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Prélogo

La discapacidad no deberia ser un obstaculo para el éxito. Yo mismo he sufrido una neuropatia
motora durante la practica totalidad de mi vida adulta, y no por ello he dejado de desarrollar una
destacada carrera profesional como astrofisico y de tener una feliz vida familiar.

Al leer el Informe mundial sobre la discapacidad, muchos aspectos me han evocado mi propia
experiencia. Yo he podido beneficiarme de un acceso a atencién médica de primera clase, y dependo
de un equipo de asistentes personales que hacen posible que viva y trabaje con comodidad y digni-
dad. Mi casa y mi lugar de trabajo han sido adaptados para que me resulten accesibles. Expertos en
computacion me han apoyado con un sistema de comunicacion asistida y un sintetizador de habla,
lo cual me permite preparar conferencias e informes y comunicarme con audiencias diversas.

Pero soy consciente de que he tenido mucha suerte, de muy diversos modos. Mi éxito en la fisica
tedrica me ha asegurado el apoyo necesario para vivir una vida digna de ser vivida. Estd claro que
la mayoria de las personas con discapacidad tienen enormes dificultades para sobrevivir cotidia-
namente, no digamos ya para encontrar un empleo productivo o para realizarse personalmente.

Acojo con satisfaccion este primer Informe mundial sobre la discapacidad, que contribuira
grandemente a nuestro conocimiento de la discapacidad y de su impacto en las personas y la socie-
dad. En él se destacan los diferentes obstaculos que afrontan las personas con discapacidad (en las
actitudes y obstaculos fisicos y financieros). Superar esos obstaculos estd a nuestro alcance.

De hecho, tenemos el deber moral de eliminar los obstaculos a la participacién y de invertir
fondos y conocimientos suficientes para liberar el inmenso potencial de las personas con discapa-
cidad. Los gobiernos del mundo no pueden seguir pasando por alto a los cientos de millones de
personas con discapacidad a quienes se les niega el acceso a la salud, la rehabilitacién, el apoyo, la
educacion y el empleo, y a los que nunca se les ofrece la oportunidad de brillar.

En el informe se formulan recomendaciones para la adopcion de medidas a escala local, nacio-
nal e internacional. Por consiguiente, serd una herramienta inestimable para las instancias norma-
tivas, los investigadores, practicantes, defensores de los derechos y los voluntarios relacionados con
la discapacidad. Mi esperanza es que, a partir de la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, y ahora con la publicacion del Informe mundial sobre la discapacidad, este siglo
marque un giro hacia la inclusién de las personas con discapacidad en las vidas de sus sociedades.

Profesor Stephen W. Hawking
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Mas de mil millones de personas viven en todo el mundo con alguna forma de discapacidad; de ellas,
casi 200 millones experimentan dificultades considerables en su funcionamiento. En los afios futuros, la
discapacidad serd un motivo de preocupacion aiin mayor, pues su prevalencia esta aumentando. Ello se
debe a que la poblacion estd envejeciendo y el riesgo de discapacidad es superior entre los adultos mayores,
y también al aumento mundial de enfermedades crénicas tales como la diabetes, las enfermedades
cardiovasculares, el cancer y los trastornos de la salud mental.

En todo el mundo, las personas con discapacidad tienen peores resultados sanitarios, peores
resultados académicos, una menor participacion econdémica y unas tasas de pobreza mas altas que las
personas sin discapacidad. En parte, ello es consecuencia de los obstédculos que entorpecen el acceso de
las personas con discapacidad a servicios que muchos de nosotros consideramos obvios, en particular
la salud, la educacion, el empleo, el transporte, o la informacion. Esas dificultades se exacerban en las
comunidades menos favorecidas.

Para lograr las perspectivas de desarrollo, mejores y mas duraderas, que estan en el corazon de los
Objetivos de Desarrollo del Milenio para el 2015 y mas alla, debemos emancipar a las personas que viven
con alguna discapacidad y suprimir los obstaculos que les impiden participar en las comunidades, recibir
una educacion de calidad, encontrar un trabajo digno y lograr que sus voces sean escuchadas.

En consecuencia, la Organizacion Mundial de la Salud y el Grupo del Banco Mundial han producido
conjuntamente este Informe mundial sobre la discapacidad, para proporcionar datos destinados
a la formulacion de politicas y programas innovadores que mejoren las vidas de las personas con
discapacidades y faciliten la aplicacion de la Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, que entré en vigor en mayo de 2008. Este historico tratado internacional
reforz6 nuestra conviccion de que la discapacidad es una prioridad en materia de derechos humanos y
de desarrollo.

El Informe mundial sobre la discapacidad propone medidas para todas las partes interesadas
—incluidos los gobiernos, las organizaciones de la sociedad civil y las organizaciones de personas con
discapacidad- para crear entornos favorables, promover la rehabilitaciéon y los servicios de apoyo,
asegurar una adecuada proteccion social, crear politicas y programas inclusivos, y aplicar normas y
legislaciones, nuevas o existentes, en beneficio de las personas con discapacidad y la comunidad en
general. Las personas con discapacidad deberdn ocupar un lugar central en esos esfuerzos.

La vision que nos impulsa es la de un mundo inclusivo en el que todos podamos vivir una vida de
salud, comodidad y dignidad. Les invitamos a que utilicen los datos de este informe para contribuir a
hacer realidad esa vision.

Dra. Margaret Chan Sr. Robert B. Zoellick
Directora General Presidente
Organizacion Mundial de la Salud Grupo del Banco Mundial
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Introduccion

Muchas personas con discapacidad carecen de igual acceso a la atencién de salud, la
educacion y las oportunidades laborales que las demas personas; no reciben los servi-
cios que necesitan de acuerdo con su discapacidad, y se hallan excluidos de actividades
delavida cotidiana. Desdela entrada en vigor dela Convencion delas Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), la discapacidad se consi-
dera, en medida creciente, una cuestion de derechos humanos. También constituye un
problema importante desde el punto de vista del desarrollo: hay un conjunto creciente
de evidencia que demuestra que las personas con discapacidad se encuentran en peor
situacion socioeconémica y sufren mas pobreza que las personas sin discapacidad.

Pese a la magnitud del tema, no hay conciencia ni informacién cientifica sufi-
cientes acerca de la discapacidad. No se ha llegado a un acuerdo sobre definiciones
y se dispone de escasa informacién comparable internacionalmente sobre la inci-
dencia, la distribucion y las tendencias de la discapacidad. Hay pocos documentos
donde se recopilen y analicen las formas en que los paises han elaborado politicas
y soluciones para abordar las necesidades de la personas con discapacidad.

Ante esta situacion, la Asamblea Mundial de la Salud (resoluciéon 58.23,
Discapacidad, incluidos la prevencién, el tratamiento y la rehabilitacién) pidi6
a la Directora General de la OMS que preparara un informe mundial sobre dis-
capacidad basado en la mejor evidencia cientifica disponible. El resultado fue el
Informe mundial sobre la discapacidad, que se realizé junto con el Banco Mundial,
ya que la experiencia demuestra que la colaboracién entre organismos es bene-
ficiosa para potenciar la sensibilizacion, la voluntad politica y la accién entre los
distintos sectores.

El Informe mundial sobre la discapacidad esta dirigido a responsables de poli-
ticas publicas, especialistas, investigadores, académicos, organismos de desarro-
llo y la sociedad civil.

Objetivos

Los objetivos generales del informe son los siguientes:

= proporcionar a los Gobiernos y la sociedad civil una descripciéon completa de
la importancia de la discapacidad y un andlisis de las respuestas suministra-
das, sobre la base de la mejor informacién cientifica disponible;

= apartir de este analisis, formular recomendaciones para la adopcion de medi-
das a escala nacional e internacional.
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Alcance del informe

El informe se centra en medidas destinadas a mejorar la accesibilidad y la igual-
dad de oportunidades; fomentar la participacion y la inclusidn, y reforzar el
respeto a la autonomia y dignidad de las personas con discapacidad. En el capi-
tulo 1 se definen términos tales como «discapacidad»; se analizan la preven-
cién y sus consideraciones éticas; se presentan la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), y la CDPD, y se abordan
los temas de discapacidad y derechos humanos, y discapacidad y desarrollo. En
el capitulo 2 se pasa revista a los datos sobre la prevalencia de la discapacidad y
la situacion de las personas con discapacidad a nivel mundial. En el capitulo 3
se estudia el acceso de las personas con discapacidad a los servicios genera-
les de atencion de salud. En el capitulo 4 se trata el tema de la rehabilitacion,
con inclusion de las terapias y los dispositivos asistenciales. En el capitulo 5 se
investigan los servicios de apoyo y asistencia. En el capitulo 6 se analizan los
ambientes inclusivos, tanto en términos de acceso fisico a los edificios y el trans-
porte, por ejemplo, como de acceso a los entornos virtuales de la tecnologia de
la informacién y las comunicaciones. En el capitulo 7 se aborda la educacién y
en el capitulo 8, el empleo de personas con discapacidad. Cada capitulo incluye
recomendaciones, que se recopilan en el capitulo 9 para formular consideracio-
nes generales sobre politicas y practicas.

Proceso de preparacion

Un comité asesor y una junta editorial dirigieron la preparacidén de este
informe, que llevé mas de tres anos. La OMS y el Banco Mundial prestaron
servicios de secretaria durante todo este proceso. Cada capitulo fue escrito
por un numero reducido de autores, que se basaron en los lineamientos gene-
rales proporcionados por la Junta Editorial y trabajaron con un grupo mas
amplio de expertos de todo el mundo. Cuando fue posible, se convocé como
autores y especialistas a personas con discapacidad. Casi 380 colaboradores
de distintos sectores y de todas las regiones del mundo escribieron textos
para el informe.

Losborradores de cada capitulo se repasaron alaluz dela informacién surgida
de las consultas regionales organizadas por las Oficinas Regionales de la OMS, en
las que participaron académicos, autoridades normativas, especialistas y personas
con discapacidad. Durante estas consultas, los expertos tuvieron la oportunidad
de formular recomendaciones generales (véase el capitulo 9). Una vez concluidos,
los capitulos fueron objeto de examen por editores, que se basaron en las normas
de derechos humanos y la mejor evidencia disponible, y por homdlogos externos,
entre los que se contaron representantes de organizaciones de personas con dis-
capacidad. El texto fue sometido a la revision final del Banco Mundial y la OMS.

Se prevé que las recomendaciones presentadas en el informe mantendran su
validez hasta el afio 2021, cuando el Departamento de Prevencion de la Violencia
y los Traumatismos y Discapacidad, de la sede de la OMS, ubicada en Ginebra,
iniciard un examen del documento.



De cara al futuro

En el Informe mundial sobre la discapacidad se describen las medidas necesarias
para mejorar la participacion y la inclusiéon de las personas con discapacidad.
La OMS, el Banco Mundial y todos los autores y editores del presente informe
aspiran a que esta publicacion contribuya a la adopciéon de medidas concretas en
todos los niveles y sectores, y ayude asi a promover el desarrollo social y econd-
mico y los derechos humanos de las personas con discapacidad del mundo entero.

Introduccion
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Comprender la discapacidad



«Soy una mujer negra y tengo una discapacidad. Algunas personas me miran con mala cara
y no me incluyen. La gente no me trata bien cuando me ve la cara, pero cuando hablo con ellos, a
veces es mejor. Antes de tomar una decision sobre alguien que tiene una discapacidad, deberian
hablar con esa persona.»

Haydeé

«;Puedes imaginar lo que es levantarte a la manana con un dolor tan grande que incluso te
impide salir de la cama? ;Puedes imaginarte con un dolor tal que requiera que te tengan que
ayudar para hacer las actividades cotidianas mas simples? ;Puedes imaginar lo que es que te
despidan de tu trabajo porque no eres capaz de cumplir con requisitos laborales simples? Y, por
ultimo, ;puedes imaginar lo que es que tu hijito llore porque quiere un abrazo y no puedas abra-
zarlo debido al dolor que sientes en los huesos y las articulaciones?»

Nael

«Mi vida gira en torno a mis dos hermosos hijos. Para ellos yo soy ‘mami’, y no una persona
en silla de ruedas; no me juzgan como persona ni juzgan la vida que tenemos. Pero ahora eso esta
cambiando, ya que mis esfuerzos por ser parte de sus vidas se ven limitados por las dificultades
en el acceso fisico a las escuelas, los parques y las tiendas; las actitudes de otros padres y el hecho
de que necesito apoyo ocho horas al dia para mi atencién personal... No puedo entrar a las casas
de los amigos de mis hijos y debo esperar afuera a que terminen de jugar. No puedo entrar a todas
las aulas de la escuela, por lo cual no he podido conocer a muchos de los demés padres. No puedo
acercarme a la zona de los juegos que estd en el medio del parque ni ayudar en las jornadas depor-
tivas en que mis hijos desean participar. Los demas padres me ven como una persona diferente, e
incluso hubo una madre que no quiso que mi hijo jugara con su hijo porque yo no podia colabo-
rar en la supervision de los ninos en su casa, que me resultaba inaccesible.»

Samantha

«Me subo al autobus cerca del lugar donde comienza el recorrido. Soy una de las primeras
pasajeras en subir. Las personas contintan subiendo al autobus, buscan asiento, miran mis
protesis auditivas, luego desvian rdpidamente la mirada y contindan caminando. Solo cuando
las personas con discapacidad sean verdaderamente parte de la sociedad, reciban instruccién en
todos los jardines de infancia y escuelas con asistencia personal, vivan en la comunidad y no en
instituciones diferentes, trabajen en todos los lugares y en cualquier puesto con medios accesibles
y cuenten con total accesibilidad en la esfera publica, recién entonces la gente se sentird lo sufi-
cientemente comoda como para sentarse a nuestro lado en el autobus.»

