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Resumen

Introduccion: Las estadisticas poblacionales permiten estimar tanto la calidad
de vida y bienestar de una poblacion como determinar aspectos prioritarios,
carencias y factores de riesgo que presentan los individuos o un colectivo.

La vulnerabilidad y variabilidad de los factores inherentes de las poblacio-
nes, entre ellos la discapacidad, han repercutido en el interés de organizaciones
y gobiernos por determinar las tendencias mas incidentes de relacién directa e
indirecta con dicha situacion.

La necesidad de determinar las dindmicas y variabilidades mas relevantes
de las personas en situacion de vulnerabilidad y discapacidad, a través de
herramientas estadisticas, llevé a analizar —entre los Programas Académicos
de Campo (PAC) de la Facultad de Rehabilitacion y Desarrollo Humano de la
Universidad del Rosario—los métodos empleados para el registro de informacion

* Nathalia Ortega Martinez, joven investigadora programa de Colciencias, Grupo de Inves-
tigacién en “Rehabilitacién e Integracion Social de la Persona con Discapacidad”; Fisiote-
rapeuta, Universidad del Rosario; consultora de proyectos de Tecnologias de Informacién
y Comunicaciones (TIC) en Salud, Datasalud IT LTDA. nataortega@hotmail.com, nathalia.
ortega@datasalud.net, nathalia.ortega@gmail.com
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de los usuarios en los cuales se vislumbraron las dificultades en la concepcion del
dato como fuente generadora de informacion.

Componentes como registros aportados de datos basicos, orientados a la reco-
pilacién de informacién de la poblacién cubierta y de los servicios de atencién en
salud, restringen la posibilidad de profundizar en el analisis y la caracterizacion
de la poblacién. Por ello, a través de un sistema de informacién que implementa el
lenguaje unificado establecido por la CIF como principal medio para la obtenciéon
de datos fiables necesarios en la formulacidn de acciones en investigacion y en
rehabilitacion y discapacidad, el grupo de investigacion en “Rehabilitacion e Integra-
cién Social de la Persona con Discapacidad” de la Facultad, formuld y desarrollé un
Registro Unificado para el Muestreo y la Caracterizacion de la Poblacion cony sin
Discapacidad, atendida en los PAC. El sistema de informacién se denominé SIDUR.

Metodologia: El proyecto comprende dos fases metodoldgicas: la primera es
un estudio descriptivo, y la segunda comprende la ejecucion de la metodologia
denominada “Methontology”, que integra al conocimiento la identificacién y el
desarrollo de la ontologia.

Para efectos de este documento, en la primera fase metodoldgica de explora-
cion, documentacion y andlisis del contexto, el texto se desarrolla en sistemas
estadisticos de georreferenciacion, caracterizacién y muestreo poblacional, asi
como en el uso de lenguajes unificados para el registro estadistico en variables
de salud, rehabilitacién y sistemas de informacién desde la poblacién en dis-
capacidad. La busqueda, recopilacién y analisis bibliografico se hizo a través
de la revision de fuentes primarias.

Revision tedrica: Con el propdsito de contextualizar, orientar y formular las
variables del registro y la estructura del documento, éste da a conocer parte de la
revision documental realizada; de ahi que se examinen modelos internacionales
como la ONU, el sistema de Espafia, de México y referentes nacionales del DANE
y el Distrito, entre otros.

Discusion: La necesidad del registro de informacidn estadistica en salud,
funcionamiento y discapacidad, gracias a un formato comparable y medible
en medio de la subjetividad y complejidad de las variables, hace de la CIF una
herramienta viable de codificacion.
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Mas alla de ser un marco referencial de lenguaje unificado y de posibilitar
la utilizacién del mismo entre profesionales, prdcticas e intervenciones en
salud, esta herramienta ayuda a la adecuada medicién y simplificacion de los
estados en salud, sus funcionamientos y capacidades.

Buscando facilitar la compilacion, administracion y obtencion de informacion
veridica para la caracterizacion y el muestreo de la poblacion atendida por los
PAC de la Facultad, el grupo de investigacion en “Rehabilitacion e Integracion
Social de la Persona con Discapacidad” estd trabajando en un proyecto, cuyo
objetivo es desarrollar un registro —a través de un sistema de informacion— que
contemple el uso de terminologia unificada establecida por la CIF.

Para efectos del desarrollo de la aplicacion por fases, se selecciond un total
de 142 variables a incluir en el registro, las cuales se compilaron en tres grandes
grupos: 1) Caracterizacion, que a la vez se subdivide en persona, datos demo-
graficos (y otros datos), aseguramiento en salud, deficiencias y acompafiante,
2) Causalidad y 3) Deficiencias referentes a estructuras corporales, funciones
corporales y limitaciones en la actividad (para mayor especificidad de las va-
riables del registro, observar Tabla 1.2).

Bajo los parametros de la CIF, las variables del registro se codifican al interior
de la base de datos; para ello, utiliza un calificativo de extension que incluye la
no existencia de deficiencia, la existencia de deficiencia leve, moderada, grave y
completa, la deficiencia no especificada y la deficiencia no aplicable. Lo anterior,
en virtud de que se cuenta con un criterio académico y profesional.

Conclusiones: La implementacion del registro dentro de los PAC facilita el sustento
estadistico confiable como la base de futuras investigaciones, y el desarrollo de
estrategias en las dreas de discapacidad y rehabilitacion.

Las variables obtenidas para la formulacion del registro a implementar dentro
de los PAC de la Facultad de Rehabilitacion y Desarrollo Humano corresponden
con lineamientos internacionales y nacionales para la captura de informacion
en salud y discapacidad, de forma tal que los datos brindan informacién para
la contextualizacion de los factores de incidencia en los estados de salud y los
factores contextuales en relacion a una persona.

Entre las opciones para mejorar las dificultades de obtencion, intercambio
y comparacion de datos, esta el uso consensuado de vocabularios controlados
a nivel internacional que facilitan la semdantica de la informacion.
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Con el fin de relacionar y correlacionar de manera mas detallada las medi-
ciones cuantitativas obtenidas y existentes, seria interesante que los desarrollos
estén orientados cada vez mas a integrar estados de salud de los usuarios con
factores y dominios conexos a condiciones de salud y calidad de vida.

Este sistema no solo representa un avance en materia de determinacion de
componentes de salud y componentes relacionados con la salud en cuanto a su
incidencia en los individuos y entorno, sino que también permite la conceptuali-
zacion y seguimiento en la observacion de dinamicas, impactos y generacion de
factores exacerbantes de vulnerabilidad y discapacidad en la poblacion cubierta
por los PAC de la Facultad.

Palabras Clave:
Discapacidad; Estadisticas; Sistemas de Informacidn; Lenguaje Unificado;
Centros de Informacion.

Key Words:

Disability; Statistics; Information Systems; Unified Language; Information
Centers.
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Introduccién

Las estadisticas poblacionales surgen como medidas cuantitativas de realidades
cualitativas; dichas estadisticas permiten estimar la calidad de vida y el bienestar
de una poblacion, determinando los aspectos prioritarios, carencias y factores de
riesgo a los que se encuentra expuesto un colectivo.

Las estadisticas son una base solida para el fomento, la creacion, el segui-
miento y la evaluacion de estrategias orientadas a mejorar aquellas deficiencias
relacionadas con las necesidades basicas de las personas.

Organizaciones de cardcter internacional como las Naciones Unidas y la
Organizacion Mundial de la Salud expresan la necesidad, la obligacién y la res-
ponsabilidad de los estados en cuanto al desarrollo de sistemas estadisticos de
compilacidn, organizacion y difusion de informacion relacionada con las condi-
ciones, las oportunidades, la calidad de vida y el bienestar de los colectivos —en
general- en situacion de vulnerabilidad.

La vulnerabilidad y variabilidad de los factores inherentes a las poblaciones
(entre ellos, la discapacidad) han repercutido en el interés de las organizaciones y
gobiernos por determinar las tendencias mas incidentes de relacion directa e indi-
recta con dicha situacion.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) desarrollé la Clasificacion Inter-
nacional del Funcionamientoy la Discapacidad (CIF) como mecanismo de base
cientifica para dimensionar y contextualizar tanto la salud como los determi-
nantes relacionados con los estados de salud, estableciendo un lenguaje unifi-
cado que facilite 1a comunicacion entre distintos usuarios como: profesionales
de la salud, investigadores, disefiadores de politicas sanitarias y la poblacion
general —incluyendo las personas con discapacidad- (2).

Sin embargo, algunos sistemas estadisticos relacionados con salud y dis-
capacidad no utilizan una terminologia unificada desde lo internacional que
contemple la complejidad de los factores de funcionamiento y salud relacionados
con salud y discapacidad; esto puede atribuirse a que los lenguajes mds utiliza-
dos en el sector salud se asocian con la obtencién de informacion de morbilidad,
de mortalidad, de procedimientos en salud, y de facturacion.

