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CONADIS

Objetivo general y especifico

El objetivo principal de esta investigacion fue estimar e identificar los costos
asociados aladiscapacidad enlos hogares del Peru, desde un enfogue mixto.
Para lograrlo, los objetivos especificos planteados fueron los siguientes: i)
evaluar los costos asociados a la discapacidad, de acuerdo con el ambito
de residencia del hogar; ii) estimar los costos asociados a la discapacidad,
segun condicion de pobreza monetaria del hogar; iii) identificar los rubros
donde aparecen los costos asociados a la discapacidad reportados por
hogares con miembros con discapacidad; iv) explorar las experiencias
de vida de hogares con miembros con discapacidad, en relaciéon con sus
costos asociados; y v) analizar las estrategias de los hogares con miembros
con discapacidad para enfrentar esos costos.

En ese marco, esta investigaciéon busca aportar a los estudios sobre los
costos asociados a la discapacidad en los hogares del pais, siendo el primero
en aplicar un enfoque mixto en la literatura nacional. De esa manera, no
solo se calculan estos costos a nivel nacional, desagregando por ambito de
residencia y condicion de pobreza monetaria, sino que también identifica
los principales rubros en los que se generan, con base en la experiencia de
las personas con discapacidad, sus cuidadores y familiares.

Datos vy metodologia

Para lograr los objetivos planteados, el componente cuantitativo aplica
el método standard of living (SOL), utilizando las bases de datos anuales
publicadas por el Instituto Nacional de Estadistica e Informatica (INEI),
correspondientes al periodo 2014-2023. Esto se complementa con un
componente cualitativo que emplea un analisis tematico para explorar las
experiencias individuales de las personas con discapacidad, sus cuidadores
y familiares. La muestra para este componente incluyé 44 entrevistados,
entre personas con discapacidad, cuidadores de nifias, nifnos y adolescentes
(NNA), v cuidadores de personas adultas con discapacidad.

Costos asociados a la discapacidad en los hogares del Peru: un enfogue mixto 9



CONADIS

Resultados principales

Los resultados del componente cuantitativo revelan que los hogares
peruanos con miembros con discapacidad enfrentan un costo adicional
equivalente a un 15 % mas del ingreso promedio mensual para lograr
un bienestar similar al de los hogares con miembros sin discapacidad.
Asimismo, se estima que los hogares con miembros con discapacidad
gue viven en zonas rurales y aquellos que se encuentran en situacion de
pobreza monetaria son los mas afectados por ese costo (22,8 %y 42,7 %).

En el componente cualitativo, se identifica que los costos asociados a
la discapacidad se concentran, principalmente, en los rubros de salud,
educacion, autonomia y accesibilidad. Con respecto a salud, la carga
econdmica mas significativa se observa en el financiamiento de las
terapias, debido a la necesidad de recurrir a los gastos de bolsillo. En
cuanto a los otros rubros, se evidencid que el impacto econémico de la
discapacidad no se limita unicamente a la persona con discapacidad. Los
demas integrantes de la familia experimentan pérdidas de oportunidades
laborales y educativas, debido a las responsabilidades de cuidado vy a las
barreras estructurales que reducen el bienestar de estos hogares.

Palabras clave: discapacidad, costos asociados a la discapacidad, pobreza
monetaria, Peru, standard of living.
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CONADIS

e acuerdo con los censos 2017, mas de tres millones de personas en el

pais declararon tener “alguna dificultad o limitacién permanente que

le impide desarrollarse normalmente en sus actividades diarias” (INElI,
2017). Toda esa poblaciéon enfrenta barreras estructurales gue dificultan su
participacion plena en la sociedad. Estas barreras se expresan a través de
brechas en aspectos como la educacion y los ingresos. Segun la Encuesta
Nacional de Hogares (Enaho) 2024, las personas con discapacidad cuentan
con cuatro anos menos de estudios que las personas sin discapacidad.
Asimismo, registran un ingreso promedio mensual significativamente
menor al de sus pares (5/1086 frente a S/1592") (INEI, 2023).

Las barreras estructurales limitan las oportunidades de desarrollo personal
y profesional de la persona con discapacidad (Palacios, 2008; Mitra, 2018;
Conadis, 2021). Sin embargo, también pueden reducir las oportunidades
educativas, laborales y econdmicas de los otros miembros del hogar, pues
deben asumir costos adicionales, también llamados costos asociados a la
discapacidad, gue buscan compensar la pérdida de bienestar resultante de
estas barreras (ipek, 2020; Loyalka et al., 2014; Mont et al., 2022; Morris,
2020; Schuelke, 2022; Vu et al., 2020).

La literatura internacional evidencia que los hogares con miembros con
discapacidad incurren en costos asociados a la discapacidad para alcanzar
un nivel de bienestar equivalente al de los hogares sin personas con
discapacidad (Mitra et al., 2017). En Chile, Guerrero (2020) encontré que
los hogares con integrantes con discapacidad necesitan, en promedio, un
14 % mas de ingresos mensuales para alcanzar el mismo nivel de vida que
aquellos sin integrantes con discapacidad.

Del mismo modo, Palmer (2019), en Camboya, destacd que esta proporcion
es incluso mas alta, llegando al 19 %. Por otro lado, Morris et al. (2022)
determind que los hogares con miembros con discapacidad de Estados
Unidos requieren un 28 % adicional de ingresos mensuales. Asimismo,
Asuman et al. (2021), Carraro et al. (2023) y Vu et al. (2020), calcularon
que los hogares con personas con discapacidad de Australia, Filipinas vy
Ghana requieren de un 44 %, 40 % y 26 % adicional, respectivamente.

Estas investigaciones abordan los costos asociados a la discapacidad con el

objetivo de contar con evidencia robusta para el disefio e implementacion
de politicas publicas. La evidencia generada brinda informaciéon para
desarrollar programas sociales de entrega de ayudas econdmicas y apoyo
comunitario (Morris y Zaidi, 2020; Vu et al., 2020; Roddy, 2022, Zhao et al.,
2024), asi como para diseflar servicios publicos mas inclusivos en pro del
bienestar de esta poblacién. Ademas, permiten abordar la medicidén de la
pobreza desde una perspectiva acorde a las necesidades y caracteristicas
especificas de este colectivo (Asuman et al., 2021; Cullinan et al., 2013; Liao
et al., 2022; Pinilla-Roncancio, 2023).

1 S/ hace referencia a los nuevos soles, la moneda oficial de Peru.
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No obstante, en el ambito nacional, los estudios sobre los costos asociados
a la discapacidad en los hogares son notablemente escasos y difieren
con respecto de los métodos aplicados y la magnitud de los costos
calculados. Sanz (2017) determind que el gasto promedio en bienes y
servicios en los hogares sin integrantes con discapacidad es de S/254
mas que el de aquellos con un integrante con discapacidad (5/1635 y
S/1381 mensuales, respectivamente)?.

De igual modo, Cansino (2021) hall6 que los hogares con un miembro con
discapacidad requieren de un 8,0 % mas de ingresos para contar con el
mismo nivel de bienestar que los hogares sin integrantes con discapacidad.
Finalmente, Abanto et al. (2020) estimé que el costo asociado a la
discapacidad requiere adicionalmente entre 12,6 % y 50,9 % de los ingresos
promedio de los hogares.

En ese contexto, la presente investigacion busca estimar e identificar los
costos asociados a la discapacidad en los hogares del Peru desde un
enfoque mixto. Mediante el analisis cuantitativo basado en el método
standard of living (SOL), se estiman los costos asociados a la discapacidad
utilizando la Encuesta Nacional de Hogares (Enaho) de los anos 2014
al 2023.

Este analisis se complementa con un componente cualitativo que
contextualiza los hallazgos con experiencias individuales sobre el impacto
de vida, necesidades insatisfechas y barreras de acceso a bienes y servicios
(Mitra et al., 2017). El enfogue mixto ha sido aplicado en investigaciones
recientes, tales como Disability-Related Costs of Children with Disabilities
in the Philippines, un estudio en Filipinas que combina el uso de encuestas
nacionales con entrevistas a profundidad aplicadas a familias de personas
con discapacidad y profesionales de la salud (Carraro et al., 2023).

Con respecto del método cuantitativo, los objetivos especificos son los
siguientes: i) evaluar los costos asociados a la discapacidad de acuerdo
con el ambito de residencia del hogar, vy ii) estimar los costos asociados a la
discapacidad segun la condicion de pobreza monetaria del hogar. En cuanto
al componente cualitativo, los objetivos especificos incluyeniiii) identificar los
rubros donde aparecen los costos asociados a la discapacidad reportados
por hogares con miembros con discapacidad, iv) explorar las experiencias
de vida de hogares con miembros con discapacidad en relacidon con sus
costos asociados, y v) analizar las estrategias de los hogares con miembros
con discapacidad para enfrentar esos costos.

2 Sanz (2017) explica que uno de los factores para que el monto gastado promedio
mensual en bienes y servicios sea inferior en los hogares con personas con
discapacidad que en aquellos que no tienen personas con discapacidad es que
el consumo de bienes y servicios, como educacion, transportes y comunicaciones,
esparcimiento y diversion, es menor en estas familias. En esta situacion, influyen las
barreras estructurales y el entorno.

CONADIS
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CONADIS

Los hallazgos de esta investigacion buscan contribuir a generar una masa
critica de estudios acerca del impacto econdémico de la discapacidad en
los hogares peruanos, un tema relevante a escala internacional gue aun
cuenta con evidencia limitada (Brucker, 2012; McKay et al., 2015). Ademas,
pretende aportar evidencia para disefar e implementar politicas publicas
que atiendan las necesidades especificas de las personas con discapacidad
en el pais (Morris et al., 2021; Vu et al., 2020). Finalmente, la identificacion
de estos costos adicionales permite mostrar las inequidades econdémicas
que enfrenta la poblacion con discapacidad, evaluando con mayor precision
la pobreza en sus hogares (Cullinan et al., 2011; Saunders, 2007; Zaidi y
Burchardt, 2005).

Este documento se estructura en cinco secciones. La introduccion detalla
la problematica, los objetivos y la justificacidon, asi como los antecedentes
de la investigaciéon. La primera seccion expone los conceptos del marco
tedrico, incluyendo el modelo social de la discapacidad, los costos
asociados a la discapacidad, y la relacion entre discapacidad y pobreza.
En la segunda seccion, se describe la metodologia mixta, que combina
el método cuantitativo standard of living (SOL) con la aplicacion de
entrevistas cualitativas que profundizan enlas experiencias delas personas
con discapacidad y sus familias. La tercera seccidén presenta los hallazgos
principales cuantitativos y cualitativos de la investigacion. La seccién
siguiente profundiza en la discusién de los hallazgos presentados con el
fin de enriquecer el analisis. Finalmente, se presentan las conclusiones.

14 Costos asociados a la discapacidad en los hogares del Peru: un enfogue mixto
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CONADIS

En esta seccidén, se abordan las principales teorias y conceptos que
sustentan la presente investigacion. En la primera parte, se brindara un
marco conceptual sobre el modelo social de la discapacidad. En la siguiente,
se explicara qué implica que existan costos asociados a la discapacidad
en los hogares. Finalmente, se analizara la relacion bidireccional entre
pobreza y discapacidad, en el marco de los conceptos desarrollados por
Sen (1985, 2009).

1.1. La discapacidad en el marco
del modelo social

Los modelos de discapacidad se conciben como marcos conceptuales que
permiten definir y comprender la discapacidad en un contexto determinado.
A medida que la percepcion social sobre la discapacidad ha evolucionado,
estos modelos han experimentado cambios significativos en pro de una
mayor inclusion de la poblacion con discapacidad. En la actualidad, tanto
en la literatura como en el disefio de politicas publicas a escala global,
prevalece el modelo social de la discapacidad (OMS, 2001). En ese sentido,
se adopta este modelo para el desarrollo de la presente investigacion.

El modelo social define la discapacidad como una situacién ocasionada por
las condiciones estructurales, como la falta de accesibilidad y normativas
excluyentes, que enfrentan las personas con discapacidad. Esto significa
que la discapacidad no constituye una cualidad intrinseca del individuo,
sino que resulta de la interaccion entre las caracteristicas fisicas, mentales
y personales, y las condiciones de su entorno. Dependiendo de cémo
se desarrolle esta interaccion, la discapacidad podria convertirse en una
desventaja (Conadis, 2021; OMS, 2001; Samaha, 2007; Yeo, 2001; Upias,
1976). Dado que el modelo social incorpora elementos de la teoria de
derechos humanosy del enfoque de capacidades, eliminar estas condiciones
adversas a esta poblacion se convierte en una cuestién de justicia social y
de acceso equitativo a oportunidades (Nussbaum, 2006; Sen, 2009).

Por lo tanto, las politicas publicas disefadas para atender a las personas
con discapacidad deberian orientar sus esfuerzos en transformar el entorno
social y adaptarlo a las personas con discapacidad. Esto implica crear
condiciones adecuadas (ajustes razonables en el trabajo o infraestructura
accesible en la comunidad) y promover la eliminacién de prejuicios vy
barreras estructurales que impactan negativamente a este colectivo (APA,
2022; Conadis, 2021; Office of Developmental Primary Care, 2018).

16 Costos asociados a la discapacidad en los hogares del Peru: un enfogue mixto



El modelo social también reconoce a las personas con discapacidad no
solo como receptoras de apoyo, sino como agentes activos de cambio
en sus comunidades. En ese sentido, los gobiernos no solo disefian guias
para fomentar una comunicacion inclusiva con y sobre las personas con
discapacidad (UK Government, 2021), sino gue también crean instituciones
y organismos publicos especializados cuya funcion es garantizar su inclusion
en areas fundamentales como la salud, la educacion, el empleo, el acceso
a la justicia y la participacion politica (Conadis, 2021).

o

&

1.2. Los costos asociados
a la discapacidad

Los costos asociados a la discapacidad se refieren a los gastos adicionales
aue enfrentan los hogares con miembros con discapacidad para alcanzar un
nivel de vida equiparable al de los hogares gue no cuentan con integrantes
con discapacidad (Antén et al., 2016; Banks et al., 2022; Guerrero, 2020;
Minh, 2015; Mitra et al.,, 2017; Mont et al., 2022; Palmer et al., 2019;
Pinilla-Roncancio, 2023). En ese marco, las personas con discapacidad o
los hogares con personas con discapacidad pueden requerir de mayores
ingresos economicos (Asuman et al., 2020; Pinilla-Roncancio, 2023; Vu et
al., 2020). Esto se debe a que los costos adicionales generan una carga
economica significativa, lo cual reduce su capacidad para satisfacer otras
necesidades y, por ende, agrava su situacion de vulnerabilidad (Hirsch y
Hill, 2016; Schuelke, 2022).

Los costos asociados a la discapacidad pueden agruparse en dos
categorias. Por un lado, los costos directos? se refieren a los gastos visibles y
tangibles inmediatos, como medicamentos, tratamientos, ayudas técnicas,
adaptaciones y productos o servicios especializados para atender a la
persona con discapacidad.

3 A lo largo del todo el documento, el término 'gastos' se emplea para referirse a los
costos directos, definidos como desembolsos econdmicos inmediatos realizados para
cubrir necesidades especificas. Este uso es consistente con la literatura previa en el
area, como lo seflalan Anton et al.,, 2016; Banks et al., 2022; Guerrero, 2020; Minh,
2015; Mitra et al., 2017; Mont et al., 2022; Palmer et al., 2019; Pinilla-Roncancio, 2023.
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CONADIS

Por otro lado, los costos indirectos no implican un desembolso de dinero
como tal, sino mas bien surgen como consecuencia de la pérdida de
oportunidades laborales o educativas gue enfrentan los hogares gque
tienen entre sus miembros a personas con discapacidad. Como ejemplo de
costos indirectos, se puede mencionar la reduccién de ingresos debido a la
necesidad de dedicar tiempo al cuidado de un miembro con discapacidad,
o las limitaciones para acceder a empleos bien remunerados debido a la
falta de condiciones de accesibilidad en el entorno laboral (ipek, 2010;
Loyalka et al., 2014; Morris, 2020; Mont et al., 2022; Schuelke, 2022; Vu
et al., 2020).

Para medir los costos que enfrentan las personas con discapacidad y sus
hogares, existen diversas maneras, cada una con sus ventajas y desventajas.
Sin embargo, todas tienen en comun la necesidad de evidenciar el impacto
de la discapacidad en el bienestar econémico (Mont et al., 2022). A
continuacion, la tabla 1 muestra un resumen de los métodos utilizados por la
literatura académica para estimar estos costos asociados a la discapacidad.

Métodos para estimar los costos de la discapacidad

Fuente

de datos Limitaciones

Método

Standard of living Encuestas Estima los costos No aborda lo necesario para la
(SOL) de adicionales necesarios participacion plena ni detalla
hogares para un mismo SOL. como se gasta el dinero.
Patrones de Encuestas Identifica y destaca No aborda lo necesario para
gasto de areas especificas en la participaciéon plena, y las
hogares las que las personas encuestas no suelen detallar
con discapacidad y items especificamente
sus hogares tienen vinculados a la discapacidad.
mayores gastos.
Bienes y servicios Encuestas Estima los costos El uso de grupos focales
usados (good y/0 grupos adicionales, no provee estimaciones
and services, focales gue incluyen representativas de la poblacién,
GSU) items vinculados y las encuestas deben ser muy
especificamente a la extensas.
discapacidad.
Bienes y servicios Grupos Estima lo que se No muestra el uso actual de
requeridos (good focales y requiere: qué bienesy bienes y servicios, ni el impacto
and services grupos de servicios se necesitan econdmico de los costos
required, GSR) expertos para la participacion actuales.

plena.

Adaptada de Mont et al. (2023).
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Antes de profundizar en el método standard of living (SOL), que se
desarrolla con amplio detalle en el capitulo «Metodologia» del presente
documento, resulta pertinente revisar los otros métodos de medicion
sefalados en la tabla 1.

El método de patrones de gasto permite identificar y destacar areas
especificas en las que las personas con discapacidad y sus hogares tienen
mayores gastos. Los estudios que utilizan este método evidencian que los
hogares con miembros con discapacidad gastan desproporcionadamente
en atencion meédica y transporte, en comparacién con los hogares sin
personas con discapacidad. Esta caracteristica hace posible disenar
politicas especificas para reducir los costos principalmente en esas areas.
La limitacion de este método radica en que no es capaz de cuantificar «el
costo de la discapacidad» (Mont et al., 2023).

El método de bienes y servicios usados (GSU, por sus siglas eninglés) permite
estimar montos y analizar las areas de gasto en las que incurre el hogar de
la persona con discapacidad, incluyendo los vinculados especificamente
con su condicion (Mont et al, 2022, 2023). Sin embargo, Mont et al.
(2023) advierte que puede existir una diferencia entre lo que se gasta
actualmente en el hogar y lo que realmente se requiere para garantizar que
la persona con discapacidad y su hogar alcancen un bienestar adecuado.
Esta situacion es particularmente frecuente en hogares en situacion de
pobreza, donde los recursos econdmicos necesarios para solventar dichos
gastos son insuficientes.

Como respuesta a la limitacion del método GSU, surge el método de
bienes y servicios requeridos (GSR, por sus siglas en inglés). Este ayuda
a identificar los gastos que requieren las personas con discapacidad para
contar con condiciones que favorezcan su inclusién en la vida social. Su
meétodo es cualitativo y consiste en la aplicacion de (i) un panel de expertos
conformado por representantes de los diferentes tipos de discapacidad,
familiares/cuidadores de personas con discapacidad, profesionales de
la salud, entre otros, y (ii) grupos focales de personas con discapacidad
(Mont et al., 2023). En ambos espacios se identifican y valoran los bienes y
servicios requeridos.