Ahiya



Comprender la discapacidad

La discapacidad es parte de la condiciéon humana. Casi todas las personas
tendran una discapacidad temporal o permanente en algiin momento de sus
vidas, y los que sobrevivan y lleguen a la vejez experimentaran cada vez mas
dificultades de funcionamiento. La mayoria de los grupos familiares tienen
algun integrante discapacitado, y muchas personas que no lo son asumen la
responsabilidad de apoyar y cuidar a sus parientes y amigos con discapacidad
(I-3). En cada época se ha enfrentado la cuestiéon moral y politica de encon-
trar la mejor forma de incluir y apoyar a las personas con discapacidad. Este
problema se agudizard a medida que cambien las caracteristicas demograficas
de las sociedades y aumente la cantidad de personas que llegan a la vejez (4).

Las respuestas a la discapacidad se han modificado desde la década de
1970, motivadas principalmente por la propia organizacién de las personas
con discapacidad (5, 6) y la creciente tendencia a considerar la discapacidad
como una cuestion de derechoshumanos (7). Histéricamente se habia tratado
a las personas con discapacidad con soluciones que las segregaban, como las
instituciones residenciales y escuelas especiales (8). Pero, en la actualidad, la
politica ha cambiado y se ha optado por la inclusién en la comunidad y en
la educacién, y las soluciones orientadas al componente médico han dado
lugar a enfoques mds interactivos que reconocen que la discapacidad en las
personas se origina tanto en los factores ambientales como en el cuerpo. Las
iniciativas nacionales e internacionales, como las Normas Uniformes sobre
la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad de las
Naciones Unidas (9), han incorporado los derechos humanos de las personas
con discapacidad, lo cual culminé con la aprobaciéon de la Convencién de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) en el afio 2006.

El presente Informe mundial sobre la discapacidad proporciona ele-
mentos para facilitar la puesta en practica de la CDPD. Asimismo, docu-
menta las circunstancias de personas con discapacidad de todo el mundo
y analiza medidas para fomentar su participacidn social, que van desde la
salud y la rehabilitacién hasta la educacion y el empleo. Este primer capi-
tulo proporciona una orientacion general sobre la discapacidad e introduce
conceptos clave —como el enfoque de derechos humanos ante la discapa-
cidad, la interseccién entre discapacidad y desarrollo, y la Clasificacién
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Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF)— y analiza
las barreras que colocan en desventaja a las
personas con discapacidad.

:Qué es la discapacidad?

La discapacidad es compleja, dinamica, mul-
tidimensional y objeto de discrepancia. En las
ultimas décadas, el movimiento de las personas
con discapacidad (6, 10), junto con numerosos
investigadores de las ciencias sociales y de la
salud (11, 12), han identificado la funcién de las
barreras sociales y fisicas presentes en la disca-
pacidad. La transicién que implicé pasar de una
perspectiva individual y médica a una perspec-
tiva estructural y social ha sido descrita como el
viraje desde un «modelo médico» a un «modelo
social», en el cual las personas son consideradas
discapacitadas por la sociedad mas que por sus
cuerpos (13).

El modelo médico y el modelo social a
menudo se presentan como dicotémicos, pero
la discapacidad deberia verse como algo que no
es ni puramente médico ni puramente social: las
personas con discapacidad a menudo pueden
experimentar problemas que derivan de su
condicidon de salud (74). Se necesita un enfoque
equilibrado que le dé el peso adecuado a los dis-
tintos aspectos de la discapacidad (15, 16).

La CIF, considerada el marco conceptual de
este informe, entiende el funcionamiento y la
discapacidad como una interaccién dindmica
entre las condiciones de salud y los factores
contextuales, tanto personales como ambien-
tales (véase el cuadro 1.1) (I7). La promocion
de un «modelo bio-psicosocial» representa un
equilibrio viable entre los modelos médico y
social. El término genérico «discapacidad»
abarca todas las deficiencias, las limitaciones
para realizar actividades y las restricciones de
participacion, y se refiere a los aspectos nega-
tivos de la interaccidn entre una persona (que
tiene una condicién de salud) y los factores

contextuales de esa persona (factores ambien-
tales y personales) (19).

En el preambulo de la CDPD se reco-
noce que la discapacidad es un «concepto
que evoluciona», pero también destaca que la
discapacidad «resulta de la interaccion entre
las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y el entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad
en igualdad de condiciones con los demas». Si
se define la discapacidad como una interac-
cién, ello significa que la «discapacidad» no
es un atributo de la persona. Se pueden lograr
avances para mejorar la participacion social
abordando las barreras que impiden a las per-
sonas con discapacidad desenvolverse en su
vida cotidiana.

El ambiente

El ambiente en que vive una persona tiene una

enorme repercusion sobre la experiencia y el

grado de la discapacidad. Los ambientes inac-
cesibles crean discapacidad al generar barreras

que impiden la participacion y la inclusién. A

continuacion se citan algunos ejemplos de la

posible repercusion negativa del ambiente:

= una persona sorda que carece de un intér-
prete de lengua de sefas;

* una persona que utiliza una silla de ruedas
en un edificio que carece de un retrete o
ascensor accesible;

" una persona ciega que utiliza una compu-
tadora que carece de software para lectura
de pantalla.

Lasaludtambiénseveafectadaporlosfactores
ambientales, como agua potable y saneamiento,
nutricion, pobreza, condiciones laborales, clima
o acceso a la atenciéon médica. Tal como ha soste-
nido la Comisién sobre Determinantes Sociales
de la Salud de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), la desigualdad es una de las prin-
cipales causas de mala salud y, en consecuencia,
de discapacidad (20).



Capitulo1 Comprender la discapacidad

Cuadro 1.1. Mayor hincapié en los factores ambientales

La CIF (77) logré avances a la hora de comprender y medir la discapacidad. Se cre6 a través de un largo proceso en el que
participaron académicos, clinicos y, lo mds importante, personas con discapacidad (78). La CIF hace hincapié en el rol de
los factores ambientales en la creacion de la discapacidad, y esa es la principal diferencia entre esta nueva clasificacion y
la anterior Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias. En la CIF, los problemas del funciona-
miento humano se agrupan en tres categorias vinculadas entre si:

= Deficiencias: Son problemas en la funcién corporal o alteraciones en la estructura corporal; por ejemplo, parélisis o
ceguera.

= Limitaciones de la actividad: Son dificultades para realizar actividades; por ejemplo, caminar o comer.

= Restricciones de participacion: Son problemas para participar en cualquier @mbito de la vida; por ejemplo, ser objeto
de discriminacion a la hora de conseguir empleo o transporte.

La discapacidad se refiere a las dificultades que se presentan en cualquiera de las tres areas de funcionamiento. La CIF
también puede utilizarse para comprender y medir los aspectos positivos del funcionamiento, como las actividades y
funciones corporales, la participacion y la facilitacion del entorno. La CIF emplea un lenguaje neutro y no hace distinciones
entre el tipo y la causa de la discapacidad; por ejemplo, entre salud «fisica» y «<mental». Las condiciones de salud son las
enfermedades, lesiones y trastornos, mientras que las deficiencias son las disminuciones especificas en las funciones 'y
estructuras corporales, a menudo identificadas como sintomas o sefiales de condiciones de salud.

La discapacidad surge de la interaccion entre las condiciones de salud y los factores contextuales: factores ambientales
y personales, tal como se muestra en el grafico que figura a continuacion.

Representacion de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
dela Salud

Condicion de salud
(trastorno o enfermedad)

\

Actividades Participacion

/[\

Funciones y estructuras
corporales N

\ |

Factores Factores
ambientales personales
En la CIF se incluye una clasificacion de los factores ambientales que describen el mundo en el cual deben viviry actuar
las personas con diferentes niveles de funcionamiento. Estos factores pueden actuar como facilitadores o como barreras.
Entre los factores ambientales se incluyen: productos y tecnologia; el ambiente natural y el entorno construido por el
hombre; apoyo y relaciones; actitudes, y servicios, sistemas y politicas.

En la CIF también se reconocen los factores personales, como la motivacion y la autoestima, que pueden influir en el grado
en que una persona participa en la sociedad. No obstante, ain no se han conceptualizado ni clasificado estos factores.
Asimismo, la clasificacién distingue entre las capacidades de una persona para llevar a cabo sus actos y el desempefio
en side esos actos en la vida real, diferencia sutil que contribuye a arrojar luz sobre la repercusién del ambiente y el modo
en que se puede mejorar el desempefio al modificar el ambiente.

La CIF es universal debido a que cubre todos los aspectos del funcionamiento humano y trata la discapacidad como un
todo, en vez de categorizar a las personas con discapacidad en un grupo separado: la discapacidad es cuestion de mas o
menos, no de si o no. No obstante, la formulacién de politicas y la prestacién de servicios podrian requerir que se emplearan
umbrales para determinar la gravedad de las deficiencias, las limitaciones de la actividad o las restricciones de participacion.

La clasificacidn es util para una gama de propdsitos —investigacion, supervision y presentacion de informes—, todos ellos
vinculados a la descripcion y la medicién de la salud y la discapacidad, y abarca los siguientes puntos: la evaluacién del
funcionamiento individual, el establecimiento de metas, el tratamiento y el seguimiento; la medicién de resultados y la
evaluacion de servicios; la determinacion de la admisibilidad para obtener beneficios de seguridad social, y la realizacion
de encuestas de salud y discapacidad.
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Se puede modificar el ambiente para
mejorar las condiciones de salud, prevenir
las deficiencias y mejorar los resultados para
las personas con discapacidad. Tales cambios
pueden ser el resultado de la promulgacién de
leyes, modificaciones en las politicas, fortale-
cimiento de capacidades o avances tecnoldgi-
cos que permitan contar, entre otros, con los
siguientes elementos:
= disefio accesible en el ambiente construido
por el hombre y el transporte;
= sefalizacién que ayude a las personas con
deficiencias sensoriales;

= gervicios de salud, rehabilitacion, educa-
cién y apoyo mds accesibles;

* mas oportunidades laborales y de empleo
para las personas con discapacidad.

Los factores ambientales abarcan un con-
junto mas amplio de cuestiones que van mads
alla del mero acceso fisico y la informacion.
Las politicas y los sistemas de prestacion de
servicios, incluidas las normas que regulan la
prestacion de servicios, también pueden ser
obstaculos (21). Por ejemplo, el analisis del
financiamiento de los servicios de salud publica
en Australia permiti6 concluir que los reembol-
sos que efectuaban los proveedores de servicios
de salud no contemplaban el tiempo adicional
que a menudo se requeria para prestar servicios
a las personas con discapacidad; en consecuen-
cia, los hospitales que trataban a los pacientes
discapacitados quedaban en desventaja, pues el
sistema de financiamiento les reembolsaba un
monto fijo por paciente (22).

Tras analizar el acceso a los servicios de
atencion médica en Europa, se llegé a la con-
clusion de que habia barreras organizativas,
como listas de espera, falta de un sistema de
reservas para concertar las consultas y comple-
jos sistemas de derivacion a otros profesionales
que resultan mds complicados para las perso-
nas con discapacidad, pues quizds para ellas
sea mas dificil llegar temprano o esperar el dia

entero, o quizas no puedan manejar sistemas
complejos (23, 24). Si bien no hay una inten-
cién de discriminar, el sistema indirectamente
excluye a las personas con discapacidad al no
tomar en cuenta sus necesidades.

Las instituciones y organizaciones tam-
bién necesitan cambiar, ademas de las perso-
nas y el ambiente, a efectos de evitar excluir a
las personas con discapacidad. La Ley contra la
Discriminacién por Discapacidad de 2005 del
Reino Unido de Gran Bretaia e Irlanda del Norte
indicé a las organizaciones del sector publico
que fomentaran la igualdad para las personas
con discapacidad, por ejemplo, al instaurar una
estrategia empresarial de igualdad en caso de
discapacidad, y al evaluar la potencial repercu-
sién que tendrian las politicas y actividades pro-
puestas sobre las personas con discapacidad (25).

El conocimiento y las actitudes son fac-
tores ambientales importantes que afectan a
todas las esferas de la prestacidon de servicios
y la vida social. Sensibilizar y erradicar las
actitudes negativas son, a menudo, los prime-
ros pasos para crear ambientes mas accesibles
para las personas con discapacidad. El uso de
imagenes y lenguaje negativos, los estereotipos
y los estigmas con profundas raices histdricas
persisten para las personas con discapacidad
de todo el mundo (26-28). Generalmente se
equipara a la discapacidad con la incapacidad.
Un andlisis de los estigmas vinculados a la
salud permiti6 concluir que la repercusion era
sorprendentemente similar en paises distintos
y con diferentes condiciones de salud (29). Tras
realizarse un estudio en 10 paises, se llegd a
la conclusiéon de que el publico en general no
comprende las capacidades de las personas con
deficiencias intelectuales (30). Los problemas
de salud mental estdn especialmente estigma-
tizados y poseen elementos comunes en los
distintos ambitos (31). Las personas con pro-
blemas de salud mental son objeto de discri-
minacidn, incluso en los ambitos de atencién
de salud (24, 32).



Lasactitudes negativas haciala discapacidad
pueden llevar a que se trate a las personas con
discapacidad en forma negativa, por ejemplo:

* niflos que acosan a otros nifos con disca-
pacidad en las escuelas;

= conductores de autobuses que no satisfacen
las necesidades de acceso de los pasajeros
con discapacidad;

= empresas que discriminan a las personas
con discapacidad;

= extrafos que se burlan de las personas con
discapacidad.