El interés por conocer el manejo estadistico entre los Programas Académicos
de Campo (PAC) de la Facultad de Rehabilitacion y Desarrollo Humano de la
Universidad del Rosario, llevd al andlisis de los sistemas de registro.

Las limitantes encontradas a partir del andlisis de las variables de captura
denotaron dos factores importantes: primero, las dificultades en la concepcion
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del dato como base para la captura, compilacién y recuperacion de informa-
cion fiable de la poblacién usuaria del sistema de salud; de ahi, la existencia
de registros tramitados con informacién general o incompletos o mal diligen-
ciados. Segundo, la orientacién que tenia el registro al determinar factores de
morbilidad y de atencion, restringiendo asf las posibilidades de caracterizacion
y muestreo de la poblacion cubierta.

El grupo de investigacion en “Rehabilitacion e Integracion Social de la Persona
con Discapacidad”, perteneciente a la Facultad y respondiendo a esta situacion,
esta trabajando en la creacion de un Registro Unificado para el Muestreo y la
Caracterizacion de la Poblacion con y sin Discapacidad; poblacion ésta, atendida
por las practicas de la Facultad.

El proyecto tiene por objetivo final, el desarrollo de un registro para la pobla-
cion cubierta por los PAC de la Facultad de Rehabilitacién, a través de un sistema
de informacién que comprenda el uso de terminologia unificada por la CIF, con
el fin de facilitar la sintesis, la administracién y la obtencién de informacion
confiable. Dicha informacién es de utilidad para la formulacién, la creacion, el
desarrollo y la evaluacion de estrategias y proyectos en el drea de discapacidad,
rehabilitacion e investigacion.

Para la ejecucion del proyecto se propusieron las siguientes acciones: 1)
Formulacion del anteproyecto, 2) Exploracion, documentacion y analisis del
contexto de los sistemas de informacion estadisticos en georreferenciacion,
caracterizacion y muestreo poblacional en discapacidad, 3) Busqueda y revision
unificada de lineamientos de lenguaje y/o de terminologia estandarizada, 4)
Formulacién de un registro de la poblacién con manejo de terminologia unifi-
caday estandarizada por la Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la
Discapacidad de la OMS, 5) Proceso de confiabilidad y validacidn de constructor
/ contenido del instrumento, a partir del juicio de expertos y el pilotaje en los
PAC de la Facultad, 6) Disefio del sistema de informacién de registro de la po-
blacidn, 7) Desarrollo de la herramienta de registro, 8) Pruebas alfa y beta de la
herramienta, 9) Implementacion de la herramienta de registro y desarrollo de un
manual de uso, 10) Preparacion del informe final de investigacion, 11) Entrega
del sistema de informacién de registro de la poblacién cubierta por los PAC, de la
Facultad de Rehabilitacion y Desarrollo Humano de la Universidad del Rosario.

Para efectos de este documento, se presenta parte de los avances realizados
en el registro, asi como su implementacion a través de un sistema de informa-
cién llamado SIDUR; también se presentan las revisiones tedricas efectuadas,
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con miras a la postulacion de variables pertinentes y la conceptualizacion de
un registro orientado hacia la captura de informacién fiable bajo 1a perspectiva,
el conocimiento y criterio de profesionales de la salud.

1. Metodolog’ia

El proyecto comprende dos fases metodoldgicas: la primera fase es un estudio
descriptivo que comprende el analisis de contenidos, la formulacion del problema
y la argumentacion del marco tedrico y conceptual.

La segunda fase comprende la ejecucion de la metodologia denominada
Methontology, la cual integra la identificacién y el desarrollo de la ontologfa al
conocimiento, y estd conformada por las etapas de: 7) Actividades de manejo del
proyecto: Referentes a la planeacién orientada a la formulacion de las necesida-
des que debe cumplir la aplicacion, el control frente a la respuesta a los reque-
rimientos, y la calidad de la aplicacion; 2) Actividades orientadas al desarrollo:
Abarcan la especificacion, conceptualizacion, formalizacién e implementacion;
3) Actividades de soporte: Incluyen acciones para la obtencion de conocimiento,
evaluacion, integracion, documentacion y manejo de la configuracion.

Para fines de este documento, se enfatiza la primera fase metodolégica re-
ferente a la exploracion, documentacion, analisis y contextualizacion de temas
relacionados con estadisticas poblacionales en salud y discapacidad, siendo la
exploracion de estos textos, un pilar fundamental en la formulacién del registro
para el muestreo y la caracterizacion de la poblacion —con y sin discapacidad—
cubierta por los PAC de la Facultad de Rehabilitacion.

Al realizar una revision documental, este registro se constituye en el proceso
que permite el resumen y andlisis de contenidos referentes a una tematica espe-
cifica; esta revision utiliza criterios explicitos de bisqueda, de definicién de datos
y de abstraccion de la informacion.

La busqueda, recopilacién y andlisis bibliografico se hicieron por medio de
la revision de fuentes primarias en revistas electrénicas (de salud publica, de
rehabilitacion y de atencion primaria en salud) indexadas; del mismo modo se
hizo la revision de documentos oficiales nacionales e internacionales asociados
a temas de salud, derechos humanos y discapacidad.

Era preciso que la bibliografia refiriera temas como sistemas estadisticos
poblacionales existentes a nivel internacional, nacional y distrital, y que, a su
vez, enfatizara sobre aquellos temas orientados a la discapacidad, la salud y el
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uso de lenguajes unificados; dichos textos fueron seleccionados bajo los criterios
establecidos en la Tabla 1.

Tabla 1. Revision Documental

Documentos Revisados Criterios de Inclusion
Base de datos: DOYMA, ProQuest, Documentos de los diez dltimos afios; perio-
Sciendiret. do comprendido entre 1998 y 2008.

Revistas electrénicas: Revista de Salud Pu-
blica, Revista Espafiola de Salud Publica,
IBM Systems Journal.

Documentos oficiales de entes gubernamen-
tales internacionales y nacionales.

Documentos o articulos referentes a los

Documentos oficiales: Organizacién de temas de:/ ‘ _

Naciones Unidas (ONU), OMS, Ministerio - Estadisticas poblacionales

de la Proteccién Social, Departamento - Discapacidad 5
Administrativo Nacional de Estadistica - Sistemas de informacion en salud
(DANE). - Lenguajes unificados

Articulos publicados en revistas indexadas.

La revision de estos temas debia permitir la profundizacion y comprension
de los fines estadisticos frente a georreferenciacion, caracterizacién y muestreo
poblacional, al igual que la trascendencia de la utilizacion de lenguajes unifi-
cados, y los impactos generados a partir de la implementacion de adecuados
sistemas de informacion. Lo anterior, como medio de orientacion y soporte en
el desarrollo del registro.

2. Re sultados

2.1. Las estadisticas pol)lacionales y su relevancia
Ast como las estadisticas permiten conocer aspectos prioritarios, carencias,
circunstancias adversas y factores de riesgo a los que se encuentra expuesto
un colectivo, también evaltan la igualdad de oportunidades y el acceso que
tienen las personas a factores de tipo econémico, social, educativo, politico,
cultural y de salud.

Los datos y estadisticas son un soporte sélido de informacidn; la obtencién
y analisis de dicha informacion a través de los sistemas estadisticos facilita la
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toma de decisiones de desarrollo poblacional en los sectores sociales. De igual
forma, esos datos y estadisticas proporcionan el fundamento y argumentacion
para la formulacion, disefio, implementacion, ejecucion y evaluacion de poli-
ticas, programas y proyectos que favorezcan la equidad, la sostenibilidad, la
democracia, el desarrollo social, econdmico y cultural de un grupo poblacio-
nal; adicionalmente, permiten realizar la priorizacién de variables, satisfacen
las necesidades de informacién de un interés especifico y en aspectos poblacio-
nales, ayudan a la caracterizacién demografica y epidemioldgica del colectivo.
Con el fin de contar con informacidn confiable y veridica asociada a la po-
blacién, y tener fuentes primarias de apoyo para la planeacién y la toma de
decisiones, los pafses desarrollados y en via de desarrollo realizan con determi-
nada frecuencia diversos tipos de estadisticas como Censo Poblacional, Registros
Poblacionales, Encuesta de Hogares y Registros Administrativos.

Censo Poblacional: Es una fuente primaria de captura de informacidén que
ayuda a la contabilizacion, mapeo, descripcion, analisis y divulgacion de las
actividades sociales y econdmicas, de los niveles educativos y de salud —entre
otros- relativos a cada una de las personas de un pais, en un periodo de tiempo
determinado; por su naturaleza, dicha herramienta realiza contextualizaciones
generales, mas no profundizaciones especificas.

Registro Poblacional: Permite la captura de informacién clara y precisa sobre
un sector e interés especifico —junto con sus caracteristicas— con el fin de iden-
tificar fendmenos o sucesos de forma continua y regular.

Encuesta de Hogares: Es el conjunto de preguntas normalizadas y predetermi-
nadas, dirigidas a una muestra representativa de la poblacion o institucién, con
el propésito de conocer estados de opinidn o hechos especificos que contemplen
y den a conocer la universalidad de la poblacion.