CONADIS

Marco tedrico 19



CONADIS

1.3. Relacién entre discapacidad
Vy pobreza

La literatura precisa que existe una relacion bidireccional entre Ia
discapacidad y la pobreza. Por un lado, la situacién de pobreza puede
conducir a problemas médicos o agravar una situacion de enfermedad
aue conlleve a una condicion de discapacidad. Por otro lado, las personas
con discapacidad y sus hogares tienden a enfrentar mayores niveles de
pobreza debido a los costos asociados a la discapacidad, asi como a las
barreras estructurales que limitan su acceso a bienes y servicios esenciales
(Loyalka et al., 2014).

Al respecto, Sen (2009) observa que las personas con discapacidad y sus
hogares, ademas de enfrentar desventajas para obtener o generar ingresos,
encuentran obstaculos para convertir esos ingresos y recursos en bienestar
econdmico efectivo*. Sen denomina esta limitacion como «desventaja de
conversion». Las politicas de proteccién social reconocen esta situacion y
establecen programas, planes y beneficios que buscan compensar esta
desventaja (Antén et al., 2016).

En esa linea, este trabajo de investigacion se fundamenta en el concepto
de «justicia distributiva» de Sen (1985), basado en igualar las capacidades
de las personas para lograr un nivel de vida semejante. En consecuencia,
Sen sostiene que la efectividad de las politicas publicas no debe evaluarse
unicamente en la posesién de bienes o servicios, sino principalmente en el
nivel de estandar de vida que logran o son capaces de lograr las personas
a través de esos recursos (Antén et al., 2016).

En ese contexto, el método de standard of living (SOL) propone determinar
el costo asociado a la discapacidad mediante la comparaciéon de hogares
con miembros con y sin discapacidad que poseen el mismo nivel de
bienestar o de vida. La diferencia de ingresos necesarios para alcanzar ese
mismo bienestar determina el costo asociado a la discapacidad (Anton et
al., 2016). Este aspecto sera desarrollado con mayor detalle en la secciéon
«Metodologia» de esta investigacion.

4 En el contexto de esta investigacion, debe entenderse el término “bienestar econémico
efectivo” como el nivel de bienestar que una persona u hogar alcanza a partir de los
recursos disponibles, teniendo en cuenta posibles barreras que impiden convertir esos
recursos en mejoras tangibles de la calidad de vida.
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Dado que esta investigacion se centra en analizar los costos asociados a
la discapacidad, utiliza una metodologia mixta que combina métodos
cuantitativos y cualitativos para lograr un enfoque holistico. El componente
cuantitativo permite estimar el costo adicional que requiere un hogar con
miembros con discapacidad para lograr el mismo nivel de bienestar que
un hogar sin integrantes con discapacidad. Por su parte, el componente
cualitativo profundiza en identificar los costos en los que incurren una persona
y un hogar con miembros con discapacidad, y las experiencias y vivencias
de los hogares con personas con discapacidad para enfrentar dichos costos.
Cabe mencionar que ambas estrategias se aplicaron de manera simultanea.

|I|§l

2.1. Componente cuantitativo

Esta investigacion adopta el método standard of living (SOL), ampliamente
utilizado en estudios internacionales que estiman los costos asociados a la
discapacidad, tanto en hogares de paises desarrollados como en vias de
desarrollo (Antén, 2016; Asuman et al., 2021; Carraro et al., 2023; Cortez,
2016; Hurtado, 2020; ipek, 2020; Loyalka et al., 2014; Liao et al., 2022;
Minh et al., 2015; Mitra et al., 2017; Morris et al., 2021; Morris et al., 2022;
Morris y Zaidi, 2020; Mont et al., 2022; Mont et al., 2023; Palmer et al.,,
2019; Schuelke et al., 2022; Vu, 2020; Zaidi y Burchardt, 2005).

En el contexto nacional, los trabajos de Abanto et al. (2020) y Cansino
(2021) destacan como los unicos documentos que aplican este método
para calcular los costos asociados a la discapacidad. En esa misma linea,
la parte cuantitativa de esta investigacion emplea el enfoque SOL para
estimar los costos de la discapacidad en los hogares del pais a partir de la
ejecucion de regresiones logisticas ordenadas.

2.1.1. Método de standard of living (SOL)

Este método se fundamenta en el supuesto de que dos hogares, uno con
personas con discapacidad y otro sin ellas, con ingresos y caracteristicas
comparables (area de residencia, tamafio del hogar, nivel educativo del
jefe del hogar, entre otros), deberian alcanzar un nivel de vida similar.
Cuando uno de esos hogares no alcanza dicha equivalencia, la diferencia
se atribuye a los costos adicionales derivados de la presencia de una o mas
personas con discapacidad en el hogar (Abanto et al., 2020; Anton et al.,
2016; Loyalka et al., 2014; Mont et al., 2022; Pinilla-Roncancio, 2023; Zaidi
y Burchardt, 2005).

22 Costos asociados a la discapacidad en los hogares del Peru: un enfogue mixto



Partiendo del método de standar of living (SOL), se asume que los hogares
con miembros con discapacidad experimentan un menor estandar de vida.
Esta disminucion se explica por la necesidad de destinar recursos a bienes
y servicios especificos de la discapacidad, lo cual limita la inversion en otros
aspectos que mejorarian el bienestar general del hogar. La sustitucion
de bienes de consumo orientados a la discapacidad en detrimento de
otros tipos de bienes se presenta como una consecuencia directa de
las restricciones en los ingresos disponibles (Loyalka et al., 2014; Zaidi y
Burchardt, 2005).

La figura 1 grafica la relacion directa y positiva entre los ingresos vy el
estandar de vida de los hogares con miembros con (linea negra) y sin
(linea azul) discapacidad: a medida gue aumentan los ingresos, también
se incrementa el estandar de vida para ambos tipos de hogares. Sin
embargo, se observa que, con un mismo nivel de ingresos (l2), un hogar con
integrantes con discapacidad alcanza un estandar de vida inferior (SOL1 <
SOL2) en comparacion con los hogares sin miembros con discapacidad.
Por lo tanto, para que un hogar con miembros con discapacidad logre
equiparar el mismo estandar de vida gue un hogar sin integrantes con
discapacidad, deberia disponer de mas ingresos (l2 > 11) para compensar
esa brecha (Abanto et al.,, 2020; Anton et al., 2016; Loyalka et al., 2014;
Mont et al., 2022; Pinilla-Roncancio, 2023; Zaidi y Burchardt, 2005).

Figura 1

CONADIS

Representacion grafica de Ila relacion entre el estandar de vida (standard

of living, SOL), ingresos y discapacidad

Estandar de vida Hogar con

(Standard of Living - SOL)

Brecha de
estandar
de vida

Compensacion de ingresos

Adaptada del grafico propuesto por Zaidi y Burchardt (2005).

miembros sin
discapacidad

Hogar con
miembros con
discapacidad
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La distancia AB representa la cantidad de ingresos necesarios para que
un hogar con miembros con discapacidad logre un estandar de vida
equivalente al de un hogar sin integrantes con discapacidad. En la practica,
se puede calcular la distancia AB a partir del calculo de la pendiente AC
y de la distancia vertical BC, mediante la siguiente la formula: AB=BC/AC.
Tanto la pendiente AC como el cambio en SOL (BC) se pueden estimar a
través de técnicas de regresion.

En ese marco, se plantea la siguiente ecuacion:

S=k+aY+BD+yX

S es el indicador del estandar de vida o standard of living, Y representa
los ingresos del hogar, y D es |la presencia de la discapacidad en el hogar.
La X refleja otras caracteristicas del hogar (area de residencia, tamano
del hogar, nivel educativo del jefe del hogar, entre otros) v la k es el
intercepto o constante de la ecuacion que expresa un minimo de estandar
de vida en el hogar. Finalmente, el costo de la discapacidad se mide de
la siguiente manera:

Costo de la discapacidad = - 3/«

p es el coeficiente que representa la medida entre la discapacidad en
el hogar (D) y el nivel de estandar de vida del hogar (S), que debe ser
negativo. El coeficiente a« muestra la relacién entre el nivel de ingresos del
hogar (Y) y el nivel de estandar de vida del hogar (S), que debe ser positivo.
De esta forma, el costo de la discapacidad muestra la cantidad o monto
adicional de ingresos que se requiere para compensar el efecto negativo
de la discapacidad sobre el estandar de vida (Abanto et al., 2020; Loyalka
et al., 2014; Zaidi y Burchardt, 2005).

A partir de este método, la investigacion desarrolla modelos econométricos
del tipo logit ordenado para estimar los costos asociados a la discapacidad.
Es importante senalar que estos modelos se emplean especificamente
cuando las variables de interés presentan una estructura ordinal. Utilizando
variables disponibles en las bases de datos anuales y en los modulos de la
Encuesta Nacional de Hogares (Enaho) del Instituto Nacional de Estadistica
e Informatica (INEl) se construyen indicadores que permiten medir el
estandar de vida de los hogares con miembros con y sin discapacidad, y
realizar comparaciones estadisticas entre ambos grupos. En la siguiente
subseccién, se brindan mayores detalles al respecto.
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2.1.2. Base de datos

El método standard of living se basa en el uso de bases de datos oficiales
aue recopilan informacion periddica sobre caracteristicas de los hogares a
escala nacional. Estas fuentes pueden incluir encuestas, censos vy registros
administrativos de distintos sectores gubernamentales, siempre que
proporcionen datos sobre ingresos y permitan la comparacién en funcion
de caracteristicas sociodemograficas (Mont et al., 2022).

En ese marco, se emplearon las bases de datos anuales de la Enaho que
brinda el INEI, correspondiente al periodo 2014-2023. Esta encuesta es una
fuente de informacion relevante que ofrece datos sobre las condiciones
de vida de los hogares peruanos, incluidas preguntas especificas sobre
discapacidad alineadas con el Grupo de Washington sobre Estadisticas de
Discapacidad.® Desde el 2014, la Enaho incorpord preguntas relativas a la
discapacidad, lo cual permite identificar los hogares con miembros que
presentan limitaciones permanentes en actividades cotidianas, como ver,
oir, moverse, aprender y relacionarse (INEl, 2023).

A continuacion, se presenta la tabla 2 que compara las preguntas incluidas
en la Enaho con las que forman parte del cuestionario breve de preguntas
sobre funcionamiento del Grupo de Washington:

5 Washington Group on Disability Statistics. (2020). The Washington Group Primer. Recuperado
de: https:.//www.washingtongroup-disability.com/fileadmin/uploads/wa/The_Washington

Group_Primer_-_Spanish.pdf
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Introduccion

................................................................................

Comparacion de preguntas sobre discapacidad
entre la Enaho y el Grupo de Washington

A continuacién, le haré algunas
preguntas para saber si usted
presenta alguna limitacion o
dificultad permanente, que le impida
o dificulte desarrollarse normalmente
en sus actividades diarias.

Las siguientes preguntas tratan
sobre las dificultades derivadas

de un problema de salud que
podrias tener para realizar algunas
actividades.

Pregunta sobre
movilidad

¢cTiene usted limitaciones de forma
permanente para moverse o
caminar, para usar brazos o piernas?

:cTiene [usted/el/ella] dificultad
para caminar o subir escalones?

Pregunta sobre
vision

:Tiene usted limitaciones de forma
permanente para ver, aun usando
anteojos?

;Tiene [usted/él/ella] dificultad
para ver [incluso cuando usa sus
gafas]?

Pregunta sobre
comunicacion

¢Tiene usted limitaciones de

forma permanente para hablar o
comunicarse, aun usando la lengua
de sefas u otro?

Cuando emplea su lenguaje
habitual, ¢tiene [usted/él/ella]
dificultad para comunicarse, por
ejemplo, para entender a los demas
0 para que [lo/la] entiendan?

Pregunta sobre
audicion

:Tiene usted limitaciones de forma
permanente para oir aun usando
audifonos?

:cTiene [usted/él/ella] dificultad
para oir [incluso cuando usa la
protesis auditival?

Pregunta sobre
cognicioén

¢cTiene usted limitaciones de forma
permanente para entender o
aprender (concentrarse y recordar)?

¢cTiene [usted/él/ella] dificultad
para recordar o concentrarse?

Pregunta sobre
relaciones
interpersonales

;Tiene usted limitaciones de forma
permanente para relacionarse con

los demas por sus pensamientos,
sentimientos, emociones o conductas?

Pregunta sobre
autocuidado

:cTiene [usted/él/ella] dificultad
para valerse por si mismo, como
lavarse el cuerpo o vestirse?

Elaboraciéon propia (2024).

Como se puede observar, la Enaho recoge la mayoria de los dominios vy
preguntas clave propuestas por el Grupo de Washington, e incorpora una
pregunta adicional sobre la capacidad de la persona para relacionarse
socialmente. En ese sentido, la Enaho permite identificar estadisticamente
a las personas con discapacidad y sus hogares, asi como sus caracteristicas
sociodemograficas mas importantes.
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2.1.3. Modelo economeétrico

Dada la naturaleza de las variables dependientes en esta investigacion,
se optd por utilizar el modelo econométrico logit ordenado. Este modelo
es adecuado cuando se cuenta con variables dependientes categoricas
aque presentan un orden ascendente, es decir, cuando tienen una
naturaleza ordinal. Este método estadistico estima la probabilidad de
gue una observacién pertenezca a una categoria especifica de la variable
dependiente, dada una serie de variables independientes(Greene, 2002,
2012; Long vy Freese, 2001).

En ese marco, la especificacion del modelo econométrico propuesto para
esta investigacion se fundamenta en las propuestas establecidas en los
estudios sobre calculo de los costos de la discapacidad (Abanto et al.,
2020; Anton et al.,, 2014; Loyalka et al.,, 2014; Minh et al., 2015; Zaidi y
Burchardt, 2005).

2.1.3.1. Variables independientes

e Ingresos: se construyo el logaritmo de los ingresos promedio mensuales
del hogar, lo cual permite normalizar la distribucion de los datos, suavizar
los valores atipicos vy linealizar las relaciones entre las variables.

o Discapacidad: se construyeron tres tipos de indicadores. El primero
mide la prevalencia asignando un valor de O cuando no se identifican
personas con discapacidad en el hogar, y de 1 cuando existe al menos
un miembro con discapacidad en el hogar. El segundo mide la severidad
entendida como el numero de discapacidades de un miembro del
hogar. Finalmente, el tercero mide la severidad definida como el total de
discapacidades en todo el hogar®.

o Caracteristicas del hogar: se construyd un conjunto de variables
sociodemograficas comparables que permiten caracterizar los hogares
con miembros con y sin discapacidad. De acuerdo con el método de
standard of living (SOL), todas esas variables influyen en el nivel de
vida del hogar (Asuman et al., 2020; Edwards, 2023; Zaidi y Burchardt,
2005). A partir de los objetivos de esta investigacion, se definieron los
siguientes: ambito o area de residencia del hogar (urbano-rural), nUmero
de hijos en el hogar, edad del hijo menor del hogar, tipo de vivienda
(tenencia del hogar), sexo del jefe del hogar, seguro del jefe del hogar
(tenencia de seguro de salud), ocupaciéon del jefe del hogar (condicion
de ocupacion) y promedio de afios de estudio del jefe del hogar.

6 En este documento, severidad hace referencia al nimero de discapacidades que tiene
un miembro del hogar o al numero de discapacidades presentes en todo el hogar.
Por tanto, no debe interpretarse severidad como la gravedad de la discapacidad,
de acuerdo con la NTS 127-MINSA/2016/DGIESP: Norma Técnica de Salud para la
Evaluacion, Calificacion y Certificacion de la Persona con Discapacidad del Ministerio de
Salud (Minsa).
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2.1.3.2. Variables dependientes para evaluar el estandar de vida

De acuerdo con el método de standard of living (SOL), el indicador de
estandar de vida debe cumplir con dos caracteristicas fundamentales. En
primer lugar, debe ser independiente de la condicién de discapacidad,
evitando incluir informacién sobre las necesidades especificas relacionadas
con esta condiciéon. Por ejemplo, el gasto en tecnologias de apoyo o ayudas
economicas vinculadas a la discapacidad no son variables adecuadas para
incorporar en este indicador (Liao et al., 2022; Morris et al., 2021; Morris et
al., 2022; Morris y Zaidi, 2020; Zaidi y Burchardt, 2005).

Por el contrario, este indicador debe reflejar el bienestar de manera general,
a través de un conjunto de bienes, servicios o productos universales, cuyo
consumo no se relacione directamente con la condicion de discapacidad.
Por ejemplo, la posesion de propiedades y la capacidad de ahorro son
aplicables para cualquier individuo u hogar, independientemente de la
presencia de la discapacidad (Guerrero, 2020; Zaidi y Burchardt, 2005).

En segundo lugar, el indicador de estandar de vida debe ser sensible
a los cambios en el nivel de ingresos, reflejando una relacién directa vy
lineal con esta variable independiente. Esto implica que debe responder
proporcionalmente alos cambios enlos recursos disponibles, modificandose
y variando de acuerdo con los cambios en los ingresos del hogar (Edwards,
2023; Guerrero, 2020; Loyalka et al., 2014; Minh et al.,, 2014, Zaidi vy
Burchardt, 2005).

Ademas, este indicador debe permitir la integracion de diferentes
elasticidades’ en funcion de las caracteristicas especificas de cada hogar,
como las caracteristicas del jefe del hogar, la ubicacion geografica del
hogar, el area de residencia, el tamano y la estructura familiar, que abarca
desde los hogares en los quintiles mas bajos de ingresos hasta los mas
altos (Abanto et al., 2020; Loyalka et al., 2014; Minh et al., 2015; Zaidi y
Burchardt, 2005).

Parafinesdeestainvestigacion, se planted utilizarunindicador compuesto
de activos del hogar que contabiliza el niUmero de posesiones o bienes
duraderos del hogar. Esta propuesta se basa en las especificaciones
de los modelos econométricos planteados por (Abanto et al.,, 2020;
Anton et al., 2016; Asuman et al., 2020; Carraro et al., 2023; Guerrero,
2020; Loyalka et al., 2014; Minh et al., 2014; Mont et al., 2022; Zaidi y
Burchardt, 2005).

7 Eltérmino “elasticidad” se refiere a la capacidad de un indicador para variar en respuesta
a los cambios en otra variable. En el marco de esta investigacion, este concepto se utiliza
para explicar que los indicadores que miden el estandar de vida deben ser sensibles a
cambios en el ingreso, ajustandose a las diversas caracteristicas sociodemograficas de
un hogar.
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De manera complementaria, se propusieron dos indicadores adicionales
aque permiten evaluar el bienestar del hogar desde una perspectiva
subjetiva. Esto permitira conocer y medir el estandar de vida desde las
percepciones y valoraciones de los jefes de hogar. En resumen, estas son
las variables dependientes empleadas para esta investigacion:

e Indicador compuesto de activos del hogar (indicador principal).
e Indicador de situacion financiera del hogar (indicador complementario).

e Indicador de evaluacidon subjetiva de la situacion econdmica (indicador
complementario).

En la siguiente parte de la seccion, se explica el proceso de construccidén de
estos tres indicadores de evaluacion de estandar de vida de los hogares.

21.3.21. indice compuesto de activos del hogar

La posesion de bienes duraderos se utiliza comunmente como un indicador
proxy para evaluar el bienestar material de los hogares, ya gue la tenencia de
bienes como electrodomeésticos, vehiculos y otros equipos refleja la capacidad
del hogar para cubrir necesidades mas alla de las basicas, lo que proporciona
una medida indirecta de su poder adquisitivo. A continuacién, se presenta la
tabla 3 que describe los bienes o activos seleccionados para la construccion
del indicador compuesto de activos del hogar en el contexto peruano.

