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Конференция государств-участников 
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Нью-Йорк, 9–11 июня 2015 года

Пункт 5(c) предварительной повестки дня*
Вопросы, касающиеся осуществления Конвенции

Круглый стол 2: повышение качества информации 
и статистических данных по вопросам инвалидности: 
цели и задачи



Повышение качества информации и статистических данных по вопросам инвалидности: цели и задачи


Записка Секретариата

Настоящий документ был подготовлен Секретариатом на основе материалов, представленных экспертами и поступивших через Бюро Конференции государств-участников, чтобы содействовать дискуссии на «круглом столе» по теме «Повышение качества информации и статистических данных по вопросам инвалидности: цели и задачи», который будет проводиться на восьмой сессии Конференции государств — участников Конвенции о правах инвалидов.


Введение
1.
В условиях традиционной нехватки сведений об инвалидах, особенно в развивающихся странах, сбор исследовательских и статистических данных, помогающих вырабатывать информационно обоснованную политику, имеет ключевое значение для всех аспектов осуществления стратегий и программ, учитывающих аспект инвалидности, в соответствии с Конвенцией о правах инвалидов.

2.
Достоверность данных и статистических сведений является непременным условием для формирования политики и для отслеживания хода осуществления Конвенции и оценки эффективности мер по ее выполнению, а также для пропаганды развития, учитывающего проблему инвалидности, и работы над достижением всех согласованных на международном уровне целей в области развития для инвалидов.

3.
Настоящий документ сфокусирован на целях, которые поставлены в Конвенции применительно к исследовательским данным об инвалидах, статистике инвалидности, а также отслеживанию и оценке информации, касающейся положения инвалидов. Кроме того, в нем освещаются некоторые сложности, обнаруживающиеся при сборе данных и статистических сведений о положении инвалидов, и приводится обзор текущих глобальных усилий по стандартизации и повышению качества и сопоставимости данных и статистических сведений об инвалидности. В документ включен раздел о дальнейших перспективах совершенствования таких данных и сведений, а также анализа, отслеживания и оценки вопросов инвалидности.



Цели в отношении данных и статистики
4.
В соответствии со статьей 31 Конвенции государства-участники должны производить сбор надлежащей информации (включая статистические и исследовательские данные), позволяющей им разрабатывать и осуществлять стратегии в целях полного выполнения Конвенции.

5.
Взаимоукрепляющий характер носят статьи 32, 33 и 35 Конвенции, посвященные соответственно международному сотрудничеству, национальному осуществлению и докладам государств-участников.

6.
Статьи 31 и 33 Конвенции требуют, чтобы государства-участники налаживали структуры для осуществления и мониторинга Конвенции, в том числе механизмы для сбора и хранения надлежащей информации, включая статистические и исследовательские данные об инвалидах. Достоверная информация о демографическом облике инвалидов, о том, где они живут и с какими барьерами они сталкиваются в повседневной жизни, должна облегчать формирование и реализацию стратегий, призванных вводить в действие положения Конвенции.

7.
В пункте 1 статьи 31 предусматривается далее ряд гарантий, которые должны обеспечиваться при сборе и использовании статистических сведений. К ним отнесены юридически установленные гарантии, например законодательство о защите данных, конфиденциальность и неприкосновенность частной жизни инвалидов, а также этические принципы и признанные нормы, касающиеся защиты прав человека и основных свобод.

8.
Как предусматривается в пункте 2 статьи 31, инструменты для сбора данных и статистических сведений должны быть настроены так, чтобы собираемую информацию можно было дезагрегировать, надлежащим образом выявляя моменты, связанные с инвалидностью. Главная цель Конвенции — обеспечить инвалидам пользование правами наравне с другими людьми. Инвалидность и типы инвалидности могут выступать наряду с другими характеристиками как демографические переменные при проведении мейнстримных обследований и при мейнстримном сборе данных, позволяя сравнивать, насколько одинаково пользуются своими правами и участвуют в жизни страны люди с инвалидностью и без таковой.