Registros Administrativos: Responden a la constante, permanente y obli-
gatoria enumeracion de sucesos y caracteristicas de la poblacion; permiten la
obtencién de informacion confiable y simplificada (Registros médicos, registros
educativos, reportes laborales de accidentes, etc.), lo cual propicia la identifica-
cion y exploracion de factores en forma regular.
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Las naciones recopilan datos con determinada periodicidad de tiempo para
determinar la distribucién y frecuencia de las variables que inciden en la cali-
dad de vida y bienestar de las personas; si bien estas son fuentes oficiales, en
algunos casos ello no implica una confiabilidad total de la informacién.

El nivel de capacitacion de los encuestadores, la veracidad de respuesta de los
encuestados, los lapsos muertos de tiempo entre la ejecucion de las estadisticas,
los tiempos empleados para la compilacidn de la informacion en los sistemas
y el tiempo requerido para el analisis de los mismos se cuentan entre los prin-
cipales inconvenientes para la obtencién de informacién con alta fiabilidad.

Asi mismo, la existencia de registros administrativos al interior de las orga-
nizaciones posibilita la obtencién de informacién de caracter especifico, pero el
intercambio de informacién entre las diferentes dependencias u organizaciones
que manejen distintas estructuras tecnoldgicas se convierte en una limitante
pues no se hace posible ni la comparacién de datos ni la alimentacién de fuentes
de informacion; en consecuencia, la fiabilidad de la informacidn global de la
organizacion es cuestionada.

2.2. Evidencias nacionales de estadisticas polnlacionales

El Departamento Administrativo Nacional de Estadisticas (DANE) es el ente es-
tatal encargado de planear, disefiar, ejecutar, consolidar, producir, administrar y
difundir informacién estadistica oficial indispensable para la toma de decisiones
y la planeacion estratégica.

La descripcion, el seguimiento y la evaluacion de los impactos generados a
partir de la ejecucion de estrategias, la obtencion de informacion, y de indicado-
res en medios que posibilitan a las organizaciones priorizar las problematicas
relacionadas con condiciones sociales, con el grado de satisfaccion de necesi-
dades basicas y con caracteristicas de una poblacion; del mismo modo, esta
informacién ayuda a orientar y a asignar recursos, cuyas inversiones posibiliten
el desarrollo econdmico y social de la nacion.

A nivel nacional, la informacion estadistica para la medicién de las reali-
dades poblacionales también se obtiene de las herramientas de recopilacion
de informacion anteriormente mencionadas (la encuesta de hogares, el censo
poblacional, los registros administrativos y los registros poblacionales) que
ayudan a determinar la situacion de los ciudadanos en los contextos de salud,
educacion, trabajo y vivienda.
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En el dmbito de discapacidad, el DANE desarrolld una herramienta para la
localizacion y caracterizacion de las condiciones de vida de la poblacion con el
propdsito de desarrollar politicas ptblicas en el drea que faciliten el desarrollo
de proyectos para la atencidn, la rehabilitacion y la generacion de oportu-
nidades de integracion y participacion de los colectivos, asi como la evaluacion
de las estrategias implementadas.

El Registro de Localizacién y Caracterizacion de las Personas con Discapacidad
(RLCPD), es —en la actualidad- la tinica fuente que brinda al pais informacién
estadistica de forma confiable y permanente.

2.3. Informacién de salud en Colombia

En Colombia, el Ministerio de la Proteccion Social ha desarrollado un vocabu-
lario controlado denominado Clasificacion Unica de Procedimientos en Salud
(CUPS) que permite codificar y registrar datos —de forma légica y detallada—
sobre procedimientos e intervenciones realizadas en la prestacion de servicios
en salud (atencidn, promocién de la salud y prevencién de la enfermedad), asi
como facilitar los procesos de facturacion.

Entre los principales fines de los CUPS, se encuentra el establecer una estan-
darizacion para el registro de datos, el uso de un lenguaje unificado, la defini-
cién de los planes de beneficio y el desempefio del sector salud con parametros
de comparabilidad (33). No obstante, este lenguaje unificado es de aplicacion
Unica en el territorio nacional.

En Colombia, el uso de vocabularios controlados que cuenten con reconoci-
miento internacional es un aspecto poco habitual; de alli que el tnico ejemplo
de uso real dentro de la practica profesional y de registro de informacion en
salud al interior de las organizaciones sea la Clasificacion Internacional de
Enfermedades y Causas de Muerte en su décima version (CIE-10).

En cuanto a las metodologias para el intercambio electronico de datos en
salud, existen varios antecedentes importantes en Colombia; el primero corres-
ponde al Registro Individual de Prestacion de Servicios de Salud (RIPS) que
soluciona algunos casos de uso relativos a la informaciéon administrativa en
salud entre las Instituciones Prestadoras de Salud (IPS), las Entidades Presta-
doras de Salud (EPS), las autoridades territoriales (secretarfas municipales y
departamentales de salud publica) y el Ministerio de la Proteccion Social.

Dentro del sistema de vigilancia en salud ptblica denominado S/VIGILA,
desarrollado por el Instituto Nacional de Salud (INS) y el Ministerio de la Protec-
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cién Social para solucionar la necesidad de contar con registros estadisticos de
epidemiologfa en un grupo especial de eventos y enfermedades, se encuentran
los registros de notificacion de eventos de interés como segundo antecedente.

El tercer antecedente es el certificado electrénico de defuncién desarrollado
—como un caso de uso especial- por la Agenda de Conectividad del Ministerio
de Comunicaciones para el Ministerio de la Proteccién Social y otras entidades;
éste se contempla dentro del estandar gubernamental de interoperabilidad
llamado GEL-XML (Gobierno En Linea eXtensible Markup Language, ver:
http://www.gelxml.igob.gov.co/web/gelxml/queesxml).

Entre algunos de los antecedentes desarrollados de forma mds reciente,
estd el uso del lenguaje XML disefiado para el intercambio de informacion,
adoptado por la mayoria de estandares internacionales de interoperabilidad y
usado principalmente para el intercambio de informacién referente a érdenes
y autorizaciones de procedimientos en salud.

En el sector salud, el intercambio electronico de informacidén supone una
necesidad apremiante y un gran avance; sin embargo, estos casos no estan
exentos de dificultades para su implementacion, ya que algunos de sus incon-
venientes se relacionan con el uso de metodologias novedosas en el pais y/o
con los problemas de concepcion frente a la importancia que tienen los procesos
de captura, administracion, obtencién y difusion de la informacién por parte de
algunas instituciones.

La herramienta de registro estadistico utilizada en los PAC, tiene como funcién
la captura de datos para el seguimiento y cuantificacion de las intervenciones
realizadas junto con el conocimiento de los principales factores de morbilidad
que presentan las personas atendidas.

2.4. Necesidad de informacién en (liscapacida(l

La discapacidad es una condicion que integra variables de salud y relacionadas
con salud; estas variables intervienen —directa e indirectamente- en la magnitud,
la intensidad y la dindmica de la forma como se presentan dichos factores en
individuos o colectivos.

Por su gran complejidad e incidencia en el individuo y en las personas
en relacion directa con €l, los factores anatémicos, fisioldgicos, ambientales,
sociales, econdmicos, culturales, etc. (incluidos en su concepto), convierten
la discapacidad en una situacién de impacto, ya sea por las restricciones que
tenga la persona para relacionarse y desempefarse en determinados ambitos,
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o por las barreras que interponga el entorno para que la persona tenga una
plena inclusion.

Esta situacion ha incidido en el interés de entidades gubernamentales y no
gubernamentales que buscan distinguir y evaluar las condiciones de calidad de
vida y bienestar de la poblacion con discapacidad.

El interés de organizaciones como la ONU, la OMS y las entidades respon-
sables de estadisticas oficiales en el tema de discapacidad en los diferentes
paises, dan una mayor relevancia a la medicion, conocimiento y ejecucion de
acciones alrededor de la discapacidad y han propiciado el impulso de mecanis-
mos estadisticos orientados a la recopilacion de datos numéricos de relevancia,
a la tabulacion, a la obtencién de muestras representativas necesarias en la
estimacion de tasas de incidencia y prevalencia, asi como de caracterizacion
de la poblacion.

Las Naciones Unidas establecieron en el articulo III de su sesion 85:

Los estados deben asumir la responsabilidad final de reunir y difundir informa-
cién acerca de las condiciones de vida de las personas con discapacidad y deben
fomentar la amplia investigacién de todos los aspectos, incluidos los obstdculos
que afectan la vida de las personas con discapacidad (34).

Este pronunciamiento ha estimulado, en primer lugar, la formulacion de sis-
temas estadisticos orientados a la medicién de la distribucién y la frecuencia de
la discapacidad; y en segundo lugar, ha permitido que la informacién extraida
de los datos sirva como sustento para la formulacién de investigaciones y de
proyectos, como también para la creacion, el seguimiento y la evaluacion de las
politicas publicas de impacto en las dindmicas relacionadas con la condicién
de discapacidad.

