro 147 21
Edad de aparicién de la limitacién

funcional

Desde el nacimiento 73 12%
0 - 4 afios (nifios y nifias) 31 4%
5 - 17 afios (nifios y nifias) 122 17%
18 - 49 afios (adultos) 194 27%
Mas de 50 afios (adultos mayores) 278 40%

La tabla 30 muestra la concientizacion, la
necesidad percibida y el acceso a servicios de
rehabilitacién en Personas con Discapacidad.
En general, tanto la concientizacion (6.5 - 27%)
como la necesidad percibida (1.0 - 12.4%) para
los diferentes servicios/fuentes de informacion
fueron relativamente bajas. La concientizacion
fue particularmente baja en Rehabilitacion
Basada en la Comunidad (6.5%) y servicios de
consejeria legal (9.5%) y mayor en rehabilitacion
médica (25%) e informacion de salud (27%).
Pocas personas informaron tener acceso a
diferentes servicios de rehabilitacion (0.4 -
9.8%). Esto fue menor para RBC (0.4%) y
mayor para informacién de salud (12.4%).
Solamente el 4% de los casos informaron haber
recibido alguna vez servicios especializados de
salud y 3.4% rehabilitacion médica. Entre las
personas que informaron necesitar el servicio,
la proporcidn que lo recibe vari6 de 43% para
RBC a 70% para servicios especializados de
salud. Esto indica que aun entre personas que
estdn conscientes y creen necesitar servicios,
existen brechas de acceso para los servicios
de salud.
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Tabla 30: Conciencia y acceso a servicios de rehabilitacién entre casos

Jiggscuchade | Hanesesaio  yarecibido sericos
n % n % n %" %"
Rehabilitacién médica 176  25.0 39 5.5 24 3.4 62%
RBC 46 6.5 7 1.0 3 0.4 43%
Servicios de dispositivos de
ayuda 118 16.8 27 3.8 19 2.7 70%
Servicios especializados de
educacién 11 15.8 15 2.1 8 11 53%
Capacitacion vocacional 70 10.0 9 1.3 6 0.9 67%
Consejeria 113 16.1 32 4.6 22 3.1 69%
Servicios de bienestar 122 17.4 28 4.0 15 2.1 54%
Informacion de salud 190 27.0 87 12.4 69 9.8 79%
Sanadores tradicionalesodefe, 91  13.0 47 6.7 45 6.4 96%
Consejeria legal 67 9.5 16 2.3 10 1.4 63%
Servicios especializados de
salud 135 19.2 40 5.7 28 4.0 70%

RBC = Rehabilitacién Basada en la Comunidad *Datos faltantes para 5 casos;
8 o4 de todos los casos que han recibido servicios
proporcién de casos que recibieron el servicio de los que informaron que lo requerian.

También se les preguntd a las personas con uso de otros dispositivos de ayuda fue menor
discapacidad sobre su acceso y concientizacion al 3%. Solamente un 0.4% utiliza audifonos.
de dispositivos de ayuda (tabla 31). En general, La necesidad percibida no satisfecha fue mayor
el uso de dispositivos de ayuda fue relativamente para visién (anteojos (40%) y lupas (18%) y
bajo: se informé que los anteojos son utilizados audicion (12%).

por un 11.5% y el bastén por un 5%, pero el

Tabla 31: Concientizacion y acceso a dispositivos de ayuda entre casos

Uso de Necestia pero no No sabe lo que es

dispositivo usa un dispositivo un dispositivo
Anteojos 81 11.5 280 39.9 12 2
Lupa 16 2.3 129 18.4 237 33.8
Braille 1 0.1 9 1.3 452 64
Bast6n blanco 19 3 39 6 150 21
Audifonos 3 0.4 86 12 168 24
Silla de ruedas 23 3 39 6 62 9
Muletas 9 1 20 3 56 8
Baston 37 5 40 6 101 14
Guia (otra persona) 11 2 19 3 124 18
Bipedestador 8 1 24 3 106 15
Prétesis 6 1 7 1 186 27

* Datos faltantes de 5 casos
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5.4 Resultados clave de componentes
cualitativos

Este es un resumen ejecutivo del informe
Discapacidad y pobreza en la zona rural de
Guatemala: Conceptual, Cultural and Social
Intersections por Shaun Grech, 2016. El informe
completo estd disponible
http.//disabilitycentre.lshtm.ac.uk.

Metas: El componente cualitativo de este
estudio responde al hecho de que la
investigacion cualitativa, en particular la que
escucha, prioriza y articula las voces y las
percepciones de las personas con discapacidad
pobres de las zonas rurales de Guatemala, se
mantiene escasa.

Objetivos: Explorar las interpretaciones y
respuestas de tipo cultural, ideol6gico y social
ante la discapacidad; ofrecer un entendimiento
profundo sobre la relacién entre la discapacidad
y la pobreza; y examinar las dimensiones
sociales, politicas y econdmicas que operan al
interior de esta relaci6n.

Métodos: Se llevaron a cabo 27 entrevistas a
fondo con personas con discapacidad y sus
familiares en 4 areas rurales (indigenas y no
indigenas) y se empled un analisis tematico en
un intento por encontrar temas y patrones
comunes en los datos.

Resultados clave:

Los resultados enfatizan un escenario de
profunda complejidad conceptual, destacando
la discapacidad como una nocién y una
experiencia que es fluida, heterogénea y
dindmica.

Esto se ve acentuado por creencias complejas
y heterogéneas del folklor tradicional que
coexisten con una narrativa cristiana
predominante. En general, todo esto influye en

la manera en que las personas con discapacidad,
las familias y las comunidades comprenden y
se involucran con la discapacidad a través del
espacio y del tiempo.

"...mira a tu alrededor, no hay
trabajo, las casas tienen agua y
animales por dentro, y no tenemos
dinero y a veces ni comida, nuestros
hijos estan hambrientos, los
hospitales nos tratan como basura...
y luego viene esta maldita
enfermedad, tienes que pagarles a
los médicos y no puedes, y luego no
puedes comprar comida, {qué
puedo decirte? Mira a tu alrededor,
écémo esperas que alguien como yo
sobreviva aqui?" (Manuel)

El informe proyecta diversas respuestas y
actitudes sociales que no siempre son negativas,
que operan a lo largo de un espectro, que son
dindmicas y, lo mas importante, no sugieren
una estigmatizacion sistematica de las personas
con discapacidad. En ausencia de redes y
valores de seguridad, las familias y las
comunidades pobres, para bien o para mal,
son la (inica fuente de sobrevivencia para las
personas con discapacidad. Los resultados
apuntan constantemente a la predominancia
de la pobreza compartida en comunidades
rurales como el punto de enfoque y la manera
en que se proyecta, se responde y se vive la
discapacidad.

Las carencias, la falta de acceso a redes de
seguridad, sustentos restringidos, barreras
infragstructurales, aislamiento profundo y pocos
bienes, entre otros, son realidades comunes
que atrapan a todos los pobres. Sin embargo,
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también empujan a la gente pobre a una
competencia entre si bajo el contexto mejor
descrito de "supervivencia del mas fuerte". Los
resultados sugieren la manera en que, dentro
de estos espacios de privacidades, las barreras
se intensifican para las personas con
discapacidad y sus familias, particularmente
en cuanto a los sustentos y a los cuidados
médicos, donde los costos se acentdan para
familias que no tienen la manera de enfrentarlos.
Para las familias indigenas, estas barreras se
vinculan con las que se relacionan a un profundo
racismo y xenofobia, asi como su ubicacion
distante, lo cual hace que la experiencia de la
discapacidad y la supervivencia sea mucho mas
dura dentro de estos espacios.

A su vez, familias enteras quedan sumidas en
la pobreza mas extrema y crénica, lo cual las
posiciona entre las mas pobres de las "familias
con discapacidad" pobres. Los resultados
destacan la manera en que esta situacion se
crea y se perpetiia a través de profundas
desigualdades estructurales y un panorama de
politicas y servicios marcado por el desinterés
en la situacién y condicién de los pobres, un
panorama marcado por profundas brechas y
barreras. Dentro de estos espacios, los derechos
y las declaraciones internacionales, incluyendo
la Convencion de las Naciones Unidas sobre
los Derechos de las personas con discapacidad
(CRPD) son a menudo limitados.

Recomendaciones para la investigacidn, las
politicas y la practica:

- La necesidad de mds investigaciones
longitudinales y contextualizadas sensibles a
la diversidad y heterogeneidad cultural, personal
y contextual y que analicen la discapacidad a
través de una perspectiva familiar.

- La necesidad de adoptar un método de doble
enfoque y de sectores multiples hacia la
discapacidad.

- Que las politicas y programas respondan a
las necesidades de los pobres en general. Esto
incluye el requerimiento de proteccién social
universal.

- Soporte y fortalecimiento de las familias en
lugar de enfocarse exclusivamente en la persona
con discapacidad en aislamiento.

Fortalecimiento de comunidades y
aprovechamiento de las fortalezas.

Estar alerta y abordar problemas
gubernamentales.