Las actitudes y conductas negativas reper-
cuten negativamente sobre los nifios y adultos
con discapacidad, y generan consecuencias
negativas, como baja autoestima y menor grado
de participacidon (32). Las personas que se sien-
ten acosadas por su discapacidad a menudo
evitan acudir a otros lugares, cambiar sus ruti-
nas o incluso salir de sus hogares (33).

Se puede combatir los estigmas y la discri-
minacion, por ejemplo, a través del contacto
personal directo y las campafias de difusion
social (véase el cuadro 1.2) (37-40). Las cam-
pafias que ha realizado la Asociacion Mundial
de Psiquiatria contra la estigmatizacion de la
esquizofrenia a lo largo de 10 afos en 18 paises
han demostrado la importancia de las inter-
venciones a largo plazo, la amplia participacion
multisectorial yla inclusion de los afectados por
dicha condicién (41). Los datos obtenidos en
Noruega demostraron que los conocimientos
que la poblacién general tenia sobre la psicosis
mejoraron luego de un ano de realizar cam-
pafias de informacién y que la duracién de la
psicosis sin tratar disminuyd desde 114 sema-
nas en 1997 a 20 semanas en 1999 debido a un
mayor reconocimiento y a la intervencion tem-
prana con los pacientes (42).

Los programas de rehabilitacién basada en
la comunidad (RBC) pueden poner a prueba las
actitudes negativas en las comunidades rurales
y asi generar mayor visibilidad y participacién
de las personas con discapacidad. Un proyecto
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de tres afos de duraciéon realizado en una
comunidad desfavorecida cerca de Allahabad
(India) logré que los nifios con discapacidad
concurrieran a la escuela por primera vez, que
aumentara la participacion de las personas con
discapacidad en los foros comunitarios y que
se incrementara la cantidad de personas que
llevaban a sus hijos discapacitados a centros de
vacunacion y sesiones de rehabilitacion (43).

La diversidad de la discapacidad

La experiencia de la discapacidad que resulta
de la interaccidn entre las condiciones de salud,
los factores personales y los factores ambien-
tales varia enormemente. Las personas con
discapacidad son diversas y heterogéneas, pese
a que hay visiones estereotipadas de la disca-
pacidad que identifican a las personas en sillas
de ruedas y a algunos otros grupos «clasicos»
como las personas ciegas o sordas (44). La dis-
capacidad abarca desde el nifio que nace con un
problema congénito como puede ser la parali-
sis cerebral, y el soldado joven que pierde una
pierna por la detonacién de una mina terrestre,
hasta la mujer de mediana edad con artritis
severa o el adulto mayor con demencia, entre
otros. Las condiciones de salud pueden ser visi-
bles o invisibles; temporales o de largo plazo;
estaticas, episodicas o degenerativas; dolorosas
o sin consecuencias. Cabe advertir que muchas
personas con discapacidad no se consideran a si
mismas como personas con mala salud (45). Por
ejemplo, el 40% de las personas con una dis-
capacidad severa o profunda que respondio a
la Encuesta Nacional de Salud 2007-2008 reali-
zada en Australia calificd su salud como buena,
muy buena o excelente (46).

Las generalizaciones acerca de la «disca-
pacidad» o «las personas con discapacidad»
pueden ser engaiosas. Las personas con dis-
capacidad poseen una diversidad de factores
personales con diferencias de género, edad,
condicién socioeconémica, sexualidad, origen
étnico o legado cultural. Cada persona tiene
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Cuadro 1.2. Eliminar la lepra y mejorar la vida de las personas

El diagnoéstico y tratamiento de la lepra es sencillo y eficaz. La mejor forma de prevenir las discapacidades vinculadas
ala lepray evitar su posterior contagio radica en la existencia de un diagnéstico y tratamiento precoz. Desde 1983,
la enfermedad puede curarse mediante una terapia de polifarmacos y, desde 1985, la OMS ha puesto esta terapia
a disposicion del publico en forma gratuita en todo el mundo. La OMS estima que, gracias a la deteccién y el trata-
miento precoz con una terapia de polifarmacos, se ha impedido que alrededor de 4 millones de personas quedaran
discapacitadas (34).

Para eliminar la enfermedad es crucial el acceso a la informacion, el diagnéstico y el tratamiento con terapia de polifar-
macos (34). Las mayores barreras que obstan a la eliminacion de la enfermedad son laignorancia y la estigmatizacion.
Las campanas informativas sobre la lepra en las zonas endémicas son de extrema importancia, para que las personas
afectadas por dicha enfermedad y sus familias, que histéricamente quedaban aisladas de sus comunidades, den un
paso adelante y reciban tratamiento. La reduccion del estigma también mejora la calidad de vida de las personas
afectadas por lepra y sus familias, al mejorar la movilidad de las personas, las relaciones interpersonales, el empleo,
y las actividades recreativas y sociales (35).

En India, pais que alberga a dos tercios de la poblacion mundial afectada por lepra, la organizacion de beneficencia
internacional BBC World Service Trust —en asociacién con dos emisoras indias, Doordarshan TV y All-India Radio—
lanz6 una campana de 16 meses de duracién para combatir la lepra en 1999 (36). La campafa hacia hincapié en que
la lepra tiene cura, que los farmacos que la curan se pueden obtener en forma gratuita a lo largo de la India, y que
las personas afectadas por lepra no deberian quedar excluidas de la sociedad. Los mensajes centrales de la campana
eran los siguientes:

= Lalepra no es hereditaria.
= Lalepra no es provocada por los malos actos de una vida anterior.
= Lalepra no se contagia por el contacto de la piel.

La campana utilizd 50 programas de television y 213 programas de radio en 20 idiomas, ademds de 85 000 afiches con
informacién. Se realizaron més de 1700 dramatizaciones en vivo, se exhibieron 2746 videos en pantallas itinerantes
y se efectuaron 3670 demostraciones o competencias en publico en las zonas mas remotas del pais. Las encuestas
de mercado independientes que se realizaron antes, en el curso y después de la campana llegaron a las siguientes
conclusiones:

= Alcance de la campaiia en los medios. Los comerciales que se difundieron por radio y television fueron vistos
por el 59% de las personas que respondieron a la encuesta, lo que equivale a 275 millones de personas.

= Transmisibilidad y posibilidad de cura. La proporcién de personas que creian que la lepra se transmitia por
contacto de la piel disminuyé del 52% al 27%. La proporcién de personas que creian que los afectados por lepra
que reciben tratamiento con polifarmacos ain pueden contagiar se redujo del 25% al 12%. La cantidad de personas
que saben que la lepra tiene cura aumenté del 84% al 91%.

= Sintomas. La cantidad de personas que tomaron conciencia de que la pérdida de sensibilidad podria ser un
sintoma de lepra aumenté del 65% al 80%. La cantidad de personas que saben que la presencia de manchas
cutaneas de color rosa podria ser un sintoma sigui6 siendo la misma (86%). Sin embargo, aument6 del 37% al
55% la cantidad de personas que saben que el hecho de tener manchas en la piel que no presenten picazén
puede ser un posible sintoma.

= Terapias. En las aldeas de control (las que no quedaron expuestas a la cobertura de la campana), la cantidad de
personas conscientes de que la terapia con polifarmacos cura la lepra fue de solamente el 56%, pero en las aldeas
donde se habian exhibido dramatizaciones en vivo llegé al 82%. En las zonas rurales que estuvieron expuestas a
la campana de afiches, el 89% de la poblacién estaba al tanto de que el tratamiento era gratuito, en comparacion
con el 20% en el caso de las personas que no estuvieron expuestas a dicha campana.

= Estigmatizacion. La proporcidn de personas que afirman que estarian dispuestas a sentarse junto a una persona
que tiene lepra aumentd un 10% en las aldeas donde se habian empleado dramatizaciones, en comparacién con
las aldeas donde no se habian efectuado dichas dramatizaciones. En forma similar, la proporcién de personas que
afirman estar dispuestas a ingerir alimentos servidos por una persona que tiene lepra fue del 50% en las aldeas
que formaron parte de la cobertura de la campana, contra un 32% en las aldeas que no formaron parte de ella.

Fuentes: (34-36).



sus preferencias y respuestas personales ante
la discapacidad (47). Asimismo, aunque la dis-
capacidad se correlaciona con la desventaja, no
todas las personas con discapacidad tienen las
mismas desventajas. Las mujeres con discapa-
cidad sufren una combinacién de desventajas
que se vinculan al género y la discapacidad, y
es menos probable que contraigan matrimo-
nio que las mujeres que no tienen ninguna
discapacidad (48, 49). Las personas que sufren
problemas de salud mental o deficiencias inte-
lectuales parecen ser las que presentan las
mayores desventajas en muchos ambitos, en
comparaciéon con las que poseen deficiencias
fisicas o sensoriales (50). Las personas con defi-
ciencias mds severas a menudo experimentan
mayores desventajas, tal como se ha constatado
en diversos ambitos que van desde el sector
rural de Guatemala (57) a los datos de empleo
de Europa (52). Por el contrario, el poder eco-
ndémico y el estatus pueden contribuir a vencer
las limitaciones para realizar actividades y las
restricciones de la participacion (52).

Prevencion

La prevencion de las condiciones de salud vin-
culadas a la discapacidad es una cuestion de
desarrollo. La atencion a los factores ambien-
tales —entre ellos, la nutricién, enfermedades
prevenibles, agua potable y saneamiento, segu-
ridad vial y laboral- puede reducir muchisimo
la incidencia de las condiciones de salud que
generan discapacidad (53).
El enfoque de salud publica distingue las
siguientes categorias:
= Prevencion primaria: Se trata de medidas
para evitar o eliminar la causa de un pro-
blema de salud en una persona o poblaciéon
antes de que surja; incluye el fomento de la
salud y su proteccion especifica (por ejem-
plo, educacién en materia de VIH) (54).
=  Prevencion secundaria: Son medidas des-
tinadas a detectar un problema de salud
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en una etapa temprana en una persona
o poblacion, de manera que se facilite su
cura o se reduzca o impida su propagacion,
o se reduzcan o impidan sus efectos a largo
plazo (por ejemplo, apoyar a la mujer con
discapacidad intelectual para que tenga
acceso a los estudios para detectar el cancer
de seno) (55).

= Prevencion terciaria: Comprende medidas
destinadas a disminuir el impacto de una
enfermedad ya instalada restaurando la
funcién y disminuyendo las complicaciones
vinculadas a dicha enfermedad (por ejem-
plo, sesiones de rehabilitacion paralos nifos
con deficiencias musculoesqueléticas) (56).

El articulo 25 de la CDPD especifica que
el acceso a la salud es un derecho explicito de
las personas con discapacidad, pero la preven-
cién primaria de las condiciones de salud no se
encuentra dentro del alcance de la mencionada
norma. En ese sentido, este informe considera
la prevencién primaria solo en lo relativo al
hecho de que las personas con discapacidad
requieren igualdad de acceso al fomento de
la salud y a las oportunidades de realizarse
estudios. Los asuntos relativos a la prevencion
primaria ya han sido ampliamente tratados
en otras publicaciones de la OMS y el Banco
Mundial, y ambos organismos consideran que
la prevencion primaria es crucial para mejorar
la salud general de las poblaciones de los paises.

El analisis de la discapacidad como una
cuestion de derechos humanos no es incom-
patible con la prevencién de las condiciones de
salud, siempre y cuando la prevencion respete
los derechos y la dignidad de las personas con
discapacidad (por ejemplo, en el uso del len-
guaje y las imagenes) (57, 58). La prevencion de
la discapacidad deberia considerarse una estra-
tegia multidimensional que incluya la preven-
cién de las barreras que provocan discapacidad
y la prevencion y el tratamiento de las condicio-
nes de salud subyacentes (59).
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La discapacidad y los
derechos humanos

La discapacidad es una cuestién de derechos

humanos (”) debido a las siguientes razones:

= Las personas con discapacidad sufren de
desigualdad; por ejemplo, cuando se les
niega igualdad de acceso a la atencién de
salud, empleo, educacién o participacion
politica a causa de su discapacidad.

= Las personas con discapacidad estan suje-
tas a que se viole su dignidad; por ejem-
plo, cuando son objeto de violencia, abuso,
prejuicios o falta de respeto a causa de su
discapacidad.

= A algunas personas con discapacidad se les
niega la autonomia; por ejemplo, cuando se
las somete a una esterilizaciéon involunta-
ria, cuando se las interna en instituciones
contra su voluntad, o cuando se las consi-
dera incapaces desde el punto de vista legal
a causa de su discapacidad.

Hay una serie de documentos interna-
cionales que ha resaltado que la discapacidad
es una cuestion de derechos humanos, entre
los cuales se incluyen el Programa de Accién
Mundial para las Personas con Discapacidad
(1982), la Convencion sobre los Derechos del
Nino (1989), y las Normas Uniformes sobre la
Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad (1993). Mdas de 40 paises
sancionaron leyes contra la discriminacion
por discapacidad en la década de 1990 (60).
La CDPD, la mayor y mds reciente instancia
de reconocimiento de los derechos humanos
de las personas con discapacidad, enumera los
derechos civiles, culturales, politicos, sociales
y econémicos de las personas con discapacidad
(61). El objetivo de dicha convencion es «pro-
mover, proteger y asegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas
las personas con discapacidad, y promover el
respeto de su dignidad inherente».
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La CDPD aplica el enfoque de derechos
humanosaladiscapacidad, conlo cual convierte
los derechos humanos generales en especificos
para las personas con discapacidad (62), y aclara
la legislacion internacional existente referente
a la discapacidad. Incluso aunque un Estado
no ratifique la CDPD, contribuye a interpretar
otras convenciones sobre derechos humanos de
las cuales dicho Estado forma parte.