Indicador compuesto de activos del hogar

m

Refleia el El valor del
Radio, TV a color, equipo de Electrénica a?cegaoﬁ);;ciso indicador
sonido, computadora/laptop del hogar tretenimient I'h varia entre O
entretenimiento en el hogar. (sin bienes
duraderos) y
14 (maxima
Plancha eléctri li r . . i
coiir?azzsgtc;ii’n;:ado ” Equipos Mide la capacidad del Epse5|0ncd3
kerosene re%rigeradora/ para el hogar para mantener un tllenzs).b.a a
' nivel adecuado de confort PO Ce bien
congeladora, lavadora de hogar o representa
; domeéstico. ]
ropa, horno microondas una categoria
relevante de
bienestar.
Bicicleta, auto/camioneta, . Indica la movilidad y acceso
) Vehiculos
motocicleta a transporte personal.

Fuente: Modulo 85: Gobernabilidad, Democracia y Transparencia (Enaho 2023, INEI).
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Este indicador compuesto se elabord a partir de los activos reportados en
la Encuesta Nacional de Hogares (Enaho), especificamente en el médulo
612 sobre equipamiento del hogar. La seleccién de los activos para esta
investigacion se basé en el conjunto de bienes identificados por Nopo
(2020) para un hogar promedio o tipico en el Peru. Asimismo, se tomo
como criterio la seleccion de activos realizada por Abanto et al. (2020)
y Cansino (2021), quienes construyen un indicador nacional utilizando el
meétodo de standard of living (SOL).

La presente investigacion propone un indicador compuesto que incluye
catorce activos. En consecuencia, el indicador compuesto de activos puede
tomar valores de O a 14: O indica que el hogar no posee ninguno de los
activos seleccionados, y 14 sefala que posee todos. Un mayor puntaje
en el indicador sugiere un nivel de vida mas alto, lo que permite inferir
la capacidad del hogar para acceder a bienes que van mas alla de las
necesidades basicas.

21.3.2.2. Situacion financiera del hogar
(capacidad de ahorro o endeudamiento)

La capacidad para ahorrar o endeudarse es un indicador que permite
observar la fortaleza financiera de un hogar. Este indicador evalua si el
hogar es capaz de generar excedentes financieros o, por el contrario,
enfrenta dificultades para equilibrar sus ingresos y gastos, lo que lo obliga
a recurrir a gastar sus ahorros o endeudarse (ver tabla 4).

Indicador de la situacion economica del hogar

Situacion econémica Categoria Descripcion Escala

= Logra ahorrar Ahorro Indica una situacion econdmica Este indicador
dlnero favorable con capacidad de se mide en una
generar excedentes. escalade O a
3, en la que
2 = Apenas logra Equilibrio Refleja una situacién 3 represen.t’a
equilibrar ingresos y economica estable, pero sin una situacion
gastos margen de ahorro. financiera
soliday O

indica una alta
vulnerabilidad
debido al
endeudamiento.

1 = Se ve obligado a Uso de ahorros Indica que el hogar enfrenta
gastar sus ahorros dificultades que lo llevan a
utilizar sus ahorros.

O = Se ve obligado a Endeudamiento Refleja una situacion
endeudarse economica precaria, con
necesidad de adquirir deudas.

Fuente: Modulo de Gobernabilidad, Transparencia y Democracia (P32) (Enaho 2023, INEI).
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En ese marco, se trata de un indicador categodrico y subjetivo que resulta
de la respuesta que brinda el jefe de hogar a la pregunta del Médulo de
Gobernabilidad, Democracia y Transparencia de la Enaho: «En la actual
situacion econdmica de su hogar? 1. Logra ahorrar dinero, 2. Apenas logra
equilibrar sus ingresos y gastos, 3. Se ve obligado a gastar sus ahorros y 4.
Se ve obligado a endeudarsen».

2.1.3.2.3. Evaluacion subjetiva de la situacion econdmica
(nivel de vida)

La evaluacion subjetiva de la situacién econdmica del hogar ofrece una
perspectiva complementaria a la posesion de bienes duraderos. Este
indicador mide la percepcion del jefe del hogar sobre su bienestar
financiero, lo que proporciona una visién del nivel de satisfaccion con los
recursos disponibles (ver tabla 5).

Indicador de la evaluacion subjetiva de la situacion economica

Percepcion de la
situacion econémica

Categoria Descripcion

0O = Muy mal Malestar Refleja una percepcion de La percepcion
gran insatisfaccion con la econdmica se
situacion econdmica del hogar. mide en una

escalade O a

| - . _ B 3, enlaque
1= Mal Insatisfaccion Indica que la situacion O representa
economica es insatisfactoria una evaluacién
pero no critica. negativay 3
positiva.

2 = Bien Satisfaccion Refleja una percepcion
positiva respecto de la
estabilidad econdmica.

3 = Muy bien Plenitud Representa una evaluacion
altamente positiva de la
situacion econémica del hogar.

Fuente: Modulo de Gobernabilidad, Transparencia y Democracia (P37) (Enaho 2023, INEI).

Al igual gue el indicador de situacion financiera, la evaluaciéon subjetiva de la
situacion econémica es un indicador categodrico y subjetivo que deriva de la
respuesta dada por el jefe de hogar a la siguiente pregunta del Mddulo de
Gobernabilidad, Democracia y Transparencia de la Enaho: «Con los ingresos
de su hogar, ¢estima usted que vive? 1. Muy mal, 2. Mal; 3. Bien, y 4. Muy bien».
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En resumen, estos indicadores brindan tres formas distintas de medir el
estandar de vida de los hogares a partir de dos perspectivas: la primera
desde un conteo de posesidon de bienes gue permite aproximarse a conocer
el nivel de ingresos del hogar, mientras que la segunda vy la tercera desde una
evaluacion subjetiva del bienestar desde el punto de vista de los vy las jefes
de hogar.

O

2.2. Componente cualitativo

Para el componente cualitativo, se diseiid una propuesta metodolbégica
sobre la base de los bienes y servicios utilizados, empleando la técnica
de entrevista semiestructurada en profundidad de forma virtual. Estas
entrevistas se aplicaron a tres grupos clave: i) personas con discapacidad
(218 afnos), ii) cuidadores de nifios, ninas y adolescentes con discapacidad
(<18 anos) v iii) cuidadores de personas con discapacidad (218 anos).

La eleccidon de entrevistas a profundidad se fundamentd en la capacidad
de esta técnica para analizar al detalle los testimonios del grupo objetivo
(Kvale y Brinkmann, 2009). Si bien esa especificidad podria considerarse
también como una limitacion, resulta pertinente en esta investigacion,
toda vez que el objetivo es enfocarse solo en determinados aspectos de la
poblacion con discapacidad (Rubin y Rubin, 2012).

2.2.1. Muestra

La muestra cualitativa es no probabilistica e intencional, en el entendido
de que no se busca generar una representatividad que contribuya a
generalizar los hallazgos (Strauss y Corbin, 2002; Hernandez-Sampiere y
Mendoza, 2018), sino que estos deben ser entendidos en el marco de la
muestra analizada. Asimismo, se utilizd la técnica de bola de nieve para
identificar a los potenciales entrevistados, a partir de los colaboradores
iniciales, con el apoyo de servidores que trabajan en las Oredis, Omaped y
Centros de Coordinacion Regional del Conadis.

Para tal efecto, la muestra se delimitd bajo los siguientes requerimientos:

e« Ser una persona con discapacidad o cuidador de un nifio, nifa o
adolescente con discapacidad. No es necesario que cuente con certificado
de discapacidad y/o carné del Conadis.

¢ Residir en Lima Metropolitana, Callao, Cusco o Ucayali.
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Para la construccion de la muestra, se tomaron en cuenta un conjunto
de variables a fin de lograr la representatividad minima. En total, se
consideraron cinco: (i) tipo de discapacidad, (ii) nivel de gravedad, (iii)
grupo etario, (iv) departamento y (v) ambito de residencia:

o Tipo de discapacidad: la discapacidad surge a partir de la interaccion
de las barreras que enfrenta la persona y las limitaciones. La muestra
considera las discapacidades a) visual, b) auditiva, c) fisica, d) intelectual,
e) psicosocial y f) multidiscapacidad.

* Nivel de gravedad: el nivel de gravedad de la limitacion es la escala
mediante la cual se realiza la calificacion de la limitacidon que presenta la
persona. Puede ser leve, moderada o severa. La muestra considera los
niveles a) leve/moderada® y b) severa.

e Grupo etario: los habitos cambian en funcién de la edad de una
persona. Por ello, se consideran dos grupos etarios. El primer grupo
esta compuesto por nifias, nifos y adolescentes (en adelante, NNA) con
discapacidad, de cero a diecisiete anos, para quienes los informantes
seran sus cuidadores o tutores. El segundo grupo se constituye de
personas con discapacidad mayores de edad (en adelante, adultos).

o Departamento: la muestra considera departamentos, cada uno de los
cuales forma parte de una region natural. Se eligieron en funcion de su
disponibilidad para brindar o proporcionar informaciéon relevante para
la investigacion: Lima Metropolitana y el Callao (en adelante, Lima),
Ucayali y Cusco.

« Ambito de residencia: se incluyeron participantes que residen tanto
en zonas urbanas como en zonas rurales, con la precision de qgue
la participaciéon del primer grupo fue mayor en comparacién con el
segundo grupo.

Con la finalidad de garantizar criterios de paridad en la muestra, se
priorizé que tenga una composicion homogénea entipo de discapacidad,
género vy nivel de gravedad. Esto se da en el marco de robustecer el
analisis cuantitativo y complementar brechas de informacién que no
fueronabordadas por otrasinvestigacionesrealizadas en el Peru (Abanto
et al., 2019; Cansino, 2021), por ejemplo, mediante la exploracién de
los costos asociados a la discapacidad segun el nivel de gravedad de
la discapacidad.

8 Dado que algunas personas entrevistadas no tenian claridad sobre el nivel de gravedad
diagnosticado, esta informacion se recopild utilizando el color del carné: celeste o azul
(leve o moderada) y amarillo (severa).

CONADIS
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De forma complementaria, se recurri6 a bases de datos oficiales
sobre personas con discapacidad y programas sociales, a fin de poder
triangular el perfil de la persona entrevistada en cuanto a su clasificacion
socioecondmica. Es decir, fortalecer la disponibilidad y fiabilidad de
informacion al momento de establecer contacto con un potencial
informante que se encuentra en situacion de pobreza o pobreza extrema.
Las bases de datos utilizadas fueron las siguientes: Registro Nacional
de la Persona con Discapacidad del Conadis, padron [V-2024 del
Programa Nacional de Entrega de la Pensién no Contributiva a Personas
con Discapacidad Severa en Situacion de Pobreza Contigo vy la relacion
de usuarios del Programa Nacional de Asistencia Solidaria Pension
65. Inicialmente, la muestra estuvo conformada por 40 informantes,
garantizando un minimo de representatividad por cada categoria. No
obstante, en el proceso de recojo de informacién se logrd la participacion
de 44 informantes (ver anexo 3). Este numero se alcanz6 debido a la
saturacién de informacién, lo que evidencié que la recopilacion adicional
de datos no aportaria informacion nueva ni relevante para el analisis.
En ese sentido, la tabla 6, proporciona la composicion detallada de la
muestra final de la presente investigacion.
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CONADIS

El cuadro muestra el desglose de las entrevistas realizadas, organizadas
segun tipos de discapacidad (visual, auditiva, fisica, intelectual,
multidiscapacidad y psicosocial), nivel de gravedad (leve/moderado y
severo), grupo de edad (NNA = <18 y adultos = 218) y diferenciadas por
regiones (Lima, Cusco y Ucayali).

La distribucidon de entrevistas refleja valores diferenciados en todas las
variables, lo gue asegura una minima representacion (al menos un caso) en
cada tipo de discapacidad y regidn. En total se realizaron cuarenta y cuatro
entrevistas: ocho personas con discapacidad visual, seis con discapacidad
auditiva, siete con discapacidad fisica, ocho con discapacidad intelectual,
ocho con discapacidad psicosocial y siete con multidiscapacidad. Respecto
del nivel de gravedad, dieciocho personas con un nivel leve/moderado,
mientras que veintiséis con un nivel severo. De este grupo, veintitrés son
mujeres, y veintiuno, hombres. En cuanto al grupo de edad, diecinueve
son NNA vy veinticinco son adultos. Asimismo, se tuvo la participacion de
veintidos personas de Lima, doce de Cusco y diez de Ucayali. En relacion
con la residencia, se entrevisto a treinta y seis personas de areas urbanas,
y a ocho que residen en areas rurales. Finalmente, se precisa que diez
personas mencionaron ser beneficiarias de programas sociales del
Ministerio de Desarrollo e Inclusién Social (ocho pertenecen al programa
Contigo, v dos, al programa Pension 65).

2.2.2. Técnica e instrumentos de recoleccion

La técnica utilizada en la presente investigacion fue Ila entrevista
semiestructurada en profundidad. Esta se materializa a partir de
preguntas previamente establecidas que orienten las respuestas de las
personas entrevistadas y con la capacidad de adaptarse al desempeno
de la entrevista (Mason, 2017). Asi, se elaboraron tres guias de entrevista,
la primera dirigida a (i) cuidadores de nifos, nifas y adolescentes con
discapacidad; la segunda para (ii) personas con discapacidad mayores de
edad; v la tercera para (iii) cuidadores de adultos con discapacidad.

Las guias de entrevista tuvieron en cuenta un apartado de presentacion,
en el que se explicaba el objetivo de la entrevista, se abordaban las
consideraciones éticas para tener en cuentay se solicitaba el consentimiento
del participante. Después de este proceso, se llevo a cabo la formulacion
de preguntas, que estaban organizadas en los siguientes campos:
introduccion, gastos familiares, salud, educacion, transporte y accesibilidad,
empleo, autonomia y cuidado, participacion (opcional), y apoyo financiero
y recursos. Es importante destacar que la aplicacion de entrevistas piloto
ayudo a identificar escenarios que contribuyeron al fortalecimiento del
instrumento y su aplicabilidad (ver tabla 7).
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Instrumentos de recoleccion utilizados segun informante

ST SRR ST

Guia de entrevista para
cuidadores de ninas,
ninos y adolescentes con
discapacidad

(ver anexo 4)

Cuidador(a) de nifAa,
nino o adolescente con
discapacidad

(<18 afnos)

Introduccion

Gastos familiares

Salud

Educacion

Transporte y accesibilidad
Autonomia y cuidado
Participacion (opcional)
Apoyo financiero y recursos

Guia de entrevista
para personas con
discapacidad
(ver anexo 5)

Persona con
discapacidad
(218 afnos)

Introduccion

Gastos familiares

Salud

Educacion

Transporte y accesibilidad
Empleo

Autonomia y cuidado
Participacion (opcional)
Apoyo financiero y recursos

Guia de entrevista para
cuidadores de adultos con
discapacidad

(ver anexo 6)

Cuidador(a) de persona
con discapacidad
(218 anos)

Introduccion

Gastos familiares

Salud

Educacion

Transporte y accesibilidad
Empleo

Autonomia y cuidado
Participacion (opcional)
Apoyo financiero y recursos

Elaboracion propia (2024).

Antes de realizar las entrevistas, se consideré importante adaptar las
condiciones en las que se llevarian a cabo. Por ejemplo, la eleccidon
entre plataformas como Zoom, Google Meet o llamadas telefénicas no
fue arbitraria, sino que se realizd teniendo en cuenta las necesidades
especificas de cada persona. Como se describidé en el disefio de la muestra,
algunos informantes se encontraban en situaciéon de pobreza extrema o
residian en zonas rurales. Dada esta complejidad, se optd por el medio mas
adecuado para cada entrevista, en coordinacién con el informante. Esto
incluia llamadas telefdénicas o el uso de plataformas virtuales de reunion.

Metodologia 37



CONADIS

Asimismo, como parte de las adecuaciones para asegurar una participacion
plena, se brindaron ajustes como el subtitulado en las plataformas digitales
y un intérprete de Lengua de Sefas Peruana. Estas medidas facilitaron
la comunicacién vy, por tanto, aseguraron un diadlogo efectivo. Luego de
asegurar estas condiciones, durante la realizaciéon de la entrevista se presto
especial atencidon a garantizar una relacion horizontal entre el informante
y el entrevistador, con el propodsito de evitar cualquier tipo de sesgo o
pérdida de informacion.

2.2.3. Consideraciones éticas

Al momento de establecer contacto e interactuar de manera sostenida
con los participantes, la integridad y el respeto son fundamentales para
garantizar la validez y la ética de la investigacion. En la aplicacion de
entrevistas se utilizd el modelo de consentimiento informado de la Guia
para el disefio y desarrollo de investigaciones en materia de discapacidad,
aprobada mediante Resolucion de Presidencia DO00169-2024-CONADIS-
PRE, para lograr una participacion informada.

Asimismo, como parte de las sesiones de capacitacion en el uso del
instrumento, el equipo encargado de realizar las entrevistas recibid
directrices sobre como manejar situaciones de crisis, insumo importante
para garantizar una adecuada gestion emocional. Por ultimo, con el fin
de proteger la identidad y privacidad de los informantes, se modificaron
sus datos personales utilizando cédigos. Esta medida, ademas de evitar
el riesgo de gue se divulgue informacion sensible o personal, asegura la
confidencialidad y seguridad en la gestién de informacion.

2.2.4.Procesamiento y analisis de informacion

Se realizdé un analisis tematico para identificar y organizar patrones dentro
de la informacion recogida en los testimonios (Nowell et al., 2017). En
primer lugar, se transcribieron las entrevistas con el fin de lograr una vision
clara de los temas emergentes. En segundo lugar, se codificaron los datos
aplicando un proceso inductivo. Finalmente, estos fueron agrupados en
dimensiones y subdimensiones (ver anexo 7).

Asimismo, se identificaroninterrelaciones con aspectos clave comolaregion,
ambito de residencia, tipo de discapacidad y el nivel de severidad de la
discapacidad. Este analisis fue fundamental para explorar como diferentes
factores contextuales e individuales influian en los patrones observados
(Green y Thorogood, 2018). Este proceso continud iterativamente,
ajustando las dimensiones y subdimensiones para capturar de manera
precisa las complejidades y matices de los datos recopilados.
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En este apartado, se presentaran los resultados del componente cuantitativo
y cualitativo de la investigacién. En el analisis cuantitativo, incluye estadisticos
descriptivos, asi como los resultados de los modelos econométricos
propuestos para esta investigacion. En la parte cualitativa, se muestran los
hallazgos obtenidos de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las
personas con discapacidad y cuidadores, organizadas a través de las cinco
tematicas: salud, educacion, empleo, autonomia y accesibilidad.

2

3.1. Hallazgos cuantitativos

En esta seccion, se mostraran los principales resultados y hallazgos
obtenidos del analisis cuantitativo realizado a partir de la base de datos
de la Enaho, correspondiente al periodo 2014-2023. Se subdivide en
dos partes. La primera presenta la estadistica descriptiva obtenida de la
elaboracién de variables e indicadores para la elaboracién de los modelos
economeétricos. La segunda parte muestra los resultados propiamente de
los modelos econométricos propuestos por esta investigacion.

3.1.1. Estadisticos descriptivos

Antes de presentar los resultados de las estimaciones y el analisis empirico
vinculado a los modelos econométricos, se expondran los principales
resultados estadisticos descriptivos de esta investigacion. La tabla 8
muestra la proporciéon de hogares con miembros con discapacidad y de
personas con discapacidad reportada en la Enaho para el periodo 2014~
2023, a escala nacional.
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CONADIS

A partir del uso de los factores de expansion gue brindan las bases de datos
anuales de esta encuesta, se estimod que, en el aflo 2023, el 15,7 % de los
hogares peruanos tenia al menos una persona con discapacidad. De otro
lado, para ese mismo ano, se calculdé que la poblaciéon con discapacidad
represento el 5,2 % de la poblacién nacional.