- Creacion de alianzas efectivas entre
organizaciones rurales y urbanas y otros
involucrados.
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Prevalencia de discapacidad

La prevalencia estimada de discapacidad en
todas las edades en Guatemala fue de 10.2%.
Este estimado se refiere a cualquier limitacion
funcional informada usando las preguntas del
Washington Group, a nivel de ‘mucha dificultad”
0 "no puedo hacerlo"; ademas de cualquier
limitacion funcional informada a nivel de "alguna
dificultad” en conjunto con una deficiencia
clinica moderada o severa en el mismo dominio.

La prevalencia aumenté de manera pronunciada
con la edad, desde 5% en los nifios y nifias de
2 a 17 afios, hasta 12% de los adultos de 18 a
49 afios y 26% de los adultos de 50 afios en
adelante, lo cual corresponde con otras
encuestas sobre discapacidad'. Los estimados
de prevalencia son mayores que en la Encuesta
Nacional sobre Discapacidad de Guatemala
2005, pero son comparables con otras
encuestas en la regién que han empleado una
metodologia similar’. Por ejemplo, el Censo
de Costa Rica 2011 y el Censo de Paraguay
2012, los cuales usaron el set corto de preguntas
del Washington Group (una versién mas
reducida de las Preguntas del Washington Group
empleadas en este estudio, y sin exploraciones
clinicas), informaron una prevalencia en todas
las edades de 10.5% y 10.7%, respectivamente.
Estos resultados enfatizan la importancia de
usar metodologias comparables para la
determinaci6n de la prevalencia de discapacidad
en encuestas basadas en la poblacién en los
paises y con el paso del tiempo.

Los dominios funcionales mas comunes en
donde los adultos informaron limitaciones en
la encuesta fueron en ansiedad/depresién
(9.3%), limitaciones en la movilidad (8%) y
vision y audicion (ambos con un 4%). Los
dominios mas comunes en donde los nifios y
nifias experimentaron limitaciones significativas

fueron en ansiedad/depresion (3%),
mantenimiento de relaciones (1%) y movilidad
(1%). Estos resultados son similares a los
estimados de la Carga Mundial de Morbilidad
(CMM) de 2015 en Guatemala, los cuales
clasifican al dolor de espalda baja y dolor de
cuello, ademas de trastornos depresivos, entre
los primeros cinco problemas de salud que
causan discapacidad en el pais™.

La alta prevalencia de ansiedad/depresion
contrasta enormemente con el actual gasto en
salud pablica del 1.4%, el 4% de contenido de
cursos de licenciatura en medicina, que estan
asignados a la salud mental en Guatemala'.
Dado el considerable estigma relacionado a la
salud mental, y el hecho de que es una
discapacidad predominantemente oculta, son
necesarias urgentemente inversiones en soporte
para personas que experimentan dificultades
relacionadas a su salud mental. En adultos, casi
el doble de mujeres en comparacién con
hombres informaron sufrir de
ansiedad/depresion (11.8% contra 5.9%). Este
resultado se ha visto en mas entornos, lo cual
destaca la brecha no satisfecha de salud mental,
particularmente para mujeres, en un area de
gran necesidad' '8,

Los estimados de prevalencia variaron por
region, y fueron mayores en las regiones del
centro (prevalencia de discapacidad en todas
las edad de 16%) y del noroeste (15%), y menor
en las regiones del sureste (5%) y noreste
(6%). Esta tendencia se mantuvo cuando se
estratificd por grupos de edad y por sexo (tabla
6). Se desconocen los motivos de las diferencias
regionales en la prevalencia, las cuales pueden
reflejar diferencias culturales en la interpretacion
de las herramientas, como se ha visto en otros
estudios de validacion de herramientas de
resultados informados por los mismos sujetos™.
Por ejemplo, no se observaron diferencias entre
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regiones en los informes de "alguna dificultad"
en los dominios (tabla 10), pero mayores
proporciones informaron "'mucha dificultad” o
“no puedo hacerlo” en las regiones del centro
y del noroeste que en las del noreste y noroeste.

Otro motivo podria estar relacionado a la guerra
civil guatemalteca (1960 - 1996). La mayor
prevalencia de ansiedad/depresion y limitaciones
en la movilidad en las regiones del centro y del
noroeste corresponden con muchas zonas de
operaciones militares predominantes durante
la guerra, como Quiché y Huehuetenango, en
la regi6n del noroeste, y en la capital, Ciudad
de Guatemala (regién del centro)®. Pese a
que un estimado de 200,000 civiles fueron
asesinados y 500,000 fueron desplazados por
la guerra civil, existen pocas cifras disponibles
sobre el impacto de la guerra en la salud fisica
y mental de los sobrevivientes?'.

Fotografia 6: recopilacion de datos

Un estudio de Rivera et al. (2008) estima que
de 1,841 personas registradas con una
discapacidad a causa del conflicto armado
interno en Guatemala (de los cuales, 33% se
estima que vivian en Quiché al momento de
realizarse el estudio), un 44% vivia con un
trastorno psiquidtrico de por vida, de acuerdo
al ICD-10%. Ademds, existen evidencias de otras
dreas después de conflictos, como Sudan del

Sur, que revelan trastornos postraumaticos y
de salud mental a largo plazo entre
sobrevivientes de situaciones de conflictos, lo
cual puede explicar el gran nivel de proporcion
en Guatemala en los departamentos mas
afectados?®. Ademas, las organizaciones
criminales y las bandas son mds activas en las
dreas urbanas de Guatemala, especialmente en
Ciudad de Guatemala, lo que genera mayores
indices de crimenes violentos y extorsion, lo
cual también puede crear un impacto en la salud
mental®,

Independientemente de los motivos, la baja
prevalencia de discapacidad, no implica de
ninguna manera que deberia ofrecerse menor
atencion a estas dos regiones en el contexto
de discapacidad (noreste y sureste). De hecho,
como se comenta mas abajo, los resultados
del estudio de casos-controles sugieren que en
zonas rurales mas pobres (predominantes en
estas regiones), las personas con discapacidad
pueden enfrentar desafios significativamente
mayores en ciertas areas, como el acceso a la
educacién. Ademads, cabe destacar que, entre
las personas con discapacidad, tanto las
puntuaciones de la calidad de vida como de
participacion fueron mas bajas en estas dos
regiones, a pesar de la baja prevalencia regional.

Impacto de la discapacidad

Los resultados de este estudio que compara a
las personas con y sin discapacidad destacaron
restricciones significativas que son percibidas
por las personas con discapacidad de todo
Guatemala en una gama de importantes
dominios de vida. También destacd la
heterogeneidad de la experiencia vivida de la
discapacidad y la manera en que est asociada
con diferentes factores socioeconémicos, asi
como el tipo de limitacién funcional.
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Resultados de Ia encuesta

Las Personas con Discapacidad identificadas
en la encuesta tenian mds probabilidades de
ser personas de mayor edad, de pertenecer al
sexo femenino, de ser més pobres, solteras y
con un menor nivel educativo que la poblacion
general. 31% de los hogares en la encuesta
incluian al menos una persona con una
discapacidad, y estos hogares eran mas grandes
(ndmero promedio de miembros de la familia),
mas pobres, tenian un mayor promedio de edad
y con una mayor tasa de dependencia que los
hogares sin miembros con discapacidad. Estos
resultados respaldan la teoria de que las
personas con discapacidad, y los hogares que
incluyen a Personas con Discapacidad, son
generalmente mas pobres, més vulnerables a
impactos y menos resistentes en comparacion
con los hogares y las personas sin
discapacidad®.

De manera interesante, dados los complejos
antecedentes étnicos de Guatemala y los
vinculos documentados entre grupos étnicos,
exclusion social, pobreza y la guerra civil, no
se encontrd que la discapacidad estuviese
asociada con el grupo étnico.

Estudio de casos y controles
Datos socioeconémicos y laborales

Los adultos con discapacidad tenian el doble
de probabilidades de nunca haber asistido a la
escuela y ser analfabetos que los adultos sin
discapacidad, tenian casi el doble de
probabilidades de nunca haberse casado, y la
mitad de probabilidades de haber trabajado
durante la semana anterior que los adultos sin
discapacidad.

Una vez que estos resultados se estratificaron,
los hombres con discapacidad tuvieron muchas
menos probabilidades de trabajar que los
hombres sin discapacidad, pero las mujeres
con discapacidad no tuvieron menor acceso a

un trabajo que las mujeres sin discapacidad.
Sin embargo, solamente un 28% de las mujeres
con discapacidad y un 33% de mujeres sin
discapacidad informaron estar trabajando, lo
gue sugiere que las mujeres en Guatemala
tienen menor acceso a un trabajo que los
hombres con discapacidad (44%) y sin
discapacidad (77%). Estas diferencias de sexo
son importantes, y requieren una comprension
contextual sobre los roles de la participacion
del hombre y la mujer en Guatemala.

Ademas, la estratificacion de zonas
urbanas/rurales mostré que las personas con
discapacidad en zonas urbanas tenian muchas
menos probabilidades de trabajar que las
personas sin discapacidad, pero no hubo
diferencias entre los que viven en zonas rurales.
Esto sugiere que pueden existir mas barreras
para las oportunidades laborales para personas
con discapacidad en entornos urbanos, donde
el sector formal tiende a ser mas grande que
en zonas rurales, donde el empleo es
predominantemente informal o esta relacionado
con el sector agrario. Este resultado no deberia
ser malinterpretado pensando que las personas
con discapacidad en los entornos rurales
enfrentan menos adversidades, sino que las
capacidades y las oportunidades para el empleo
son diferentes en los entornos rurales y urbanos,
lo cual requiere intervenciones y soluciones
enfocadas.