No obstante los logros alcanzados en la estimacion de la discapacidad y de los
apoyos dados desde organizaciones mundiales, siguen presentandose algunas
dificultades como la incipiente legislacion y la insuficiente puesta en marcha
de la normativa en discapacidad a nivel nacional, vinculada particularmente
a la asignacion de recursos que garanticen la sostenibilidad, la cobertura y la
recopilacion de datos sobre dichos colectivos. Esto repercute en el impulso, el
desarrollo y la sostenibilidad de fuentes estadisticas con alta veracidad (31).
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2.5. Clasificacién Internacional del Funcionamiento

de la Discapaci(la(l y la Salud (CIF)

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el afio 2001, dio a conocer la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
(CIDDM2-CIF), aceptada por 191 paises como marco internacional para la
descripcion y medicion de la salud, los estados relacionados con salud y los
dominios relacionados con salud.

La CIF integra los modelos médico y social, y se divide en dos partes: 1)
Funcionamiento y discapacidad, y 2) Factores contextuales. La primera parte se
subdivide en Componentes de Estructuras y Funciones Corporales, y en Activi-
dades y Participacion; mientras que la segunda parte de la CIF se subdivide en
Factores Ambientales y Factores Personales, como se observa en la Figura 1.1.

Figura 1.1. Estructura de la CIF. Modelo Referenciado
de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidady la Salud. OMS, 2001

CIF

Funcionamiento y Discapacidad | Factores Contextuales |
I '_I—|
I |
Funciones y Actividades y Factores Factores
Estructuras Participacién Ambientales Personales
Corporales

La jerarquizacion dada por la CIF tiene como objetivo facilitar la compren-
sidn, la relacion y correlacion de los diferentes factores, otorgando mayor uni-
versalidad y precision a la concepcion de 1a salud y la discapacidad como una
multidimensionalidad.

Entre los principales fines de la CIF, se encuentra establecer el uso de un len-
guaje unificado entre los profesionales de salud, los investigadores y la poblacién
en general permitiendo asi la minimizacién de ambigtiedades y de terminologias
que —en espacios comunes y sin lineamientos especificos— pueden prestarse a
diferentes interpretaciones (2).
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La creacion de aplicaciones, y el desarrollo de herramientas estadisticas y de
investigacion requiere de especificaciones que permitan traducir las variables
cualitativas en datos tangibles; por ello, el lenguaje unificado de la CIF utiliza
un sistema de codificaciéon como principal herramienta para la comparacién de
datos entre aplicaciones, sectores, paises, disciplinas y servicios.

Para efectos de desagregacion de la informacién que conduzca a mayor dimen-
sionamiento de los estados de salud en correlacion e interrelacion con los determi-
nantes de salud, la CIF categoriza sus dominios a través de atributos fundamentales
que brindan definiciones y criterios de inclusion o exclusion de las funciones, las
actividades, las participaciones y los facilitadores dentro de los dominios.

Es preciso aclarar que esta categorizacion se puede dar del mismo modo,
bajo la visién de los criterios de inclusidn o exclusion de las deficiencias, limi-
taciones, restricciones y barreras dentro de los dominios. Es decir, 1a CIF permite
ser analizada desde dos perspectivas que pueden observarse en la Figura 1.2.

Figura 1.2. Conceptualizaciones de la CIF

—— Capacidades Oportunidades Facil?tadores
:> para Ia :> para la |:> ambientales
corporales actividad participacion y personales
Deficiencias — — Barreras
funcionales y |:> lelta?lon enla :> Restrl;(:}on fen la :> ambientales
estructurales actividad participacion y personales

De este modo, la CIF permite definir —a pesar de la complejidad de los com-
ponentes— las variabilidades de salud de acuerdo a sus estados y a su relacion,
de forma directa e indirecta con los factores relacionados con salud, ya sean de
tipo ambiental o personal.

2.6. Vocabularios controlados

Toda forma de expresion utilizada para comunicar ideas se denomina lenguaje
natural y es utilizado de forma permanente para la emisiéon y recepcién de
mensajes.
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El vocabulario es un repertorio de palabras de uso compartido para facilitar
la comunicacién entre personas o grupos, en un ambito especifico de conoci-
miento o dominio.

En el sector salud, el uso de vocabularios comunes permite la emision y com-
prension de mensajes entre los profesionales de salud, las personas relacionadas
al campo y los usuarios del sistema; de igual forma, el uso de vocabularios
permite la reduccion de ambigiliedades en el intercambio de mensajes.

En campos especificos de conocimiento como es la salud, es imprescindible
la reduccién de ambigtiedades; por esto, la existencia de listados pre-aprobados
con terminologfas estrictas de conocimiento como las clasificaciones, entre las
cuales se encuentran la C/E, 1a C/F, los DGRs (Diagnosis Related Groups) y la
NDC (National Drug Codes), entre otros.

En el nivel internacional, uno de los vocabularios controlados mas acepta-
dos (ademds de la CIE-10 y la CIF) es el Logical Observations, Identifiers and
Numerical Codes (LOINC), cuyo dominio mds desarrollado son los codigos de
procedimientos de laboratorio clinico.

Entre las principales ventajas de emplear lenguajes unificados existe el tener
mayores oportunidades para la realizacion de analisis estadisticos, epidemio-
l6gicos, de planificacidn, de atencion y de toma de decisiones; ademas, el uso
de vocabularios controlados brinda mecanismos de representacion de hechos
reales de salud a través de datos cuantitativos que circulan en los sistemas de
informacién.

2.7. Evidencias internacionales, nacionales y distritales
de estadisticas po]alacionales en discapaci(la(l

2.7.1. Internacionales
Entre las acciones mas relevantes creadas en el nivel mundial para determinar,
mejorar y promover las condiciones de vida de las personas con discapacidad,
esta el Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cuyo objetivo princi-
pal se enfoca en la prevencion de la discapacidad, la rehabilitacion y la activa
participacion e igualdad de derechos y oportunidades de la poblacion para el
desarrollo social y econdmico.

Este programa busca identificar, primordialmente, las oportunidades so-
cioecondmicas de la poblacidn discapacitada, la marginalidad a la que se encuen-
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tra expuesta, y las barreras de participacion e integracion que tiene y que puede
llegar a generar mayores condiciones de desventaja y de segregacion social.

Con el propdsito de contextualizar la situacion de las personas en condicion
de discapacidad, el Programa de Accién Mundial sugiere un medio de informa-
cién publica acerca de la discapacidad, con acceso a todas las esferas sociales,
y cuyos datos soporten la planeacion de proyectos de gestion e investigacion.

De este modo la ONU, a través del Programa de Acciéon Mundial y en concor-
dancia con lo establecido por las normas uniformes para la igualdad de oportuni-
dades de las personas con discapacidad, creé la base de datos estadisticos sobre
impedimentos fisicos (DISTAT). Esta base contiene datos en materia de discapa-
cidad, provenientes de censos poblacionales, encuestas nacionales de hogares y
registros demogréficos en mds de 55 paises. Asi mismo, esta base de datos supone
la realizacion de detallados andlisis estadisticos de la frecuencia y variabilidad de
los componentes de discapacidad en la poblacion mundial, al igual que la para-
metrizacion para el desarrollo de estadisticas demograficas, sociales y sanitarias.

DISTAT recopila variables de edad, sexo, residencia, nivel educativo, actividad
econdmica, estado civil, caracteristicas familiares, causas de impedimento y ayu-
das técnicas utilizadas que se adaptan a las tematicas propuestas en la reunion
de la ONU en Viena (1984), en la que se estipuld la elaboracion de estadisticas
en discapacidad; dicha elaboracién debia contener, como minimo, informacién
sobre: 1) Presencia de las deficiencias, 2) Presencia de las incapacidades, 3) Cau-
sas de las deficiencias, 4) Caracteristicas sociales, econdmicas y del medio, y 5)
Distribucion y utilizacidn de servicios de apoyo.

La informacién recopilada ha permitido identificar, describir y caracterizar las
dindmicas propias de los grupos sociales en situacién de discapacidad y su vulne-
rabilidad dentro del contexto mundial. Sin embrago, las diferencias de arquitectura
tecnoldgica entre los sistemas estadisticos de los paises participantes, causan difi-
cultades para la integracion de la informacion.

Por esta razén ha sido necesario que las organizaciones que lideran la
generacion de informacidn estadistica de cada pais, envien los reportes y que
sea el equipo de DISTAT el que cargue la informacion en el sistema, a partir de
la equivalencia de sus variables dentro de los grupos estipulados por DISTAT.

Esta base de datos ha permitido precisar lineamientos en el uso de herra-
mientas estadisticas, y recalca la importancia que desempefan los gobiernos
como responsables directos de la generacion y el seguimiento de politicas, planes
y programas que garanticen la igualdad de oportunidades de las personas con
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discapacidad, al igual que el reconocimiento de sus derechos, el abastecimien-
to de sus necesidades sociales, educativas, laborales, etc. y la difusién de sus
posibilidades y contribuciones a la sociedad.