9.
Востребованность дезагрегированных данных является отражением нынешних призывов к «революции данных», признающей необходимость в сборе данных по самым разным областям. Нужны данные в разбивке по более широкому, чем обычно, набору категорий (включая инвалидность, пол, географическое местоположение, возраст и другие позиции), поскольку благодаря этому обеспечивается, что ни одна группа не останется на обочине социально-экономического развития
. При том исследователи пришли к выводу, что опора на одни только мейнстримные обследования вряд ли позволит получать адекватную информацию о барьерах, с которыми сталкиваются инвалиды, и призвали к проведению еще и специальных мониторинговых мероприятий или таких обследований, которые конкретно посвящены инвалидности
. Следует выполнять качественные исследования, которые бы дополняли проводимые опросы и давали более углубленную информацию о том, чтó приходится переживать инвалидам и с какими барьерами они сталкиваются.

10.
Пункт 3 статьи 31 предписывает государствам-участникам распространять статистические данные, обеспечивая при этом их доступность для инвалидов и других сторон. Как подчеркивается в преамбуле Конвенции и в ее статье 33, посвященной мониторингу, обеспечение доступности данных для инвалидов и их организаций имеет принципиальную важность для вовлеченности инвалидов. Распространение статистических данных об инвалидности способствует в более долгосрочной перспективе повышению ответственного отношения.

11.
Снабжение соответствующими статистическими и исследовательскими данными тех, кто определяет политику, является к тому же непременным условием чуткости, эффективности и информационной обоснованности этой политики. Наличие достоверных данных и пользование ими усиливают у государств-участников и других заинтересованных сторон способность обеспечивать, защищать и поощрять права инвалидов.

12.
Включенность в Конвенцию положений о дезагрегировании статистических и исследовательских данных явно указывает на акцентирование в ней необходимости надежных исследований, снабжающих ответственных работников исходной информацией для определения подходящих мер по выполнению своих обязательств согласно Конвенции.


Сложности в деле сбора и использования национальных данных

13.
Конвенция требует подробных данных по всем аспектам инвалидности: степень функциональных нарушений, факторы, ограничивающие активность и участие, расстройства здоровья, факторы окружающей среды. На практике часто оказывается трудно получить такого рода информацию, и в большинстве стран ощущается ее нехватка.

14.
Инвалидность — это комплексная, многогранная проблема, порождающая ряд сложностей в части сбора и измерения данных. Отсутствие среди стран унифицированного определения и понимания инвалидности и применение несопоставимых методологий при измерении и сборе данных и статистических сведений приводят к тому, что данные у разных стран не стыкуются или являются несопоставимыми.

15.
Многие государства-участники уже несколько десятилетий собирают данные о лицах с инвалидностью и без таковой. Однако не все собранные данные достоверны или применимы при формулировании политики в отношении инвалидности. Во многих странах до сих пор существует путаница в том, чтó такое «инвалидность», особенно если речь идет о слабых или умеренных ее проявлениях.

16.
Ключевая задача сбора статистических и исследовательских данных об инвалидах состоит в выяснении того, насколько эти люди способны участвовать в жизни общества и пользоваться своими правами человека наравне с другими. Поэтому необходимо не только выяснить, как проявляется наличие/устранение барьеров к осуществлению инвалидами своих прав, но и определить контингент инвалидов. Без такой информации продвижение к полному осуществлению Конвенции посредством устранения барьеров для участия и включенности будет невозможным.

17.
Удовлетворить необходимость в сборе надежных данных и увязать собираемые данные с механизмами, занимающимися мониторингом осуществления Конвенции и выдачей сведений о разработке показателей и сборе соответствующих статистических и исследовательских данных, — непростая задача.

18.
Еще одна сложность связана с самооценкой или самоидентификацией. Когда в ход идет самоидентификация или самооценка, многие люди могут не воспринимать свое состояние (или состояние члена своей семьи) как достаточно серьезное, чтобы считать его инвалидностью, хотя оно и суживает круг их повседневных занятий. В таких случаях статистика инвалидности не добивается полного учета более широких индикаторов инвалидности, а сообщает только об очень значительных или тяжких ее проявлениях.

19.
На собираемых данных сказываются и культурные представления об «инвалидности». Во многих контекстах слово «инвалидность» может иметь негативные коннотации, и, относя себя к инвалидам, люди нередко воспринимают это как клеймо
. Это особенно относится к умственным или психологическим расстройствам, которым стигматизация свойственна в особой степени, что ведет к занижению данных и их недостоверности.

20.
Проблемы могут возникать и тогда, когда статистика инвалидности ведется на основе вопросов о диагностируемых медицинских состояниях. Многие люди могут не знать своего медицинского диагноза, особенно если речь идет об умственных и психосоциальных расстройствах, а знание своего диагноза не обязательно является хорошим предсказателем степени инвалидности, которая, возможно, есть у человека. Кроме того, наличие медицинского диагноза часто зависит от уровня образования, социально-экономического положения и доступа к службам здравоохранения, и всё это может обусловливать искаженность собранных данных
.