Salud

Las Personas con Discapacidad tenian tres
veces mas probabilidades de informar que
sufrieron de un problema de salud serio durante
los Gltimos 12 meses que las personas sin
discapacidad. Las oportunidades laborales
limitadas y los episodios mas frecuentes de
enfermedades serias aumentan la posibilidad
de enfrentar un gasto médico catastréfico:
gastos médicos extra a gran escala que pueden
hundir alin mas a una familia en la pobreza®.
Un Informe de Evaluacion de Sistemas de Salud
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de 2015 de USAID reflexiona sobre el impacto
de la cancelacion en 2014 del programa de
Extension de Cobertura (PEC) de Guatemala, y
el vacio generado en la provision de cuidados
médicos gratuitos?.

Fotografia 7: realizacion de una prueba de visién

Aunque la preocupacion por la salud, ya sea si
se buscd o no consejo y en qué tipo de
instalaciones, fue similar en personas con o
sin discapacidad, las Personas con Discapacidad
también informaron tener mds experiencias
negativas, incluyendo tener mas probabilidades
de sentir faltas de respeto o tener dificultades
para comprender la informacién disponible.
Esto destaca la necesidad de un entendimiento
mas matizado de la inclusién y la accesibilidad
de los servicios médicos mas alla de la
infraestructura fisica como rampas. Las barreras
de actitud y divulgacion de la informacion de
salud, ademdas de una menor calidad en la
experiencia con los proveedores de cuidados
médicos, siguen siendo un drea que sufre de
una prioridad demasiado baja en el disefio de
politicas de salud inclusivas, y existe necesidad
de un mayor énfasis.

Nifios y Nifias

De modo alentador, més del 80% de los nifios
y nifias con o sin discapacidad asistian a la
escuela en areas urbanas. Sin embargo, en
dreas rurales, solamente el 61% de los que
presentaron alguna discapacidad asistian en
comparacién a un 82% sin discapacidad. Entre
los nifios y nifias con discapacidad, las nifias
y los que presentaron limitaciones fisicas o
cognitivas tenian el menor acceso a la
educacion. Esto recuerda un reciente estudio
realizado en varios paises que incluia casi 9,000
nifios y nifias con discapacidad, el cual
descubrid tasas de acceso bajas entre los que
tienen limitaciones fisicas y cognitivas, y
respalda el llamado para que las politicas de
educacion inclusiva sean fortalecidas a la luz
de la heterogeneidad de las necesidades de
accesibilidad y aprendizaje entre nifios y nifias
con discapacidad®. Todos los nifios y nifias
tienen el derecho a la educacion, y este estudio
destaca una necesidad de abordar las
desigualdades en cuanto a discapacidad y sexo
en el acceso a la educacién en esta etapa
temprana y crucial de sus vidas, particularmente
en zonas rurales. Ademas del impacto negativo
de tipo social, emocional y de salud, la exclusion
del &mbito educativo puede generar menor
potencial de empleo y de ingresos entre las
personas con discapacidad, lo que las hace,
incluyendo a sus familias, mas vulnerables a
la pobreza.

Los nifios y nifias con discapacidad tenian la
mitad de probabilidades de vivir con su padre
biolégico que los que no tienen discapacidad.
Esto respalda investigaciones anteriores que
descubrieron una asociacion entre el estigma
de la discapacidad infantil, el abandono del nifio
0 nifa y del cuidador principal por parte del
padre bioldgico, generando mayor vulnerabilidad
y un potencial econémico limitado?®.
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Participacidn, entorno y calidad de vida

En general, las personas con discapacidad
enfrentaron mayores restricciones de
participacion y barreras ambientales en
comparacién con personas sin discapacidad
en todas las actividades principales. Estas
restricciones fueron particularmente de gran
nivel entre los adultos mayores, hombres con
discapacidad, personas que nunca se habian
casado y personas sin un nivel educativo formal.
Las personas con discapacidad informaron en
general una calidad de vida mas baja que las
personas sin discapacidad, incluyendo en la
sub escala de calidad de vida relacionada a la
salud fisica, salud psicologica, relaciones
sociales y el entorno. Considerando la amplitud
de los resultados de este estudio sobre las
exclusiones y barreras que las Personas con
Discapacidad enfrentan en términos de
educacién, empleo, salud, participacion y el
entorno, el resultado de que esto impacta en la
calidad de vida no es totalmente sorprendente.
Es imprescindible tener una mayor cobertura
de las politicas y servicios inclusivos en
Guatemala para paliar estas barreras y cumplir
las necesidades de Personas con Discapacidad
de una manera significativa.

Diferencias entre personas con discapacidad

Entre Personas con Discapacidad, una menor
calidad de vida estuvo asociada con un estado
socioecondmico de menor nivel, con vivir en
una zona rural o en las regiones del noreste y
sureste. Las personas con discapacidad que
no habian recibido una educacion formal tenian
menos probabilidades de estar trabajando y la
asistencia escolar fue més baja en zonas rurales.
Estos resultados respaldan ain més el
argumento de que la experiencia vivida de la
discapacidad es compleja y fundamentalmente
interconectada con la pobreza y con la
desigualdad estructural.

Estos andlisis entre personas con discapacidad

también resaltaron un niimero de tendencias
en términos del tipo de discapacidad. Por
ejemplo, los nifios y nifias con limitaciones
fisicas o cognitivas tenian el menor acceso a
la educacidon, mientras que los adultos con
limitaciones fisicas o cognitivas eran los que
tenian menos probabilidades de trabajar, y
presentaron las puntuaciones mds bajas en
participacion y calidad de vida entre personas
con discapacidad. Esto puede estar asociado
con la inaccesibilidad fisica de infraestructura
0 con un estigma cultural en relacion a ciertas
enfermedades infecciosas o condiciones
congénitas.

Finalmente, las personas con discapacidad que
no se habian casado/no habian vivido con una
pareja tenian menos probabilidades de estar
trabajando, mas probabilidades de experimentar
dificultades con su acceso al agua, servicios
sanitarios e higiene y enfrentaron mayores
restricciones de participacion que otras personas
con discapacidad. Esto también podria estar
relacionado con el estigma cultural vinculado
a discapacidad o con la gravedad de la
discapacidad, y con una exclusion social que
limita las opciones para unirse en matrimonio.

Rehabilitacion

La conciencia de los servicios de rehabilitacion
en personas con discapacidad fue relativamente
baja y por lo tanto, el uso de dichos servicios
fue también bajo. Esto es consistente con
estudios previos llevados a cabo en Haiti, India
y Camertin”®. Este resultado respalda el objetivo
del Plan de Accion Mundial de la OMS sobre
Discapacidad de incrementar el acceso a
servicios de rehabilitacién, asi como a servicios
de salud, entre Personas con Discapacidad.
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Fortalezas y limitaciones

Esta fue una gran encuesta a nivel nacional, la
cual logré una buena tasa de respuesta y la
distribucién de edad y sexo fue similar a la
poblacién nacional. Se emplearon herramientas
reconocidas y estandarizadas a nivel
internacional para evaluar la discapacidad y los
resultados fueron coherentes con otros estudios
que emplearon estos métodos que le dan peso
a la validez de los datos.

Hubo algunas limitaciones: La tasa de respuesta
fue menor en la regién central, debido a una
mayor falta de disponibilidad de participantes
elegibles. La distribucion de edad y sexo de la
muestra del estudio fue similar a la de la
poblacién nacional, lo cual sugiere que no
tuvimos una muestra sesgada o0 excesiva en
grupos de edad en particular. Sin embargo, es
posible que las personas con discapacidad
hayan tenido mas probabilidades de estar en
sus hogares, y por lo tanto, haber sido incluidas
en la encuesta y haber contribuido a la mayor
prevalencia en esta area.

Se incluyeron menos controles que casos en
el estudio debido a la alta prevalencia en el
grupo de edad mayor, limitando el nimero de

controles potenciales. Para corregir al pareo
de casos/controles imperfecto, todos los andlisis
comparativos de casos/controles fueron
ajustados por edad, sexo y region, de acuerdo
a la metodologia estadistica estandar para el
control de tendencias en estudios de
observacion®'. Para el estudio caso-control
solamente se incluyeron a personas que sufrian
de alguna discapacidad segun el set de
preguntas del Washington Group (no
discapacidad clinica)- y se consideré que las
personas con discapacidad clinica moderada
eran aptas para hacer de controles. Puede que
esto haya afectado ligeramente la comparacion
entre personas con y sin discapacidad. Sin
embargo, en muchos otros estudios en los que
se comparan personas con y sin discapacidad,
las preguntas del Washington Group son el
(nico criterio utilizado para definir los casos.
Por consiguiente, nuestras metodologias son
comparables. Aunque se emple6 mucho
esfuerzo para incluir a personas que hablaran
en la mayoria de las lenguas mayas comunes
en el equipo del estudio, los dialectos regionales
y el bajo nivel educativo pudieron haber
influenciado en las respuestas en las zonas
remotas.