Pese a que la Enaho no fue disefiada especificamente para recopilar
informacion sobre las personas con discapacidad, proporciona datos
sociodemograficos relevantes y actualizados con relacidon a este grupo
poblacional. A continuacion, se presenta la tabla 9 en la gue se muestran
las estadisticas descriptivas de las variables de esta investigacion.
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CONADIS

Como se observa a lo largo de todos los afios analizados, los hogares
con miembros con discapacidad presentan menos afos de estudio, en
comparacion con los hogares con miembros sin discapacidad. Solo el afio
2023, los jefes del hogar sin miembros con discapacidad cuentan con un
promedio de 9,4 anos de estudio, a diferencia de los jefes de hogares con
personas con discapacidad que presentan solo 8,1 afios.

Ese mismo afno, los hogares con miembros con discapacidad mostraron
un ingreso un 171 % menor que el de los hogares sin personas con
discapacidad. Esta situacion se refleja también en la pobreza monetaria, la
cual fue mas alta en los hogares con miembros con discapacidad (23,2 %)
que en los hogares con miembros sin discapacidad (18,5 %).

Ademas, los datos del 2023 indicaron que el 84,7 % de los jefes de un hogar
con miembros sin discapacidad se encontraban ocupados laboralmente,
mientras que este porcentaje disminuia a 70,2 % entre los jefes de un hogar
con miembros con discapacidad. Finalmente, la informacién estadistica
mostrdo que el porcentaje de mujeres jefas de hogar era mayor en los
hogares con miembros con discapacidad (34,3 %) que en los hogares con
miembros sin discapacidad (31,2 %).

Con respecto al indicador compuesto de activos, los hogares con presencia
de personas con discapacidad mostraron un valor de 5,128 puntos como
promedio de todos los anos; mientras que los hogares con miembros sin
discapacidad, 5,534 puntos. Esto representd una brecha de 0,407 puntos
porcentuales en promedio. En otras palabras, los hogares con miembros con
discapacidad evidencian una menor tenencia de activos en comparacion
con sus pares sin discapacidad. La diferencia mas alta en este indicador se
presentd en el 2018 (0,558 puntos), mientras la brecha mas estrecha se
registré en el 2023 (0,110 puntos).

Como se mencioné en la seccion metodoldgica, este indicador debe
presentar sensibilidad a los cambios en el ingreso. Por ese motivo, la tabla
10 muestra una correlacion positiva y moderada entre la variable logaritmo
de ingresos y el indicador compuesto de activos, gue paso de 0,602 en el
2014 y alcanzo el valor de 0,503 en el 2023. Con respecto de los otros dos
indicadores, si bien se observa una relacién positiva, es débil. Esto sugiere
que la percepcion positiva o negativa sobre la situacion econdmica vy
financiera del hogar no depende directamente de cambios en los ingresos,
a diferencia de la tenencia de activos.
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CONADIS

Correlaciones entre el logaritmo de los ingresos y los tres indicadores de
evaluacion del estandar de vida (2014-2023)

£ £ £ €0 £ £ €00 £ £ €0 2

Logaritmo

. 1,000 1000 1000 1000 1000 1000 1000 1000 1000 1000
de ingresos

Indicador
compuesto 0,602 0,601 0600 0,621 0589 0590 0,523 0,521 0512 0,503
de activos

Indicador
de
situacion
econdmica

0132 0144 0,152 0142 0157 0147 0127 0,03 0,20 0,122

Indicador
de nivel de 0150 0130 0M1M8 0,099 0138 0144 0126 0113 0118 0,127
vida

Fuente: Encuesta Nacional de Hogares (Enaho), INEI (2015, 2018, 2021y 2023).
Elaboracion propia.

Nota: Para medir la correlacion entre la variable independiente y los indicadores de
evaluacion del estandar de vida, se utilizd el coeficiente de Spearman, dado gue permite
realizar el analisis para variables categodricas ordenadas, asi como de variables continuas
que no satisfacen la condicién de normalidad®.

En cuanto a otras tendencias observadas entre las variables, la figura 2
muestra la relacién inversa entre la severidad 1 de la discapacidad en el
hogar (Panel A), definida como el numero de discapacidades presentes en
algun miembro del hogar, y el promedio de ingresos de este. De manera
similar, se evidencia la asociacion inversa entre la severidad 2 (Panel B),
entendida como la suma de todas las discapacidades presentes en el
hogar y el promedio de ingresos del hogar. Ambos indicadores revelan
que los ingresos disminuyen a medida que aumenta la severidad de la
discapacidad en el hogar, a excepcion del aflo 20207,

9 Para mayor detalle, ver: https://cienciadedatos.net/documentos/pystatsO5-correlacion-
lineal-python

10 El afio 2020 es considerado como un afio atipico en la Enaho, debido a cambios en
la metodologia de la recoleccién de informacion y el impacto econdmico vy social que
genero la pandemia del COVID-19.
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CONADIS

Figura 2

Relacion entre las severidades 1y 2, y los ingresos del hogar.
a) (Panel A)
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b) (Panel B)

1085,6

991,7
936.4 961,4

846,6 252

832,4

7i6|5' | ‘ I ‘ ‘ ‘ 7366 ‘ | ‘ ‘
!683! 6467 668! !6579 7658 81 7i18! !794! !7.89,1

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2
A Ninguna M Una discapacidad @ Dos o mas discapacidades

| | 9176

11
1c|>3i
736,6 ‘ ‘

9411

23

o

Fuente: Encuesta Nacional de Hogares (Enaho), INEI (2014-2023).
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Los indicadores y variables analizados en los estadisticos descriptivos se
utilizaron para la especificacion de los modelos economeétricos de esta
investigacion. A continuaciéon, se presentaran los resultados del modelo
econometrico principal: el modelo logit ordenado.

31.2. Estimacipnes principales del modelo
econometrico

Utilizando el método de standard of living (SOL), esta investigacion estimo
aue el costo adicional para los hogares con miembros con discapacidad
del pais es del 15,0 % del ingreso mensual de un hogar promedio; es decir,
estos hogares requieren de un 15,0 % mas de ingresos para alcanzar el
mismo estandar de vida de un hogar con miembros sin discapacidad. De
manera complementaria, usando los indicadores de estandar de vida se
halldé que el costo asociado a la discapacidad en los hogares es de 32,3
% vy 48,3 %, dependiendo del indicador subjetivo con que se mida (ver
tabla 11).

Todos estos porcentajes son consistentes con los resultados obtenidos
por Morris et al. (2022) en Estados Unidos, Vu et al. (2020) en Australia,
Asuman et al. (2021) en Ghana, y Carraro et al. (2023) en Filipinas. De
igual manera, se alinean a las estimaciones realizadas por Guerrero (2020)
en Chile y Abanto et al. (2020) en el Peru, quienes también emplearon
el método SOL en sus analisis. De manera complementaria, se utilizan la
severidad 1y la severidad 2 para observar como los costos adicionales de
los hogares varian segun la definicion utilizada para medir la severidad de
la discapacidad. Mientras que la Severidad 1 enfatiza los costos asociados a
un solo miembro del hogar, la Severidad 2 considera el impacto acumulado
en todos los integrantes.

Cuando se analiza desde la perspectiva de la severidad 1, el costo equivale
a 11,9 % para el indicador compuesto de activos. Consistentemente, alcanza
el 21,3 % con el indicador de situaciéon financieray a 31,6 % con el indicador
del nivel de vida (21,0 %) (ver tabla 11). Con respecto a la severidad 2,
el costo de la discapacidad representa el 11,3 % para el indicador de
compuesto de activos del hogar, 20,7 % para el indicador de situacion
financiera, y 30,7 % para el indicador de nivel de vida (ver tabla 11).
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En concordancia con los resultados obtenidos por Abanto et al. (2020), las
estimaciones realizadas en esta investigacién muestran que los costos de la
discapacidad estimados como prevalencia son mayores que los resultados
obtenidos para la severidad 1, y estos ultimos, a su vez, para la severidad 2,
en todos los indicadores de medicién del estandar de vida. Este resultado
puede explicarse por la forma cémo cada uno de estos indicadores captura
la relacion entre la discapacidad y el uso de los recursos del hogar.

La prevalencia identifica la presencia (o ausencia) de la discapacidad en el
hogar, independientemente de la severidad o el numero de discapacidades
presentes. En ese sentido, este indicador mide el impacto general de la
discapacidad en los hogares, abarcando un rango amplio de situaciones
de interaccidon entre la discapacidad y los recursos. Como consecuencia, los
costos calculados bajo este enfoque pueden ser mas elevados con respecto
de la severidad 1y la severidad 2.

Por su parte, la severidad 1 se asocia al numero de discapacidades en un
solo miembro del hogar, captando situaciones de multidiscapacidad que
suelen implicar mayores costos para los hogares, como los vinculados a
una atencién médica especializada. En cambio, la severidad 2, si bien mide
la discapacidad acumulada o el total de discapacidades en todo el hogar,
puede atenuar el mayor impacto de las discapacidades individuales mas
severas en los ingresos, mostrando un costo menor en promedio.

3.1.2.1. Robustez de los resultados principales

Con la finalidad de robustecer los resultados principales de la investigacién,
se desarrollaron dos modelos econométricos adicionales. En primer lugar, se
utilizé un modelo de regresion lineal estimado mediante minimos cuadrados
ordinarios (MCQO), con errores estandar robustos. Ensegundo lugar, se construyo
un modelo lineal generalizado (MLG). Para ambos modelos complementarios,
se cred un nuevo indicador compuesto de activos utilizando la técnica de
analisis de componentes principales (ACP), la cual permite reducir un gran
numero de variables a uno o mas componentes o factores que conservan
informacion relevante del original (Jolliffe y Cadima, 2016).

De los tres indicadores de evaluacion del estandar de vida, el indicador
compuesto de activos demuestra ser el mas consistente y sélido, tanto
para la prevalencia como para la severidad 1y severidad 2. Los resultados
evidencian diferencias minimas no significativas entre el modelo principal
(ologit) y los modelos complementarios (MCO y MLG). En ese marco, se
puede determinar que los costos asociados a la discapacidad se ubican
consistentemente en un rango acotado del 11,1 % al 15,0 %, con respecto
del ingreso mensual de un hogar peruano promedio (ver tabla 12). Ese
rango acotado muestra que las estimaciones son consistentes y que la
variabilidad entre los modelos es limitada. Esto refuerza la validez de
los resultados iniciales y destaca la importancia de este indicador en la
medicion de los costos asociados a la discapacidad en los hogares.
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Evolucion del costo en los hogares con miembros con discapacidad (pooled de datos)

Modelo L) i ST Modelo lineal

ologit generalizado

estandar
robusto

Descripcion

Prevalencia de la discapacidad

Indicador compuesto de activos del hogar 15,0 % 1M1 % 132 %
Indicador de situacion econdmica del hogar 323 % 42,8 % 442 %
Indicador de nivel de vida del hogar 48,3 % 59,5 % 61,8 %
Severidad 1

Indicador compuesto de activos del hogar 11,9 % 8,8 % 104 %
Indicador de situacion economica del hogar 21,3 % 28,7 % 29,6 %
Indicador de nivel de vida del hogar 31,6 % 399 % 414 %
Severidad 2

Indicador compuesto de activos del hogar 11,3 % 8,4 % 10,0 %
Indicador de situacion econdmica del hogar 20,7 % 281 % 291 %
Indicador de nivel de vida del hogar 30,7 % 38,8 % 40,2 %

Fuente: Encuesta Nacional de Hogares (Enaho), INEI (2014-2023).

En conclusion, se observa que el indicador compuesto de activos permite
medir, de una manera mas estable y objetiva, el estandar de vida de
los hogares con miembros con discapacidad. Los otros dos indicadores,
al recoger informacion sobre la percepcion del bienestar financiero vy
economico, resultan ser mas fluctuantes y sensibles a cambios en factores
ajenos a razones estructurales, como variaciones en el ingreso. Dicho
en otras palabras, un hogar puede poseer ingresos muy por encima del
promedio nacional y, sin embargo, percibir que su situacion econémica
no es la mas adecuada, en comparaciéon con otros hogares o dadas sus
aspiraciones y expectativas subjetivas.
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De esa forma, si se toma como referencia la canasta basica familiar de
alimentos y no alimentos establecida por el INEl para el afio 2023, se
obtiene, en términos monetarios, que un hogar con miembros con
discapacidad requeriria de S/267,6" mas para obtener un bienestar similar
al de un hogar con miembros sin discapacidad.

3.1.3. Estimaciones secunc!ar_ias
del modelo economeétrico

En esta seccion, se presentan las estimaciones desagregadas por ambito
y por condicion de pobreza monetaria del hogar. Ambas desagregaciones
se realizan con base en un pooled de datos que agrega la informacién de
los afos 2014 al 2023. Las estimaciones se realizaron utilizando el modelo
logit ordenado.

3.1.3.1. Por ambito

En el ambito urbano, el costo asociado a la discapacidad se estimd en un
12,6 % del ingreso mensual de los hogares, para el indicador compuesto
de activos del hogar. Para el indicador de situacion econémica del hogar,
ese porcentaje ascendid, consistentemente con los resultados principales,
a 27,4 %; mientras que para el indicador de nivel de vida del hogar alcanza
el 42,8 %.

Por su parte, los hogares con miembros con discapacidad del ambito
rural enfrentan un costo mayor al de sus pares urbanos. Este representa
un 22,8 % para el indicador compuesto de activos del hogar, cifra que
supera en 10,2 puntos porcentuales al de los hogares del ambito urbano.
Los costos aumentan al 50,8 % vy al 59,7 % para el indicador de situacion
economica vy el indicador de nivel de vida del hogar, respectivamente, lo
que implica brechas de 23,4 y 16,9 puntos porcentuales con respecto de
sus contrapartes del ambito urbano.

Cuandose analizan laseveridad 1y laseveridad 2, el costo de la discapacidad
disminuye en todos los indicadores gue evaluan el estandar de vida, tanto
en el ambito urbano como en el rural. Sin embargo, la brecha entre los
hogares con algun miembro con discapacidad de areas urbanas y rurales
se mantiene significativa. En todos los indicadores que evaluan el estandar
de vida, los hogares con miembros con discapacidad de areas rurales
presentan un mayor costo asociado a la discapacidad (ver tabla 13).

11 Ese monto se estima a partir de los S/1784 que establecio el INEl como canasta basica
familiar de alimentos y no alimentos multiplicado por el 15,0 % calculado como costo
asociado a la discapacidad en un hogar peruano.
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Costos promedio de la discapacidad por ambito urbano
o rural (pooled de datos)

Indicador
de situacion
econémica
del hogar

indice compuesto
de activos

Indicador del nivel

Descripcion del hogar de vida del hogar

Urbano Rural Urbano Rural Urbano Rural

Prevalencia de la discapacidad 12,6 % 22,8 % 274 % 50,8 % 42,8 % 59,7 %

Severidad 1 10,0 % 17,6 % 185% 325% 287 % 379 %

Severidad 2 95% 16,6 % 178% 326% 276% 375 %

Fuente: Encuesta Nacional de Hogares (Enaho), INEI (2014-2023).
Puntos porcentuales: p. p.

Los resultados evidencian la posicion de desventaja de los hogares con
miembros con discapacidad del ambito rural en comparacion con los del
ambito urbano. Esta situacién puede atribuirse a la desigualdad, la pobreza
y la exclusidon en las que viven estos hogares (Abanto et al., 2020; Conadis,
2021; Conadis, 2023b). Estos hallazgos sugieren la necesidad de disefar
politicas publicas diferenciadas y focalizadas en grupos vulnerables con
menor acceso a servicios publicos y de limitada capacidad para agenciarse
de ingresos mensuales.

3.1.3.2. Por pobreza monetaria

Para los hogares con miembros con discapacidad no pobres, el costo de la
discapacidad medidoconelindicador compuesto de activosrepresentoun13,5
% de su ingreso mensual. Para los hogares con miembros con discapacidad
pobres, ese porcentaje se incrementd a 42,7 %, evidenciando una brecha de
29,2 puntos porcentuales. Con respecto del indicador de situacion financiera
del hogar y el indicador de nivel de vida, esa brecha ascendié a 37,9 puntos
porcentuales y 22,7 puntos porcentuales, respectivamente.

Con relacién a la severidad 1 y la severidad 2, los porcentajes fueron
menores para ambos tipos de hogares. No obstante, la brecha de pobreza
se mantuvo de manera significativa, en desventaja para los hogares con
miembros con discapacidad gue se encuentran en situacion de pobreza
monetaria (ver tabla 14).
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Costos promedio de la discapacidad por condicion de pobreza monetaria
(pooled de datos)

Indicador
de situacion
econémica
del hogar

indice compuesto
de activos

Indicador del nivel

de vida del hogar

Descripcion del hogar

No pobre Pobre No pobre Pobre No pobre Pobre

Prevalencia

. . 13,5 % 42,7 % 295 % 674 % 471 % 69,8 %
de la discapacidad

Severidad 1 111 % 31,0 % 20,2 % 40,5 % 31.3 % 445 %

Severidad 2 10,3 % 299 % 19,5 % 41,6 % 30,5 % 43,3 %

Fuente: Encuesta Nacional de Hogares (Enaho), INEI (2014-2023).

Estas estimaciones revelan que los hogares con miembros con discapacidad
en situacion de pobreza monetaria requieren de una mayor compensacion
en sus ingresos mensuales para lograr un bienestar adecuado. Esto puede
tener implicancias en programas sociales de pensiones no contributivas
como el programa Contigo, cuyo publico objetivo es la poblacion con
discapacidad severa en situacion de pobreza y pobreza extrema.

3.2. Hallazgos cualitativos

Los hallazgos cualitativos se han estructurado en cinco tematicas
principales, cada una enfocada en detallar las necesidades recurrentes
de nifAos, nifas, adolescentes y personas adultas con discapacidad, asi
como los costos asociados que deben asumir para integrarse plenamente
en la sociedad. Las tematicas abordadas son salud, educaciéon, empleo,
autonomia y accesibilidad.
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3.2.1. Salud

Este rubro comprende los costos orientados a cubrir el acceso a servicios
de salud como consecuencia de la condicion de discapacidad, abarcando
terapias'?, productos de apoyo™, procedimientos médicos', panales,
medicamentos™ o tratamientos alternativos'. Estos costos representan
una carga econémica adicional en los hogares, ya que son necesarios para
cubrir las necesidades individuales de las personas con discapacidad vy
mejorar la calidad de vida.

Al respecto, las terapias, tanto fisicas como ocupacionales, representan
el costo mas recurrente en los hogares entrevistados. De las regiones
analizadas, se observd que este tipo de servicios se concentra en Lima y
son usados principalmente por personas con discapacidad intelectual o
multidiscapacidad. La cuidadora de una nifia con discapacidad intelectual
severa de Lima relata que debe destinar mas de S/990 mensuales para
recibir estas terapias:

Ahorita [la nifia]l necesita tres terapias: terapia de lenguaje, fisica y
ocupacional (...). La terapia de lenguaje requiere de ocho sesiones,
por lo que me cuesta S/560 al mes. La terapia ocupacional, S/ 300
por cuatro veces al mes. La terapia fisica, aprovechando la confianza
con el terapeuta, S/130 cada sesion.

Los entrevistados identificaron que enfrentan costos relacionados al
traslado y transporte, debido al centralismo de los servicios de salud.
Las familias deben cubrir costos de alimentacion y viaje para acudir a
centros de salud especializados, que generalmente se ubican lejos de
sus lugares de residencia. Un adulto con discapacidad visual severa de
Cusco comenta:

Fui a Lima e hice las revisiones médicas en el Instituto Nacional
de Oftalmologia, el INO, desde abril hasta julio [del afio pasadol].
Obviamente, durante ese tiempo, viajé en bus con mi papa. Los
costos de peajes, pasajes y alimentacién fueron muy elevados
para nosotros.