21.
Сведения о распространенности случаев инвалидности зависят также от степени доверия населения к своему правительству и официальным статистическим учреждениям. Важные критерии, которым надлежит следовать при сборе и использовании официальных статистических данных, приводятся в Основополагающих принципах официальной статистики, утвержденных Организацией Объединенных Наций
.

22.
Эти сложности со сбором достоверных данных об инвалидах внушают озабоченность. Нынешняя нехватка комплексных и стандартизованных данных по всем аспектам инвалидности означает, что действительно полное представление об инвалидности и способности функционировать получить нелегко.

23.
Имеющиеся глобальные данные подтверждают эту проблему. Они указывают на то, что инвалидам более свойственна бедность, причем во множественных ее проявлениях. Кроме того, есть свидетельства того, что инвалидов всё чаще обходит процесс развития, т. е. они оказываются не охвачены программами развития, а значит, отстают от остальных людей по части экономического, социального и политического прогресса
.

24.
Чтобы преодолевать такой разрыв и полноценно осуществлять Конвенцию и рамочную программу в области развития на период после 2015 года применительно к инвалидам, необходимо выстроить более ясную картину инвалидности, в частности получить более полное представление о численности инвалидов, об их потребностях и об их охваченности всеми мейнстримными стратегиями, системами и услугами, например в таких сферах, как образование, здравоохранение, социальная включенность и транспорт.

25.
Составление надежных и достоверных наборов данных путем проведения национальных обследований сильно зависит от наличия общих определений, концепций, стандартов и методик для получения статистических данных, в которых идентифицируются люди с инвалидностью и без таковой. Применение стандартизованного подхода к сбору данных об инвалидности позволит производить международные сравнения, что, в свою очередь, облегчит отслеживание того, насколько страны продвинулись в деле выполнения Конвенции.


Повышение качества и сопоставимости данных и статистических сведений об инвалидности
26.
Проблемы, порождаемые информационными пробелами в том, что касается данных об инвалидности, получили широкое признание. Реакцией системы Организации Объединенных Наций и многих государств-участников на эти проблемы стала их вовлеченность в совместные усилия по совершенствованию сбора данных и их анализа, осуществляемые на протяжении ряда десятилетий.

27.
За последние 20 лет Департамент по экономическим и социальным вопросам Секретариата Организации Объединенных Наций продвинулся в сборе данных и статистических сведений об инвалидности. Кроме того, в 1990-х годах Статистический отдел Организации Объединенных Наций возглавлял работу над сбором и распространением национальных статистических данных об инвалидности, создав базу данных по статистике инвалидности и способствовав охвату вопросов инвалидности при проведении национальных переписей населения и смежных обследований и при сборе соответствующих данных.

28.
Совершенствование сбора и анализа данных и статистических сведений о социально-экономическом развитии инвалидов настоятельно необходимо как часть работы над достижением, мониторингом и оценкой целей, которые будут поставлены в области развития на период после 2015 года. Не так давно Генеральная Ассамблея отнесла совершенствование сбора, анализа, отслеживания и оценки данных и статистической информации об инвалидности к числу ключевых приоритетных областей, в которых надлежит принимать немедленные меры, чтобы достичь целей по обеспечению всеобщих прав человека и развития, учитывающего интересы инвалидов (резолюция 68/3 Генеральной Ассамблеи).

29.
В июле 2014 года Департамент по экономическим и социальным вопросам устроил (в формате экспертной группы) совещание под названием «Данные и статистические сведения об инвалидности, ее мониторинг и оценка», призванное дополнительно содействовать использованию согласованных на международном уровне определений, концепций, стандартов и методов, касающихся данных об инвалидах, для нужд мониторинга и оценки инвалидности. На этом совещании был сформулирован комплекс практических рекомендаций на ближайшую, среднесрочную и долгосрочную перспективу, предусматривающих совершенствование данных и статистической работы правительствами и ооновской системой
.

30.
В состав Вашингтонской группы по статистике инвалидности входило к 2001 году более 100 представителей государственных структур, неправительственных организаций, академических кругов и организаций инвалидов. Группа занимается разработкой, тестированием и обобщением методик и показателей для мониторинга инвалидности, которые можно использовать в переписях и национальных обследованиях. Основная задача Группы заключается в том, чтобы помогать странам выдавать базовую необходимую информацию, характеризующуюся международной сопоставимостью.