Entre los aspectos sobresalientes de la implementacion de DISTAT, se destaca
la necesidad de impulsar el trabajo cooperativo —a todo nivel- para el desarrollo
de fuentes estadisticas, con pertinencia y validez en los datos y con desarrollos
tecnoldgicos estandarizados que permitan la viabilidad y facilidad del manejo
de la informacién.

2.1.2. Modelo de Espaﬁa (32)

La necesidad de contar con datos para la aproximacion y conocimiento de las
condiciones reales sobre las poblaciones en situacion de discapacidad y de vulne-
rabilidad, hizo que Espafia formulara la estructura de un sistema de informacion
en el afio de 1999, como medio para la recopilacion y difusion de informacion en
el tema.

El sistema de informacion fue el resultante del trabajo conjunto entre uni-
versidades, el Ministerio de Asuntos Sociales (IMSERSO) y las organizaciones
relacionadas con discapacidad; el sistema tiene como objetivo poner a disposicion
de entidades gubernamentales, no gubernamentales, universidades, grupos de
investigacion, gestores y personas en situacion de discapacidad, una informacién
confiable y relevante que facilite la focalizacion de estrategias, 1a ejecucion de
acciones y la evaluacion de los proyectos puestos en accion.

Este sistema orientado a tratar aspectos de discapacidad, genera informacion
concerniente a las personas y los colectivos; por ello, contempla seis dreas: 1)
Actualidad, 2) Prestaciones y Servicios, 3) Legislacion y Normativa, 4) Colectivos
y Organizaciones, 5) Formacion, Investigacion y Evaluacion, 6) Cooperacion
Internacional, 7) Estadisticas, 8) Fuentes Documentales.

Entre los avances mads significativos de este sistema, se encuentra la capa-
cidad de contemplar la medicion, la contextualizacién y el seguimiento de la
condicién de discapacidad como un trabajo més alla de referentes cuantitativos
y estadisticos; ejemplo de ello es que no sélo ofrece informacion estadistica
relevante para la planificacion y la toma de decisiones, sino que también es un
medio de interaccion y orientacion para la poblacion y los grupos interesados
en discapacidad; ademds, ofrece informacién sobre legislacién y normativa,
brinda fuentes documentales como medio de consulta y profundizacion, y da
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a conocer las actividades a ejecutar, con el fin de superar las barreras frente a la
condicion de discapacidad y la participacion social y ciudadana.

2.7.3. Modelo de México

En México, el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica (INEGI)
hace referencia a la captacion de informacion, y la existencia de problemas so-
cio—culturales frente al reconocimiento y la percepcion de la discapacidad como
la principal barrera para la recopilacién de informacidn sobre discapacidad, ya
que todo ello genera procesos de negacidn y ocultamiento dentro del inmediato
contexto familiar y social.

Como fuentes de informacién, andlisis y explotacion de los datos, México
ha utilizado diferentes herramientas, entre las cuales se encuentran los censos
poblacionales, las encuestas y los registros administrativos de instituciones
relacionadas con el tema de discapacidad, aplicados en forma continua y actuali-
zada. La evaluacion y pertinencia de las variables incluidas en cada herramienta
estadistica, es dada a partir de la naturaleza de las mismas variables de cada
caracteristica a observar.

El sistema de captura estadistica utilizada en México asume la discapacidad
como un conjunto de factores que intervienen, se corresponden y se suman entre
si; de ahf que la captura de informacion se realice (con fines especificos) a través
de diferentes herramientas de medicion estadistica y de seguimiento de los linea-
mientos establecidos por DISTAT, entre los que estd la orientacion basica para la
contextualizacion de la discapacidad.

Los datos recopilados en el sistema de informacién estadistico de México se
dividen en los siete siguientes grandes grupos: discapacidad, tipo de discapa-
cidad, grupo de deficiencias, tipo de ayuda técnica, grado de severidad, nivel
educativo, tamafio del hogar y trabajo.

Sin embargo, esta herramienta —a pesar de contemplar la discapacidad como
un conjunto de factores mas alla de los bioldgicos— presenta algunas dificultades:
la primera, relacionada con la variedad de conceptualizaciones e imaginarios
frente a la discapacidad por parte de las personas que suministran la informacion
y por parte de quienes la recopilan. La segunda, relacionada con la representa-
tividad de los datos que se ingresan al sistema de captura estadistico, pues se
emplean fichas (para identificacién y recopilacién de la informacién) que deben
ser diligenciadas por cada persona en situacion de discapacidad, o por un familiar
y luego deben ser depositadas en buzones ubicados de manera estratégica en
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la ciudad. Las fichas no siempre estan bien diligencias, ni se depositan para
envio en los buzones.

2.7.4. Nacional

En el 2003, el DANE planed una herramienta técnica tipo encuesta, denomina-
da Registro de Localizacion y Caracterizacion de la Persona con Discapacidad
(RLCPD).

El RLCPD brinda informacién cuantitativa indispensable para la planifica-
cion del desarrollo social y econémico de dicho colectivo, pretende mejorar la
vigilancia de factores causantes y/o exacerbantes de la discapacidad y busca
describir las condiciones de calidad de vida de la poblacion.

El registro se disefi6 de acuerdo al concepto de discapacidad y los lineamien-
tos establecidos por la CIF en el 2001. Este provee informacién estadistica de
forma precisa y actualizada; identifica posibles panoramas para la gestion de pro-
yectos; impulsa y fomenta la ejecucion de politicas publicas para la mitigacion
de la condicion de discapacidad; describe los ajustes que requiere la persona
con discapacidad en el medio, al igual que describe el apoyo —con respecto a
las oportunidades— que el entorno debe crear y brindar para el logro de una
adecuada inclusion y participacion del individuo (1).

El registro contempla la discapacidad como un conjunto de componentes
que se relacionan, interponen e interactian entre si; por ello, la informacion
se ha desarrollado en siete mddulos: 1) Identificacién Personal, 2) Caracteri-
zacion y Origen de la Discapacidad, 3) Salud, 4) Educacién, 5) Participacion y
7) Trabajo.

El sistema de registro, resultado de la concertacion interinstitucional e intersec-
torial, establece un conjunto de variables que permite conceptualizar y examinar
el grado de satisfaccion de las necesidades humanas que tienen las personas en
situacién de discapacidad; también permite coordinar la produccién de la infor-
macion en discapacidad y difundir el uso de la misma para la investigacién y la
creacion de acciones en respuesta a las demandas de esta poblacion (1).

2.1.5. Secretaria Distrital

En Bogotd, la Secretaria Distrital de Salud en coordinacion con la Universidad del
Rosario, desarrolld el Sistema de Informacion en Discapacidad (DiSoft) con el pro-
posito de identificar determinantes, variables e indicadores sobre la poblacién con
discapacidad para capturar, administrar, obtener y distribuir informacién en el tema.
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Este sistema facilita la articulacion de variables culturales, sociales, edu-
cativas, laborales, administrativas, médicas y de rehabilitacion, propendiendo
por un mayor soporte para la toma de decisiones concerniente a las personas
en situacion de discapacidad, sus familias y su entorno (35).

Factores como las escasas evidencias de sistemas con concepcién multidi-
mensional sobre la discapacidad, la no existencia de fuentes de informacién
confiables, el desconocimiento de tasas de prevalencia, las diferencias cuantita-
tivas dadas a partir de disimilitudes conceptuales de la discapacidad y la falta
de una mejor automatizacion de los datos, son componentes que ayudaron a
la formulacién de un sistema con perspectivas de bienestar personal, adminis-
tracion de los bienes publicos, servicios sociales y seguridad social.

Esta herramienta permite la formulacién y ejecucion de acciones de respuesta
ante las necesidades de la poblacién; busca focalizar las estrategias de forma
mas eficaz, y articular componentes de servicios para la comunidad y servicios
asistenciales relacionados con salud y educacion. De este modo, el sistema refleja
condiciones de vida y variables que causan mayor vulnerabilidad en las personas.

El proyecto se planed en cuatro fases: una de ellas se relaciona con la articu-
lacidn del sistema con otros sistemas, de forma transectorial y transinstitucional,
de manera que se complementen los datos existentes; sin embargo, incompatibili-
dades semanticas y sintdcticas de los sistemas, junto con diferencias tecnoldgicas
van a convertirse en una limitante para alcanzar este propdsito.

2.8. Estadisticas de la polnlaci(')n cubierta por los PAC

de la Facultad de Rehabilitacién y Desarrollo Humano

Los datos recopilados por las estudiantes practicantes de los programas de Fi-
sioterapia, Fonoaudiologia y Terapia Ocupacional al interior de los PAC en las
Instituciones Prestadoras de Servicios (IPS) de la Facultad de Rehabilitacion
y Desarrollo Humano de la Universidad del Rosario, pretenden la gestion de
informacién sobre indicadores de impacto, identificacion y caracterizacion de
la poblacién atendida para cuantificar, describir, y monitorear a las personas y
a las intervenciones realizadas.