7. RECOMENDACIONES

Las recomendaciones clave del estudio incluyen:

- Teniendo en cuenta que el 10,2% de la
poblacién nacional y el 31% de todos los
hogares en Guatemala incluyen al menos
una persona con discapacidad y teniendo
en cuenta las multiples asociaciones entre
discapacidad y desventajas identificadas
por ENDIS 2016, la inclusién de personas
con discapacidad es una prioridad urgente
atomarse en cuenta en las politicas pablicas

y programas.

- CONADI como ente especializado en el
tema de discapacidad, debe tomar el
liderazgo para establecer un ordenamiento
de las prioridades y un plan estratégico que
contribuya a mejorar la inclusion de las
personas con discapacidad, basado en los
hallazgos de la ENDIS 2016 y en
experiencias en otros paises.
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- La privacion, la falta de acceso a las redes
de seguridad, los medios de subsistencia
limitados, las barreras de infraestructura,
el aislamiento profundo, la baja calidad de
vida y los baja tenencia de enseres son
realidades frecuentes que atrapan a las
personas con discapacidad, especialmente
en las zonas rurales. Es imperativo
proporcionar redes de seguridad y la
inclusioén activa de las personas con
discapacidad y sus familias en los
programas sociales existentes.

- En linea con las recomendaciones
internacionales, documentar los cambios
con el paso del tiempo y comparar los
resultados con otros paises en la region,
deberian implementarse nuevamente
Encuestas Nacionales de Discapacidad en
aproximadamente cinco afios.

- Los tomadores de decisiones y paries
interesadas deben reconocer las diferentes
necesidades de las personas con
discapacidad y garantizar mecanismos
eficaces para apoyarlas. Por ejemplo, los
nifos y nifias con discapacidad necesitan
apoyo para acceder a la educacion, las
personas mayores con discapacidad
necesitan rehabilitacion y otro tipo de apoyo,
y las mujeres con discapacidad enfrentan
multiples desventajas adicionales.

- Es urgente realizar mas investigaciones
sobre la epidemiologia de las enfermedades
mentales en la poblacién guatemalteca y
evaluar el sistema de salud mental para
crear un marco basado en la evidencia para
la salud mental dentro del sistema de salud
pablica guatemalteco. Se necesita un
enfoque especial para abordar la disparidad
entre los sexos en la prevalencia de la
ansiedad / depresion, y en la promocion y
asignacion de recursos de los programas
comunitarios de salud mental. Este es un
trabajo duro y a largo plazo, pero es

absolutamente imperativo modificar las
estructuras arcaicas que limitan la
implementacién de programas eficaces de
salud mental en el sistema de salud en este
pais.

- El sistema de salud pdblica de Guatemala
deberia crear y promulgar un nuevo plan
de inclusién basado en evidencias para
pacientes con discapacidad. Este plan
deberia abordar la comprension de los
derechos de las personas con discapacidad
en todos los niveles del sistema de salud
pablica, el financiamiento de sus cuidados
médicos, la provision de dispositivos de
ayuda y apoyos, y la mitigacion de gastos
médicos catastroficos en los que dichas
personas y sus familias podrian incurrir.
Por otra parte, se necesita esfuerzo para
mejorar la formacion del personal sanitario
para garantizar que las personas con
discapacidad que buscan asistencia sanitaria
sean tratadas con respeto y dignidad.

- Los sustentos de las personas con
discapacidad deberian ser desarrollados a
través de iniciativas tanto del sector
gubernamental como del sector privado.
Se requiere un enfoque especial al abordar
las disparidades urbanas/rurales
identificadas en este estudio, y en la
creacion de programas de emprendimiento
y capacitacion para ayudar a que las
personas con discapacidad puedan
encontrar un empleo. Ademas, las
desventajas adicionales que enfrentan las
mujeres con discapacidad (menor acceso
al trabajo que los hombres con y sin
discapacidad) deben ser combatidas por la
discriminacion positiva activa y la accién
afirmativa para apoyar su acceso a los
medios de subsistencia.
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- La educacion de los nifios y nifias con
discapacidad deberia ser una prioridad a
través del sistema de educacién pablica,
particularmente en zonas rurales. Se
necesita un enfoque especial para abordar
las disparidades de sexo, tipo de
discapacidad, dreas urbano/rural en
educacion identificadas en este estudio, y
promover la legislacion pertinente para
revocarlo.

- Se debe combatir el abandono de nifios y
nifias con discapacidad por parte de sus
padres mediante intervenciones y
programas sociales. Ademas los que han
sido abandonados por sus padres deben
recibir apoyo social, por ejemplo, a través
de la Secretaria de Bienestar Social.

- Debe mejorarse la concientizacién piblica
de los servicios de rehabilitacién y de salud
disponibles en Guatemala a través de la
diseminacién/uso de los Servicios del
Directorio Nacional de Discapacidad
mediante el sistema de salud pablica de
Guatemala, con un enfoque en el incremento
de la conciencia en segmentos de la
poblacién donde las disparidades son mas
altas, y la descentralizacion de la
rehabilitacién desde centros especializados
hacia una rehabilitacion basada en la
comunidad. En particular, el enfoque, el
"Modelo Incluyente de Salud" (MIS)
promovido por el Ministerio de Salud, es
una excelente oportunidad para fortalecer
las comunidades basadas en la
rehabilitacion, la salud mental, la promoci6n
y la prevencion.

- Los involucrados deben trabajar en
conjunto para obtener fondos adicionales
para que el Plan de Accion Nacional haga
realidad la Convencidn sobre los Derechos
de las personas con discapacidad ya
establecida por CONADI, y garantizar un
presupuesto adecuado para la inclusién a

través de todos los programas
gubernamentales y no gubernamentales.
Los resultados de este estudio (tanto
cuantitativo como cualitativo) deberian
incorporarse, junto con enlaces a la Agenda
de Desarrollo Sostenible, el Plan Mundial
de Accidn para la Discapacidad de la OMS,
el proyecto OMS GATES, la Declaracion de
Salamanca de Educacion para Todos y las
recomendaciones del Comité de CNUDPD
sobre La implementacién de la CDPD en
Guatemala.

- El pablico debe ser educado para que
comprenda sus derechos y tenga la facilidad
a través de organizaciones para personas
con discapacidad de monitorear y desafiar
acciones publicas y privadas de los niveles
local, municipal y regional a través de
comisiones departamentales y municipales.

- Deben expandirse los programas de
proteccion social para reducir las
desigualdades que enfrentan las personas
con discapacidad y sus familias.

- El Instituto Nacional de Estadistica (INE),
en todas sus encuestas, debe incluir
preguntas sobre discapacidad basadas en
en el Washington Group, y desagregar los
datos sobre sexo y discapacidad. Ademas
se debe seleccionar el tipo de preguntas
sobre discapacidad a incluir y que vayan de
acuerdo al topico de cada encuesta, por
ejemplo: si es una encuesta de empleo
incluir preguntas sobre ocupacion e ingresos
de las personas que viven con discapacidad.
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Apéndice 1a: Mddulo del Washington Group, edades de 2a 4

1 | é(nombre)usaanteojos? 0oSi (1)
Sino-->P3 ONo (0)
Al usar sus anteojos, ¢(nombre) tiene problemas paraver? (-->P4) | O En absoluto (0) OMucho (2)
2 O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
é(nombre) tiene problemas para ver? O En absoluto (0) OMucho (2)
3 O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
4 | ¢{(nombre) utiliza audifonos? | OSi (1)
Sino --> P6 ONo (0)
Al usar sus audifonos, é(nombre) tiene dificultades para escuchar | O En absoluto (0) OMucho (2)
5 | sonidos, por ejemplo, voces de personas o musica? (--> P7) O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
é(nombre) tiene dificultades para escuchar sonidos, por ejemplo, | O En absoluto (0) OMucho  (2)
6 | voces de personas o musica? O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
7 | é(nombre) utiliza algin equipo o recibe ayuda para caminar? | OSi (1)
Sino --> P10 ONo (0)
Sin usar su equipo o ayuda, é(nombre) tiene dificultades para SEwstneln i) Ol {1
8 - O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
Al usar su equipo o ayuda, é(nombre) tiene dificultades para O:Fabsolito () Ol
9 caminar? (> P11) g )Un poco (1) O No puede hacerlo
En comparacién con menores de la misma edad, é(nombre) tiene | O En absoluto (0) OMucho (2)
10 | dificultades para caminar? O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
En comparacién con menores de la misma edad, é(nombre) tiene | O En absoluto (0) OMucho (2)
11 | dificultades para levantar objetos pequefios con su mano? O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
é(nombre) tiene dificultades para entenderle? O En absoluto (0) OMucho (2)
h & O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
e Cuando (nombre) habla, étiene dificultades para hacerse entender ginna:::lu(t:)(o) OONh::c:;e h::)erio
ante usted? @)
En comparacién con menores de la misma edad, é(nombre) tiene | O En absoluto (0) OMucho (2)
14 | dificultades de aprendizaje? O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
En comparacién con menores de la misma edad, é(nombre) tiene | O En absoluto (0) OMucho (2)
15 | dificultades para jugar? O Un poco (1) O No puede hacerlo
(3)
En comparacion con menores de la misma edad, écon qué | OEnabsoluto  (0) OMas(2)
16 | frecuencia (nombre) patea, muerde o golpea a otros menores o | O lgualo menos (1) O Mucho mas(3)

adultos?
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Apéndice 1b: Médulo del Washington Group, edades de 5 a 17