Elarticulo 3 dela CDPD esboza los siguien-
tes principios generales:

1. elrespeto de la dignidad inherente, la auto-
nomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones, y la indepen-
dencia de las personas;

2. lano discriminacién;

3. la participacion e inclusion plenas y efecti-
vas en la sociedad;

4. elrespetoporladiferenciaylaaceptacionde

las personas con discapacidad como parte

de la diversidad y la condicién humanas;
la igualdad de oportunidades;

la accesibilidad;

la igualdad entre el hombre y la mujer;

el respeto a la evolucion de las facultades de

los nifios y las nifias con discapacidad y de

su derecho a preservar su identidad.

% N o b

Los Estados que ratificaron la CDPD tienen una
gama de obligaciones generales. Entre otras
cosas, se comprometen a lo siguiente:

= sancionar leyes y demas medidas adminis-
trativas adecuadas en los casos en que sea
necesario;

* modificar o derogar leyes, costumbres o
practicas que directa o indirectamente
generen discriminacidn;

= incluir la discapacidad en todas las politi-
cas y los programas pertinentes;

= abstenerse de cometer todo acto o practica
que no esté en consonancia con la CDPD;

= tomar todas las medidas adecuadas para
eliminar la discriminacién de las personas
con discapacidad por parte de cualquier
persona, organizaciéon o empresa privada.



Los Estados deberan consultar con las per-
sonas con discapacidad y sus respectivas orga-
nizaciones a la hora de crear leyes, politicas y
programas para poner en practica la CDPD.
Dicha Convencién también requiere que los
entes publicos y privados efecttiien los «ajustes
razonables» del caso para contemplarlasituacion
de las personas con discapacidad. Asimismo, se
acompaiia de un protocolo optativo que, en caso
de ratificarse, prevé la existencia de un proce-
dimiento para la presentacién de quejas y con-
sultas, que podrd operar dentro del comité que
supervise el cumplimiento del tratado.

La CDPD promueve la reforma legal sobre
discapacidad, que involucra directamente a las
personas con discapacidad y utiliza un marco
basado en los derechos humanos. Su mensaje
esencial es que las personas con discapacidad no
deben ser consideradas «objetos» que se deban
manejar, sino «sujetos» que merecen idéntico
respeto y goce de los derechos humanos.

Discapacidad y desarrollo

La discapacidad es una cuestion de desarrollo,
debido a que posee un vinculo bidireccional
con la pobreza: la discapacidad puede aumentar
el riesgo de pobreza, y la pobreza puede aumen-
tar el riesgo de discapacidad (63). Un creciente
conjunto de datos empiricos de todo el mundo
indica que es mds probable que las personas con
discapacidad y sus familias experimenten des-
ventajas econdmicas y sociales que aquellas que
no experimentan una discapacidad.

El surgimiento de una discapacidad puede
generar el empeoramiento del bienestar social
y econémico y la pobreza a través de una mul-
titud de canales que incluyen la repercusion
negativa sobre la educacion, el empleo, las
ganancias y el aumento de los gastos vincula-
dos a la discapacidad (64).

* Los ninos con discapacidad tienen menos
probabilidades de concurrir a la escuela,
con lo cual tendran oportunidades
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limitadas para la formacién de capital
humano, accederan a menos oportunida-
des laborales y tendrdn una productividad
inferior durante la etapa adulta (65-67).

= Las personas con discapacidad tienen mds
probabilidades de estar desempleadas y en
general ganan menos, incluso cuandologran
obtener un empleo (67-72). Los resultados
relativos al empleo y los ingresos parecen
empeorar con la gravedad de la discapaci-
dad (52, 73). Es mas dificil que las personas
con discapacidad se beneficien del desarro-
llo y escapen de la pobreza (74) debido a la
discriminacion en el empleo, el acceso limi-
tado al transporte y la falta de acceso a los
recursos para promover el autoempleo y las
actividades de subsistencia (71).

= Las personas con discapacidad pueden
tener que afrontar costos adicionales deri-
vados de su discapacidad, como los costos
vinculados a la atencién médica o los dis-
positivos asistenciales que necesiten, o la
necesidad de contar con apoyo y asistencia
personales, con lo cual a menudo requie-
ren de mas recursos para lograr los mismos
resultados que las personas que no poseen
ninguna discapacidad. Es lo que Amartya
Sen ha dado en llamar «minusvalia de con-
version» (75). Debido a que afrontan costos
mas elevados, las personas con discapaci-
dad y sus hogares tienen mayores probabi-
lidades de ser pobres que las personas que
perciben ingresos similares pero no tienen
ninguna discapacidad (75-77).

= Los hogares que poseen un integrante con
discapacidad tienen mayor probabilidad
de experimentar dificultades materiales,
que incluyen la inseguridad alimentaria,
vivienda deficiente, falta de acceso al agua
potable y saneamiento, y un acceso inade-
cuado a la atencion de salud (29, 72, 78-81).

La pobreza puede aumentar el riesgo

de discapacidad. Un estudio de 56 paises en
desarrollo permitié concluir que las personas
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pobres experimentaban una salud peor que
aquellas que tenian una situacién econdmica
mas holgada (82). La pobreza puede dar lugar
al surgimiento de condiciones de salud vincu-
ladas a la discapacidad, entre las que se inclu-
yen: bajo peso al nacer, malnutricién (83, 84),
falta de agua potable o saneamiento adecuado,
condiciones laborales o de vivienda inseguras, y
lesiones (20, 85-87). La pobreza puede aumentar
las probabilidades de que una persona con un
problema de salud previo quede discapacitada,
por ejemplo, por estar en un entorno inaccesible
o carecer de acceso a servicios de salud y reha-
bilitacion adecuados (88) (véase el cuadro 1.3).

El enfoque de capacidades de Amartya Sen
(91, 92) ofrece una base tedrica util para com-
prender el desarrollo, que puede ser de especial
valor para el campo de los derechos humanos
en la discapacidad (93) y es compatible con
la CIF (94) y el modelo social de discapacidad
(76). Dicho enfoque va mas alla de las medidas
econdémicas tradicionales como el producto
interno bruto (PIB) o los conceptos de utilidad
y, en su lugar, destaca los derechos humanos y
el «desarrollo como libertad» (91), y fomenta el
concepto de que la pobreza de las personas con
discapacidad, al igual que la de otras personas
desfavorecidas, abarca la exclusién social y la
privacion de participacién y no solo la falta de
recursos materiales. Resalta, asimismo, la diver-
sidad de aspiraciones y elecciones que las dife-
rentes personas con discapacidad podrian tener
en las diferentes culturas (95). También resuelve
la paradoja por la cual muchas personas con
discapacidad manifiestan que tienen una buena
calidad de vida (96), quizas porque han logrado
adaptarse a su situacion. Segun Sen, esto no sig-
nifica que no sea necesario contemplar lo que
objetivamente se puede evaluar como las nece-
sidades insatisfechas de estas personas.

El enfoque de capacidades también ayuda
a comprender las obligaciones que los Estados
tienen frente a los individuos para garantizar
que prosperen, se autogestionen y alcancen su
potencial como seres humanos (97). La CDPD
especifica estas obligaciones frente a las personas
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con discapacidad y hace hincapié en el desarro-
llo y las medidas para promover la participacién
y el bienestar de las personas con discapacidad
de todo el mundo. Asimismo, la convencién
subraya la necesidad de abordar la discapacidad
en todos los programas, en vez de tratarla como
una cuestion temdtica aislada. Asimismo, el arti-
culo 32 de la CDPD es el unico articulo de un
tratado internacional de derechos humanos que
fomenta la adopcion de medidas para la coope-
racion internacional que incluyan a las personas
con discapacidad y sean accesibles a ellas.

Pese a la ampliamente reconocida inter-
conexion entre discapacidad y pobreza, las
iniciativas destinadas a fomentar el desarro-
llo y la disminucién de la pobreza no siempre
han incluido debidamente la discapacidad
(76, 98-100). La discapacidad no se menciona
explicitamente en los Objetivos de Desarrollo
del Milenio (ODM) ni en las 21 metas o los
60 indicadores para lograr dichos objetivos
(véase el cuadro 1.4).

Las personas con discapacidad pueden
beneficiarse de los proyectos de desarrollo; los
ejemplos que se mencionan en este informe
demuestran que puede mejorarse la situacion de
las personas con discapacidad en los paises de
ingreso bajo. Pero la discapacidad debe ser una
prioridad mayor, se deben intensificar las inicia-
tivas satisfactorias y se necesita lograr una res-
puesta mas coherente. Asimismo, las personas
con discapacidad deben formar parte de las ini-
ciativas destinadas al desarrollo, tanto en cali-
dad de beneficiarias como en el disefo, la puesta
en practica y la supervision de las intervenciones
(104). Pese ala funcion de los programas de RBC
(véase el cuadro 1.5), y muchas otras iniciativas
prometedoras de los gobiernos nacionales y las
organizaciones no gubernamentales (ONG)
nacionales e internacionales, no se han logrado
la eliminacion sistematica de las barreras ni el
desarrollo social, y a menudo se sigue conside-
rando la discapacidad como parte del compo-
nente médico del desarrollo (104).

Las respuestas a la discapacidad han sufrido
un cambio radical en las décadas recientes: en la
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Cuadro 1.3. Intervenciones de proteccion social para personas con discapacidad

La CDPD de las Naciones Unidas prevé que las personas con discapacidad posean los mismos derechos a protec-
cion social. Las redes de proteccion social constituyen un tipo de intervencién de proteccion social que apunta
a combatir la vulnerabilidad y la pobreza.

Muchos paises proporcionan redes de proteccién social a las personas pobres con discapacidad y sus hogares,
ya sea a través de programas especificos para personas con discapacidad o, mas frecuentemente, a través de
programas generales de asistencia social.

Si bien se carece de evidencia sistematica, la evidencia anecdética sugiere que las personas con discapacidad
pueden enfrentar barreras para acceder a las redes de proteccidn social cuando, por ejemplo, la informacion es
inadecuada o inaccesible, las oficinas de asistencia social estan en lugares fisicamente inaccesibles o las carac-
teristicas estructurales de los programas no toman en cuenta las necesidades especificas de las personas con
discapacidad. Por lo tanto, quizés se necesiten medidas especiales para garantizar que las redes de proteccion
social incluyan a las personas con discapacidad. A continuacion se citan algunos ejemplos:

= Lainformacion relativa a los programas deberia ser de facil acceso y llegar a los destinatarios del caso. Para
ello podria ser necesaria una labor de extension especifica.

= Se deberd permitir que los representantes designados por las personas con discapacidad lleven a cabo muchos
de los tramites necesarios para acceder a los programas.

= Las oficinas de asistencia social y el sistema de transporte deben ser de facil acceso.

= Los criterios de admisibilidad de los programas quizas deban incluir la discapacidad en forma especifica.

= Los mecanismos para determinar los medios econémicos de los hogares quizas deban tener en cuenta los
costos adicionales que implica una discapacidad.

= Las transferencias de efectivo podrian proporcionar pagos mayores a los beneficiarios con discapacidad, a
efectos de contribuir a paliar los costos adicionales que implica vivir con una discapacidad.

= Quizés se deba ajustar las transferencias condicionadas de efectivo a las circunstancias especificas de los
nifos con discapacidad.

= Los programas de tipo asistencial pueden instaurar el uso de cuotas y ser sensibles a la discapacidad.

= Las medidas de activacion laboral deberian ser sensibles a la discapacidad.

Algunos paises —como Albania, Bangladesh, el Brasil, China, la Federacién de Rusia y Rumania— también poseen
programas especificos para las personas con discapacidad. El disefio de estos programas varia: en algunos casos
otorgan cobertura a todas las personas con discapacidad, y en otros, quedan supeditados a los medios econémicos
del caso o se destinan a los nifios con discapacidad.

La administracion de las prestaciones por discapacidad requiere una evaluacién de la discapacidad. Muchos de
los procesos de evaluacién formal adin utilizan criterios eminentemente médicos, pese a que ha habido iniciativas
para adoptar un enfoque de evaluacion mas integral que se concentre en el funcionamiento y uso del marco de
la CIF. Se necesita investigar mds para poder comprender mas acabadamente qué elementos funcionan mejor
con respecto a la evaluacion de discapacidad e identificar las practicas dptimas.

La evidencia que se tiene acerca de la repercusion de las redes de proteccidn social sobre las personas con disca-
pacidad es limitada. Si bien dichas redes podrian mejorar la situacion econdmica y el estado de salud, no queda
del todo claro si también mejoraria el acceso a la educaciéon. Para que las redes de proteccidn social sean eficaces
en la proteccidn de las personas discapacitadas, se deberan instaurar muchos mas programas publicos relativos
al acceso a la salud, la rehabilitacion, la educacion, la capacitacidn, el entorno, etc. Es necesario investigar mas
para comprender mejor qué elementos resultan eficaces a la hora de proporcionar redes de proteccion social
para las personas con discapacidad y sus hogares.