Como consecuencia de este centralismo, algunas personas con
discapacidad entrevistadas precisaron que se vieron obligados a
interrumpir sus tratamientos. Una persona adulta con discapacidad visual
leve/moderada de Ucayali explicd que, por recomendacion del personal
médico, debia quedarse dos afos en Lima para completar su recuperacion.

12 Puede ser fisica, ocupacional, lenguaje, lectoescritura u orofacial (de manera mensual).
13 Pueden ser férulas, audifonos, bipedestador, zapatos ortopédicos, silla de ruedas,
mordedores sensoriales. También se consideran el mantenimiento y los repuestos.

14 Pueden ser placas, consultas, operaciones, donaciones de 6rganos, limpieza de oidos,

examenes, inyeccion y mapeo cerebral.
15 Pueden ser pastillas, inyecciones, gotas, cremas, gel, suplementos y vitaminas.
16 Puede ser natacion, quiropractico y aceite de cannabis.
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Sin embargo, por cuestiones familiares, regres6é a su ciudad natal, donde
su condicion de salud empeoro v perdio la funcionalidad de su vista. Este
entrevistado detalla:

El doctor me indicd quedarme dos afios en Lima para que mi
recuperacion sea adecuada. Sin embargo, por mi familia, tuve que
volver a Pucallpa. Como no era posible seguir las indicaciones
médicas, firmé un sinnumero de documentos exonerando de toda
culpa al personal médico por si llegaba a perder la vista. En Pucallpa,
el polvo empeordé mi vista y la perdi.

Por su parte, los hogares con personas con discapacidad fisica o auditiva
indicaron que los productos de apoyo como sillas de ruedas, audifonos y
férulas representan gastos indispensables y de alto impacto econémico.
Una cuidadora de una nifia con discapacidad auditiva severa de Lima tuvo
aue comprar unos audifonos especializados para su hija: «<Los primeros que
compramos nos costaron S/5000 (...) El mantenimiento cuesta S/80 por
audifono cada seis meses». Algunas familias reportaron que adquirieron
sus productos de apoyo, a través de donaciones de instituciones publicas
O privadas.

Asimismo, algunos hogares con personas con discapacidad fisica
mencionaron que pudieron solventar costos médicos en cirugias y
examenes especializados. Esta situacion fue mas comun entre las familias
aue vivian en Lima y no se encontraban en situacién de pobreza o pobreza
extrema, dado que pueden afrontar costos significativamente mas altos
ague otras familias. Al respecto, un adulto con discapacidad fisica severa de
Lima asevera:

A pesar de que mi familia y yo contabamos con un seguro privado en
una EPS"Y, que cubrid parte del costo total de mi cirugia, tuvimos que
pagar de nuestro propio bolsillo hasta S/30 000.

Las personas con discapacidad entrevistadas afiliadas al Seguro
Integral de Salud (SIS) manifestaron que este no cubre adecuadamente
sus demandas y necesidades. En este sentido, precisaron que una de
las principales dificultades radica en conseguir una cita en el tiempo
adecuado, asi como en la obtencion de la referencia médica. Una mujer
con discapacidad fisica leve/moderada de Ucayali declara:

No estoy recibiendo tratamiento porque ir al traumatdlogo es un
proceso muy engorroso. Primero, tengo que ir a la posta para solicitar
una referencia. Ademas, debe ser algo grave para que un médico
en la posta, que no es especialista, me dé una referencia. Después,
tengo que ir al hospital para hacer cola, luego solicitar una cita v,
recién entonces, obtener una cita con el especialista. Esta cita puede
demorar mas de un mes y, para cuando me atienden, ya no siento
dolor. El tiempo de espera para la atencion es demasiado largo.

17 EPS: Entidad Prestadora de Salud.
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Aquellos afiliados al Seguro Social de Salud (EsSalud) aseguraron que
este presenta limitaciones y problemas similares a la atencién del
SIS. Una persona con discapacidad intelectual leve/moderada de Cusco
detalla: «Sigo intentando sacar una cita en el hospital [de EsSalud]. Pienso
gue es mas un tema administrativo, tal vez por la cantidad de pacientes.
La verdad, no lo sé, porgue voy y solo hay dos o tres cupos. No alcanza
para todos».

Ante ese escenario, algunos hogares reportaron haber optado por
los servicios de la oferta privada, mientras que otros recurrieron a la
“medicina alternativa”. El primer grupo sefialé que el sector privado
usualmente no brinda una cobertura integral, lo cual los obligaba a
asumir copagos complementarios al servicio. Los segundos indicaron
que, a menudo, consumen “remedios naturales” o reciben “terapias
alternativas” para evitar los efectos secundarios de los medicamentos
convencionales. Una mujer con discapacidad intelectual leve/moderada
de Ucayali narra:

Es muy complicado sacar una cita. Luego, te transfieren de la provincia
a la capital. Todo eso es muy engorroso vy dificil. Por ese motivo, yo
he optado por lo mas tranquilo, un producto alternativo que no causa
danos colaterales, como si lo causan los farmacos. Es una manera
natural de lidiar con esta discapacidad.

En esa linea, la mayoria de las personas con discapacidad entrevistadas
indicaron que los costos en salud les genera gasto de bolsillo™, incluso
cuando cuentan con un seguro de salud. La mayoria de los hogares son
de NNA con discapacidad psicosocial severa de zonas urbanas de Lima
y Ucavyali. El seguro no cubria la totalidad del costo o los tiempos de
espera eran excesivamente largos debido a la alta demanda de servicios.
Esto genera una barrera adicional en el acceso a servicios de salud, ya
ague deben cubrir una parte de los costos por cuenta propia o esperar
largos periodos, lo que puede afectar su bienestar y calidad de vida. Una
cuidadora de un NNA con discapacidad psicosocial severa de Ucayali
expresa lo siguiente:

Cuando me iba al SIS, hay ciertos medicamentos que no
tenian. Me decian: «No, sefora, para que te puedan atender en
emergencia tienes que ir a comprar afuera». Luego, te dan tu
receta y tienes que salir y comprar para gue puedan atenderte.

18 De acuerdo con la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), el gasto de bolsillo es
el gasto que el beneficiario de un servicio de salud realiza en el momento de la atencion
y, en general, en el punto de atencién. Por ejemplo, los pagos por medicamentos en
boticas, asi como los copagos realizados en el momento de la atencion de los seguros
de salud publico o privado, constituyen gastos de bolsillo en salud. Ver: https://iris.paho.
org/bitstream/handle/10665.2/59295/0PSHSSHS230009_spa.pdf?sequence=1
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Del mismo modo, una cuidadora de un nifio con discapacidad psicosocial
severa de Lima manifiesta:

Nosotros estamos asegurados por el SIS (..) Pero una cosa es
un medicamento farmacoldgico [que cubre el SIS] y otra cosa es
comprar suplementos naturales. Esos suplementos mayormente se
deben comprar de Estados Unidos. No te los va a dar el Ministerio
de Salud.

Ante esta situacién, los hogares entrevistados emplearon estrategias
para reducir costos y superar las limitaciones en el acceso a los servicios
de salud. Estas estrategias incluyen priorizar ciertas terapias, disminuir su
frecuencia o negociar sus precios. Otros hogares optaron por acceder a
préstamos, donaciones o0 a emprender negocios familiares que generen
ingresos adicionales.

Especificamente, algunos hogares que no podian pagar la totalidad
de terapias requeridas priorizaron de acuerdo con la necesidad de la
persona con discapacidad. Esto se debid al presupuesto reducido de
estas familias que dificulta la cobertura del conjunto de terapias que
generalmente requiere una persona con discapacidad. Al respecto, la
cuidadora de un nifio con discapacidad intelectual leve/moderada de
Lima comenta:

Tuvimos que hacer solo |la terapia del lenguaje, ipero por qué?
Porque la priorizamos; no es que fuera la unica que necesitara.
Nos dijeron que, si ustedes no tienen presupuesto, la prioridad es
terapia del lenguaje, pero la otra terapia que él necesitaba era la
terapia de aprendizaje.

Finalmente, los testimonios revelaron que las habilidades blandas
de las cuidadoras son una herramienta clave para reducir los costos
en terapias. Estas habilidades les permitieron, por ejemplo, aprender
por observacién a realizar ejercicios terapeéuticos o a negociar el costo
para disminuir el precio de las sesiones. Una cuidadora de un nifio con
discapacidad intelectual severa de Lima subraya:

Como era un poquito cara la terapia fisica, pagaba una vez por
semana. Luego le pedia [a la terapistal ejercicios y de ahi yo
misma le hacia terapia a mi hijo. Anteriormente, yo estaba en
crisis econdmica completa, entonces me consegui un terapista y
le propuse: «Tu me das las terapias gratis y yo puedo gestionar la
asistencia de mas personas».
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3.2.2. Educacion

Este rubro comprende los costos relacionados con el acceso a
servicios como educacion especializada, acompafamiento, asistencia
y transporte, asi como recursos didacticos y electronicos. Estos costos
pueden variar segun la modalidad a la que se accede: educacion basica
regular, educacion basica especial, educacién basica alternativa o
educacién superior.

Algunos hogares afirmaron que accedieron a colegios privados,
debido a que estos brindan una mejor oferta de servicios
especializados para los estudiantes con discapacidad. De acuerdo
con los testimonios, los costos en estos espacios incluyen clases de
reforzamiento, acompanamientos, asi como productos de apoyo vy
materiales especificos, como lupas aumentativas y libros didacticos,
respectivamente. Estos hogares suelen ubicarse en ambitos urbanos y
el nivel de gravedad de la persona con discapacidad es severa, lo que
implica una asistencia mas especializada.

En esa linea, estos hogares manifestaron que accedieron a colegios
especializados con costos sumamente elevados, debido a sus servicios
exclusivos. Estos hogares pertenecieron al ambito urbano y, en su mayoria,
fueron familias con NNA con discapacidad fisica e intelectual de Cusco vy
Lima. Asumir este costo les permitid contar con servicios como adaptaciones
personalizadas en lengua de sefas peruana, terapias ocupacionales y
asistencias personalizadas.

Al respecto, una persona con discapacidad fisica severa de Lima declara lo
siguiente sobre la institucion donde logré estudiar: «<Estuve en dos colegios
para personas con discapacidad en La Molina. La pension ascendia a
S/5000 mensuales porgue decian gue tenian un sistema diferenciado. El
colegio nos mandaba a hacer clases ocupacionales».

Por otro lado, los hogares con estudiantes con discapacidad severa que
asisten a Centros de Educacion Basica Especial (CEBE) o al Programa
de Intervencion Temprana (PRITE) sefalaron que uno de los costos mas
significativos que enfrentan esta relacionado con el transporte. Estos
estudiantes, en su mayoria, pertenecieron al grupo de NNA de las zonas
urbanas de Lima. La cuidadora de un nifio con multidiscapacidad severa
de esa region expresa: «Todos los dias le tengo que pagar a mi papa para
aue me haga el taxi. Le digo que tengo que llevar a mi bebé a la escuela y
dice que ya, esta bien».

En cuanto a la educacion superior, los entrevistados identificaron como
principales costos la contratacion de intérpretes de Lengua de Sehias
Peruana, el transporte y la adquisiciéon de dispositivos electrénicos.
De este grupo que logré acceder a universidades, institutos o centros
de educacion técnico-productiva (Cetpro), la mayoria provino de zonas
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urbanas y de hogares que no se encuentran en situacion de pobreza. Un
adulto con multidiscapacidad severa de Lima precisa:

[Para estudiar en la universidad] yo necesitaba incluir adaptaciones,
sobre todo en la comunicacion. Como a partir del quinto ciclo
empezaron las clases presenciales, con mayor razén necesitaba de un
apoyo presencial, un acompafamiento. Sin embargo, solo por poco
tiempo la universidad aceptd esa adaptacion y pagod a mi intérprete.

El reducido grupo de entrevistados con discapacidad de areas rurales
que logré acceder a algun nivel educativo senalé haber enfrentado la
falta de oferta educativa en sus localidades. La informacién mostrd que,
en estos ambitos, no existe una cobertura adecuada de escuelas que
logren brindar educacion adecuada a los estudiantes con discapacidad.
Una persona con discapacidad visual severa del ambito rural y en situaciéon
de pobreza extrema menciona:

Yo he estudiado en otro lugar distinto a mi pueblo [donde vivial.
Era una hora de camino aproximadamente. Era dificil llegar hasta mi
escuela desde mi casa. Si llegaba un poquito tarde, me sentaba al
ultimo porgue los otros alumnos se ganaban los primeros sitios.

En correspondencia con ello, algunas familias afirmaron que debian
trasladarse a las ciudades u optar por instituciones privadas debido a
la limitada y deficiente oferta publica de escuelas. Esta situaciéon afecto
especialmente a estudiantes de educacion basica especial y alternativa,
auienes enfrentaron una insuficiente disponibilidad de vacantes y una
escasez de opciones educativas de calidad. Una cuidadora de un nifio con
discapacidad auditiva leve/moderada de Lima manifiesta:

Me imagino que en el [colegio] estatal debe ser peor, ¢no? Tal vez
no por responsabilidad de los docentes, sino por la cantidad de
estudiantes. No es un tema de capacidad de los profesores, sino por la
cantidad de jovenes o de alumnos gue tienen. En esas circunstancias,
es dificil trabajar.

Por otra parte, algunas personas con discapacidad manifestaron haber
recibido comentarios estigmatizantes y burlas sobre su condicién dentro
de sus propias escuelas. Este problema fue reportado principalmente por
mujeres con discapacidad fisica severa de hogares urbanos de Ucayali. Ellas
afirmaron que sus propios docentes desalentaban a sus padres y familiares
de continuar enviandolas al colegio, sugiriendo gue “no es importante”. Al
respecto, una adulta con discapacidad fisica severa de Ucayali agrega:

Mi profesora de inicial le dijo a mi papa que para qué iba a estudiar,
aue no tenia caso gque yo estudiara. Entonces, mis papas obedecieron
y decidieron que no tenia gue estudiar. Dejé de ir al colegio por ellos,
pero volvi tres afnos mas tarde.
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Finalmente, algunos padres, madres y cuidadores indicaron que
participaron de actividades extracurriculares para asegurar una vacante
para sus hijos con discapacidad en la escuela. Otra estrategia que
implementaron fue asumir las tareas de cuidado y de seguimiento ante la
falta de un maestro sombra o acompanamiento educativo. El cuidador de
un nino con discapacidad psicosocial leve/moderada de Lima declara: «Mi
esposa es maestra. Ella hace de maestra sombra [de nuestra hijal en la
mafana (...) Entre comillas no nos cuesta nada, pero, si pusiéramos a una
persona especializada, no podriamos pagarlo».

De igual manera, algunas familias manifestaron que solicitaron becas o
generaron ingresos adicionales mediante emprendimientos o actividades
para cubrir estos costos educativos. Sobre ese tema, un adulto con
multidiscapacidad severa de Lima manifiesta:

Yo tengo que pagar la mitad de la mensualidad de la universidad
donde estudio; son S/350 mensuales. Mi mama me apoya, pero
igual yo ayudo [pagando la mensualidad de la universidad].
Consigo el dinero preparando tortas y las vendo. A veces mis
amigos las compran.

3.2.3. Empleo

Este rubro se centra en los costos indirectos que deben enfrentar las
personas con discapacidad y sus familiares. Estos costos estan relacionados,
principalmente, con la reduccion o pérdida de ingresos por empleo, debido
a las tareas de cuidado gue asume uno 0 mas miembros de la familia en
edad de trabajar.

Particularmente, las mujeres con discapacidad visual, fisica y psicosocial
leve/moderada y severa expresaron que enfrentan dificultades para
acceder a un empleo. En las entrevistas, ellas sefalaron que desean trabajar
no solo por ingresos, sino para desarrollar sus proyectos de vida y cumplir
con sus objetivos personales. Por ejemplo, una mujer con discapacidad
intelectual leve/moderada de Cusco indica:

Si, mi discapacidad me ha limitado y no puedo ser como una
persona normal [sin discapacidad], que trabaja, gana su dinero,
estudia algo, tiene su pareja, su familia (...) No soy una persona
normal, como mis hermanos, que trabajan, que ya han acabado una
carrera y son profesionales.

Asimismo, una mujer con discapacidad visual severa de Lima declara:

Siento que la discapacidad si me ha limitado. Por ejemplo, en cualquier
trabajo siempre piden minimamente haber culminado la secundaria, o
sea, haber culminado el colegio. Como no pude terminar mis estudios,
me ofrecen trabajo solo como ama de casa o como limpieza
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La investigacion revel6é que la mayoria de las personas responsables de
las tareas de cuidado son mujeres, quienes sefalaron haber renunciado a
sus empleos para dedicarse plenamente a esta actividad. La investigacion
identificd que estas mujeres, generalmente, son las Unicas responsables
del cuidado de menores con discapacidad intelectual o multidiscapacidad
severa. En las entrevistas, ellas pidieron alternativas laborales que les
permitan cuidar a sus hijos e hijas sin perjudicar los ingresos familiares.
La madre de una nifa con multidiscapacidad severa de un hogar pobre
extremo de Cusco expone:

Desde el momento que yo me enteré de que algo le sucedia a
mi hija, ya que no andaba bien de su salud, mas o menos a los
once meses, yo dejé de trabajar. Desde entonces, netamente yo me
dedico a ella.

En contraste, las cuidadoras que asumen la doble responsabilidad
de trabajar y dedicarse a actividades de cuidado experimentan una
disminucion significativa en su productividad. Aunque algunas sefialaron
recibir apoyo de sus empleadores, reconocieron que su rendimiento laboral
se ha visto notablemente afectado. Al respecto, la madre de un nifio con
discapacidad severa intelectual de Lima explica:

En mi trabajo, mi productividad bajo al 50 % porque yo trabajo en
ventas y tengo que estar pendiente de visitar a los clientes, de cotizar.
Muchas veces no puedo verlos porque estoy coordinando terapias,
yendo a terapias o a citas médicas. Entonces me divido entre mi trabajo
y la discapacidad de mi hijo. Eso hace que baje mi productividad, no
puedo estar al 100 % en mi trabajo.

3.2.4. Autonomia

Este rubro comprende los costos asociados al cuidado de las personas
con discapacidad como la contratacién de personal de apoyo, dietas
especiales o el incremento en gastos de transporte debido a la necesidad
de acompafiamiento. Estos recursos son fundamentales para garantizar
ague las personas con discapacidad reciban el apoyo necesario en su
vida diaria.

Algunos entrevistados reportaron que contratan a una persona, o
excepcionalmente dos, para cubrir labores de cuidado en el hogar.
Indicaron que estos trabajadores brindan apoyo en tareas como el cambio
de panal, la alimentacién, el mantenimiento de la postura y el aseo
del menor. Sin embargo, precisaron gue usualmente estas personas no
se dedican exclusivamente al cuidado del integrante con discapacidad,
sino que también desempefan otras actividades domésticas. Una
cuidadora de una nina con discapacidad psicosocial leve/moderada de
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Lima sefala:

Una persona viene todos los dias, de lunes a viernes, desde las tres
hasta las cinco de la tarde, para repasar lo que le ensefan en el
colegio y para avanzar la tarea, porque mi esposo y yo trabajamos. Le
pagamos S/300.

Asimismo, una cuidadora de un nifilo con discapacidad intelectual severa
de Lima expone:

Contratamos a una nana que viene a la casa de lunes a sabado por
S/1200, y otra sefiora que viene a la casa el fin de semana por S/400.
En total, al mes gastamos S/1600.