La recopilacién de datos se divide en tres grupos: 1) Informacién de usua-
rios, cuyas variables son servicios, grupo etdreo, género, seguridad social y
procedencia; 2) Informacidn de sesiones con variables como servicios, grupo
etareo, seguridad social y tipo de sesion; 3) Morbilidad en los PAC compuesta
por patologia, nimero de usuario y género.
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Estos grupos y variables permiten realizar cruces para andlisis como: usua-
rios Vs. servicios, usuarios Vs. grupo etareo, usuarios Vs. género, y usuarios
Vs. procedencia; asi mismo, aquellos grupos y variables permiten realizar la
generacion de indicadores referentes a demanda del PAC, tales como rendimiento
del PAC, rendimiento por estudiante y productividad del PAC, entre otros. Estos
datos llevan a pensar sobre las dificultades para la caracterizacién de la pobla-
cion cubierta y para la utilizacidon bésica de un sistema de registro estadistico.

Si bien es importante el determinar niveles de rendimiento y cobertura de los
PAC para identificar y cuantificar tanto las intervenciones realizadas como la po-
blacién atendida y los posibles factores de morbilidad, es igualmente importante el
usar las herramientas de captura de informacién como medio de caracterizacion,
seguimiento y evaluacion de las dinamicas que presenta la poblacion atendida.

La orientacién dada a obtener mediciones de morbilidad y de cobertura, las
dificultades en el uso de lenguajes unificados, la inclusién de variables con crite-
rios de calificacion basicos para la caracterizacion y el seguimiento de las dindmicas
de la poblacién, y las dificultades en la concepcién de la calidad del dato han
originado inconvenientes en el uso de estadisticas fiables para la explotacion y
exploracion de las fuentes de informacién en dmbitos de investigacion en reha-
bilitacion y discapacidad.

Como respuesta a esta situacion, el grupo de investigacion en “Rehabilitacion
e Integracion Social de la Persona con Discapacidad” ha trabajado en el desarrollo
de una herramienta estadistica (por medio de un sistema de informacién que
permita la caracterizacion y muestreo de la poblacion con y sin discapacidad
cubierta por los PAC de la Facultad), denominada Sistema de Informacion en
Discapacidad Universidad del Rosario (SIDURY).

3. Discusién

3.1. Las estadisticas

Las estadisticas tienen un papel primordial en la proyeccion econdémica y social
de un estado; la compilacion y obtencién de datos permite vislumbrar las con-
diciones de bienestar en la poblacion, los cambios generados en los colectivos,
los factores de riesgo a los que se encuentran expuestos, y el desarrollo de in-
dicadores como medio de evaluacion de las estrategias ejecutadas que generan
impactos representativos en los individuos.
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Las estadisticas poblacionales, como fuente indispensable de conocimiento
y contextualizacion de las condiciones de vida de las personas, se convierten
en un pilar para la toma de decisiones y la planeacion estratégica en todos los
niveles sociales.

La distribucion y accesibilidad de la informacién facilita procesos de investi-
gacion, planeacion y ejecucion de acciones, y sustenta toma de decisiones en la
formulacion de estrategias orientadas a la mitigacion de situaciones sociales pro-
blematicas o precarias, como las que se presentan en varios escenarios y que tienen
origen en los niveles de pobreza, desnutricion, baja accesibilidad a la educacion y
el trabajo, junto con algunas dificultades de oportunidades para la adquisicién de
bienes materiales.

La implementacion y ejecucion de estrategias de impacto dependen en gran
medida del trabajo paralelo y coordinado entre entidades gubernamentales
y organizaciones sociales, siendo estas tltimas un medio fundamental en la
captura de informacién estadistica fiable.

Entre los beneficios existentes de la distribucién de informacién en grupos disi-
miles a los estadisticos oficiales, existe la posibilidad de que instituciones enfocadas
a una situacion especifica, grupos de investigacién y demds, logren producir estra-
tegias de respuesta (a partir del analisis de informacion mas detallada, precisa y
correlacionada) a las necesidades y dindmicas observadas e igualmente especificas.

Es preciso que las acciones desarrolladas con el propésito de obtener infor-
macion fiable, sean promovidas —en principio- desde los gobiernos, en especial
en los paises en via de desarrollo, ya que éstos muestran mayores variabili-
dades econdmicas y sociales, tienen mayores indices de poblacion en situacion
de vulnerabilidad o en riesgo de caer en ella, y son quienes presentan altas
probabilidades de vivir la condicién de discapacidad.

La creacion y formulacién de propuestas sélo puede emerger a partir de
informacién fiable y con sustento real de los factores a intervenir en una po-
blacién, ya que el trabajar sobre hipétesis no comprobadas puede generar la
inversion errdtica de recursos financieros, asi como la asignacién de recursos
humanos e intelectuales que podrian canalizarse de mejor manera. Debido a
esto, las estadisticas deben tener como fuentes oficiales unos mecanismos que
garanticen una informacion precisa, confiable, veridica y actualizada.

Sistema de Informacién con Uso de Vocabulario Controlado para el Reg’istro de Muestreo... /27



3.2. La informacién en salud

El aumento de la informatizacion al interior de las instituciones de salud, debido
al volumen y complejidad de datos, ha propiciado la creacion y surgimiento de
un nimero considerable de software que, si bien es cierto que ayuda a la automa-
tizacién de procesos y mejora de algunos problemas, no garantiza una solucion
total para la integracion de la informacidn, obtencidn 6 visualizacién plena de
la realidad en salud.

Las dificultades de interoperabilidad y de manejo de la informacion entre
dependencias, organizaciones, entes territoriales y transnacionales que den
cuenta confiable de las situaciones en salud, se deben —en gran medida- al no
uso de estandarizacion internacional en los diferentes niveles de implementacion
de plataformas tecnoldgicas especificas para salud.

Considerando estas situaciones, entidades como la Secretaria de Salud de Bo-
gota se ven en la necesidad de desarrollar procesos, el uso de diccionarios tinicos
de datos y de desarrollo de sistemas compatibles, y una cantidad significante de
interfases que faciliten la comunicacién entre los mismos (28); a pesar de estos
esfuerzos, auin estd restringida la posibilidad de transaccionalidad de la informa-
cién con otros sistemas diferentes a los del Distrito.

Otra dificultad es que aunque el concepto de informdtica se encuentra
orientado a la optimizacién de los procesos de informacién al interior de las
organizaciones, algunos desarrollos —en la practica— se han dirigido al uso de
herramientas computacionales sin el previo andlisis de los procesos 1dgicos del
mundo real y sin la adopcidn de un grupo limitado de paradigmas de moda.

Usar vocabularios controlados como medio facilitador en la comparacién de
datos, es un factor a contemplar debido a las situaciones de disparidad tecnold-
gica. Por esta razon, en Colombia se implementan los CUPS —de aplicacion tnica
en el territorio nacional- como cddigos para el registro de servicios, procedi-
mientos o notificaciones; no obstante, el cambio de los c6digos por procesos de
actualizacion en periodos relativamente cortos de tiempo, ha originado algunas
problematicas en el registro y uso de los mismos.

Referente a la semantica, la existencia de clasificaciones internacionales que
permitan el registro sistematico, uso, estudio, interpretacion y comparacion de
datos en morbilidad y mortalidad de enfermedades y alteraciones de los estados
de salud, es un campo avanzado y experimentado; un ejemplo de lo anterior es
el uso de la CIE. De cualquier modo, su uso no implica la comprension total de
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la salud como una universalidad y como una integraciéon de componentes de
relacion directa y de intervencion en los dominios relacionados con salud.

Es por ello que la mayoria de registros de datos en salud sobre eventos,
protocolos de procedimientos, e intervenciones realizadas en Colombia denotan
la carencia frente a la conceptualizacion de la salud como un estado resultante
de influencias del entorno que van mds alld de lo bioldgico.

Las clasificaciones en salud tienen un valor agregado de complementariedad
al ayudar a traducir la realidad, a datos cuantificables y asimilables por los
sistemas, para la obtencién y distribucién de informacion.

La existencia de clasificaciones no implica el uso exclusivo de una especifica-
cion; por el contrario, requiere de la complementariedad e integracion de las mis-
mas como medio indispensable para el dimensionamiento de la calidad de vida de
los colectivos, de sus estados de salud y de su relacién con otros dominios; como
consecuencia, la CIE 10 y la CIF buscan la utilizacion de ambas clasificaciones,
en ambitos de salud y sectores relacionados.

3.3. Manejo de la informacién en (liscapaci(],a(l

En el caso de la condicion de discapacidad, existe un gran interés y necesidad
de informacién para determinar las dinamicas, repercusiones y formas de mi-
tigacion de la misma.

El concepto de discapacidad que se ha ido acufiado en los tltimos afios ha
permitido que las estadisticas en salud y discapacidad incluyan cada vez mas
variables econdmicas, culturales y sociales como medio de seguimiento, de rela-
cion y de correlacion de los factores influyentes en dicha situacién. La necesidad
de registro de informacidn estadistica en salud, funcionamiento y discapacidad,
a través de un formato comparable y medible en medio de la subjetividad y com-
plejidad de las variables, hace de la CIF una herramienta viable de codificacion.