Fuente: (89, 90).
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Cuadro 1.4. Los Objetivos de Desarrollo del Milenio y la discapacidad

Los ODM, acordados por la comunidad internacional en el aflo 2000 y avalados por 189 paises, son un conjunto
unificado de objetivos de desarrollo que contemplan las necesidades de las personas mas pobres y marginadas
del mundo, cuyo cumplimiento se deberia lograr antes del afio 2015. Tales objetivos son:

erradicar la pobreza extrema y el hambre

lograr la ensefianza primaria universal

promover la igualdad entre los sexos y el empoderamiento de la mujer

reducir la mortalidad infantil

mejorar la salud materna

combatir el VIH/sida, el paludismo y otras enfermedades

garantizar la sostenibilidad del medio ambiente

fomentar una alianza mundial para el desarrollo.

O O

Los ODM son un pacto entre los paises en desarrollo y los paises desarrollados. Tales objetivos reconocen que son
los propios paises en desarrollo quienes deben tomar medidas, mientras que los paises desarrollados deben hacer
su aporte a través del comercio, la asistencia para el desarrollo, el alivio de la deuda, el acceso a medicamentos
bésicos y la transferencia de tecnologia.

A pesar de que algunos de los documentos de antecedentes mencionan explicitamente a las personas con
discapacidad, los ODM no hacen referencia a ellas, ni tampoco los materiales generados como parte del proceso
para lograrlos.

El Informe 2010 de los ODM es el primero en mencionar las discapacidades, y hacer notar las limitadas oportunidades
que tienen los nifos con discapacidad y el vinculo entre la discapacidad y la marginacion en la educacién. La
Declaracion Ministerial de julio de 2010 reconoce la discapacidad como una cuestion transversal, esencial para
el cumplimiento de los ODM, y destaca la necesidad de garantizar que las mujeres y las nifias con discapacidad
no sean objeto de formas agravadas o multiples de discriminacidn, ni queden excluidas de la participacion en el
cumplimiento de los ODM (707). La Asamblea General de las Naciones Unidas ha destacado la invisibilidad de las
personas con discapacidad en las estadisticas oficiales (702).

La Asamblea General concluyé su Reunién de Alto Nivel sobre los ODM en septiembre de 2010 con la aprobacién
de la resolucién «Cumplir la promesa: Unidos para lograr los Objetivos de Desarrollo del Milenio», que reconoce
que las «politicas y medidas deben también concentrarse en las personas con discapacidad, de forma tal que se
beneficien de los avances en el cumplimiento de los ODM» (703).

actualidad se comprende cabalmente la impor-
tancia delasbarrerasambientalesyladiscrimina-
cién como factores que contribuyen a la pobreza
y exclusién, y la CDPD enumera las medidas
necesarias para eliminar las barreras y fomentar
la participacion. La discapacidad es una cuestion
de desarrollo, y serd dificil mejorar la vida de la
mayoria de las personas mas desfavorecidas del
mundo si no se contemplan las necesidades espe-
cificas de las personas con discapacidad.

El Informe mundial sobre la discapacidad
brinda una guia para mejorar la salud y el bienes-
tar de las personas con discapacidad. Asimismo,
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apunta a proporcionar conceptos claros y los
datos mds contundentes para resaltar los vacios
de conocimiento y hacer hincapié en la necesi-
dad de ahondar en la investigacion y la formula-
cién de politicas. En el informe se relatan tanto
los casos de éxito como los de fracaso y falta de
atencion. El gran objetivo del informe yla CDPD
es permitir que todas las personas con discapa-
cidad gocen de las opciones y oportunidades de
vida de que actualmente dispone apenas una
minoria, para lo cual busca reducir al minimo
los impactos adversos de las deficiencias y elimi-
nar la discriminacién y los prejuicios.
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Cuadro 1.5. Rehabilitacion basada en la comunidad

Desde la década de 1970, la RBC ha sido una estrategia importante para responder a las necesidades de las
personas con discapacidad, especialmente en los paises en desarrollo. Al principio, la RBC fomenté la prestacion
de servicios de rehabilitacion en paises con recursos limitados. Los manuales de campo, como la publicacién
Training in the community for people with disabilities (Capacitacion comunitaria para personas con discapacidad)
(705), proporcionaban a los integrantes de la familia y los trabajadores comunitarios informacién practica sobre
la forma de aplicar las intervenciones basicas de rehabilitacion.

Mas de 90 paises de todo el mundo contindan creando y fortaleciendo sus programas de RBC. Gracias a un proceso
de evolucién constante, la RBC estd cambiando y dejando atrds el enfoque centrado en el componente médico, y
a menudo unisectorial, para adoptar una estrategia de rehabilitacién, igualdad de oportunidades, disminucién de
la pobreza e inclusion social para las personas con discapacidad (706). Con mayor frecuencia, la RBC se pone en
practica a través del esfuerzo mancomunado de las personas con discapacidad, sus familias, las organizaciones
y comunidades, y los servicios gubernamentales y no gubernamentales pertinentes (706).

En Chamarajnagar, uno de los distritos mas pobres de Karnataka, India, muchos integrantes de la comunidad
carecian de acceso a instalaciones con saneamiento basico, con lo cual ponian en peligro su salud. El Gobierno de
la India ofrecié donaciones a las familias que vivian en dichas zonas para que pudieran construir retretes. Se estimé
que el costo total de construir un retrete ascendia a US$ 150, pero financiar el monto restante era dificil para la
mayoria de las personas, especialmente aquellas con discapacidad. Una ONG local —Mobility India— colaboré con
las personas con discapacidad y sus familias para construir retretes de facil acceso. Por medio de las redes comu-
nitarias y los grupos de autoayuda existentes, Mobility India organizd representaciones callejeras y pintadas de
murales para generar mayor conciencia sobre la higiene y la importancia de contar con un saneamiento adecuado.

A medida que las personas se interesaron y se sintieron motivadas, Mobility India —gracias al apoyo financiero de
MIBLOU, Suiza, y a las contribuciones locales— facilit6 el acceso al saneamiento basico. Los integrantes del grupo
seleccionaron los hogares pobres que contaban con familiares discapacitados y tenian mayor necesidad de un
retrete, y coordinaron el trabajo de construccidn en asociacion con las familias y garantizaron que se les diera un
uso adecuado a los fondos. Como consecuencia del proyecto piloto, se construyeron 50 retretes accesibles en
un afo. Muchas personas con discapacidad ya no necesitan arrastrarse ni que las carguen a lo largo de grandes
distancias para poder hacer uso del retrete. Se han vuelto independientes y, lo que es mas importante, han
podido recuperar su dignidad. Asimismo, el riesgo de desarrollar condiciones de salud vinculadas a un escaso
saneamiento también ha disminuido significativamente.

Los datos sobre la eficacia de la RBC varian, pero hay una creciente actividad de investigacion y evaluacién (7107-
110),y se incrementé el intercambio de informacién a través de redes regionales como las redes de RBC de Africa,
de Asia y el Pacifico, y de las Américas y el Caribe.

La reciente publicacion de las CBR Guidelines (Directrices sobre la RBC) (777) auna los aspectos de desarrollo y
derechos humanos de la discapacidad. Tales directrices cumplen con los siguientes cometidos:

= promover la necesidad de contar con un desarrollo inclusivo para las personas con discapacidad en los prin-
cipales sectores sociales, de salud, educacién, y empleo;
= resaltar la necesidad de promover la autonomia de las personas con discapacidad y sus familiares;

= através dela presentacidn de sugerencias practicas, posicionar a la RBC como una herramienta que los paises
pueden utilizar para aplicar la CDPD.

Lascapacidadesdelaspersonasdependende = muestra hasta qué punto se pueden ampliar las
condiciones externas que pueden modificarsea  capacidades de las personas con discapacidad,
través de la adopcion de medidas gubernamen- ~ mejorar su bienestar, gestion y libertad, y lograr
tales. En consonancia con la CDPD, este informe el pleno ejercicio de sus derechos humanos.
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La situacion mundial en materia
de discapacidad



«Perdi una pierna debido a una mina terrestre cuando tenia cinco anos. Mi madre y yo
habiamos ido a juntar lefia a un arrozal y tuve la mala suerte de pisar una mina. Después del
accidente, como me falta una pierna, me ponia muy triste cada vez que veia a otros nifos jugando
o nadando en el rio. Apoyada en mi muleta de madera, los observaba y sofiaba con poder jugar
libremente como ellos. Cuando iba caminando a la escuela, algunos niflos me llamaban kombot,
que significa ‘discapacitada’, y [la discriminaciéon] me avergonzaba y lloraba y me sentia defrau-
dada. Por eso quiero que todas las personas tengan los mismos derechos y no se discriminen unas
a otras.»

Song

«Quedé sorda a los nueve anos debido a un brote de meningitis. En 2002, me inscribi en
el Programa de Orientacion Psicoldgica y Analisis Voluntarios para la Deteccion del VIH. Los
andlisis arrojaron un resultado positivo. La noticia me afecté profundamente y perdi el deseo de
vivir porque pensaba que ser VIH positivo era el fin del mundo para mi. Tiempo después, conoci
a una persona con discapacidad que me alenté espiritualmente a aceptar mi situacién. Ahora,
tengo confianza y puedo hablar del VIH/sida con total libertad. Me han realizado numerosas
entrevistas para la prensa y para medios electronicos y me han invitado a hablar en reuniones
publicas. Me dedico a difundir la importancia del Programa de Orientacion Psicoldgica y Analisis
Voluntarios para la Detecciéon del VIH y aliento a las personas a conocer su situacion. Mi trabajo
esta limitado por la falta de dinero. Las personas sordas que viven en zonas rurales no tienen
informacion sobre el VIH/sida. Me gustaria visitarlas directamente en sus hogares para derribar
las barreras que las aislan del mundo.»

Susan

«No me siento incluida en esta escuela porque mis padres son pobres y no pueden comprarme
todos los libros que necesito. Esto hace que mi vida en la escuela sea dificil. Tampoco me pueden
comprar todo lo que se supone que debo tener, como ropa. Asistir a la escuela sin libros y lapice-
ras también hace que me sienta excluida, pues los maestros suelen enviarme fuera del aula porque
no tengo donde escribir.»

Jackline



La situacion mundial en materia de
discapacidad

Los datos sdlidos permiten tomar decisiones acertadas en materia de poli-
ticas y programas sobre discapacidad. La informacién sobre el nimero de
personas con discapacidad y sus circunstancias personales permite mejorar
las medidas orientadas a eliminar las barreras discapacitantes y prestar ser-
vicios que promueven la participacion de las personas con discapacidad.
La recopilacion de datos estadisticos y de investigacion apropiados, tanto a
nivel nacional como internacional, ayudara a las partes en la CDPD a for-
mular y aplicar politicas que permitan alcanzar los objetivos de desarrollo
concertados en el ambito internacional ().

Este capitulo contiene un panorama general de la discapacidad en el
que se sustentaran los capitulos siguientes. Se han incluido estimaciones de
la prevalencia de la discapacidad; los factores que inciden en las tendencias
en materia de discapacidad (demograficos, sanitarios, ambientales); las cir-
cunstancias socioeconomicas de las personas con discapacidad; las necesi-
dades satisfechas e insatisfechas, y los costos de la discapacidad. Ademas, se
proponen medidas para mejorar los datos a nivel nacional e internacional.

Las pruebas presentadas en este capitulo se basan en conjuntos de datos
nacionales (entre ellos, censos, encuestas de la poblacion y registros de
datos administrativos) e internacionales y en un gran nimero de estudios
recientes. Cada fuente cumple un propésito y tiene virtudes y defectos. Los
datos aqui incluidos, coinciden, en diverso grado, con la definicién de «dis-
capacidad» enunciada en el capitulo 1. Los apéndices técnicos (A, B, C y D)
contienen datos adicionales y explicaciones metodoldgicas.

Medicion de la discapacidad

La medicién de la discapacidad constituye una experiencia pluridimensio-
nal compleja (véase el capitulo 1) y plantea varios desafios. Los métodos
para medir la discapacidad varian de un pais a otro e inciden en los resul-
tados. Las medidas operacionales de discapacidad varian segun el objetivo
y la aplicacion de los datos, la manera en que se concibe la discapacidad,
los aspectos de la discapacidad examinados (deficiencias, limitaciones de
la actividad, restricciones de participacion, condiciones de salud conexas,
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factores ambientales), las definiciones, el disefio
de las preguntas, las fuentes de informacioén, los
métodos de recopilacion de datos y las expecta-
tivas respecto del funcionamiento.

Los datos sobre deficiencias no son un
sustituto adecuado de la informacién sobre la
discapacidad. Las «agrupaciones» amplias de
diversos «tipos de discapacidad» han pasado a
formar parte de la terminologia sobre el tema,
y en algunas encuestas se procura determinar
la prevalencia de diversos tipos de discapacidad
sobre la base, tanto directa como indirecta, de
evaluaciones y clasificaciones. Con frecuencia,
los tipos de discapacidad se definen utilizando
unicamente un aspecto de la discapacidad,
como, por ejemplo, las deficiencias —senso-
riales, fisicas, mentales, intelectuales—, y otras
veces se confunden condiciones de salud con
discapacidad. Es posible que no se incluya en
estas estimaciones a las personas con condi-
ciones de salud crénicas, dificultades de comu-
nicacioén y otras deficiencias, aunque afronten
dificultades en su vida cotidiana.

Existe una suposicion implicita de que cada
tipo de discapacidad tiene necesidades especifi-
cas de indole social, educativa y de salud, reha-
bilitacién y apoyo. Sin embargo, es posible que
se requieran respuestas diferentes; por ejemplo,
dos personas con la misma deficiencia pueden
tener experiencias y necesidades muy diferen-
tes. Si bien los paises necesitan informacion
sobre las deficiencias —por ejemplo, como base
para disefiar servicios especificos o para detec-
tar o prevenir la discriminacién—, esos datos
tienen poca utilidad pues las tasas de preva-
lencia resultantes no son indicativas de la total
magnitud de la discapacidad.