1 | é(nombre)usaanteojos? 0Si (1)
Sino -->P3 ONo (0)
3 Al usar sus anteojos, é(nombre) tiene problemas para | O En absoluto (0) OMucho (2)
ver? (-->P4) 0O Unpoco (1) O No puede hacerlo(3)
s é(nombre) tiene problemas para ver? O En absoluto (0) OMucho (2)
O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
4 | é{(nombre) utiliza audifonos? 0osSi (1)
Sino -->P6 ONo (0)
Al usar sus audifonos, é(nombre) tiene dificultades para | O En absoluto (0) OMucho (2)
5 | escuchar sonidos, por ejemplo, voces de personas o | O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
musica? (--> P7)
& é(nombre) tiene dificultades para escuchar sonidos, por | O En absoluto (0) OMucho (2)
ejemplo, voces de personas o musica? O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
7 | é(nombre) utiliza algin equipo o recibe ayuda para | 0Si (1)
caminar? ONo (0)
Sino --> P10
Sin usar su equipo o ayuda, é(nombre) tiene dificultades | O En absoluto (0) OMucho (2)
" para caminar 100 yardas/metros a nivel del suelo? Eso [ O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
seria aproximadamente la longitud de un campo de
futbol
Sin usar su equipo o ayuda, é(nombre) tiene dificultades | O En absoluto (0) OMucho (2)
9 | para caminar 500 yardas/metros a nivel del suelo? Esa [ O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
deberia ser la longitud de 5 campos de futbol
Al usar su equipo o ayuda, ¢{(nombre) tiene dificultades | O En absoluto (0) OMucho (2)
10 para caminar 100 yardas/metros a nivel del suelo? Eso [ O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
seria aproximadamente la longitud de un campo de
futbol
Al usar su equipo o ayuda, é(nombre) tiene dificultades | O En absoluto (0) OMucho (2)
11 | para caminar 500 yardas/metros a nivel del suelo? Esa | O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
deberia ser la longitud de 5 campos de fatbol (-->P14)
En comparacién con menores de la misma edad, | O Enabsoluto (0) O Mucho (2)
12 é(nombre) tiene dificultades para caminar 100 | O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
yardas/metros a nivel del suelo? Eso seria
aproximadamente la longitud de un campo de fatbol
En comparacion con menores de la misma edad, | O En absoluto (0) OMucho (2)
13 é(nombre) tiene dificultades para caminar 500 | O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
yardas/metros a nivel del suelo? Esa deberia ser la
longitud de 5 campos de futbol
- é(nombre) tiene dificultades con su cuidado personal, | O En absoluto (0) OMucho  (2)
como alimentarse o vestirse? O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
= Cuando (nombre) habla, étiene dificultades para hacerse | O En absoluto (0) OMucho (2)
entender ante las personas dentro de su hogar? O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
16 Cuando (nombre) habla, étiene dificultades para hacerse | O En absoluto (0) OMucho (2)
entender ante las personas fuera de su hogar? O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
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. En comparacién con menores de la misma edad, | O Enabsoluto (0) OMucho  (2)
é(nombre) tiene dificultades de aprendizaje? 0O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
- En comparacion con menores de la misma edad, | O Enabsoluto (0) OMucho (2)
é(nombre) tiene dificultades para recordar cosas? O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
éCon qué frecuencia (nombre) se ve ansioso(a), | O A diario (0)
nervioso(a) o preocupado(a)? O Cada semana (1)
19 O Cada mes (2)
0 Algunas veces al afio (3)
O Nunca (4)
éCon qué frecuencia (nombre) se ve triste o | OAdiario (0)
deprimido(a)? O Cada semana (1)
20 O Cadames (2)
O Algunas veces al afio (3)
O Nunca (4)
En comparacién con menores de la misma edad, équé | O Nada (0)
o tan dificil es para (nombre) controlar su conducta? O Igual o menos (1)
0 Mis 2)
O Mucho mas (3)
é(nombre) tiene dificultades para enfocarse en una | O En absoluto (0) OMucho (2)
22 L .
actividad que disfruta hacer? O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
33 ¢(nombre) tiene dificultades para aceptar cambios en su | O En absoluto (0) OMucho (2)
rutina? O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
¢(nombre) tiene dificultades para hacer amigos? 0 En absoluto (0) OMucho (2)
- O Un poco (1) O No puede hacerlo (3)
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Apéndice 1c: Mdédulo del Washington Group, mayores de 18 aiios

1 [ éUsaanteojos? 0Si (1)
Sino -->P3 ONo (0)
éTiene dificultad para ver, aun cuando usa sus [ O En absoluto (0) OMucho  (2)

2 anteojos?( --> Q4) O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
¢&Tiene dificultades para ver? O En absoluto (0) OMucho (2)

3 O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)

4 | ¢Tiene dificultades para ver claramente el rostro [ O En absoluto (0) OMucho (2)
de alguien dentro de la habitacién [aun si usa sus [ O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
anteojos]?
éTiene dificultades para ver la imagen de una | O En absoluto (0) OMucho (2)

2 moneda [aun si usa sus anteojos]? O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
¢Utiliza audifonos? 0Si (1)

% Sino--> P8 ONo (0)
éTiene dificultades para escuchar, aun si usa sus [ O En absoluto (0) OMucho (2)

7 | audifonos? 0O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
(-->P9)

&Tiene dificultades para escuchar? O En absoluto (0) OMucho (2)

8 O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
éTiene dificultades para escuchar lo que se | OEn absoluto (0) OMucho (2)
comenta en una conversacién con otra personaen [ O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)

? una habitacion silenciosa [aun si usa sus
audifonos]?
¢éTiene dificultades para escuchar lo que se [ O Enabsoluto (0) OMucho  (2)

10 | comentaen una conversacién con otra personaen [ O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
una habitacién ruidosa [aun si usa sus audifonos]?

= . : O En absoluto (0) OMucho (2)

11 | ¢Tiene dificultades para caminar o subir escaleras? 0 Un poco (1) ONO piiedo hacero (8]

- éUtiliza algun equipo o recibe ayuda para | OSi (1)
desplazarse? Sino --> P15 ONo (0)
éTiene dificultades para caminar 100 metros a | O En absoluto (0) OMucho (2)

13 nivel del suelo, que seria la longitud de un campo | O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
de futbol o de una cuadra, con la ayuda de su
dispositivo de ayuda?
éTiene dificultades para caminar medio kilémetro | O En absoluto (0) OMucho (2)

14 a nivel del suelo, que seria la longitud de cinco | O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
campos de futbol o de cinco cuadras, con la ayuda
de su dispositivo de ayuda?
¢éTiene dificultades para caminar 100 metros a | O En absoluto (0) OMucho (2)

15 nivel del suelo, que seria la longitud de un campo | O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)

de fatbol o de una cuadra [SIN la ayuda de su
dispositivo de ayuda]?
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¢éTiene dificultades para caminar medio kilémetro | O En absoluto (0) OMucho (2)

a nivel del suelo, que seria la longitud de cinco | O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
campos de futbol o de cinco cuadras [SIN la ayuda
de su dispositivo de ayuda]?

17 | éTiene dificultades para subir o bajar 12| O Enabsoluto (0) OMucho (2)

16

escalones? O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
Usando su idioma habitual, ¢tiene dificultades, por | O En absoluto (0) OMucho (2)

18 | ejemplo, para entender o hacerse entender? O Un poco (1) 0 No puedo hacerlo (3)
éUsa lenguaje de sefias? 0Si (1)

19 ONo (0)
¢éTiene dificultades para recordar o concentrarse? | O En absoluto (0) OMucho (2)

20 O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)

n ¢éTiene dificultades con su cuidado personal, como | O En absoluto (0) OMucho (2)
bafiarse o vestirse? O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
éTiene dificultades para levantar una botella de | O En absoluto (0) OMucho (2)

22 | agua o refresco de 2 litros desde la altura de la | O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)
cintura a la altura de sus ojos?
éTiene dificultades para usar sus manos y dedos | O En absoluto (0) OMucho (2)

como para levantar objetos pequefios, por | O Un poco (1) O No puedo hacerlo (3)

2 ejemplo, un botén o un lapiz, o abrir y cerrar
contenedores o botellas?
éCon qué frecuencia se siente preocupado(a), | O A diario (0)
nervioso(a) o ansioso(a)? O Cada semana (1)
24 O Cada mes (2)
O Algunas veces al afio (3)
O Nunca (4)

¢Toma medicamentos para estas sensaciones? 0oSsi (1)
25 | Siresponde Nunca, a la P24, y siresponde No, ala | O No (0)

P25 --> P27
Piense en la daltima vez que se sintidé | O Poco (0)

26 | preocupado(a), nervioso(a) o ansioso(a), écomo | O Mucho (1)
describiria el nivel de estas sensaciones? O Mucho > un poco (2)
éCon qué frecuencia se siente deprimido(a)? O A diario (0)

O Cada semana (1)