La investigacién también reveldé que, en los hogares con adultos con
discapacidad, especialmente en zonas rurales, los hijos o las madres
suelen asumir el rol de cuidador. Cuando dicha asistencia familiar no esta
disponible, algunos adultos recurren al apoyo gratuito de amigos o a la
contratacion de un tercero, lo cual implica un costo adicional para cubrir
su transporte, el servicio y la alimentacion. Al respecto, un adulto con
discapacidad visual severa de Cusco indica:

A esa persona igual le tengo que pagar por el acompanamiento
gue me da. Si en caso es un amigo, en buena hora. Caso contrario
tengo que pagarle el almuerzo o el desayuno y el pasaje durante el
transcurso también.

Algunos hogares indicaron que enfrentaron costos adicionales en
alimentacién debido a las necesidades dietéticas especiales de sus
familiares con discapacidad. Precisaron que la dieta habitual del hogar
puede afectar la salud de la persona con discapacidad, por lo que deben
adaquirir productos alimenticios especializados. Articulos como la leche de
féormula o alimentos bajos en grasa incrementan el gasto mensual de la
familia. Al respecto, un cuidador de una nifia con discapacidad fisica severa
de Lima indica:

Como mi hija sufre de desnutricion y alergias, debe alimentarse con
leche de formula. (...) Le compro dos latas; cada lata cuesta S/120
y duran solo 20 dias. Le doy en la manana, tarde y noche. A veces
no le doy en la noche. (...) Los alimentos “normales” le inflaman sus
intestinos vy le da crisis: diarrea, dolor abdominal, vomitos, fiebre.
Una vez la llevé al médico y me dijeron que tenia que controlar
su inflamacion intestinal con alimentos sin nada de grasa, todo
sancochado y al vapor.

Finalmente, los familiares encargados del cuidado de personas con
discapacidad manifestaron experimentar un profundo agotamiento
fisico y mental por esta actividad. Relataron sentirse emocionalmente
exhaustos debido a la constante necesidad de adaptarse a las demandas
de sus familiares con discapacidad, asi como a la frustracion que surge al
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percibir que sus esfuerzos no son suficientes. La cuidadora de un nifio con
discapacidad intelectual severa detalla:

El principio fue dificil. Llegar y pararme en un centro de terapias para
personas con discapacidad me puso mal. Terminé hasta regurgitando
de la impresion. A qué costo a veces las madres tenemos que dejar
nuestra propia vida a un lado para criar a nuestros hijos.

3.2.5. Accesibilidad

Este rubro comprende los costos destinados a realizar adaptaciones
en la vivienda y en el entorno en el que se desenvuelva la persona con
discapacidad.

Pocos hogares aseguraron haber realizado adaptaciones en sus viviendas
para los integrantes con discapacidad dentro de sus hogares. De este
grupo, la mayoria residia en Lima y contaba con personas con discapacidad
fisica severa. Las adaptaciones identificadas fueron la modificacion de la
infraestructura (rampas, estacionamiento accesible), el acondicionamiento
de espacios (sillas en bafos, tapetes, reubicacion de enchufes, cambios en el
dormitorio) o gastos en servicio de electricidad (uso de productos de apoyo).

Al respecto, un adulto con discapacidad fisica severa de Lima manifiesta:
«[Mi papa] contraté a alguien para modificar su apartamento (...) El monto
ascendid a S/2000, lo cual depende del tiempo, porque con los anos se va
modificando conforme a lo que se necesita».

Los entrevistados aseguraron que estas adaptaciones buscaron facilitar
la movilidad y el cuidado de las personas con discapacidad, asi como
disminuir riesgos que puedan atentar contra su bienestar. En ese sentido,
una cuidadora de un adulto con discapacidad intelectual severa del ambito
rural de Cusco comenta:

No pusimos enchufes dentro de su cuarto para que no meta los
dedos, v los interruptores de luz estan afuera para que no juegue con
ellos. También tapamos la ventana porgue a veces golpea la puerta
o la ventana. Mi papa hizo todo eso, y en promedio nos costé entre
S/60 vy S/80.

Estos hogares sefalaron que instalaron o construyeron las adaptaciones
mediante diversas fuentes de financiamiento. En algunos casos,
aseguraron que recibieron el apoyo de organizaciones sociales. Una mujer
con discapacidad fisica severa de un hogar no pobre de Lima menciono
gue una asociacion la ayudod a construir una rampa, pero tuvo que recurrir
a gastos de bolsillo para poder asfaltarla. Al respecto, detalla:

Conoci una asociacion que me dijo que iban a hacer un proyecto
para construir una rampa. Lo hicieron casi al final de la pandemia,
pero solo dejaron el espacio para la rampa, sin terminarla. No quedd
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asfaltada porgue su proyecto ya habia terminado. En época de lluvias,
todo se llenaba de barro, y salir se volvia muy complicado porgue mi
silla se atascaba en el lodo. Por eso, el afio pasado, con la gratificacion
aue recibi en el trabajo, tuve que asfaltarla yo misma.

Este hecho advierte que, pese a algunos apoyos econdomicos de
asociaciones y organizaciones sociales, se requiere contar con otras fuentes
de financiamiento mas amplias y sostenibles que puedan respaldar a las
familias en la implementacion de las adaptaciones requeridas por las
personas con discapacidad.
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n esta seccion, se vinculan e interpretan analiticamente los resultados

obtenidos por los componentes cuantitativos y cualitativos. Estos

hallazgos se contrastan a la luz de la literatura, destacando a
aquellos consistentes con las teorias abordadas. Finalmente, se exponen
las limitaciones de la investigacion y se comentan temas que no fueron
profundizados, sugiriendo lineas de investigacion para futuros proyectos.

En primer lugar, la investigacién estima que los hogares con miembros con
discapacidad requieren de un 15,0 % mas de ingresos para alcanzar el
mismo estandar de vida de un hogar con miembros sin discapacidad. Para
brindar robustez a este resultado, se realizaron dos estimaciones adicionales,
que calcularon ese porcentaje en 11,1 % y 13,2 %, respectivamente. Esos
resultados son consistentes con los hallazgos realizados por Palmer (2019)
en Camboya y Guerrero (2020) en Chile (19,0 % vy 14,0 %, respectivamente),
asi como con las mediciones de Abanto et al. (2020) y Cansino (2021),
quienes estimaron un costo asociado a la discapacidad en el pais del 8 %
vy 13 %, respectivamente.

Estos calculos se condicen con los hallazgos identificados en el componente
cualitativo, en tanto los testimonios de personas con discapacidad,
familiares y cuidadores coinciden en sefalar que existe la necesidad de
un ingreso econdmico adicional para cubrir los costos relacionados a
la discapacidad. De este modo, ambos componentes evidencian que la
presencia de la discapacidad en los hogares genera una carga econdmica
significativa, exacerbada por sus limitaciones para generar mayores
ingresos (Sen, 2009).

De la misma manera, los hallazgos coinciden en sefalar que los
hogares con miembros con discapacidad del ambito rural enfrentan
costos significativamente mas altos que los urbanos. Las estimaciones
evidenciaron que el costo asociado a la discapacidad en estos hogares
equivale al 22,8 %, comparado con el 12,6 % de sus pares urbanos. Por
su parte, los entrevistados de zonas rurales manifestaron que incurrian en
costos relacionados al transporte vy viajes, debido a que los servicios de
salud especializados se encuentran, principalmente, en grandes ciudades
alejadas de sus lugares de residencia.

Asimismo, los resultados de ambos componentes muestran que los
hogares con miembros con discapacidad en situacibn de pobreza
monetaria afrontan una carga econémica desproporcionadamente mayor
gue sus pares no pobres. Estos hogares enfrentaron un costo del 42,7 %,
en contraste con el 13,5 % registrado por aguellos no pobres. De manera
consistente con ese resultado, los testimonios provenientes de hogares con
miembros con discapacidad pobres reportaron que afrontaron mayores
dificultades para acceder a terapias y a tratamientos especializados, asi
como a servicios educativos que permitiesen su posterior insercion en el
mercado laboral.
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Desagregando estos costos por rubros, se observa que salud constituye
el principal costo en el que incurren las familias, un hallazgo que coincide
con los resultados de Mitra et al. (2017) y Banks et al. (2022). Ademas, la
cobertura insuficiente de los servicios publicos, junto con la alta demanda
y la sobrecarga del sistema de salud, obliga a muchas familias a recurrir a
gastos de bolsillo (OPS, 2023). Esta situacion se agrava cuando la limitada
disponibilidad de recursos econdmicos de un hogar dificulta la continuidad
de los tratamientos y terapias de las personas con discapacidad.

Educacion es el segundo rubro donde se identificaron costos significativos
para los hogares con miembros con discapacidad. Al respecto, las
entrevistas revelan que las mujeres que son jefas de hogar y las personas
con discapacidad, son los mas afectados, pues estos se encuentran
notablemente mas expuestos a situaciones de desercién y abandono
de los estudios, en todos los niveles y modalidades educativas. Como
indican Samaniego (2023) y Conadis (2023), los hogares con miembros
con discapacidad enfrentan limitaciones debido a la falta de acceso a
servicios especializados, asi como por el costo de asumir labores y las
responsabilidades de cuidado.

En relacion con el rubro laboral, se identificd que el acceso al empleo
para las personas con discapacidad esta estrechamente vinculado con
la culminacién de algun tipo de formacién educativa. A esto se suma
qgue el cuidado de personas con discapacidad severa, por ejemplo,
limita gravemente las oportunidades laborales de sus cuidadores, en su
mayoria mujeres, quienes a menudo se ven obligadas a abandonar el
mercado laboral.

Al analizar estos dos ultimos rubros, se puede observar que los costos en
educacion se traducen en una menor participacion de los jefes de hogar
con personas con discapacidad en el mercado laboral. Esta exclusion en
el empleo intensifica la precariedad econdmica del hogar y restringe los
ingresos necesarios para cubrir los costos asociados a la discapacidad
(Pinilla - Roncancio, 2023). Asimismo, limita la movilidad social de los
miembros de la familia y perpetua un circulo vicioso de vulnerabilidad
dificil de superar (Conadis, 2021).

Como se observa, la integraciéon de los componentes cuantitativo vy
cualitativo proporciona una visién mas integral de los costos asociados a
la discapacidad en los hogares. Los resultados cuantitativos ofrecen una
estimacion porcentual global del impacto econdmico y su efecto en el
bienestar de las familias, mientras que los hallazgos cualitativos identifican
los rubros donde mayormente aparecen estos costos, vy la manera en que
afecta a los miembros de |la familia. Por ello, esta combinacién de enfoques
resulta esencial para el disefio de politicas publicas inclusivas que aborden
las necesidades de la poblacion con discapacidad de manera holistica y
articulada (Carraro et al., 2023; Mitra, 2017).
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Con respecto a las limitaciones, aungue esta investigacién estima los
costos asociados a la discapacidad utilizando las bases de datos anuales
de la Enaho, persiste la dificultad de contar con informacion que no
necesariamente es representativa de la poblacion con discapacidad. Si
bien esta encuesta permite identificar estadisticamente a este colectivo,
no ofrece datos detallados sobre sus caracteristicas especificas, como
el grado de severidad de la discapacidad o las barreras de accesibilidad
aue enfrentan.

Otra limitacién alude a las dificultades encontradas en el recojo de
informacion de las entrevistas. En principio, se plantearon medios virtuales
como Zoom y Google Meet para el levantamiento de testimonios. Sin
embargo, por problemas de conexién a internet por razones geograficas
y de situacion de pobreza, algunas entrevistas se realizaron via llamadas
telefénicas. Esta situacion se enfrentd principalmente cuando se converso
con informantes de areas rurales de la region Ucayali.

Sobre posibles investigaciones futuras, un potencial estudio podria
explorar otras formas de medicion que reflejen de manera mas precisa el
bienestar. Por ejemplo, podria construirse un indice basado en una matriz
que capture las principales privaciones de la poblacién con discapacidad.
Si bien el estudio de Pinillo-Roncancio (2023) explora el uso del indice de
Pobreza Multidimensional (IPM) para medir los costos de la discapacidad,
no profundiza en cémo los indicadores de las privaciones podrian ser
utilizados especificamente para evaluar el bienestar de los hogares.

Otra linea de investigacion futura podria centrarse en identificar el costo
que implica adquirir los bienes y servicios identificados para cada rubro de
la investigacion: salud, educacion, empleo, autonomia y accesibilidad. Para
ello, se podria desarrollar un estudio de mercado gue permita determinar
los precios de productos especificos consumidos por las personas con
discapacidad. Por ejemplo, en el rubro salud, se podria investigar sobre
los costos que implica adquirir una silla de ruedas, asi como los puntos de
venta en el mercado nacional e internacional.

Finalmente, se plantea la importancia de ampliar la perspectiva regional
del analisis. Si bien esta investigacion recopild informacién en Lima, Cusco y
Ucayali, la inclusion de mas regiones permitiria identificar las desigualdades
geograficas y culturales que influyen en los costos asociados a la
discapacidad. Esta ampliacién contribuiria al disefio de politicas publicas
regionales, haciéndolas mas especificas vy adaptadas a las realidades y
necesidades particulares de cada contexto.
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| objetivo principal de esta investigacion fue estimar e identificar los

costos asociados a la discapacidad en los hogares peruanos, desde un

enfoque mixto. Para lograrlo, la investigacion utilizé las bases de datos
anuales de la Enaho, basandose en el método cuantitativo de standard of
living (SOL). Para complementar ese analisis, se llevaron a cabo entrevistas
semiestructuradas con personas con discapacidad, cuidadores de niAas,
ninos y adolescentes con discapacidad, y cuidadores de personas adultas
con discapacidad, en tres departamentos del Peru.

Este documento demuestra que los hogares con personas con discapacidad
tienen que incurrir en mayores costos para alcanzar el mismo nivel de
bienestar que los hogares sin personas con discapacidad. El costo adicional,
estimado en 15,0 % para el periodo 2014-2023, refleja no solo el impacto
economico directo en los hogares, sino también |la carga adicional que los
hogares con miembros con discapacidad deben asumir para alcanzar un
nivel de vida similar al de aquellos sin discapacidad.

Otro hallazgo interesante es que los hogares con personas con discapacidad
gue residen en areas rurales son los mas afectados, enfrentando un costo
asociado a la discapacidad del 22,8 %. La diferencia de costos con respecto
a sus pares del ambito urbano, equivalente a 10,2 puntos porcentuales,
evidencia profundas desigualdades estructurales en la provision de servicios
basicos vy en el acceso a oportunidades econémicas. Estas barreras no solo
comprometen la sostenibilidad financiera de las familias rurales, sino que
también limitan su capacidad para alcanzar un nivel de bienestar equitativo.

Los hogares con personas con discapacidad en situacion de pobreza
monetaria enfrentan una desventaja significativamente mayor. Con un
costo asociado a la discapacidad del 42,7 %, estos hogares registran una
brecha de 29,2 puntos porcentuales en comparacién con los hogares con
personas con discapacidad no pobres monetarios. Este resultado evidencia
la necesidad urgente de mecanismos de compensacion mas efectivos en
Sus ingresos mensuales para que puedan alcanzar un estandar de vida
equivalente al de los hogares sin integrantes con discapacidad.

Asimismo, los principales costos identificados se concentran en las
areas de salud, educacion, autonomia y accesibilidad, los cuales reflejan
las necesidades principales de estas familias. La carga econdémica mas
significativa se observa en el rubro de salud, con mayor recurrencia en
terapias, sumado a los gastos de bolsillo que surgen debido a la limitada
cobertura de los seguros publicos v a la concentracién de servicios en
ambitos urbanos, especialmente en departamentos como Ucayali y Cusco.

En el ambito educativo, ademas de los costos que implica acceder a una
educacién inclusiva, las barreras actitudinales y la falta de oferta educativa
en zonas rurales restringen el acceso y la continuidad de las personas con
discapacidad en el sistema educativo. Esto perpetua un ciclo de exclusion
que limita sus posibilidades de acceder a una vida autbnoma y productiva.
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Por su parte, las necesidades de accesibilidad imponen una carga
adicional, debido a que los hogares deben adaptar sus viviendas para
garantizar la seguridad y movilidad de sus miembros con discapacidad.
Esto frecuentemente implica un desembolso elevado que sobrepasa
sus ingresos regulares. Los costos descritos por los testimonios revelan
la necesidad de un soporte integral que aborde de manera efectiva las
necesidades basicas y de desarrollo de esta poblacion en distintas etapas
de su vida.

Asimismo, la falta de oportunidades laborales para las personas con
discapacidad, sus familiares y cuidadores incrementa los costos asociados
a la discapacidad en los hogares. Las responsabilidades de cuidado, que
recaen mayoritariamente en las mujeres, limitan su acceso a empleos
remunerados, afectan su independencia econdmica y refuerzan Ias
desigualdades de género dentro del hogar.

En sintesis, esta investigacion destaca la importancia de abordar los costos
asociados a la discapacidad desde una perspectiva integral. Mientras que
la estimacion cuantitativa proporciona una vision general del impacto
econodmico en términos cuantitativos y porcentuales, los testimonios
contextualizan estos hallazgos e identifican los rubros especificos donde se
concentran dichos costos. Estas experiencias no suelen ser captadas por
las cifras, lo que resalta la necesidad de combinar enfoques metodoldgicos
para lograr una comprension mas completa y precisa del problema

Asi, se evidencia la importancia de mejorar la cobertura de servicios de
salud, fortalecer la implementacion de politicas educativas inclusivas
y garantizar un empleo adecuado para las personas con discapacidad
y sus familias. La implementacion de estas medidas es esencial no solo
para reducir las brechas de desigualdad, sino también para garantizar los
derechos fundamentales de las personas con discapacidad y promover su
inclusion plena en la sociedad.
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Anexos

Anexo 1
Indicadores utilizados en la medicion del estandar de vida en los hogares

Fuente de base
de datos

Nombre del
indicador

Tipo de
variable

Descripcion

Dependientes Indicador Indicador categoérico discreto que Médulo 18:

compuesto de
activos del hogar

resulta de la suma del numero de tipo
de equipamiento que posee el hogar.
Los activos incluidos son los siguientes:
radio, TV a color, equipo de sonido,
computadora/laptop, plancha eléctrica,
licuadora, cocina a gas, refrigerador/
congeladora, lavadora de ropa, horno
microondas, bicicleta, auto/camioneta,
motocicleta.

Su valor oscila del O al 14.