La forma de determinacién simplificada que presenta la CIF, facilita el con-
templar y el relacionar situaciones de salud con las situaciones relacionadas
a la salud. Esta herramienta, més alld de ser un marco referencial de lenguaje
unificado y posibilitar la utilizacién del mismo entre profesionales, practicas e
intervenciones en salud, ayuda a la adecuada medicién y simplificacién de los
estados en salud, sus funcionamientos y capacidades.

La CIF, reconocida como un sistema de registro de informacién en temas re-
lacionados con funcionamiento, salud y discapacidad, ha desempenado un rol
trascendental en la existencia de multiples registros y encuestas en discapacidad,
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tales como la encuesta para solicitud de ayudas técnicas de Chile, la encuesta
nacional de discapacidad de Chile, la encuesta nicaragliense para personas con
discapacidad, el modelo de registro de informacién en discapacidad en Méxicoy
Espafia (nombrados anteriormente), el RLCPD en Colombia, y el sistema DISTAT
de las Naciones Unidas.

Ahora bien, aunque la CIF brinde conceptualizaciones y lineamientos para
el uso de un lenguaje unificado en diferentes ambitos, ello no significa que se
haga uso propicio y con un maximo provecho del mismo; entre las principales
dificultades dadas en el manejo de la informacion, esta la captura de datos
mediante las encuestas, los registros y los censos, cuyas estructuras presentan
diferencias semanticas y sintdcticas; del mismo modo, el uso de sus codifica-
ciones al interior de la base de datos dificulta el intercambio y comparacién de
los mismos.

Las diferencias sintdcticas y seménticas son una evidencia en las encuestas
y registros relacionados con el tema de discapacidad. Un caso especifico es la forma
de estructurar las fuentes para la captura de informacién geografica; la encuesta
nicaragiiense en discapacidad captura variables de Departamento, Municipio,
Comarca, Barrio o Localidad y el registro de RLCPD del DANE pregunta Depar-
tamento, Municipio y Area (Cabecera, Centro Poblado, Rural Disperso), lo que
demuestra diferencias en la estructura del registro, que generan dificultades de
integracion de la informacion y se repiten a lo largo de las herramientas.

Para compensar dicha situacion, las entidades estadisticas necesariamente
reportan su informacién ante sistemas como DISTAT, ayuddndose de informes
que den cuenta de la condicion de la poblacién para que estos mismos sean los
encargados de hacer las equivalencias necesarias en sus sistemas, dando asi
resultados globales y comparables que se refieran a 1a situacién de discapacidad.

A pesar de los avances en la recopilacion de estadisticas en discapacidad, la
deficiente integracion y compilacién de éstas a nivel internacional demuestra
que siguen existiendo implementaciones de estadisticas heterogéneas y con
poca utilizacion de conceptos estandarizados, como vocabularios controlados
desde la Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la Discapacidad. Esta
deficiencia también denota cémo la implementacién de disefios y desarrollos
no estandarizados conlleva a incompatibilidades para el intercambio y la com-
paracién de informacién.

Debido a que la mayoria de encuestadores carecen de capacitacion o de cri-
terio profesional para determinar la existencia o no de discapacidad, factores
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adyacentes como la baja nocidn y el bajo conocimiento real de la discapacidad
se dan en la recopilacion de los datos obtenidos por ellos.

Componentes dados por los encuestadores, y aspectos como la interpretacion
y respuesta que dan los encuestados de acuerdo a sus propias concepciones,
son variables que inciden en la calidad del dato; por ello, la importancia de
planificar las herramientas y los sistemas de forma tal, que disminuyan las
probabilidades de ambigiiedad.

3.4. Sistema de registro estadistico en los PAC como base para

la formulacién del registro para el muestreo y la caracterizacién

de la po]olacién cubierta por los Programas Académicos de Campo
Al determinar y analizar las formas de registro estadistico dentro de los PAC, se
observan bajas evidencias frente a la implementacion de registros administra-
tivos, que permitan la caracterizacion y el muestreo de la poblacion cubierta, la
orientacion del quehacer profesional, la educacion en rehabilitacion y la atencion.

La herramienta de registro estadistico utilizada en los PAC tiene como fun-
cion la captura de datos para el seguimiento y evaluacion de las intervenciones
realizadas, al igual que el conocimiento de los principales factores de morbilidad
que presentan las personas atendidas.

Aln asi, la metodologia implementada indica la carencia de uso de un lenguaje
unificado que sirva como materia indispensable en los procesos de calidad del
dato y de obtencién de informacién fiable; de la misma manera, indica la poca
utilizacion de variables que permitan una caracterizacion detallada de la poblacion
y una profundizacién para el andlisis de datos como fuente de investigacién o de
generacion de estrategias en dmbitos de rehabilitacion.

Estas dificultades de concepcién del dato como fuente de informacidn,
sumadas a la heterogeneidad de los registros implementados, aumentan las
probabilidades de realizacion de registros incompletos, mal diligenciados, o
con datos bdsicos de conteo.

Otros inconvenientes se relacionan con la baja veracidad del dato, generando
impactos en la disponibilidad de estadisticas fiables, en la concepcion de los
determinantes influyentes de los dominios de salud y relacionados con salud, y
en las orientaciones para la formulacion de acciones y estrategias en el drea de
rehabilitacion e investigacion.
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No contar con estadisticas de alta veracidad dentro de los PAC repercute de
igual manera en la retroalimentacién del perfil, en el quehacer profesional, y
en el discurso brindado y conceptualizado desde la academia.

Respondiendo a esta situacion, el grupo de investigacion en “Rehabilitacion
e Integracion Social de la Persona con Discapacidad” ha creado un Registro
Unificado para el Muestreo y la Caracterizacion de la Poblacion con_y sin Disca-
pacidad cubierto por los PAC.

El proyecto tiene como objetivo el desarrollo de un registro, mediante un
sistema de informacién que contemple el uso de terminologia unificada esta-
blecida por la CIF para facilitar la captura, la compilacion, la administracién y
la obtencién de informacién veridica.

El sistema de informacién no sélo establece el uso de lenguajes unificados
en ambitos de salud, funcionalidad y discapacidad, sino que también contempla
la formulacién del registro bajo conceptualizaciones de obtencién de informa-
cién con intereses especificos. En el caso de este registro, es la caracterizacion
y muestreo de la poblacion cubierta por los PAC de la Facultad.

Para ello, el registro toma lineamientos de la CIF, puesto que (por motivos
expuestos en parrafos anteriores) es una clasificacion que brinda una concepcién
mas integral de la salud: un estado resultante de la relacion directa e indirecta
entre el individuo y su entorno.

El proyecto se definid bajo la vision de deficiencias en las estructuras y funcio-
nes corporales, las limitaciones en la actividad, las restricciones en la participacion
y las barreras ambientales que son de influencia directa e indirecta en los domi-
nios de salud y relacionados con salud. Para efectos de desarrollo de la aplicacion
por fases, el registro se desarrolla en la primera parte de la CIF, correspondiente
a las deficiencias en estructuras y funciones corporales y las limitaciones en la
actividad; ello, sin dejar de lado la idea de incluir en la siguiente fase, las restric-
ciones en la participacion correspondiente tambi€n a la primera parte de la CIF y
los factores contextuales.

Las variables contempladas en el registro se seleccionaron en su mayoria a
partir de la CIF; por otra parte, las variables que no se correlacionaban con la
CIF fueron incorporadas a través de la sugerencia dada por el juicio de expertos
en los campos de Fisioterapia, Fonoaudiologia y Terapia Ocupacional.

De la propuesta inicial de 192 variables, se selecciond un total de 142 varia-
bles a incluir en el registro, las cuales se distribuyeron en tres grandes grupos:
1) Caracterizacién, que se subdivide en persona, datos demograficos, otros
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datos, aseguramiento en salud, deficiencias y acompanante; 2) Causalidad; 3)
Deficiencias, relativo a estructuras corporales, funciones corporales y limita-
ciones en la actividad (para mayor especificidad de las variables del registro,
observar la Tabla 1.2.)