Los datos sobre todos los aspectos de la
discapacidad y los factores contextuales son
importantes para elaborar un panorama com-
pleto de la discapacidad y el funcionamiento.
Es muy dificil establecer la magnitud de la dis-
capacidad cuando no se dispone de informa-
cién sobre la manera en que las condiciones de
salud concretas en interaccion con las barreras
y los facilitadores ambientales afectan a las per-
sonas en su vida cotidiana. Segun el contexto,
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las personas con la misma deficiencia pueden
experimentar tipos y grados de restriccion
muy diferentes. Las barreras ambientales que
impiden la participacién suelen diferir marca-
damente de un pais a otro y de una comunidad
a otra. En Brasil, por ejemplo, muchos ninos
abandonan la escuela porque carecen de ante-
ojos de lectura, que se encuentran al alcance del
publico en general en la mayoria de los paises de
ingreso alto (2). El estigma derivado de deficien-
cias tan diversas como la falta de extremidades
y la ansiedad puede imponer limites similares
ala participacion laboral de una persona, como
quedd demostrado en una comparacion reali-
zada recientemente entre dos encuestas en los
Estados Unidos de América que se centraban
en las limitaciones laborales de las personas y
en el desempeiio laboral efectivo (3).

La definicion de «discapacidad» abarca
desde pequenas dificultades en el funciona-
miento hasta grandes impactos en la vida de una
persona. Cada vez es mayor el nimero de paises
que optan por un método continuo de medicion,
en el que las estimaciones de la prevalencia de la
discapacidad —yel funcionamiento— se derivan
de la evaluacion de los niveles de discapacidad
en multiples dominios (4-8). Las estimaciones
varian segun el nivel en que se establezcan los
umbrales en el continuo de discapacidad y la
manera en que se tengan en cuenta las influen-
cias ambientales. El desglose de estos datos por
género, edad, ingresos u ocupacién es impor-
tante para descubrir los patrones, las tendencias
y otro tipo de informacién sobre los «subgru-
pos» de personas con discapacidad.

El método de recopilaciéon de datos tam-
bién influye en los resultados. En los censos
y las encuestas se aplican diversos enfoques
para medir la discapacidad y, con frecuencia,
su uso para recabar datos en un mismo pais
revela tasas de discapacidad diferentes (véase el
cuadro 2.1). Los censos abarcan a toda la pobla-
cidn, se llevan a cabo a intervalos prolongados
Y, por su naturaleza, solo pueden incluir unas
pocas preguntas relacionadas con la discapa-
cidad. Aunque proporcionan numerosos datos
socioeconémicos, como las tasas de empleo y el



Capitulo 2  Situaciéon mundial en materia de discapacidad

estado civil, los censos contienen poca informa-
cion sobre la participacion. Por otra parte, dado
que se suelen realizar a intervalos regulares,
solo proporcionan informacion sobre las ten-
dencias a lo largo de un periodo determinado.
Las encuestas permiten obtener informacién
mas exhaustiva a través de un gran nimero
de preguntas que incluyen a la poblacién ins-
titucionalizada. En los paises desarrollados,
por ejemplo, las encuestas incluyen preguntas
sobre las personas con discapacidad que permi-
ten identificar las deficiencias en las funciones
y estructuras corporales y también —cada vez
en mayor medida— las limitaciones de la acti-
vidad y la participacion, y los factores ambien-
tales. Algunas encuestas también proporcionan
informacion sobre el origen de las deficiencias,
el grado de asistencia proporcionado, la posi-
bilidad de acceder a servicios y las necesidades
no satisfechas.

Los paises que declaran una baja
tasa de prevalencia de la discapacidad
—predominantemente, paises en desarrollo—
suelen recopilar los datos sobre discapacidad a
través de censos o mediciones centradas exclu-
sivamente en un pequeio espectro de defi-
ciencias (10-12). Los paises que declaran tasas
mas elevadas de prevalencia de la discapacidad
suelen recopilar los datos a través de encuestas
y aplican un método de medicién que permite
registrar, ademds de las deficiencias, las limi-
taciones de la actividad y las restricciones de
participacidn. Si en las encuestas se incluye a
la poblaciéon institucionalizada, las tasas de
prevalencia también seran mas altas (13). Estos
factores influyen en la comparaciéon de datos,
tanto a nivel nacional como internacional,
y en la pertinencia de los datos para un con-
junto mds amplio de usuarios. Aunque se estan
realizando progresos —por ejemplo, en los
estudios sobre las limitaciones de la actividad
en Lesotho, Malawi, Mozambique, Zambia y
Zimbabwe—, no se dispone de datos precisos
sobre la discapacidad para la mayoria de los
paises en desarrollo.

El disenio de las preguntas y las fuentes de
informacién pueden incidir en las estimaciones.

El objetivo basico de una encuesta —por ejemplo,
una encuesta de salud o una encuesta general—
incidird en la respuesta de la gente (14). En varios
estudios se comprob6 que existian diferencias en
la prevalencia entre los aspectos de la discapaci-
dad que habian declarado las propias personas
y aquellos que se habian medido (15-18). La dis-
capacidad se interpreta en relacién con lo que
se considera un funcionamiento normal, que
puede variar segun el contexto, el grupo etario
o incluso el grupo de ingresos (2). Por ejemplo,
es posible que los adultos mayores no se iden-
tifiquen a si mismos como personas con disca-
pacidad, aunque tengan grandes dificultades de
funcionamiento, porque consideran que su nivel
de funcionamiento es adecuado para su edad.

En el caso de los nifios, la cuestidn es mds
compleja. Existe la posibilidad de que los padres
o tutores —las personas que naturalmente los
reemplazan a la hora de responder a las encues-
tas— no describan con precision la experiencia
del nino (79). Las preguntas de las encuestas
elaboradas para adultos pero utilizadas para
nifos también pueden sesgar los resultados.
Asimismo, el uso de palabras imprecisas o poco
amables en las preguntas —por ejemplo, la uti-
lizacion del término «discapacitado» cuando
se pregunta acerca de dificultades para realizar
una actividad (20, 21)— puede dar lugar a que
se suministren datos incompletos (2).

Estos factores se deben tener en cuenta al
realizar comparaciones entre poblaciones. En
teoria, se deben realizar ajustes para tener en
cuenta las diferencias en ciertos efectos meto-
doldgicos —como las entrevistas y las encuestas
de examen—, cuando existan bases s6lidas para
realizar esos ajustes.

El principal objetivo que se persigue al reco-
pilar datos de la poblacién con discapacidad es
identificar estrategias para mejorar su bien-
estar. La documentacion amplia y sistematica
de todos los aspectos del funcionamiento de la
poblacién es util para respaldar el disefio y el
seguimiento de las intervenciones. Por ejemplo,
las autoridades normativas podrian utilizar esa
informacion con el objeto de evaluar el bene-
ficio potencial de los programas de asistencia
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Cuadro 2.1. El censo en Irlanda y la encuesta sobre discapacidad realizada en 2006

En abril de 2006, la Oficina Central de Estadistica de Irlanda llevé a cabo un censo de poblacién que incluia dos
preguntas sobre discapacidad relacionadas con la existencia de una condicién de salud a largo plazo y el impacto
de esa condicién en el funcionamiento. El censo permitié establecer que habia 393 785 personas con discapaci-
dad —una tasa del 9,3%— en Irlanda. Unos meses después, la misma Oficina complementé esa informacién con
los datos aportados por la Encuesta Nacional sobre Discapacidad, que incluy6é una muestra de las personas que
habian declarado una discapacidad en el censo, mas un grupo de miembros de hogares familiares que no habian
declarado ninguna discapacidad. En el marco de la encuesta se utilizé una definicion de discapacidad mas amplia
que la del censo, y se incluyeron mas dominios, entre ellos, el dolor y los problemas respiratorios, asi como una
escala de gravedad. Se recibieron cuestionarios completos de 14 518 personas que habian declarado tener una
discapacidad en el censo y de 1551 personas que no habian declarado discapacidades.

Seregistré un alto grado de congruencia entre las respuestas del censo y de la Encuesta Nacional sobre Discapacidad:

= EI88% de los miembros de hogares familiares que habia declarado tener una discapacidad en el censo también
lo declaré en la Encuesta Nacional sobre Discapacidad.

= El 97% de los miembros de hogares no familiares que habia declarado tener una discapacidad en el censo
también lo declaré en la Encuesta Nacional sobre Discapacidad.

= El11,5% de los miembros de hogares familiares que no habia declarado tener una discapacidad en el censo
declaré tener una discapacidad en la Encuesta Nacional sobre Discapacidad.

Al extrapolar los resultados de la encuesta a toda la poblacién, se obtuvo una tasa global de discapacidad a nivel
nacional del 18,5%. Las diferencias en las tasas de discapacidad obtenidas a partir del censo y la encuesta podrian
obedecer a las siguientes cuestiones:

= La Encuesta Nacional sobre Discapacidad se realiz6 a través de entrevistas personales, mientras que, en el
censo, los encuestados completaron sus propios formularios.

= Elcensoincluyé un extenso cuestionario disefiado para un abanico de propdsitos. La encuesta se centré sola-
mente en la discapacidad definida como dificultades de funcionamiento en los siguientes dominios: |a vista;
el oido; el habla; la movilidad y la destreza; |la capacidad de recordar y concentrarse; la capacidad intelectual
y de aprendizaje; la salud emocional, psicolégica y mental; el dolor, y los problemas respiratorios.

= Lainclusion del dolor en la encuesta arrojé una tasa de discapacidad considerablemente mayor: el 46% de
las personas que no habia declarado tener una discapacidad en el censo declaré sufrir dolores en la encuesta.

= Las personas que solo habian declarado una discapacidad en la encuesta tenian un menor nivel de dificultad
y, en la mayoria de los casos, experimentaban una unica discapacidad, en lugar de tener discapacidades en
varios dominios.

= El nimero de nifios que declar6 una discapacidad en la encuesta fue mayor que en el censo, probablemente
porque las preguntas de la encuesta eran mas detalladas.

Este ejemplo permite establecer que el nimero y el tipo de preguntas, la escala del nivel de dificultad, el espectro
de discapacidades explicitas y la metodologia de la encuesta inciden en las estimaciones de la prevalencia. Las
diferencias entre las dos mediciones se deben principalmente a los dominios incluidos y al umbral de la definicién
de discapacidad. Si el dominio abarca un espectro muy pequeiio (por ejemplo, si se excluye el dolor), es posible
que muchas personas con dificultades de funcionamiento queden excluidas. Toda vez que los recursos lo permitan,
se debera llevar a cabo, ademas de censos, encuestas especificas sobre discapacidad, con una cobertura integral
de dominios. Estas encuestas brindan informacién mds exhaustiva sobre los diversos grupos etarios, que es util
para las politicas y los programas.

Nota: Las preguntas utilizadas en las dos encuestas se encuentran disponibles en los informes publicados.

Fuentes: (5, 9).
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para ayudar a las personas con limitaciones
motrices a llegar a su lugar de trabajo, o para
evaluar intervenciones orientadas a reducir la
depresion (2). Los datos sobrela prevalenciaylas
necesidades deberian basarse en la poblacién y
ser pertinentes para las politicas pero, al mismo
tiempo, no deberian depender de las politicas,
pues si lo hacen, la estimacion de las tasas de
prevalencia podria cambiar repentinamente si,
por ejemplo, se modifica el sistema de presta-
ciones y se pasa de otorgar una prestacion por
desempleo a una prestacion por discapacidad.
Cuando se dispone de datos sobre la poblacién
y datos administrativos y sobre servicios que se
basan en los mismos conceptos y marcos basi-
cos, se puede elaborar una sélida base de datos
de informacion integrada a nivel nacional.

Las normas internacionales sobre datos y
los conjuntos de preguntas estandarizadas per-
miten mejorar la armonizacién entre los diver-
sos métodos. En afos recientes, se han realizado
intentos para estandarizar las encuestas sobre
discapacidad (véase el apéndice técnico B) (22,
23), pero las diferencias entre las definiciones
y las metodologias empleadas en los diversos
paises son tan amplias que todavia es dificil rea-
lizar comparaciones internacionales. Esta cues-
tiébn también plantea obstidculos para que las
partes en la CDPD supervisen sus progresos en
la implementacion de dicha Convencién sobre
la base de un conjunto comun de indicadores.

Los datos recabados deben ser pertinentes
a nivel nacional y comparables a nivel mundial.
Para lograr ambas cosas, es preciso basar el
disefio en normas internacionales, como la CIF.

A este respecto, son importantes los marcos
y los recursos internacionales.
= La CDPD contiene los marcos normativos

y los principios concertados.
= La CIF establece las normas relativas a la

informacién (24, 25).
= Se estan llevando a cabo actividades con

el fin de armonizar y estandarizar los con-

juntos de preguntas para evaluar la situa-
cién sanitaria y la discapacidad a nivel de

la poblacién (véase el apéndice técnico B

para obtener informacion sobre el sistema

estadisticoeuropeo,el Grupode Washington
sobre Medicién de la Discapacidad y la
Comisién Econémica y Social para Asia
y el Pacifico [CESPAP], ambos pertene-
cientes a las Naciones Unidas, y la Oficina
Regional de la OMS para las Américas/la
Organizacion Panamericana de la Salud
[OPS]/la Iniciativa de Budapest).