27 O Cada mes (2)

O Algunas veces al afio (3)
O Nunca (4)
éToma medicamentos para la depresion? 0Si (1)
28 | Siresponde Nunca, a la P27, y siresponde No, ala | O No (0)
P28 --> P30
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Piense en la tltima vez que se sintié deprimido(a), [ O Poco (0)
29 | éen qué nivel sintié su depresion? O Mucho (1)
O Mucho > un poco (2)
En los ultimos tres meses, écon qué frecuencia | O Nunca (0)
tuvo dolor? O Algunos dias (1)
" Siresponde Nunca --> P32 O La mayoria de los dias (2)
O Todos los dias (3)
Piense en la dltima vez que tuvo dolor, écuanto | O Poco (0)
31 | dolor tuvo? O Mucho (1)
O Mucho > un poco (2)
En los ultimos tres meses, écon qué frecuencia se | O Nunca (0)
2 sintié muy cansado(a) o exhausto(a)? 0 Algunos dias (1)
Siresponde Nunca --> FINALIZAR O La mayoria de los dias (2)
O Todos los dias (3)
Piense en la ultima vez que se sinti6 muy | O Parte deldia (0)
33 | cansado(a) o exhausto(a), écuanto tiempo durd | O La mayor parte del dia (1)
asi? O Todo el dia (2)
Piense en la ultima vez que se sintid de esta forma, | O Poco (0)
34 | écomo describiria el nivel de cansancio? 0O Mucho (1)

O Mucho > un poco

2
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Apéndice 2: Tablas adicionales

Tabla A1: Factores asociados con la asistencia escolar en nifios y nifias con discapacidad

n % n %
Edad (afios)
5-8 13 42 28 29 Referencia
9-12 4 13 30 31 3.8 (1.0-14.2)
13-17 14 45 40 41 1.4 (0.5-3.8)
Sexo
Hombres 10 32 47 48 Referencia
Mujeres 21 68 51 52 0.6 (0.2-1.5)
Estado socieconéomico
1ero. (més pobre) 14 45 18 18 Referencia
2do. 6 19 28 29 2.6 (0.8-8.8)
3ro. 11 35 52 53 1.4 (0.4-4.5)
Ubicacion
Rural 26 84 42 43 Referencia
Urbana 5 16 56 57 7.4 (2.6-21.3)
Regidn®
Central 2 6 32 33
Noreste 2 6 7 7
Noroeste 13 42 37 38
Sureste 7 23 2 2
Suroeste 7 23 20 20
Etnicidad
Latino/combinado 15 48 47 48 1.0
Maya 13 42 48 49 1.0 (0.4-2.6)
Dominio de
funcionamiento®
Visién 3 10 14 14 1.7 (0.4-7.2)
Audicién 3 10 7 7 0.9 (0.2-4.5)
Fisico 4 13 3 3 0.2 (0.02-1.0)
Cognitivo® 11 35 12 13 0.3 (0.1-0.9)
Ansiedad/depresién 19 22 66 77 1.0 (0.4-2.7)
Miiltiples dominios 8 42 11 57 0.4 (0.1-1.5)

3pebido a los nimeros reducidos de nifios y nifias en algunas regiones que no asisten a la escuela o no han sido
lculados y se ajustaron los analisis por ubicacion urbana/rural y no por region.

8illariables binarias no mutuamente exclusivas;

cCognitivo= al menos muchas dificultades para entender/hacerse entender (comunicacion) y/o con el aprendizaje
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Tabla A2: Factores asociados con haber trabajado durante la semana anterior en adultos con discapacidad

No trabajé Trabajé OR ajustado por edad,
o, o sexo y ubicacién

Edad (afios)
18-34 81 21 62 32 Referencia
35-49 76 20 42 22 0.8(0.5-1.4)
50-64 148 39 22 11 0.6 (0.4-1.0)
Mayores de 65 afios 78 20 68 35 0.1 (0.1-0.2)*
Sexo
Hombres 110 71 85 44 Referencia
Mujeres 273 29 109 56 0.3 (0.2-0.5)
Estado socieconémico
1ero. (mas pobre) 85 22 38 20 Referencia
2do. 107 28 56 29 0.8 (0.4-1.4)
3ro. 100 26 50 26 0.9 (0.6-1.6)
4to. (el mas pudiente) 91 24 50 26 0.9 (0.5-1.6)
Ubicacion
Rural 208 54 103 53 Referencia
Urbana 175 46 91 47 1.1 (0.7-1.8)
Regi6n
Central 96 25 64 33 Referencia
Noreste 44 11 13 7 0.6 (0.3-1.4)
Noroeste 112 29 71 37 1.0 (0.6-1.7)
Sureste 38 10 8 4 0.4 (0.2-1.1)
Suroeste 93 24 38 20 0.7 (0.4-1.2)
Etnicidad
Latino/combinado 201 52 8o 41 Referencia
Maya 169 44 106 55 1.5 (0.9-2.2)
Estado civil .
Casado/en unién libre 225 59 129 67 Referencia
Viudo/divorciados 94 25 25 13 0.9 (0.5-1.7)
Sin haberse casado/sin *
haber vivido con alguien 63 17 39 20 0.6 (0.3-1.0)
Mayor nivel educativo
Sin nivel educativo 157 41 51 26 Referencia
Primaria 175 46 92 48 1.2 (0.8-1.9)
Secundaria o superior 49 13 50 26 1.9 (1.1-3.5)*
Alfabetizacién
1I;ueden leer bien 104 27 60 31 1.0 (0.6-1.5)

ueden leer un poco 120 31 41 21 0.7 (0.4-1.2)
No pueden leer en absoluto 159 42 93 48
Dominio de
funcionamiento®
Visién 128 33 55 28 0.9 (0.6-1.4)
Audicién 66 17 28 14 1.1 (0.6-1.9)
Fisico® 162 42 49 25 0.6 (0.4-0.9)*
Ansiedad/depresién® 142 37 86 44 1.2 (0.9-1.9)
Comunicaci6n® 34 8 12 6 0.5 (0.-1.1)
Multiples dominios*® 127 33 46 24 0.8 (0.5-1.3)

*significativo (p<0.05) @Variables binarias no mutuamente exclusivas: los sujetos pudieron tener mas de una limitacién funcional
significativa. Para cada uno de los 5 dominios, este analisis compara, a su vez, personas con una dificultad en un dominio (por ejemplo,
vision) con personas sin dificultades en ese dominio correspondiente (personas sin giﬁcultades de vision); YDificultades para caminar
o con la parte superior de su cuerpo Dificultades para entender/hacerse entender YPersonas que informaron tener dificultades en
mas de un dominio funcional (por ejemplo, audicién y vision)
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Tabla A3: Factores asociados con informar tener contacto con materia fecal al usar el bafio en personas con discapacidad

Acceso sin contacto con materia
OR ajustado por edad,

sexo, region, ESE

n % n %
Edad (afios)
5-17 43 21 87 17 Referencia
18-49 68 33 221 44 0.6 (0.4-1.0)*
Mayores de 50 afios 96 46 192 38 0.9 (0.6-1.5)
Sexo
Hombres 76 37 177 35 Referencia
Mujeres 131 63 323 65 1.0 (0.6-1.5)
Estado socieconémico
1ero. (mas pobre) 49 24 106 21 Referencia
2do. 53 26 145 29 1.1 (0.6-1.8)
3ro. 54 26 128 26 0.9 (0.5-1.5)
4to. (el mas pudiente) 51 25 121 24 1.0 (0.6-1.7)
Ubicaciéon
Rural 113 55 267 53 Referencia
Urbana 94 45 233 47 09 (0.6-1.3)
Regién
Central 59 29 135 27 Referencia
Noreste 25 12 41 8 1.2 (0.7-2.1)
Noroeste 60 29 173 35 0.8 (0.5-1.2)
Sureste 28 14 27 5 2.2 (1.1-4.1)*
Suroeste 35 17 124 25 0.6 (0.4-1.0)
Etnicidad
Latino/combinado 91 44 246 49 Referencia
Maya 105 51 238 48 1.0 (0.7-1.5)
Estado civil )
Casado/en uni6n libre 88 51 269 62 Referencia
Viudo/divorciados 42 24 77 18 1.2 (0.8-2.0)
Sin haberse casado/sin N
haber vivido con alguien 44 25 90 21 1.8 (1.1-3.0)
Mayor nivel educativo
Sin nivel educativo 8o 39 148 30 1.6 (0.9-2.7)
Primaria 92 45 252 51 1.0 (0.7-1.7)
Secundaria o superior 34 17 98 20 Referencia
Alfabetizacion
Pueden leer bien 98 47 226 45 Referencia
Pueden leer un poco 49 24 150 30 0.8 (0.6-1.3)
No pueden leer en absoluto 60 29 124 25 1.1 (0.7-1.5)
Dominio de
funcionamiento®
Visi6n 53 26 147 29 0.8 (0.5-1.2)
Audicién 36 17 68 14 1.3 (0.8-2.0)
Fisico® 68 33 150 30 1.0 (0.7-1.5)
Ansiedad/depresién® 66 32 188 38 1.6 (1.0-2.7)
Comunicacién® 86 41 229 46 0.8 (0.6-1.1)
Miltiples dominios* 60 29 132 26 1.2 (0.8-1.8)

*significativo (p<0.05) 8variables binarias no mutuamente exclusivas: los sujetos pudieron tener mas de una limitacién

funcional significativa. Para cada uno de los 5 dominios, este analisis compara, a su vez, personas con una dificultad en

un dominiob(por ejemplo, vision) con personas sin dificultades en ese domir‘u"o correspondiente (personas sin dificultades
e visién); ~Dificultades para caminar o con la parte superior de su cuerpo ~Dificultades para entender/hacerse entender
Personas que informaron tener dificultades en mas de un dominio funcional (por ejemplo, audicién y vision)
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Tabla A4: Factores asociados con informar ser capaz de usar el bafio sin ayuda en personas con discapacidad