Equipamiento del
Hogar, Enaho

Indicador

de situacion
econdmica del
hogar (capacidad

Indicador categérico que resulta de la
respuesta brindada por el jefe o la jefa del
hogar a la siguiente pregunta de la Enaho:
¢En la actual situacion econdmica de su

Maédulo 85:
Gobernabilidad,
Democraciay
Transparencia,

de ahorro o hogar...? Enaho
endeudamiento) 3 = logra ahorrar dinero

2 = apenas logra equilibrar sus

ingresos y gastos

1 = se ve obligado a gastar sus ahorros

O = se ve obligado a endeudarse
Indicador de Indicador categérico que resulta de la Médulo 85:
evaluacion respuesta del jefe del hogar a la siguiente  Gobernabilidad,
subjetiva de pregunta de la Enaho: Con los ingresos de  Democracia y
la situacion su hogar, ;estima usted que viven...? Transparencia,

econodmica (nivel
de vida)

0 = muy mal
1=mal

2 = bien

3 = muy bien

Enaho

»

Costos asociados a la discapacidad en los hogares del Peru: un enfogue mixto 75



CONADIS

»

Tipo de

variable

Independientes

Nombre del
indicador

Prevalencia de
discapacidad en el
hogar

Descripcion

Indicador categérico dicotdmico que tiene
los siguientes valores:
O = hogar con miembros sin
discapacidad
1 = hogar con miembros con
discapacidad

Fuente de base
de datos

Mdédulo 400: Salud,
Enaho

Severidad de la
discapacidad 1

Indicador categodrico discreto que

toma el valor maximo del numero de
discapacidades que posee algun miembro
del hogar

Maédulo 400: Salud,
Enaho

Severidad de la
discapacidad 2

Indicador categoérico discreto que suma
el numero de discapacidades que posee
todo el hogar

Mdédulo 400: Salud,
Enaho

Logaritmo del
ingreso promedio

Logaritmo del ingreso promedio por hogar

Moédulo Sumaria,
Enaho

por hogar
De control Ambito o area de Variable categorica dicotdmica cuyos Médulo 100, Enaho
residencia valores son los siguientes:
Urbano =1
Rural = O
Numero de hijos Variable numérica discreta que suma el Maédulo 200,
numero total de hijos menores de 18 afios  Enahoo
en el hogar
Edad del hijo Variable numeérica continua gue identifica Maédulo 200,
menor la edad del hijo menor del hogar Enaho
Numero de adultos  Variable numérica discreta que identifica Médulo 200,
el total de adultos que viven dentro de un Enaho
hogar
Tipo de vivienda Variable categorica dicotdmica que Médulo 100:
(tenencia) identifica el tipo de tenencia del hogar: Caracteristicas de
Propia =1 la Vivienda y del
No propia = O Hogar, Enaho
Sexo del jefe del Variable categodrica dicotdémica que Maédulo 200:
hogar identifica el sexo del jefe del hogar: Caracteristicas de
Hombre =1 los Miembros del
Mujer = 0 Hogar, Enaho
Seguro del jefe del Variable categorica dicotdmica que Médulo 400: Salud,
hogar identifica la tenencia de un seguro de Enaho
salud por parte del jefe del hogar:
Si tiene = 1
No tiene = 0
Ocupacion del jefe Variable categdrica dicotdmica o dummy, Médulo 500:
del hogar que identifica si el jefe del hogar esta Empleo, Enaho
ocupado en el mercado laboral:
Ocupado =1
No ocupado = 0
Promedio de afios Variable numeérica continua gue identifica Médulo 300: Salud,
de estudio del jefe el numero de afnos de estudio en Enaho
del hogar promedio que alcanz6 el jefe del hogar
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Anexo 2

Variables utilizadas por diversos autores para la construccion

de sus indicadores de estandar de vida

Autor(es) Indicador de estandar de vida usado

Abanto et Peru 1) Indicador de activos del hogar.
al. (2020) Radio, TV, equipo de sonido, computadora, plancha, licuadora,
cocina, refrigeradora o congeladora, lavadora, horno microondas,
bicicleta, auto, camioneta o motocicleta. Valor: de O a 11.
2) Indicador de situacion econdmica del hogar.
Responde a la pregunta: ;En la actual situacion econdmica de su
hogar...?
3 = logra ahorrar dinero
2 = apenas logra equilibrar sus ingresos y gastos
1 = se ve obligado a gastar sus ahorros
O = se ve obligado a endeudarse
3) Indicador de nivel de vida
Responde a la pregunta: Con los ingresos de su hogar, ;estima usted
que viven...?
0 = muy mal
1=mal
2 = bien
3 = muy bien
Minh et al. Vietnam 1) Indicador SOL1
(2015) (1) Ahorros, (2) inodoro, (3) television, (4) radio, (5) video, (6)
refrigerador, (7) ventilador, (8) lavadora, (9) olla arrocera, (10)
microondas, (11) teléfono, (12) teléfono movil, (13) ordenador, (14)
gasolina, (15) moto, (16) coche, (17) barco, (18) maquina agricola,
(19) camara fotografica y (20) canal de television por satélite. Valor: 1
si marca Si para cada activo del hogar.
2) Indicador SOL2
También crearon un segundo indicador de nivel de vida a partir de
las veinte variables seleccionadas utilizando técnicas de analisis de
componentes principales (PCA). Este segundo indicador de nivel de vida
se construyo en cinco grupos de igual tamario (quintiles; llamado SOL2).
Anton et al.  Europa 1) Indicador de activos y servicios del hogar.
(2016) (1) Sin atrasos en el pago de hipotecas ni alquileres, (2) sin atrasos

en las facturas de servicios publicos, (3) ningun otro atraso,

(4) capacidad para permitirse el lujo de pagar una semana de
vacaciones anuales fuera de casa, (5) capacidad para costear una
comida con carne, pollo, pescado o equivalente vegetariano cada
dos dias, (6) capacidad para hacer frente a gastos financieros
inesperados, (7) tener teléfono, (8) disponer de un televisor a color,
(9) tener una computadora, (10) tener lavadora, (11) tener un coche,
(12) tener bano en casa, (13) no tener problemas de luz natural

en casa, (14) no tener problemas de ruido en casa, (15) no tener
contaminacion ni problemas medioambientales, (16) no hay delitos ni
violencia en la zona, (17) no tener goteras en el techo, paredes, pisos
o cimientos humedos ni podredumbre en marcos de ventanas y piso,
(19) ser propietario del alojamiento, (20) poder mantener el hogar lo
suficientemente caliente, (21) tener suficiente espacio en casa, (22)
instalaciones eléctricas adecuadas. Se utilizo el método PCA.

2) Indicador que mide si el hogar llega a fin de mes con sus ingresos
actuales.

»
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Autor(es)

Zaidiy
Burchardt
(2005)

Indicador de estandar de vida usado

Utilizo tres indicadores de estandar de vida:

1) Un indice sobre los ahorros del hogar.

2) Un indice de posesion de bienes de consumo duraderos (activos).
Incluyo: (1) reproductor de video, (2) secadora, (3) lavavajillas, (4)
reproductor de CD, (5) acceso a vehiculo de motor, (6) microondas,
(7) teléfono movil, (8) lavadora, (9) ordenador de casa, (10) TV
satélite, (11) calefaccion central, (12) nevera/congelador, (14)
teléfono.

3) Un indice de evaluacion subjetiva de la situacion financiera del
hogar. Incluyo: (1) vivir comodamente, (2) estoy bien, (3) solo se trata
de sobrevivir, (4) resulta dificil.

Asuman et
al. (2020)

Ghana

El indice de nivel de vida se basa en la propiedad familiar de
activos como muebles, maquinas de coser, cocinas (querosene,

gas y electricidad), refrigerador, congelador, aire acondicionado,
ventilador eléctrico, radio, reproductor de caset, reproductor de CD,
hogar, teatro, reproductor de VC y VCD, ordenadores de sobremesa
y portatiles, camara digital, antena parabdlica, lavadora, television,
camara de video, plancha eléctrica, bicicleta, moto, coche, horno
microondas, batidora, aspiradora, arrocera, tostadora, hervidor
eléctrico, calentador de agua, teléfono movil, tablet, generador y
cama. Se incluyeron también variables adicionales como instalaciones
sanitarias, los principales materiales de construccion de paredes,
techos y la principal fuente de iluminacion y combustible para
cocinar en el hogar.

Carraro et
al. (2023)

Filipinas

Utilizé dos indicadores:

1) Indice de activos domésticos. El indice de activos incluia tanto las
caracteristicas de la vivienda (calidad de las paredes, acceso a agua
potable, saneamiento, tamario de la vivienda y tenencia) como los
activos (propiedad de automoavil, motocicleta, estufa, refrigerador,
computadora personal, television y teléfono inteligente). Se estimo
mediante PCA.

2) Indice de no privacién. La medida de no privacién se basé en
indicadores utilizados en la medida de pobreza multidimensional
desarrollada por la Autoridad de Estadisticas de Filipinas. Esto incluye
indicadores en cuatro dimensiones principales: salud y nutricion,
vivienda, educacion y empleo. Se excluyeron los indicadores de
empleo para su uso con nifios, y para educacion solo incluimos la no
matricula de nifios de 5 a 17 afAos, excluyendo asi el nivel educativo
de los adultos.

Mont et al.
(2022)

Africa

Se utilizé un indice de activos con base en un conjunto comparable
de activos entre paises.

Palmer et
al. (2018)

Camboya

La variable comprende un conjunto de gastos alimentarios y no
alimentarios, asi como gastos de alquiler, reparacion y servicios
publicos de la vivienda incurridos en efectivo o en especie, incluido el
trabajo propio.

Loyalka et
al. (2014)

China

Utilizé indicadores de propiedad de activos de los hogares para
construir indices SOL para analisis que estimen los costos adicionales
de la discapacidad. Estos indicadores evidencian si el hogar posee
un televisor a color, un refrigerador, una lavadora, un teléfono y una
computadora, asi como variables que registran la propiedad de la
vivienda (en propiedad total o no) y el tamafio del espacio habitable
(en metros cuadrados).

»
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Pais /
region

Autor(es) Indicador de estandar de vida usado

Cortez et Ecuador Se usaron dos indicadores:

al. (2016) 1) Respuesta dada por el jefe del hogar a la pregunta sobre
la capacidad del hogar de tener suficiente comida para todos
sus miembros durante los 15 dias anteriores a la encuesta. Las
posibilidades de responder a esta pregunta fueron Si y No.
2) Un indicador que tiene como objetivo captar el bienestar
utilizando la informacion sobre los activos de los hogares. Para
construirse tiene dos opciones: por conteo simple de activos o por
PCA (reagrupamiento).

Guerrero Chile Se utilizo un indicador de bienes de la vivienda y el hogar, que

(2020) es sensible a las variaciones en los ingresos de los hogares. Estas
variables fueron recodificadas con el fin de que cada variable
quedara codificada de manera dicotomica y de forma que todas
tengan el mismo sentido en su interpretacion (presencia [1] o
ausencia [0] del bien). Todas las variables seleccionadas para el
analisis tienen una correlacion positiva estadisticamente significativa
con el ingreso total de los hogares. Las variables fueron calefon/
cocina, teléfono fijo, TV pagada, PC/notebook/laptop/tablet, smart
TV o TV con internet, auto, energia para agua caliente, calidad
aceptable de vivienda.
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Anexo 3

Caracterizacion de las personas entrevistadas

Tlpo de vael de Grupo

Lima Intelectual Severa Urbano  Masculino NNA No

2 Lima Psicosocial Severa Urbano  Masculino NNA No

3 Lima Visual Leve/ Urbano  Femenino NNA No
moderada

4 Lima Intelectual Severa Urbano  Masculino NNA Si

5 Lima Psicosocial Leve/ Urbano Femenino NNA No
moderada

6 Lima Auditiva Leve/ Urbano Femenino NNA No
moderada

7 Lima Intelectual Severa Urbano  Masculino NNA No

8 Lima Psicosocial Severa Urbano Femenino NNA No

9 Lima Intelectual Leve/ Urbano  Masculino NNA No
moderada

10 Lima Fisica Severa Urbano Femenino NNA No

1 Lima Multidiscapacidad Severa Urbano Femenino NNA No

12 Lima Multidiscapacidad Severa Urbano  Masculino NNA No

13 Lima Fisica Severa Urbano Masculino  Adulto No

14 Lima Psicosocial Severa Rural Femenino  Adulto Si

15 Lima Fisica Severa Urbano Femenino  Adulto No

16 Lima Visual Severa Urbano Femenino  Adulto No

17 Lima Psicosocial Leve/ Urbano Femenino  Adulto No
moderada

18 Lima Auditiva Severa Urbano Masculino  Adulto No

19 Lima Multidiscapacidad Severa Urbano Masculino  Adulto Si

20 Lima Visual Severa Rural Femenino  Adulto Si

21 Lima Visual Leve/ Urbano Femenino  Adulto No
moderada

22 Lima Multidiscapacidad Leve/ Urbano Femenino  Adulto No
moderada

23 Ucayali Multidiscapacidad Severa Urbano  Masculino NNA No

24 Ucayali Psicosocial Severa Urbano  Masculino NNA No

25 Ucayali Fisica Severa Rural Femenino  Adulto No

26 Ucayali Fisica Leve/ Urbano Femenino  Adulto No
moderada

27 Ucavyali Intelectual Leve/ Urbano Femenino  Adulto No
moderada

»
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Tlpo de Nivel de < . Grupo
. Ambi .

Ucavyali Psicosocial Leve/ Urbano Masculino  Adulto No
moderada

29 Ucayali Auditiva Leve/ Urbano Masculino  Adulto No
moderada

30 Ucavyali Auditiva Severa Urbano Femenino  Adulto Si

3 Ucavyali Multidiscapacidad Severa Urbano Femenino  Adulto Si

32 Ucayali Visual Leve/ Urbano Masculino  Adulto Si
moderada

33 Cusco Visual Severa Urbano Femenino NNA Si

34 Cusco Multidiscapacidad Severa Urbano Femenino NNA Si

35 Cusco Intelectual Leve/ Urbano Femenino NNA No
moderada

36 Cusco Fisica Leve/ Urbano  Masculino NNA No
moderada

37 Cusco Auditiva Leve/ Rural Masculino NNA No
moderada

38 Cusco Visual Severa Urbano Masculino  Adulto No

39 Cusco Intelectual Leve/ Urbano Masculino  Adulto No
moderada

40 Cusco Multidiscapacidad Leve/ Rural Masculino  Adulto No
moderada

141 Cusco Psicosocial Severa Rural Masculino  Adulto No

42 Cusco Auditiva Leve/ Urbano Femenino  Adulto No
moderada

43 Cusco Fisica Severa Rural Femenino  Adulto No

44 Cusco Intelectual Severa Rural Masculino  Adulto Si

Elaboracion propia (2024).
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Anexo 4
Guia de entrevista para cuidadores de ninas, nihos y adolescentes con
discapacidad

GUIA DE ENTREVISTA PARA CUIDADORES DE NINOS, NINAS Y
ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD

Hola, mi nombre es [nombre del entrevistador]. Actualmente trabajo en el Conadis,
desde donde estamos realizando una investigacion sobre los costos asociados a la
discapacidad en los hogares peruanos. Estamos realizando entrevistas a cuidadores
de personas con discapacidad, las cuales consisten en conversaciones sobre |os
gastos en los que incurre una familia en salud, educacion, empleo, transporte y
otros. Por ello, me complaceria contar con tu apoyo. Cabe precisar que toda la
informacion sera confidencial; es decir, se hara uso de seudonimos y se utilizara
estrictamente en este estudio y producciones académicas derivadas. Si necesitas
una pausa o deseas posponer la entrevista, no dudes en avisarme en cualquier
momento.

Habiendo mencionado ello, por medio de tu consentimiento, espero contar con
tu participacion y que me permitas grabar la conversacion. Muchas gracias por tu
colaboracion y el tiempo brindado.

Fecha de aplicacion:
Lugar:
Datos generales:
« Nombre del cuidador:
« Nombre de la persona con discapacidad:
« Edad de la persona con discapacidad:
Introduccion (cinco minutos)
Hola, ¢codmo estas? Gracias por aceptar la entrevista.
1. ¢Cual es el tipo de relacién que tienes con la persona que cuidas? (Opcional).

2. Puedes contarnos un poco sobre [nombre del NNA] y su condicion de
discapacidad? ¢Cual es la condicidn de discapacidad?

3. ¢[Nombre del NNA] tiene el certificado de discapacidad?

a. En caso de ser asi, ¢[nombre del NNA] tiene el carné del Conadis? ¢Conoces
cual es el nivel de severidad de su condicion?

4. ;De qué manera la condicion de discapacidad de [nombre del NNA] afecta su
participacion en sus actividades diarias? (Opcional).
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Gastos familiares (cinco minutos)

Ahora vamos a conversar un poquito de los gastos que se tuvieron que asumir
debido a la condicién de [nombre del NNA].

5. En general, ¢cuales son los principales gastos gue han tenido que asumir debido
a la condiciéon de [nombre del NNA]? ;:En qué rubros se generan mayores
costos? (Por ejemplo: tratamiento médico, equipamiento, cuidados, estudios,
entre otros).

a. En caso de no identificar gastos, ¢cuales son las terapias, medicamentos o
equipamientos a los que deberia acceder?

Salud (diez minutos)
A continuacién, vamos a conversar sobre los gastos relacionados con la salud.

6. ¢Cuales son los costos médicos habituales que asumen debido a la condicion de
[nombre del NNA]? Por ejemplo, medicamentos, terapias, equipo).

a. ¢[Nombre del NNA] tiene citas médicas regulares o tratamientos que generen
gastos? ¢Cuales? ¢Cuanto cuesta? ¢Con qué frecuencia se da?

b. ¢Como hace para cubrir estos costos descritos?

7. ¢Existe algun producto de apoyo o ayuda biomecanica que le ayudaria a [nombre
del NNA] en sus actividades diarias? ¢Cuales son? ;Cuanto cuestan? ¢Cuentan
con algunos de estos? (Opcional).

a. ¢ComMo hacen para cubrir estos costos descritos? (Opcional)
8. ¢Con qué seguro de salud cuenta [nombre del NNA]?

a. ¢El seguro de [nombre del NNA] cubre lo necesario para tratamiento o
equipamiento? En caso de no cubrirlo, ¢qué costos cubren de su bolsillo?
¢Cuanto?

Educacion (diez minutos)
En seguida, vamos a tratar sobre los costos relacionados con la educacion.
9. ([Nombre del NNA] logro incluirse en el sistema educativo? ¢Publico o privado?

a. De haber accedido, ¢qué tipo de barreras enfrenté [nombre del NNA]?
¢lmplicaron algun costo adicional? ¢Cuanto? ;Qué ajustes o adaptaciones
en el entorno educativo encontraste beneficiosos para el aprendizaje de
[nombre del NNA]?

b. De no haber accedido a la educacion, ¢qué se lo impidi6? ;Consideras que
esto representd una pérdida de oportunidades para [nombre del NNA]?
¢Cuales?
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Transporte y accesibilidad (cinco minutos)

A continuacion, vamos a conversar sobre los costos relacionados al transporte vy la
accesibilidad.

10. ¢Qué opciones de transporte usa regularmente [nombre del NNA]? ¢A cuanto
ascienden estos costos? ¢De qué manera los cubre?

11. ¢Debido a la condicion de [nombre del NNA] se tuvo que realizar modificaciones
en su casa o vehiculo? ¢Cuanto costaron? ¢De qué manera se cubrieron?

Autonomia y cuidado (diez minutos)

Por ultimo, voy a realizar algunas preguntas sobre los costos relacionados a la
autonomia y cuidado.

12. ¢[Nombre del NNA] requiere servicios de asistencia personal, acompafamiento o
persona de apoyo? ¢ Como los obtiene? ; Contratan a alguien? ;Alguien de la familia?

a. Si es apoyo contratado, ¢se tuvo que incurrir en costos para contratar un
servicio de asistencia personal? De haber accedido, ¢a cuanto asciende ese
costo? ¢De qué manera se cubre este costo?

b. Si es alguien de la familia, ;qué cambios experimentd esta persona en su vida
para asistir a [nombre del NNA]? ;Como es la dinamica diaria de esta persona?

13. Debido a la condicion de [nombre del NNA], ;debe comprar alimentos en
particular o tiene algunas necesidades de dieta especiales? ¢ A cuanto asciende
este costo? (Opcional).

Participacion (dos minutos, opcional)

14. ;Las limitaciones financieras limitan la participacion de [nombre del NNA] en
actividades sociales, comunitarias o pasatiempos? ;Cuales? ;Le implicaron algun
costo adicional? ;Cuanto?

Apoyo financiero y recursos (cinco minutos)

15. ¢Actualmente reciben alguna subvencion o apoyo financiero o beneficios
especificamente por la condicion de [nombre del NNA]? Si es asi, ¢cuanto? ¢Es
suficiente para cubrir sus necesidades?

16. ¢Qué cambios en los bienes y servicios del Estado considera que podrian aliviar
la carga econdmica y mejorar el bienestar de [nombre del NNA]? (Opcional).