Tabla 1.2. Representacién de los tres Grupos del Registro
(con algunas variables incluidas)

Registro para el Muestreo y la Caracterizacion de la Poblacion
con y sin Discapacidad de los PAC.
Facultad de Rehabilitacion y Desarrollo Humano
Universidad del Rosario

Datos Demograficos Deficiencia Deficiencias en las Funciones
Tipo de deficiencia Corporales

Nombre Edad de inicio de la deficiencia Funciones sensoriales

Fecha de nacimiento Ayuda especial Funciones mentales

Sexo Funcion genitourinaria

Edad Estudio de Causalidad

Tipo de documento Enfermedad genética Limitaciones en Actividades

Referencia geografica Enfermedad congénita Movilidad

Tipo de vivienda Enfermedades mentales Tareas y demandas generales

Situacion de la vivienda Enfermedades del sistema nervioso  Autocuidado

Estrato socioeconémico Enfermedades cardiovasculares

Etnia Enfermedades respiratorias

Grupo poblacional Ideopatico

Estado civil Otras enfermedades y condiciones

Sustento economico

Personas a cargo Deficiencias en Estructuras

Ocupacion Corporales

Grupo econémico Estructuras de la voz y el habla

Asegurador Estructuras del sistema nervioso

Estructuras del sistema cardiovascular

El registro llamado SIDUR promueve el uso de vocabulario controlado dado
por la CIF con el propdsito de que estudiantes y profesionales de salud vayan
adaptandose cada dia mds a la implementacion de este lenguaje; de igual forma,
las variables del registro se codifican bajo los parametros de la CIF, es decir, al
interior de la base de datos se codifica con el cddigo CIF para facilitar el inter-
cambio y la comparacion de la informacidn con otros sistemas que manejen la
codificacion de la CIE.

Entre las especificaciones de la CIF, se encuentra que los cddigos no son vali-
dos sin los respectivos calificativos; en congruencia con ello, el sistema codifica
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con un calificativo de extension correspondiente al primer digito después del
punto (Ver Figura 1.3.)

Figura 1.3. Estructura del Calificador

Estructura del cerebelo Codigo s1104.X —— Calificador de extension

La necesidad de asignar un calificador para las deficiencias en las estructuras
y funciones corporales del registro, parte del hecho de ser éste una herramienta
de aplicacion al interior de los PAC de la Facultad, el cual cuenta con un criterio
académico y profesional para la determinacion de la calificacién mds pertinente
y adecuada en cada item.

Es mas, en términos de registros de discapacidad a nivel nacional, este es el
primer sistema de informacién orientado a la captura de datos de caracterizacion
con precisiones detalladas de calificacién en el grado de deficiencia que presenta
un individuo; grado éste que puede llevar al individuo a tener o adquirir una
condicién de discapacidad.

Los calificadores incluyen la no existencia de deficiencia, la existencia de
deficiencia leve, moderada, grave y completa, la deficiencia no especificada, y
la deficiencia no aplicable.

Con respecto a las evoluciones dadas a partir de la primera herramienta
desarrollada en el 2005, 1a cual funcionaba en Acces contra Epilnfo y que —por
motivos de conectividad entre los diferentes usuarios— no era viable, asi como
las dificultades que presentaba para el ingreso de datos, el registro se transformé
y se concibid en el 2008 como un sistema de informacién para funcionar en la
web con el propdsito de facilitar el ingreso de datos por parte de los estudiantes,
quienes son los usuarios generadores de datos.

Consecuentemente, el sistema se desarrolla en el lenguaje de programacion PHP
con el motor de base datos MYSQL. Si es cierto que esta aplicacion tiene grandes
ventajas para la captura, el almacenamiento, la administracion y obtencidn de
datos, también lo es que tiene la limitante de no permitir interoperabilidad con
otros sistemas; ello no implica que no se haya planeado la situacion a partir de
la reformulacion del proyecto en el 2008, por el contrario, la restriccién se debid
a la baja capacidad presupuestal del mismo.
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El sistema de informacion desarrollado facilita la automatizacion de procesos
de informacidn y la obtencién de datos. Para efectos de la primera fase de desa-
rrollo, se formularon quince reportes con cruces multivariados y se sugirieron 55
mas, pero de igual forma, el sistema permite obtener mas reportes de acuerdo
al interés del investigador (Ver Figura 1.4.)

Figura 1.4. Formato de Reporte
Ortega, N. Disefio de SIDUR, Documento de Trabajo. 2008

Entre las principales finalidades de la ejecucion y utilizacion de este sistema
de informacién SIDUR, se tiene la familiarizacién de los futuros profesionales
con el uso de vocabularios controlados, el adecuado aprovechamiento de las
herramientas estadisticas, la conceptualizacion entre docentes y estudiantes del
dato como columna vertebral en la generacién de informacién y conocimiento, y
la obtencién de fuentes fiables de informacién para su andlisis y explotacion.

De este modo, el documento muestra parte de los avances realizados en cuanto
a la planeacion, y el disefio y desarrollo del registro a través de un sistema de
informacién para el muestreo y caracterizacién de la poblacién con y sin disca-
pacidad, cubierta por los PAC de la Facultad.
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4. Conclusiones

Las estadisticas son pilares en la formulacion, el seguimiento y la evaluacién de
las condiciones de vida de una poblacion, al igual que en la creacion y evalua-
cion de las estrategias ejecutadas en respuesta a las necesidades denotadas; por
eso, la importancia y responsabilidad de los gobiernos en impulsar y mantener
dichas herramientas.

En vista de la importancia que tiene el aumento en la distribucién y asequi-
bilidad de la informacion entre organismos de investigacion, organizaciones
de intereses especificos y organizaciones sociales, como medio facilitador en la
formulacion y ejecucion de propuestas y soluciones a situaciones sociales, —en
ocasiones—la disponibilidad de la informacién se queda en las esferas mds altas
debido a que la existencia de estadisticas no es garantia de la explotacion y la
utilizacién minuciosa de las mismas.

La implementacion del registro dentro de los PAC, facilita el sustento estadis-
tico confiable como base de futuras investigaciones, al igual que el desarrollo
de estrategias en las dreas de discapacidad y rehabilitacion.

El desarrollo de herramientas estadisticas implica, por una parte, articular
el capital humano como principal generador y administrador de la informacién,
y —por otra— articular las estrategias para la obtencidn de un fin especifico, la
calidad del dato, el analisis de la informacion, la generacion de conocimiento
y la formulacién de acciones a partir de lo observado.

La retroalimentacion de la informacion obtenida en los PAC incide en gran
medida en la proyeccion del quehacer profesional, del ejercicio profesional y en
la conceptualizacion académica sobre rehabilitacion.

La caracterizacion de colectivos cubiertos por los PAC, y el seguimiento a
los programas y servicios de atencion en salud dados, sélo puede lograrse
mediante la captura, el andlisis y la difusién de la informacién referente a
rehabilitacion.

Las variables obtenidas para la formulacion del registro a implementar dentro
de los PAC de la Facultad de Rehabilitacion y Desarrollo Humano, corresponden
a lineamientos internacionales y nacionales para la captura de informacién en
salud y discapacidad; asi, los datos brindan informacién para la contextuali-
zacion de los factores de incidencia en los estados de salud de una persona y
relacionados con salud.

Puesto que las personas en situacion de discapacidad representan un grupo
poblacional vulnerable a los diferentes cambios del entorno en el que se en-

36 / Documentos de Investigacién. Escuela de Medicina y Ciencias de la Salud



cuentran y en el que se desempefian, ello suscita la necesidad de determinar
sus dindmicas y de generar, seguir, y evaluar las posibles estrategias para la
mitigacion de la discapacidad y el aumento de la calidad de vida.

Es imprescindible que todas las medidas que surgen en discapacidad partan
del conocimiento previo de las condiciones y necesidades del colectivo.

No sélo es indispensable mirar la informacién de tipo estadistico sobre las
condiciones de vida de las personas en condicién de discapacidad, sino que
también es necesario comparar los datos obtenidos con relacion a la legislacion
existente, a fin de evaluar las respuestas que se estan dando a partir de la crea-
cion de dichas normas para asi determinar la efectividad en la ejecucion de éstas.

Entre las opciones para mejorar las dificultades de captura, intercambio y
comparacion de datos esta el uso consensuado de vocabularios controlados en
lo internacional, que facilitan la semantica de la informacion.

La CIF fue seleccionada como modelo de lenguaje unificado, al facilitar la
comunicacion y la comprension de la salud, y los estados relacionados con la salud,
entre distintos usuarios.

Este sistema no sélo representa un avance en materia de determinacion de
componentes de salud, y relacionados con salud en cuanto a su incidencia en
los individuos y entorno, sino que también permite la conceptualizacion y el se-
guimiento en la observacién de dindmicas, impactos y factores exacerbantes de
vulnerabilidad y discapacidad en la poblacién cubierta por los PAC de la Facultad.

5. Recomendaciones

Es necesario que los profesionales de rehabilitacion se familiaricen y acostum-
bren al uso de lenguajes unificados en el discurso profesional (como medio util
para la traduccion de las realidades en los sistemas estadisticos), considerando
la complejidad de las situaciones, y relacionadas con salud abordadas en el
ambito de salud.

Seria interesante que los desarrollos estén orientados cada vez mas a integrar
los estados de salud de los usuarios con los factores y dominios conexos a con-
diciones de salud y calidad de vida para, de manera mas detallada, relacionar
y correlacionar las mediciones cuantitativas obtenidas y existentes.

Aunque es importante determinar el rendimiento, la productividad y la
cobertura de los PAC de la Facultad, también lo es el recordar que —como enti-
dad de formacién académica— es imprescindible la realizacion de estrategias
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orientadas a la generacion de informacién y conocimiento en ambitos de salud,
rehabilitacion y discapacidad.
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