Capaz de usar el bano sin ayuda
OR ajustado por edaad,

sexo, ubicacion
n % n %

Edad (afios)
5-17 35 20 95 18 Referencia
18-49 58 32 231 44 0.7 (0.4-1.1)
Mayores de 50 afios 86 48 202 38 1.1 (0.7-1.8)
Sexo
Hombres 59 33 194 37 Referencia
Mujeres 120 67 334 63 1.3 (0.7-1.8)
Estado socieconémico
1ero. (mas pobre) 37 21 118 22 Referencia
2do. 47 26 151 29 0.9 (0.5-1.5)
3ro. 50 28 132 25 0.9 (0.6-1.5)
4to. (el mas pudiente) 45 25 127 24 1.1 (0.7-1.7)
Ubicacion
Rural 96 54 284 54 Referencia
Urbana 83 46 244 46 0.8 (0.5-1.3)
Regi6on®
Central 54 30 140 27 Referencia
Noreste 14 8 52 10 0.6 (0.3-1.2)
Noroeste 57 32 176 33 0.8 (0.5-1.3)
Sureste 22 12 33 6 1.6 (0.8-3.0)
Suroeste 32 18 127 24 0.6 (0.4-1.0)
Etnicidad
Latino/combinado 72 40 265 50 Referencia
Maya o8 55 245 46 0.7 (0.5-1.2)
Estado civil .
Casado/en union libre 69 45 288 63 Referencia
Viudo/divorciados 42 28 76 17 1.7 (1.0-2.8)
Sin haberse casado/sin
haber vivido con alguien 42 27 92 20 2.3 (1.4-3.9)
Mayor nivel educativo
Sin nivel educativo 64 36 164 31 1.2 (0.7-2.1)
Primaria 82 46 262 50 1.0 (0.6-1.6)
Secundaria o superior 31 18 101 19 Referencia
Alfabetizaciéon
Pueden leer bien 80 45 244 46 Referencia
Pueden leer un poco 46 26 153 29 1.0 (0.6-1.6)
No pueden leer en absoluto 53 30 131 25 1.2 (0.7-1.8)
Dominio de
funcionamiento®
Visién 48 27 152 29 0.8 (0.6-1.3)
Audiciéon 28 16 76 14 1.0 (0.6-1.6)
Fisico® 65 36 153 29 1.3 (0.8-1.9)
Ansiedad/depresién® 23 13 46 9 1.6 (0.9-2.8)
Comunicacién® 74 41 240 45 0.8 (0.6-1.2)
Miiltiples dominios® 56 31 136 26 1.2 (0.8-1.8)

NB: mayor puntuacién = mejor calidad de vida *significativo (p<0.05) 8y/ariables binarias no mutuamente exclusivas: los
sujetos pudieron tener mas de una limitacién funcional significativa. Para cada uno de los 5 dominios, este analisis compara,
a su vez, personas con una dificultad en un dominio (Q)or ejemplo, vision) con personas sin dificultades en ese dominio
8orrespondiente (personas sin dificultades de aisién); Dificultades para caminar o con la parte superior de su cuerpo

Dificultades para entender/hacerse entender ~Personas que informaron tener dificultades en mas de un dominio funcional
(por ejemplo, audicion y vision)
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Tabla A5: Factores asociados con la participacion de personas con discapacidad

Puntuacién de

participacion media

~ ENDIS2016

Valor-p ajustado por
edad, sexo, region,
ESE

(IC de 95%)
Edad (afios)
5-17 123 85.6 (81.8-89.2) Referencia
18-49 284 83.7 (81.4-85.9) 0.15
Mayores de 50 afios 282 73.1 (70.2-76.0) <0.001
Sexo
Hombres 243 76.5 (73.3-79.7) Referencia
Mujeres 446 81.4 (79.5-83.4) <0.001
Estado socieconémico
1ero. (més pobre) 152 77.3 (73.5-81.2) Referencia
2do. 192 78.2 (74.9-81.4) 0.92
3ro. 175 81.2 (78.1-84.2) 0.49
4to. (el més pudiente) 170 82.0 (78.5-85.5) 0.85
Ubicaciéon
Rural 369 76.8 (74.3-79.3) Referencia
Urbana 320 83.0 (80.7-85.3) 0.12
Regién
Central 191 85.9 (83.3-88.6) Referencia
Noreste 64 70.5 (63.1-77.8) <0.001
Noroeste 230 80.6 (77.9-83.2) 0.06
Sureste 54 59.0 (50.8-67.2) <0.001
Suroeste 150 81.7 (78.5-84.8) 0.15
Etnicidad
Latino/combinado 329 81.0 (78.6-83.4) Referencia
Maya 335 78.5 (75.9-81.0) 0.68
Estado civil .
Casado/en unié6n libre 351 81.9 (79.7-84.1) Referencia
Viudo/divorciados 116 72.5 (68.1-77.4) 0.03
Sin haberse casado/sin
haber vivido con alguien 131 76.6 (72.2-80.9) <0.001
Mayor nivel educativo
Sin nivel educativo 222 71.1 (67.8-74.5) Referencia
Primaria 334 82.3 (80.4-84.6) <0.001
Secundaria o superior 130 88.0 (85.2-90.6) <0.001
Alfabetizaciéon
Pueden leer bien 314 82.0 (79.5-84.5) Referencia
Pueden leer un poco 194 80.7 (77.8-83.6) 0.6
No pueden leer en absoluto 181 74.5 (70.9-78.2) 0.1
Dominio de
funcionamiento’®
Visién 179 77.1 (73.7-80.5) 0.87
Audicién 90 75.0 (70.2-78.9) 0.86
Fisico® 208 67.5 (63.7-71.3) <0.001
Ansiedad/depresi6n® 224 80.8 (78.1-83.5) 0.31
Comunicacién® 44 57.8 (48.6-66.9) <0.001
Multiples dominios® 167 66.9 (62.7-71.1) <0.001

NB: menor puntuacién = mayores restricciones de participacion *significativo (p<0.05) 8variables binarias no mutuamente
exclusivas: los sujetos pudieron tener mas de una limitacion funcional significativa. Para cada uno de los 5 dominios, este
andlisis compara, a su vez, personas con una dificultad en un dominion(por ejemplo, vision) con personas sin dificultades
en ese domin'@ correspondiente (personas sin dificultades dg visién); ~Dificultades para caminar o con la parte superior
de su cuerpo “Dificultades para entender/hacerse entender ~Personas que informaron tener dificultades en mas de un
dominio funcional {por ejemplo, audici6n y vision)
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Tabla A6: Factores asociados con la busqueda de cuidados para un problema de salud serio durante los Gltimos 12
meses en personas con discapacidad

OR ajustado por etgad,

sexo, ubicacién
n % n %

Edad (afios)
5-17 4 5 34 13 Referencia
18-49 35 48 93 37 0.3 (0.1-1.0)*
Mayores de 50 afios 41 51 127 50 0.4 (0.1-1.1)
Sexo
Hombres 32 40 87 34 Referencia
Mujeres 48 60 167 66 1.3 (0.7-2.4)
Estado socieconémico
1ero. (mas pobre) 23 29 47 19 Referencia
2do. 32 40 62 24 0.2 (0.1-0.6)*
3ro. 16 20 67 26 0.2 (0.1-0.5)
4to. (el mas pudiente) 9 11 78 31 0.5 (0.2-1.2)
Ubicacion
Rural 54 68 124 49 Referencia
Urbana 26 33 130 51 1.5 (0.8-3.2)
Regi6n®
Central 17 21 79 31 Referencia
Noreste 9 11 26 10 1.0 (0.4-2.7)
Noroeste 28 35 71 27 1.0 (0.5-2.2)
Sureste 5 6 24 9 1.9 (0.6-6.0)
Suroeste 21 26 54 21 0.8 (0.4-1.8)
Etnicidad
Latino/combinado 41 52 107 44 Referencia
Maya 38 48 136 56 1.0 (0.6-1.9)
Estado civil .
Casado/en union libre 51 67 137 61 Referencia
Viudo/divorciados 11 14 52 23 1.5 (0.7-3.4)
Sin haberse casado/sin
haber vivido con alguien 14 18 42 18 0.8 (0.3-1.7)
Mayor nivel educativo
Sin nivel educativo 35 44 77 34 Referencia
Primaria 39 49 131 52 0.6 (0.2-1.7)
Secundaria o superior 6 8 43 17 0.8 (0.2-2.2)
Alfabetizacién
Pueden leer bien 31 39 121 46 Referencia
Pueden leer un poco 26 33 73 29 0.9 (0.5-1.8)
No pueden leer en absoluto 23 29 60 24 1.0 (0.5-2.1)
Dominio de
funcionamiento®
Vision 48 27 152 28 1.1 (0.6-2.1)
Audicién 13 16 35 14 1.1 (0.5-2.4)
Fisico® 28 35 105 41 1.6 (0.9-2.9)
Ansiedad/depresién® 1 1 32 10 -
Comunicacién® 39 49 122 48 0.8 (0.5-1.4)
Miiltiples dominios* 26 33 91 36 1.5 (1.8-2.7)