17. ¢Existen servicios o tratamientos para mejorar la calidad de vida de [nombre
del NNA] a los que quisiera acceder y no puede por limitaciones financieras?
¢Cuales? (Opcional).

18. ¢Deseas hacer algun comentario adicional sobre [nombre del NNA]?

Si tienes alguna duda o quieres saber mas sobre esta investigacion, no dudes en
comunicarte conmigo.
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Anexo 5
Guia de entrevista para personas adultas con discapacidad

Hola, mi nombre es [nombre del entrevistador]. Actualmente trabajo en el Conadis,
desde donde estamos realizando una investigacién sobre los costos asociados a la
discapacidad enlos hogares peruanos. Estamos realizando entrevistas a personas con
discapacidad para conocer los gastos en los que incurren en los diferentes ambitos
de su vida, salud, educacion, empleo, transporte y otros. Por ello, me complaceria
contar con tu apoyo. Cabe precisar que toda la informaciéon sera confidencial; es
decir, se hara uso de seudonimos y se utilizara estrictamente en este estudio vy
producciones académicas derivadas. Si necesitas una pausa o deseas posponer la
entrevista, no dudes en avisarme en cualquier momento.

Habiendo mencionado ello, por medio de tu consentimiento, espero contar con
tu participacion y que me permitas grabar la conversacion. Muchas gracias por tu
colaboracion y el tiempo brindado.

Fecha de aplicacion:
Lugar:
Datos generales:
« Nombre:
« Edad:
Introduccion (cinco minutos)
Hola, ¢como estas? Gracias por aceptar la entrevista.
1. ¢Puedes contarnos un poco de ti y tu condicién de discapacidad?
2. ¢Tienes el certificado de discapacidad?

a. De ser asi, ¢tienes el carné del Conadis? ¢Conoces el nivel de severidad de tu
condicion?

3. ¢COmMo impacta tu condicion de discapacidad en tus actividades diarias?
(Opcional).

4. ;Actualmente estudias, trabajas o realizas alguna actividad?

5. ¢Consideras que tu condicion de discapacidad afecta tu participacion en
actividades diarias? ¢:Como? (No trabaja, trabaja menos horas, etc.).

Costos asociados a la discapacidad en los hogares del Peru: un enfoque mixto 85



CONADIS

86

Gastos familiares (cinco minutos)

Ahora vamos a conversar un poquito de los gastos en los que tu o tu familia tienen
aue incurrir asociados a tu discapacidad.

6.

En general, ¢cuales son los principales gastos gque asumiste debido a tu
condicion? ¢En qué rubros generas mas gastos? (Por ejemplo: tratamiento
medico, equipamiento, cuidados, estudios, entre otros).

a. En caso de identificar gastos, ¢cuales son las terapias, medicamentos o
equipamientos a los que deberias acceder?

Salud (diez minutos)

A continuacién, vamos a conversar sobre tus gastos relacionados a la salud.

7.

¢Cuales son los costos medicos habituales que asumes debido a tu condicion?
(Por ejemplo, medicamentos, terapias, equipo).

a. ¢Tienes citas médicas regulares o tratamientos que generen gastos? ¢Cuales?
¢Cuanto gastas? ;Con qué frecuencia?

b. ¢Como haces para cubrir estos costos descritos?

¢Existe algun producto de apoyo o ayuda biomecanica que te ayudaria en tus
actividades diarias? ¢Cuales son? ¢Cuanto cuestan? ¢Cuentan con algunos de
estos? (Opcional).

a. ¢Como haces para cubrir estos costos descritos? (Opcional).
¢:Con qué seguro de salud cuentas?

a. ¢El seguro cubre lo necesario para tratamiento o equipamiento? En caso de
no cubrirlo, ¢qué costos cubres de tu bolsillo? ¢Cuanto?

Educacion (cinco minutos)

En seguida, vamos a tratar sobre los costos relacionados a la educacion.

10. ¢Cual es tu nivel educativo logrado? (El que consideres mas significativo).

1. ¢Actualmente estas inscrito en algun programa educativo o de capacitacion?

De ser asi:

a. ¢En qué nivel o tipo de programa?

b. ¢Cuales son las principales razones para finalizar o no continuar tus estudios?
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c. ¢Tu discapacidad ha influido en tu acceso a la educacion? Si es asi, ¢de qué
manera?

d. ¢Qué obstaculos has enfrentado o enfrentas actualmente para poder
estudiar?

e. ¢Has incurrido en gastos extras para estudiar debido a tu condicion? (Por
ejemplo, ir a una institucién privada, adaptaciones, transporte).

De no ser asi:

(Ahora queremos conversar sobre tu experiencia de estudios de educacion basica.
Nos comentas si recuerdas la informacion que vamos a preguntar. Si no la recuerdas,
no hay problema, continuaremos con las siguientes preguntas).

12. ¢Logro incluirse en el sistema educativo publico?

a. De haber accedido, ¢qué tipo de barreras enfrentaste? ¢(Te implicaron
algun costo adicional? ¢Cuanto? ¢Qué ajustes o adaptaciones en el entorno
educativo encontraste beneficiosos para tu aprendizaje?

b. De no haber accedido a la educacioén, ¢qué te lo impidi6é? ¢Consideras que
esto representd una pérdida de oportunidades? ¢Cuales?

Transporte y accesibilidad (cinco minutos)

A continuacion, vamos a conversar sobre los costos relacionados al transporte y la
accesibilidad.

13. ¢Qué opciones de transporte usas regularmente? (A cuanto ascienden estos
costos? ¢;De qué manera los cubres?

14. ;Debido a tu condicion tuviste que realizar modificaciones en tu casa o tu
vehiculo? ¢;Cuanto costaron? ¢De gué manera los cubriste?

Empleo (cinco minutos)
Ahora vamos a conversar sobre los costos relacionados al empleo.
15. ¢Cuentas con algun tipo de trabajo?

a. Detenerlo, ¢queé tipo de barreras enfrentaste? ; COmo las enfrentaste? ;Existen
costos asociados con tecnologia adaptativa o herramientas para el trabajo?

b. De no tenerlo, ¢qué te lo impidid? ¢CoOmo ocupas tus dias?
Autonomia y cuidado (quince minutos)

Por ultimo, voy a realizar algunas preguntas sobre los costos relacionados a la
autonomia y cuidado.
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16. ¢Requieres servicios de asistencia personal, acompafamiento o persona de
apoyo? ;Como los obtienes? ¢Contratas a alguien? ¢Alguien de la familia?

a. Si es apoyo contratado, ¢tuviste que incurrir en costos para contratar un
servicio de asistencia personal? De haber accedido, ¢a cuanto asciende ese
costo? ¢De qué manera cubres este costo?

b. Sies alguien de la familia, ;como es la dinamica diaria de esta persona? ;Qué
cambios experimentd esta persona en su vida para asistirte?

17. ¢Debido a tu condicion, debes comprar alimentos en particular o tienes algunas
necesidades de dieta especiales? ¢A cuanto asciende este costo? (Opcional).

Participacion (dos minutos, opcional)

18. ¢Las limitaciones financieras limitan tu participacion en actividades sociales,
comunitarias o pasatiempos? ¢Cudles? ¢Te implicaron algun costo adicional?
¢Cuanto?

Apoyo financiero y recursos (diez minutos)

19. ¢ Actualmente recibes alguna subvencidon o apoyo financiero o beneficios
especificamente por tu condicion? Si es asi, ¢cuanto? ¢Es suficiente para cubrir
tus necesidades?

20.:Qué cambios en los bienes y servicios del Estado consideras que podrian aliviar
tu carga econdmica y mejorar tu bienestar?

21. ¢Existen servicios o tratamientos para mejorar tu calidad de vida a los que
quisieras acceder y no puedes por limitaciones financieras? ¢Cuales? (Opcional).

22.:Deseas hacer algun comentario adicional?

Si tienes alguna duda o quieres saber mas sobre esta investigacion, no dudes en
comunicarte conmigo.
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Anexo 6
Guia de entrevista para cuidadores de adultos con discapacidad

GUIA DE ENTREVISTA PARA CUIDADORES DE ADULTOS

CON DISCAPACIDAD

Hola, mi nombre es [nombre del entrevistador]. Actualmente trabajo en el Conadis,
desde donde estamos realizando una investigacion sobre los costos asociados
a la discapacidad en los hogares peruanos. Estamos realizando entrevistas a
cuidadores de personas con discapacidad, las cuales consisten en conversaciones
sobre los gastos en los que incurre una familia en salud, educacion, empleo,
transporte y otros. Por ello, me complaceria contar con tu apoyo. Cabe precisar
aue toda la informacién sera confidencial; es decir, se hara uso de seudonimos y
se utilizara estrictamente en este estudio y producciones académicas derivadas.
Si necesitas una pausa o deseas posponer la entrevista, no dudes en avisarme en
cualguier momento.

Habiendo mencionado ello, por medio de tu consentimiento, espero contar con
tu participacion y que me permitas grabar la conversacion. Muchas gracias por tu
colaboracion y el tiempo brindado.

Fecha de aplicacion:
Lugar:

Datos generales:

. Nombre del cuidador:
. Nombre de la persona con discapacidad:
. Edad de la persona con discapacidad:

Introduccion (cinco minutos)
Hola, ¢como estas? Gracias por aceptar la entrevista.

1. ¢Puedes contarnos un poco sobre [nombre de la PCD] vy su condicion de
discapacidad? ¢Cual es la condicion de discapacidad?

2. ¢[Nombre de la PCD] tiene el certificado de discapacidad?

a. De ser asi, ¢[nombre de la PCD] tiene el carné del Conadis? ¢Conoces cual es
el nivel de severidad de su condicion?

3. ¢Actualmente [nombre de la PCD] estudia, trabajo o realiza alguna actividad?

4., ;De qué manera la condicion de discapacidad de [nombre de la PCD] afecta su
participacion en sus actividades diarias? (Opcional).
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Gastos familiares (cinco minutos)

Ahora vamos a conversar un poquito de los gastos que se tuvieron que asumir
debido a la condicién de [nombre de la PCD].

5. En general, ¢cuales son los principales gastos que se han tenido que asumir
debido a la condicién de [nombre de la PCD]? ¢En qué rubros se generan
mayores costos? (Por ejemplo: tratamiento médico, equipamiento, cuidados,
estudios, entre otros).

a. En caso de no identificar gastos, ¢cuales son las terapias, medicamentos o
equipamientos a los que deberia acceder?

Salud (diez minutos)
A continuacién, vamos a conversar sobre los gastos relacionados con la salud.

6. ¢Cuales son los costos médicos habituales que asumen debido a la condicion de
[nombre de la PCD]? (Por ejemplo, medicamentos, terapias, equipo).

a. ¢([Nombre de la PCD] tiene citas meédicas regulares o tratamientos que
generen gastos? ¢Cuales? ;Cuanto cuesta? ;Con qué frecuencia se da?

b. ¢Como haces para cubrir estos costos descritos?

7. ¢Existe algun producto de apoyo o ayuda biomecanica que le ayudaria a [nombre
de la PCD] en sus actividades diarias? ¢Cuales son? ¢{Cuanto cuestan? ¢Cuentan
con algunos de estos? (Opcional).

a. ¢Como haces para cubrir los costos descritos? (Opcional).
8. ¢Con qué seguro de salud cuenta [nombre de la PCD]?

a. ¢El seguro de [nombre de la PCD] cubre lo necesario para tratamiento o
equipamiento? En caso de no cubrirlo, ¢qué costos cubren de su bolsillo?
¢Cuanto?

Educacion (diez minutos)
En seguida, vamos a tratar sobre los costos relacionados a la educacion.

9. (Cual es el nivel educativo logrado de [nombre de la PCD]? (El que consideres
mas significativo).

10. ¢Actualmente, [nombre de la PCD] esta inscrito en algun programa educativo o
de capacitacion?

De ser asi:

a. ¢En qué nivel o tipo de programa?
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b. ¢Cuales son las principales razones para finalizar o no continuar sus estudios?

Cc. ¢Su discapacidad ha influido en su acceso a la educacion? Si es asi, ¢de qué
manera?

d. ¢Qué obstaculos ha enfrentado o enfrenta actualmente para poder estudiar?

e. ¢Han incurrido en gastos extras para estudiar debido a su condicion? (Por
ejemplo, ir a una institucion privada, adaptaciones, transporte).

De no ser asi:

(Ahora queremos conversar sobre su experiencia de estudios de educacion basica,
nos comenta si recuerda la informacion que vamos a preguntar. Si no la recuerda,
no hay problema, continuaremos con las siguientes preguntas).

1. ¢[Nombre de la PCD] logro¢ incluirse en el sistema educativo publico?

a. Dehaber accedido, ¢qué tipo de barreras enfrentd? ¢Le implicaron algun costo
adicional? ;Cuanto? ¢Qué ajustes o adaptaciones en el entorno educativo
encontro beneficiosos para su aprendizaje?

b. De no haber accedido a la educacion, ¢qué se lo impidi6é? ¢Considera que
esto representd una pérdida de oportunidades? ;Cuales?

Transporte y accesibilidad (cinco minutos)

A continuacion, vamos a conversar sobre los costos relacionados al transporte y la
accesibilidad.

12. ¢Qué opciones de transporte usa regularmente [nombre de la PCD]? ;A cuanto
ascienden estos costos? ¢;De qué manera los cubren?

13. Debido a la condicidon de [nombre de la PCD], ;se tuvo que realizar modificaciones
a su casa o vehiculo? ¢Cuanto costaron? ;De qué manera los cubrieron?

Empleo (cinco minutos)

Ahora vamos a conversar sobre los costos relacionados al empleo de [nombre de
la PCD].

14. ; [Nombre de la PCD] cuenta con algun tipo de trabajo?

a. De tenerlo, ¢qué tipo de barreras enfrentd? ;Como las enfrentd? ¢Existen
costos asociados con tecnologia adaptativa o herramientas para el trabajo
que requirid [nombre de la PCD]?

b. De no tenerlo, ¢qué se lo impidid? ;Como [nombre de la PCD] ocupa sus
dias?
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Autonomia y cuidado (diez minutos)

Por ultimo, voy a realizar algunas preguntas sobre los costos relacionados a la
autonomia y cuidado.

15. ¢[Nombre de la PCD] requiere servicios de asistencia personal, acompafamiento
0 persona de apoyo? ¢;Coémo los obtiene? ¢;Contratan a alguien? ;Alguien de la
familia?

a. Siesapoyo contratado, ¢tuvo que incurrir en costos para contratar un servicio
de asistencia personal? De haber accedido, ¢a cuanto asciende ese costo?
¢De qué manera cubren este costo?

b. Si es alguien de la familia, ;qué cambios experimentd esta persona en su
vida para asistir a [nombre de la PCD]? ;Como es la dinamica diaria de esta
persona?

16. ¢Debido a la condicion de [nombre de la PCD], debe comprar alimentos en
particular o tiene algunas necesidades de dieta especiales? ;A cuanto asciende
este costo? (Opcional).

Participacion (dos minutos, opcional)

17. ¢Las limitaciones financieras limitan la participacion de [nombre de la PCD] en
actividades sociales, comunitarias o pasatiempos? ;Cuales? ;Le implicaron algun
costo adicional? ;Cuanto?

Apoyo financiero y recursos (cinco minutos)

18. ¢ Actualmente [nombre de la PCD] recibe alguna subvencion o apoyo financiero
o0 beneficios especificamente por su condicion de discapacidad]? Si es asi,
ccuanto? ¢Es suficiente para cubrir sus necesidades?

19. ¢Qué cambios en los bienes y servicios del Estado considera que podrian aliviar
SuU carga economica y mejorar el bienestar de [nombre de la PCD]? (Opcional).

20.¢Existen servicios o tratamientos para mejorar la calidad de vida de [nombre
de la PCD] a los que quisiera acceder y no puede por limitaciones financieras?
¢Cuales? (Opcional).

21. ¢Desea hacer algun comentario adicional sobre [nombre de la PCD]?

Si tienes alguna duda o quieres saber mas sobre esta investigacion, no dudes en
comunicarte conmigo.
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Anexo 7
Matriz de analisis cualitativo, segun dimensiones y subdimensiones

Subdimensiones

Concepto

1. Costos 11. Servicios de Costos asociados para cubrir el acceso a servicios
directos salud de salud como consecuencia de la condicidn
de discapacidad: terapias, medicamentos,
intervenciones médicas, productos de apoyo, entre
otros.
12. Servicios Costos asociados para cubrir el acceso a servicios
educativos educativos como consecuencia de la condicidon de
discapacidad: educacion especializada, materiales,
entre otros.
13. Transporte Costos asociados para cubrir el acceso a
publico y privado transporte publico y privado como consecuencia
de la condicién de discapacidad.
14. Adaptaciones Costos asociados para cubrir adaptaciones en la
en la vivienda vivienda como consecuencia de la condicion de
discapacidad: rampas, barandillas, muebles, entre
otros.
15. Dispositivos o Costos orientados a la adquisicion de productos
ayudas técnicas de apoyo como consecuencia de la condiciéon
de discapacidad: sillas de ruedas, protesis, entre
otros.
16. Autonomia y Costos orientados al cuidado como consecuencia
cuidado de la condiciéon de discapacidad: persona de
apoyo, dietas, entre otros.
2. Costos 21. Pérdida de Ingresos no percibidos por la persona con
indirectos ingresos discapacidad u otro integrante del hogar debido

a la condicién de discapacidad: reducciéon de
ingresos del hogar, empleos temporales, entre
otros.

22. Crecimiento

Barreras que impiden a la persona con

personal y discapacidad u otro integrante del hogar acceder

profesional a oportunidades de desarrollo personal y
profesional.

23. Asuntos Barreras que impiden a la persona con

publicos y discapacidad u otro integrante del hogar

actividades participar en actividades publicas y recreativas.

recreativas

»
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»
Objet.“.lo Dimensiones fl Subdimensiones Concepto
especifico
O.E.2. 3. Experiencias 31. Servicios de Experiencia de la persona con discapacidad en el
Conocer las con los salud acceso a servicios de salud.
experiencias servicios
de vida de publicos y 32. Servicios Experiencia de |la persona con discapacidad en el
hogares con  privados educativos acceso a servicios educativos.
miembros 33. Transporte Experiencia de la persona con discapacidad en el
cgn ) acceso a servicios de transporte.
discapacidad
en relacion 4., Experiencias 41. Acceso a Experiencia de la persona con discapacidad u otro
con los sobre la empleo integrante del hogar en el acceso a empleo.
costos empleabilidad
adicionales 42. Ambiente Percepcion del ambiente laboral de la persona
que laboral con discapacidad.
presentan 5. Autonomiay 51. Participacion y apoyo brindado por los familiares
cuidado Involucramiento a la persona con discapacidad en actividades
del hogar cotidianas, laborales o educativas.
52. Apoyo brindado por personas fuera del ambito
Involucramiento familiar a la persona con discapacidad en
de personas fuera  actividades cotidianas, laborales o educativas.
del ambito familiar
6. Rol del 61. Rol del Estado Percepcion de la persona con discapacidad u
Estado otro integrante del hogar acerca de las acciones
implementadas por el Estado para mitigar los
costos adicionales derivados de la discapacidad.
0O.E.3. 7. Estrategias 71. Acciones del Estrategias o medidas adoptadas por la persona
Explorar para enfrentar hogar con discapacidad u otro integrante del hogar para
en las los costos minimizar los costos relacionados con la condicion
estrategias adicionales de discapacidad.
StL:ﬁzan los 72. Redes de Participacion de las redes de apoyo, como
hogares con apoyo organizaciones sociales, para minimizar los costos
miembros relacionados con la condiciéon de discapacidad.
con
discapacidad
para
enfrentar
los costos
adicionales
en los que
incurren
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