31.
Вашингтонской группой разработан краткий вопросник, состоящий из шести вопросов. Эти вопросы могут использоваться в переписях, выборочных национальных обследованиях или других мероприятиях по сбору данных, проводимых прежде всего с целью обоснования политики, направленной на полное вовлечение инвалидов в жизнь общества. Эти вопросы призваны выяснять наличие у людей расстройств, сказывающихся на зрении, слухе, способности ходить или подниматься по ступеням, концентрации, общении и уходе за собой.

32.
Применение краткого вопросника Вашингтонской группы показало, что страны, располагающие неодинаковыми возможностями для сбора данных об инвалидах, всё же могут получать сопоставимые данные о распространенности случаев инвалидности
. Это важно для международной сопоставимости и глобального мониторинга продвижения к полному осуществлению Конвенции. Сейчас эти вопросы или адаптированные их варианты всё чаще используются в национальных усилиях по сбору данных.

33.
Всемирная организация здравоохранения (ВОЗ) разработала Международную классификацию функционирования, ограничений жизнедеятельности и здоровья — систему, которая позволяет классифицировать всю совокупность качеств, из которых складывается инвалидность, и дает их типовое описание. Кроме того, она предлагает общепринятые формулировки и концептуальные рамки для структурирования данных об инвалидности так, чтобы их можно было сопоставлять по разным странам и по разным секторам одной и той же страны.

34.
В настоящее время разрабатывается ряд других методик для сбора данных об инвалидности. К ним относится составляемый Вашингтонской группой расширенный вопросник по функциональным способностям, который намечается использовать как компонент демографических обследований, как дополнение к таким обследованиям или как каркас при проведении обследований по вопросам инвалидности, выходящих за рамки краткого вопросника.

35.
При участии разнообразных заинтересованных сторон ВОЗ и Всемирный банк занимаются разработкой и опробованием типового обследования по вопросам инвалидности. Это обследование разрабатывается в порядке конкретного отклика на статью 31 Конвенции. Его цель состоит в получении данных по всем аспектам инвалидности: функциональные нарушения, факторы, ограничивающие активность и участие, сопутствующие расстройства здоровья, факторы окружающей среды. Оно опирается на рамки, задаваемые Международной классификацией функционирования, ограничений жизнедеятельности и здоровья, и представляет собой эволюцию концептуального подхода к измерению инвалидности. При таком обследовании собирается информация, которая почерпнута не из непосредственных признаков состояния здоровья инвалида, а из его опыта жизни в реальных условиях окружающего его мира. Поэтому в нем инвалидность изучается как воплощение взаимодействий человека, имеющего расстройство здоровья, с различными факторами его окружения и личностными факторами, а не только как проявление того, насколько человек здоров и какие у него недомогания. Ставится цель получить более полное представление о жизненном опыте инвалидов.

36.
Вашингтонской группой и Детским фондом Организации Объединенных Наций (ЮНИСЕФ) совместно разработан краткий вопросник, который предназначен для применения в ходе переписей и обследований и призван отразить концептуальные рамки, задаваемые Международной классификацией функционирования, ограничений жизнедеятельности и здоровья детей и подростков, и функциональный подход к измерению инвалидности. Кроме того, Вашингтонская группа и ЮНИСЕФ разрабатывают дополнительный модуль, посвященный окружению детей-инвалидов и их участию в жизни общества. Эти два модуля дополняют друг друга и рассчитаны на выяснение всеобъемлющей информации о функциональных ограничениях у детей и их взаимодействии с окружением.


Дальнейшие перспективы
37.
Уяснение природы существующих и невидимых барьеров, позволяющее обеспечить полноценное участие инвалидов во всех аспектах общественной жизни и развития, имеет решающее значение для определения того, какого рода мероприятия необходимо проводить. Несмотря на прогресс, достигнутый в деле сбора данных и статистических сведений об инвалидах, требуются дополнительные усилия к тому, чтобы ведение статистики инвалидности стало частью существующих статистических систем и чтобы повысились качество и сопоставимость получаемой информации о положении инвалидов.

38.
Если говорить о глобальном уровне, то Секретариат Организации Объединенных Наций, координируясь со всеми соответствующими структурами, плотно работает со Статистической комиссией Организации Объединенных Наций и другими соответствующими органами, чтобы регулярно обсуждать данные об инвалидности и мобилизовывать экспертный потенциал на поддержку национальных усилий.