*significativo (p<0.05) Bvariables binarias no mutuamente exclusivas: los sujetos pudieron tener mas de una limitacion

funcional significativa. Para cada uno de los 5 dominios, este analisis compara, a su vez, personas con una dificultad en

un dominio,{por ejemplo, visién) con personas sin dificultades en ese domir&io correspondiente (personas sin dificultades
e visién); ~Dificultades para caminar o con la parte superior de su cuerpo ~Dificultades para entender/hacerse entender
Personas que informaron tener dificultades en mas de un dominio funcional (por ejemplo, audicién y vision)
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Tabla A7: Factores asociados con la calidad de vida de adultos con adultos con discapacidad

Puntuacion de calidad Valor-P ajustado

de vida media

(IC de 95%)

por edad, sexo, regién,
ESE

Edad (aiios)

18-34 146 47.3 (45.2-49.4) Referencia
35-49 143 48.1 (46.0-50.2) 0.85
50-64 118 46.4 (44.1-48.7) 0.58
Mayores de 65 afios 170 43.9 (42.2-45.6) 0.09
Sexo .
Hombres 232 46.9 (45.2-48.6) Referencia
Mujeres 427 47.6 (46.4-48.7) 0.58
Estado socieconémico

1ero. (mas pobre) 141 43.3 (41.3-45.3) Referencia
2do. 188 45.3 (43.6-47.1) <0.001
3ro. 169 48.1 (46.3-49.9) <0.001
4to. (el mas pudiente) 161 52.6 (50.6-54.5) 0.001
Ubicaci6én ]
Rural 355 44.9 (43.6-46.2) Referencia
Urbana 304 50.2 (48.8-51.7) 0.05
Regién .
Central 183 51.0 (49.2-52.8) Referencia
Noreste 62 43-4 (39.8-46.9) 0.004
Noroeste 213 46.9 (45.3-48.5) 0.616
Sureste 52 39.6 (36.0-43.1) 0.001
Suroeste 149 48.0 (46.1-49.9) 0.388
Etnicidad

Latino/combinado 312 46.4 (45.0-47.8) Referencia
Maya 322 48.5 (47.1-49.9) 0.24
Estado civil "
Casado/en unién libre 357 :ZZ gigz_‘fég% Refgr:;lma
Viudo/divorciados 119 * : : :

Sin haberse casado/sin _

haber vivido con alguien 134 48.4 (45.9-50.8) 0.55
Mayor nivel educativo

Sin nivel educativo 214 441 (42.4-45.8) Referencia
Primaria 310 46.7 (45.3-48.1) 0.73
Secundaria o superior 132 54.3 (52.2-56.4) <0.001
Alfabetizacién .
Pueden leer bien 299 49.8 (48.4-51.2) Referencia
Pueden leer un poco 184 46.3 (44.6-48.1) 0.19
No pueden leer en absoluto 176 44-3 (42.4-46.2) 0.17
Dominio de

funcionamiento®

Visi6n 183 46.1 (44.2-48.0) 0.85
Audicién 94 45.6 (43.3-48.9) 0.41
Fisico® 211 44.1 (42.3-45.9) 0.005
Ansiedad/depresién® 46 39.4 (35.4-43.4) <0.001
Comunicacién® 228 44.6 (42.9-46.2) <0.001
Miltiples dominios® 173 42.3 (40.4-44.3) <0.001
Edad de aparicién* .
Nacimiento 64 47-9 (44-4-51.3) Referencia
Infancia (0-17 133 48.7 (46.5-50.8) 0.97
Edad laboral (18-59 251 46.1(41.9-46.7) 0.66
Edad de retiro (mas de 60 afios) 99 44.2 (48.9-53.2) 019

*significativo (p<0.05) aVariables binarias no mutuamente exclusivas: los sujetos pudieron tener mas de una limitacién
funcional significativa. Para cada uno de los 5 dominios, este andlisis compara, a su vez, personas con una dificultad en
un dominio (por ejemplo, vision) con personas sin dificultades en ese dominio correspondiente (personas sin dificultades
de vision); bDificultades para caminar o con la parte superior de su cuerpo cDificultades para entender/hacerse entender
dPersonas que informaron tener dificultades en més de un dominio funcional (por ejemplo, audicién y visién)Tabla A8:
Discapacidad clinica sin extrapolacion de datos no disponibles
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Ias;r :ggcsies 5-17 afios 18-49 afios ensgdat;:zte

n % n % n % n %
Alguna deficiencia clinica | 1223 9.4% 58 1.3% | 580 10.6% | 576 28.3%
Hombres 408 6.8% 27 1.2% | 150 6.4% | 231 24.5%
Mujeres 815 11.6% 31 1.4% | 439 13.5% | 345 31.6%
Total deficiencia visual 119 0.9% 2 0.05% | 32 0.6% 85 4.2%
Hombres 49 0.8% 1 0.05% | 14 0.6% 34 3.6%
Mujeres 70 1.0% 1 0.05% | 18 0.6% 51 4.7%
Total deficiencia auditiva | 273  2.1% 22 0.5% 71 1.3% | 180 8.8%
Hombres 132 2.2% 11 0.5% 25 1.1% 96 10.2%
Mujeres 141 2.0% 11 0.5% | 46 1.4% 84 7.7%
Total deficiencia fisica 520 4.0% 33 08% | 200 3.8% | 278 13.7%
Hombres 179 3.0% 15 0.7% | 58 2.5% | 106 11.2%
Mujeres 341 4.8% 18 0.8% | 151 4.7% 172  15.8%
Total de depresiéon 570  7.5% - 357 6.4% | 213 10.5%
Hombres 154  4.7% - 73 3.1% 81 8.6%
Mujeres 416  9.6% 284 8.8% | 132 121%
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Apéndice 3: Regiones, departamentos y municipios de Guatemala

1 | Guatemala

~ ENDIS2016

Amatitlan

Chinautla

Guatemala

Mixco

Petapa

San José Pinula

San Juan Sacatepéquez

San Pedro Ayampuc

Santa Catarina Pinula

Villa Canales

Villa Nueva

2 | Baja Verapaz San Juan Chamelco Sayaxché
Cubulco San Pedro Carcha 5 | Izabal
Purulh4 Santa Catarina la Tin El Estor
Rabinal Senahi Livingston
Salama Tactic Los Amates
San Miguel Chicaj 4 | Petén Morales

3 | Alta Verapaz Dolores Puerto Barrios
Chisec La Libertad 6 | Zacapa
Coban Poptin Rio Hondo
Lanquin San Benito Teculutan
Panzés San José Acapa
San Crist6bal Verapaz San Luis
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7 | Totonicapan San Miguel Ixtahuacin San Gaspar Ixchil

Momostenango San Pablo San Mateo Ixtatin

San Cristobal Totonic San Pedro Sacatepéque San Miguel Acatan

San Francisco El Alto San Rafael Pié de La San Sebastian Coatan

Santa Maria Chiquimul Tajumulco San Sebastian Huehuet
8 | Totonicapan Tejutla Santa Ana Huista

San Marcos 9 | Huehuetenango Santa Eulalia

Catarina Barrillas Santiago Chimaltenang

Concepcién Tutuapa Chantla Soloma

IIxchiguin Huehuetenango 10| Quiché

Malacatan Ixtahuacan Chajul

San Antonio Sacatepéq La Democracia Chicaméan

San Cristébal Cucho Malacatancito Chichicastenango

San Marcos Nent6én Cunén

Ixcan

Nebaj

San Andrés Sajcabaja

San Juan Cotzal

Santa Cruz del Quiché

Uspantéin

11| El Progreso Santa Cruz Naranjo Jalapa
Guastatoya Santa Maria Ixhuatan Mataquescuintla
San Agustin Acasaguas Santa Rosa de Lima Monjas
San Antonio La Paz Taxisco San Pedro Pinula
Sanarate Chiquimula 15| Jutiapa
Sansare Camotan Asuncién Mita

12| Santa Rosa 13| Chiquimula Atescatempa
Barberena Concepcion Las Minas Conguaco
Casillas Ipala Jalpatagua
Chiquimulilla Jocotan Jutiapa
Cuilapa Olopa San José Acatempa
Guazacapian San José La Arada Santa Catarina Mita
Nueva Santa Rosa 14| Jalapa Yupiltepeque
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16| Sacatepéquez Escuintla San Martin Sacatepéqu
Alotenango La Gomera San Mateo
Pastores Nueva Concepcion 21| Suchitepéquez
San Antonio Aguas Cal Palin Chicacao
San Miguel Duefias Santa Lucia Cotzumalg Cuyotenango
Santiago Sacatepéquez 19| Solola Mazatenango
Sumpango San Antonio Palopb Samayac
17| Chimaltenango San Pedro La Laguna San Antonio Suchitepé
Chimaltenango Santiago Atitlan San Lorenzo
Comalapa 20| Solola Santo Toméas La Uni6n
Parramos Quezaltenango 22| Retalhuleu
Patziin Cantel Champerico
Pochuta Coatepeque El Asintal
San Andrés Itzapa Génova Retalhuleu
San José Poaquil Ostuncalco San Andrés Villa Seca
18| Escuintla Quetzaltenango
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