= La OMS y la CESPAP han preparado un
manual de capacitacion sobre estadisticas
de la discapacidad que contiene orientacio-
nes utiles para que los paises puedan mejo-
rar sus estadisticas nacionales (26).

Prevalenciadela
discapacidad y dificultades
de funcionamiento

Para examinar la prevalencia de la discapacidad
en el mundo actual, en este informe se tienen en
cuenta las estimaciones de la prevalencia de la
discapacidad declaradas por cada pais, asi como
estimaciones de la prevalencia basadas en dos
grandes fuentes de datos: la Encuesta Mundial
de Salud de la OMS para el periodo compren-
dido entre 2002 y 2004, que incluye 59 paises, y
la versién actualizada en 2004 del estudio de la
OMS titulado «Carga Mundial de Morbilidad».
Estas fuentes permiten examinar la prevalencia
de la discapacidad pero no se pueden comparar
directamente pues aplican métodos diferentes
para estimarla y medirla.

Prevalencia de la discapacidad
declarada por cada pais

El numero de paises que recopila datos sobre
la prevalencia de la discapacidad a través
de censos y encuestas es cada vez mayor, y
en muchos casos se ha comenzado a aplicar
un planteamiento basado en las dificultades
de funcionamiento, en lugar de un plantea-
miento basado en las deficiencias. Las esti-
maciones de las tasas de prevalencia varian
ampliamente dentro de un mismo pais y
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entre los paises (2, 11, 27). En el cuadro 2.1 se
sefialan las variaciones entre dos fuentes de
datos sobre la discapacidad en Irlanda. En el
apéndice técnico A, se indican las variaciones
de un pais a otro en el marco conceptual, el
método yla prevalencia —de una cifra inferior
al 1% de la poblacién a un porcentaje superior
al 30%— vy se describen las dificultades que
plantea la comparacién de los conjuntos de
datos nacionales existentes. Como se senald
anteriormente, la mayoria de los paises en
desarrollo declaran tasas de prevalencia infe-
riores a las que declaran muchos paises desa-
rrollados, debido a que recopilan datos sobre
un pequeno espectro de deficiencias, por lo
cual se obtienen estimaciones mds bajas de la
prevalencia de la discapacidad.

Un creciente numero de paises esta uti-
lizando el marco de la CIF y las preguntas
conexas en sus encuestas y censos naciona-
les (5-8, 28-30). La experiencia recogida en el
censo que se llevo a cabo en Zambia utilizando
las seis preguntas establecidas por el Grupo de
Washington se describe en el cuadro 2.2. Conel
tiempo, los esfuerzos realizados por los paises
—junto con las iniciativas de alcance mundial
y regional (para obtener mas detalles, véanse
los apéndices técnicos A y B)— permitirdn
obtener estimaciones de la prevalencia de la
discapacidad a nivel nacional que tendrdn un
mayor grado de estandarizacién y, por lo tanto,
podran compararse con mas facilidad.

Estimaciones de la prevalencia de la
discapacidad en el ambito mundial

En este informe se utilizan dos fuentes de infor-
macion estadistica para estimar la prevalencia
de la discapacidad en el &mbito mundial —Ia
Encuesta Mundial de Salud y el estudio Carga
Mundial de Morbilidad—, y las dos tienen limi-
taciones en lo que respecta a la discapacidad.
Por tanto, las estimaciones de la prevalencia
incluidas en el presente informe no son definiti-
vas y solo reflejan la informacion que se conoce
actualmente y los datos disponibles.
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Estimaciones basadas en la Encuesta

Mundial de Salud de la OMS

La Encuesta Mundial de Salud, encuesta de

hogares que se realiz6 en forma presencial

en 2002-2004, es la mayor encuesta multina-
cional sobre salud y discapacidad que se haya
realizado utilizando un dnico conjunto de
preguntas y métodos coherentes para recopi-
lar datos de salud comparables entre paises.
Para esta encuesta, se utilizaron los dominios
relativos al funcionamiento y el marco concep-
tual de la CIF (24, 32). El cuestionario abarcé
varios aspectos de la salud de las personas, la
capacidad de respuesta del sistema de salud, los
gastos de los hogares y las condiciones de vida

(33). La encuesta se llevo a cabo en 70 paises,

de los cuales 59 paises, que representaban el

64% de la poblacién mundial, poseian conjun-

tos de datos ponderados que se utilizaron para

estimar la prevalencia de la discapacidad en la
poblacion mundial de adultos de 18 afios 0 mas

(33). Los paises que participaron en la encuesta

se eligieron teniendo en cuenta varias cuestio-

nes, a saber:

* la necesidad de llenar las lagunas de datos
en regiones geograficas donde la informa-
cién era mas escasa, como, por ejemplo,
Africa al sur del Sahara;

* un espectro de paises que incluyera paises
de ingreso alto, mediano e ingreso bajo,
con énfasis en estos dos ultimos grupos;

= la inclusién de paises con una gran pobla-
cién de adultos.

Las muestras se extrajeron del marco de
muestreo que existia en cada pais cuando se
realizd la Encuesta Mundial de Salud, utili-
zando un muestreo estratificado por conglo-
merados y de etapas multiples. En la encuesta
se utilizé un marco conceptual coherente para
identificar los dominios sujetos a medicion.

La seleccion de los dominios que debian
incluirse en la Encuesta Mundial de Salud se
baso en el analisis del Estudio de Encuestas
Multipaises realizado por la OMS. Con el objeto
delograr el menor conjunto posible de dominios
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Cuadro 2.2. Uso de las preguntas del Grupo de Washington para comprender la
discapacidad en Zambia

El Grupo de Washington sobre Medicién de la Discapacidad fue creado por la Comisién de Estadistica de las
Naciones Unidas en 2001 como grupo consultivo internacional de expertos para facilitar la medicién de la dis-
capacidad y la comparacion de los datos sobre la discapacidad entre los paises. El Grupo de Washington aplica
un enfoque de la discapacidad basado en la CIF y se ajusta a los principios y las practicas de los organismos de
estadistica nacionales, conforme los define la Comision de Estadistica de las Naciones Unidas. Sus preguntas
abarcan seis dominios funcionales o acciones bdsicas: la vista, el oido, la movilidad, las funciones cognitivas, el
autocuidado y la comunicacién. A continuacidn se detallan las preguntas referidas a las dificultades para realizar
ciertas actividades debido a una condicidn de salud.

(Tiene dificultad para ver, aun si utiliza lentes?

(Tiene dificultad para oir, aun si utiliza audifonos?

(Tiene dificultad para caminar o subir escalones?

(Tiene dificultad para recordar o concentrarse?

(Tiene dificultad para encargarse de su propio cuidado personal, por ejemplo, para lavarse o vestirse?

Al utilizar su lenguaje habitual, jtiene dificultad para comunicarse (por ejemplo, para entender o hacerse
entender)?

o Uk W=

Cada pregunta tiene cuatro tipos de respuestas, que se disefiaron para abarcar todo el espectro del funciona-
miento, desde el problema mas leve hasta el mas grave: ninguna dificultad, cierta dificultad, mucha dificultad e
imposibilidad de realizar la actividad.

Este conjunto de preguntas del Grupo de Washington se incluy6 en una encuesta que se llevé a cabo en 2006
sobre la calidad de vida en Zambia. Se seleccionaron personas con condiciones que habian persistido o se preveia
que persistirian durante seis meses o mas. La prevalencia de la dificultad en cada uno de los seis dominios se
estima sobre la base de las respuestas (véase la tabla que se halla a continuacién).

Prevalencia de la discapacidad en Zambia, por dominio y grado de dificultad (2006)

Dominios principales Grado de dificultad
Al menos Al menos Imposibilidad de realizar
cierta dificultad (%) mucha dificultad (%) la actividad (%)

Vista 4,7 2,6 0,5
Oido 3,7 2,3 0,5
Movilidad 51 3,8 0,8
Funciones cognitivas 2,0 1,5 03
Autocuidado 2,0 1,3 0,4
Comunicacién 2,1 1,4 0,5

Nota: n = 28 010; faltan 179.

Fuente: (37).

Dentro de cada grado de dificultad, los problemas de mayor prevalencia fueron los relativos a la movilidad,
seguidos por los problemas de vista y oido. Los resultados que se muestran en el tabla no fueron excluyentes
entre si y muchas personas tenian una discapacidad que abarcaba mas de un dominio.

La siguiente tabla contiene mediciones que reflejan el caracter pluridimensional de la discapacidad, elaboradas
a partir de los resultados de las preguntas del Grupo de Washington.

continua ...
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... continuacion

Mediciones que reflejan el caracter pluridimensional de la discapacidad en Zambia (2006)

Numero Porcentaje
La persona declar6 tener «cierta dificultad» (o mayor) por lo menos en un dominio 4053 14,5
La persona declaré tener «mucha dificultad» (o mayor) por lo menos en un dominio 2368 8,5
(esta medicién no incluye a las personas con los niveles mas leves de dificultad)
La persona declaré «imposibilidad de realizar la actividad» por lo menos en un 673 2,4
dominio (esta medicion se centra en los niveles mas graves de dificultad)
La persona declaro tener «cierta dificultad» (0 mayor) en mas de un dominio (esta 1718 6,1

medicion se centra en las dificultades para realizar varias actividades)

Nota: n = 28 010.

Fuente: (37).

Tal como se describe en la primera tabla, las tasas mas elevadas de prevalencia se relacionan con las definiciones
de discapacidad que incluyen grados de discapacidad mas leves o menores. Las tasas globales de prevalencia de
la discapacidad relativamente bajas declaradas en muchos paises de ingreso bajo (por ejemplo, la cifra del 2,7%
en Zambia en 2000) podrian referirse estrictamente a las tasas de discapacidad grave en estos paises.

que explicaran la mayor parte de la variacién en
la valoracion de la salud y el funcionamiento,
se incluyeron los siguientes dominios: factores
emocionales, funciones cognitivas, relaciones
interpersonales, movilidad, dolor, sueno vy
energia, autocuidado y vista. Aunque la pérdida
de capacidad auditiva es la deficiencia sensorial
mds comun y aumenta marcadamente con la
edad, el dominio del oido no se incluy6 en la
Encuesta Mundial de Salud debido a sesgos en
la informacién declarada en las encuestas de
la poblacion en general, el escaso respaldo de
la poblacién en general y el hecho de que este
dominio no realizaba una contribucidn signifi-
cativa para explicar la variacion (15, 34).

Los encuestados disponian de varias opcio-
nes para responder alas preguntas sobre las difi-
cultades de funcionamiento, a saber: ninguna
dificultad, dificultad leve, dificultad moderada,
dificultad grave y dificultad extrema. Se asig-
naron puntajes a cada una y se calculd una
puntuacién compuesta de la discapacidad, en
una escala de 0 a 100, en la que el 0 constituia
«ninguna discapacidad» y el 100, «discapacidad
total». Este proceso produjo una escala de pun-
tuacién continua. Para dividir a la poblacién
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en grupos de «personas con discapacidad» y
«personas sin discapacidad», fue necesario
crear un valor umbral (limite). A fin de incluir
en las estimaciones de la discapacidad a las per-
sonas que sufren graves dificultades en su vida
cotidiana, se fijé como umbral un puntaje de
40 en la escala de 0 a 100. Para estimar la pre-
valencia de personas que experimentaban difi-
cultades muy graves, el umbral se establecié en
50 puntos. El apéndice técnico C contiene una
descripcion completa del método de encuestay
del proceso para fijar el umbral.

En los 59 paises, la tasa media de prevalen-
cia enla poblacién adulta de 18 afos o més deri-
vada de la Encuesta Mundial de Salud ascendio
al 15,6% (unos 650 millones de personas del
total estimado de 4200 millones de adultos de
18 afios 0 mds en 2004 (35) ; (véase la tabla 2.1)
y oscilo6 entre el 11,8% en los paises de ingreso
alto y el 18% en los de ingreso bajo. Estas cifras
se refieren a los adultos que sufrian dificultades
graves de funcionamiento en su vida cotidiana
(véase el apéndice técnico C). La tasa media
de prevalencia para adultos con dificultades
muy graves se estimo en 2,2%, o alrededor de
92 millones de personas en 2004.
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Tabla 2.1. Tasas de prevalencia de la discapacidad para los umbrales de 40 y 50 puntos
derivadas de los niveles de funcionamiento en miiltiples dominios en 59 paises, por
nivel de ingreso del pais, género, edad, lugar de residencia y riqueza

Subgrupo de Umbral de 40 puntos Umbral de 50 puntos
poblacion , , 7 5
Paises de Paises de Todos los Paises de Paises de Todos los
ingreso ingreso paises (error ingreso ingreso paises (error
alto (error bajo (error estandar) alto (error bajo (error estandar)
estandar) estandar) estandar) estandar)
Género
Hombres 9,1(0,32) 13,8(0,22) 12,0 (0,18) 1,0 (0,09) 1,7 (0,07) 1,4 (0,06)
Mujeres 14,4 (0,32) 22,1 (0,24) 19,2 (0,19) 1,8 (0,10) 3,3(0,10) 2,7 (0,07)
Grupo etario
18-49 6,4 (0,27) 10,4 (0,20) 8,9 (0,16) 0,5 (0,06) 0,8 (0,04) 0,7 (0,03)
50-59 15,9 (0,63) 23,4 (0,48) 20,6 (0,38) 1,7 (0,23) 2,7 (0,19) 2,4(0,14)
60 afos 0 mas 29,5(0,66) 43,4 (0,47) 38,1(0,38) 4,4(0,25) 9,1(0,27) 7,4 (0,19)
Lugar de residencia
Zona urbana 11,3(0,29) 16,5 (0,25) 14,6 (0,19) 1,2 (0,08) 2,2 (0,09) ,0(0,07)
Zona rural 12,3(0,34) 18,6 (0,24) 16,4 (0,19) 1,7 (0,13) ,6(0,08) ,3(0,07)
Quintil de riqueza
Q1(mas pobre) 17,6 (0,58) 22,4 (0,36) 20,7 (0,31) 2,4(0,22) 3,6(0,13) 3,2(0,11)
Q2 13,2 (0,46) 19,7 (0,31) 17,4 (0,25) 1,8 (0,19) 2,5(0,11) 2,3(0,10)
Q3 11,6 (0,44) 18,3 (0,30) 15,9 (0,25) 1,1(0,14) 2,1(0,11) 1,8 (0,09)
Q4 8,8 (0,36) 16,2 (0,27) 13,6 (0,22) 0,8 (0,08) 2,3(0,11) 1,7 (0,08)
Q5(mas rico) 6,5 (0,35) 13,3 (0,25) 11,0 (0,20) 0,5 (0,07) 1,6 (0,09) 1,2 (0,07)
Total 11,8 (0,24) 18,0 (0,19) 15,6 (0,15) 2,0(0,13) 2,3(0,09) 2,2(0,07)

Nota: Las tasas de prevalencia se han estandarizado segun la edad y el género. Los paises se dividen en paises de ingreso
bajo y paises de ingreso alto, de acuerdo con su ingreso nacional bruto (INB) per capita en 2004 (36). El punto de division es

un INB de US$ 3 255.
Fuente: (37).