39.
Измерение инвалидности на национальном уровне можно дополнительно улучшить путем использования общего набора понятий, определений, стандартов и методов, например тех, что разработаны и протестированы Вашингтонской группой, ЮНИСЕФ и ВОЗ со Всемирным банком. Требуются значительные усилия по внедрению и включению эти методик в текущую деятельность по сбору данных.

40.
При пользовании существующими методологиями по-прежнему приходится сталкиваться с рядом ограничений. Например, данные, собранные с помощью переписей, могут не в полной мере содержать информацию, необходимую для понимания всех последствий или всего характера окруженческих, культурных и социальных барьеров, мешающих включенности и участию инвалидов. Полезным дополнением, позволяющим полнее вникнуть в эти отношения, были бы специализированные национальные обследования.

41.
Усилению глобальной и региональной деятельности по наращиванию потенциала будет способствовать назначение на страновом уровне курирующих инстанций, отвечающих за координацию и пропаганду усилий по совершенствованию сбора данных об инвалидности.

42.
В качестве отправной точки в работе над совершенствованием данных и статистических сведений о положении инвалидов с опорой на стандартизованные методики, утвержденные Статистической комиссией Организации Объединенных Наций, государствам-членам следует подумать над применением краткого вопросника Вашингтонской группы в ходе переписей и нынешних периодических обследований, проводимых или финансируемых национальными статистическими ведомствами, правительственными министерствами и ооновскими учреждениями. Будут необходимы дополнительные усилия по пропаганде применения этого вопросника при сборе данных, спонсируемом другими международными и неправительственными организациями.

43.
Для дополнения количественных данных следует также отыскивать, собирать, анализировать и использовать качественную информацию. Это поможет получить более полное представление о проявлениях у людей инвалидности и функциональных способностей.

44.
В качестве еще одного подспорья, способствующего этой работе, можно рассматривать и другие методики, например разработанные ЮНИСЕФ с Вашингтонской группой и ВОЗ со Всемирным банком. В среднесрочной перспективе следует также продумать дополнительные инструменты сбора данных, позволяющие получать информацию об ощущениях и настроениях людей. Следует поощрять сбор информации о конструкционных характеристиках (например характеристиках школьных помещений или дорог) в том, как они сказываются на инвалидах.

45.
Национальными статистическими ведомствами, ооновскими учреждениями и агентствами, занимающимися вопросами развития, должна поддерживаться разработка инновационных способов сбора данных, повышающих охват и качество этих данных.

46.
Что касается более долгосрочных целей, то государства-участники могут подумать над созданием комплексной информационной системы, в которую заносятся данные об инвалидности/способности функционировать, присутствующие в хранилищах административных данных, результатов переписей населения и результатов демографических обследований (включая новые методологии, такие как типовое обследование по вопросам инвалидности, регулярно проводимое раз в пять лет).

47.
Инвалидов и их организации следует подключать к нынешним и будущим усилиям, направленным на совершенствование национальных статистических и исследовательских данных и на установление тех или иных рамочных параметров, определяющих сбор данных и мониторинг; необходимо также следить за тем, чтобы распространение данных происходило в доступных форматах, и чтобы с инвалидами консультировались при анализе и обнародовании исследовательских данных.


Вопросы для рассмотрения
48.
В качестве возможных ориентиров для дискуссии на «круглом столе» предлагаются следующие вопросы:


a)
Какие меры приняты государствами-участниками в индивидуальном и коллективном порядке для совершенствования национальной работы над сбором и анализом данных и статистических сведений об инвалидности? Каковы будущие отправные точки?


b)
Какие меры предусматриваются или уже введены в целях повышения национального потенциала, позволяющего совершенствовать и укоренять сбор данных об инвалидности?


c)
Каковы основные сдерживающие факторы, которые государствам необходимо преодолеть в целях усвоения, внедрения и обнародования стандартизованных методов сбора данных об инвалидности? Каким может быть подход к этим сдерживающим факторам?


d)
Какие меры приняты или должны быть приняты для подключения инвалидов и их организаций к сбору и распространению данных и статистических сведений об инвалидности?


e)
Какие есть хорошие примеры применения показателей в качестве полезного инструмента, позволяющего отслеживать ход достижения целей и выполнения задач в сфере развития в интересах инвалидов?
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