Cuando las cifras de la prevalencia se extra-
polan a fin de abarcar a los adultos de 15 afos
0 mas, resulta que unos 720 millones de per-
sonas tienen dificultades de funcionamiento,
de los cuales alrededor de 100 millones sufren
dificultades muy graves.

Estas estimaciones no indican directa-
mente la necesidad de servicios especificos.
Para estimar la magnitud del grupo benefi-
ciario de servicios, se requiere informacidn
mas concreta acerca de los objetivos de los
servicios y el dominio y la magnitud de la
discapacidad.

En todos los paises, los niveles mas altos de
prevalencia de la discapacidad se registraron en
los grupos vulnerables, como las mujeres, los
habitantes situados en el quintil de riqueza mas
pobre, y los adultos mayores, y, para todos estos
grupos, la tasa fue mas elevada en los paises en
desarrollo. En los paises de ingreso bajo, por
ejemplo, la prevalencia de la discapacidad en las
personas de 60 aflos o mas ascendi6 al 43,4%,
mientras que en los paises de ingreso alto
ascendié al 29,5%.

Es preciso sefnalar varias limitaciones o
incertidumbres respecto de los datos de la
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Encuesta Mundial de Salud, que se describen
conmayor detalle en el apéndice técnico C, entre
ellas: el debate vdlido respecto de la manera
mas adecuada de fijar el umbral parala discapa-
cidad y las variaciones entre los paises respecto
de las dificultades de funcionamiento declara-
das por las propias personas, respecto de las
cuales ain no existe explicacion, y la influencia
de las diferencias culturales en las expectativas
acerca de los requisitos funcionales y otros fac-
tores ambientales, que no se pudieron tener en
cuenta en los métodos estadisticos.

Estimaciones basadas en el estudio

Carga Mundial de Morbilidad de la OMS
El segundo conjunto de estimaciones de la
prevalencia de la discapacidad a nivel mundial
se deriva de la version actualizada en 2004 del
estudio Carga Mundial de Morbilidad. El pri-
mero de estos estudios se llevd a cabo en 1990,
a pedido del Banco Mundial, para evaluar la
carga relativa de la mortalidad prematura y la
discapacidad ocasionada por diversas condi-
ciones, lesiones y factores de riesgo (38, 39).

El concepto de «afios de vida ajustados en
funcién de la discapacidad» (AVAD) incluido
en el estudio original se desarroll6 mas exhaus-
tivamente en respuesta a las criticas que se for-
mularon al respecto (10, 40-42); por ejemplo, se
prefiere el uso de valoraciones del estado de salud
basadas en la poblacion en vez de opiniones de
expertos, y se utilizan métodos mas adecuados
para la comparacién transnacional de los datos
de las encuestas sobre el estado de salud (43, 44).
En las ponderaciones de la discapacidad —los
afios de vida con discapacidad (AVD)— que se
utilizan en los AVAD, se procura cuantificar el
estado funcional de las personas en términos
de sus capacidades y no se tienen en cuenta los
factores ambientales. Los AVD abarcan un con-
junto de dominios basicos de salud, entre ellos,
movilidad, destreza, factores emocionales, dolor,
funciones cognitivas, vista y oido.

En afios recientes, la OMS ha revisado el
estudio Carga Mundial de Morbilidad para el
periodo 2000-2004, utilizando las fuentes de
datos disponibles para elaborar estimaciones
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de la incidencia, la prevalencia, la gravedad,
la duracién y la mortalidad para més de 130
condiciones de salud en 17 subregiones del
planeta (45, 46). En el estudio, se parte de la
prevalencia de las condiciones y las lesiones y
la distribucién de las limitaciones de funciona-
miento —cuando estan disponibles— en dis-
tintas regiones del mundo y luego se estima la
gravedad de la discapacidad conexa (46).

El analisis de los datos correspondientes a
2004 incluidos en Carga Mundial de Morbilidad
que se llevd a cabo para este informe permite
estimar que el 15,3% de la poblacién mundial
(unos 978 millones de personas de la poblacién
total, estimada en 6400 millones en 2004 [35])
tenia una «discapacidad moderada o grave»,
mientras que el 2,9% (alrededor de 185 millones
de personas) experimentaba una «discapacidad
grave» (véase la tabla 2.2). En el grupode 0 a 14
anos, las cifras ascendieron al 5,1% y el 0,7%, o
93 millones y 13 millones de nifios, respectiva-
mente. Entre los adultos de 15 afios o mas, las
cifras ascendieron al 19,4% y el 3,8% (892 millo-
nesy 175millonesde personas, respectivamente).

En el estudio se dedico especial atencién a
la coherencia interna y la comparabilidad de las
estimaciones entre las poblaciones en lo refe-
rente a enfermedades especificas y causas de
lesiones, gravedad, y distribucién de las limi-
taciones de funcionamiento. Sin embargo, el
panorama global de la discapacidad no se puede
inferir exclusivamente a partir de las condicio-
nes de salud y las deficiencias. Se observa un
alto grado de incertidumbre en las estimacio-
nes del estudio Carga Mundial de Morbilidad
—especialmente en las correspondientes a las
regiones del planeta y las condiciones para las
que los datos son escasos o de mala calidad— y
en las evaluaciones de la gravedad media de la
discapacidad conexa, tanto si se basan en estu-
dios publicados como en la opinién de expertos
(véase el apéndice técnico D).

Acerca de las estimaciones

de la prevalencia

Los datos de las encuestas y los censos naciona-
les no se pueden comparar directamente con las
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Tabla 2.2. Prevalencia estimada de la discapacidad moderada y grave, por region, géneroy
edad, sobre la base de las estimaciones del estudio Carga Mundial de Morbilidad
correspondientes a 2004

Género/ Porcentaje
grupo etario A nivel Paises de Paises de ingreso bajo y mediano, region de la OMS
pundia INGreso  4trica Las Asia Europa Mediterraneo Pacifico
alto . . " o
Américas sudoriental oriental occidental

Discapacidad grave

Hombres
0-14 afios 0,7 0,4 1,2 0,7 0,7 09 09 0,5
15-59 afos 2,6 2,2 33 2,6 2,7 2,8 29 2,4
> 60 anos 9,8 79 15,7 9,2 11,9 73 11,8 9,8
Mujeres
0-14 afos 0,7 0,4 1,2 0,6 0,7 0,8 0,8 0,5
15-59 afos 2,8 2,5 33 2,6 31 2,7 3,0 2,4
> 60 anos 10,5 9,0 179 9,2 13,2 7,2 13,0 10,3
Todas las personas
0-14 afos 0,7 04 1,2 0,6 0,7 0,8 09 0,5
15-59 afos 2,7 2,3 33 2,6 29 2,7 3,0 24
> 60 anos 10,2 8,5 16,9 9,2 12,6 7,2 12,4 10,0
> 15 afos 3,8 3,8 4,5 34 4,0 3,6 39 34
Todas las 29 3,2 31 2,6 29 3,0 2,8 2,7
edades

Discapacidad moderaday grave

Hombres
0-14 afhos 52 29 6,4 4,6 53 4,4 53 54
15-59 afos 14,2 12,3 16,4 14,3 14,8 14,9 13,7 14,0
> 60 anos 45,9 36,1 52,1 451 57,5 41,9 531 46,4
Mujeres
0-14 anos 5,0 2,8 6,5 4,3 52 4,0 5,2 52
15-59 afos 15,7 12,6 21,6 14,9 18,0 13,7 17,3 13,3
> 60 afos 46,3 374 54,3 43,6 60,1 41, 54,4 47,0
Todas las personas
0-14 anos 51 2,8 6,4 4,5 52 4,2 5,2 53
15-59 afos 14,9 12,4 19,1 14,6 16,3 14,3 15,5 13,7
> 60 afos 46,1 36,8 53,3 443 58,8 41,4 53,7 46,7
> 15 anos 19,4 18,3 22,0 18,3 21,1 19,5 191 18,1
Todas las 15,3 15,4 15,3 14,1 16,0 16,4 14,0 15,0
edades

Nota: Los paises de ingreso alto son aquellos cuyo INB per capita fue de USS$ 10 066 o mas en 2004, segun estimaciones del
Banco Mundial. Los paises de ingreso bajo e ingreso mediano se agrupan segun la regién de la OMS y son aquellos cuyo INB
per capita fue inferior a US$10 066 en 2004, segln estimaciones del Banco Mundial. La discapacidad grave abarca los tipos
Vly VI, mientras que la discapacidad moderada y grave abarca los tipos lll y superiores.

Fuente: (36).
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estimaciones de la Encuesta Mundial de Salud o
el estudio Carga Mundial de Morbilidad porque
los paises no usan un método homogéneo para
formular las definiciones de discapacidad y las
preguntas de las encuestas.

En 2004, el ultimo afio respecto del que
se dispone de datos provenientes de encuestas
y estimaciones de la carga de morbilidad, los
resultados de la Encuesta Mundial de Salud y
el estudio Carga Mundial de Morbilidad, que
se basan en métodos y supuestos de medicién
muy diferentes, incluyen estimaciones de la
prevalencia mundial en la poblacion adulta
del 15,6% y el 19,4%, respectivamente. En la
Encuesta Mundial de Salud, la prevalencia de
adultos con dificultades muy significativas de
funcionamiento se sitda en el 2,2%, mientras
que los datos del estudio Carga Mundial de
Morbilidad indican que se estima que el 3,8%
de la poblacion adulta tiene una «discapacidad
grave», el equivalente ala discapacidad asociada
a condiciones tales como tetraplejia, depresion
grave o ceguera.

Sobre la base de las estimaciones de la
poblacién de 2010 —6900 millones de habitan-
tes, con 5040 millones de adultos de 15 afios o
masy 1860 millones de personas menores de 15
afios— y las estimaciones de la prevalencia de
la discapacidad de 2004 (Encuesta Mundial de
Salud y Carga Mundial de Morbilidad), entre
785 millones (15,6%) y 975 millones (19,4%) de
personas de 15 afios 0 mads viven con alguna
discapacidad. De esa cifra, entre 110 millones
(2,2%) y 190 millones (3,8%) sufren dificulta-
des significativas de funcionamiento. Cuando
se incluye a los nifios, se estima que mads de
1000 millones de personas (cerca del 15% de la
poblacién mundial) viven con una discapacidad.

Esta cifra es mayor que las estimaciones
de la OMS en los anos setenta, que indicaban
una prevalencia mundial préxima al 10% (47).
La estimacion de la Encuesta Mundial de Salud
incluy6 a los encuestados que declararon tener
dificultades significativas en su vida cotidiana.
Por el contrario, las estimaciones del estudio
Carga Mundial de Morbilidad se obtuvieron
mediante la fijaciéon de un limite basado en
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ponderaciones medias de la discapacidad que
equivalen a las ponderaciones de la discapaci-
dad para estados de salud tipicos asociados a
condiciones tales como la baja vision, la artritis
y la angina de pecho. De estas dos fuentes, tni-
camente Carga Mundial de Morbilidad contiene
datos sobre la prevalencia de la discapacidad en
los nifios (para un analisis méas profundo sobre
la discapacidad en la infancia, véase mas ade-
lante la seccion sobre los factores que inciden
en la prevalencia de la discapacidad).

Las tasas globales de prevalencia derivadas
de los analisis incluidos tanto en la Encuesta
Mundial de Salud como en el estudio Carga
Mundial de Morbilidad estdn determinadas
por los umbrales elegidos para la discapacidad.
El uso de umbrales diferentes da por resultado
tasas globales de prevalencia diferentes, inclu-
sive cuando se usan métodos similares para
fijar los umbrales. Al examinar estas nuevas
estimaciones de la prevalencia mundial, es pre-
ciso tener presente este aspecto metodoldgico.

Los resultados de la Encuesta Mundial
de Salud y el estudio Carga Mundial de
Morbilidad parecen razonablemente similares
en la figura 2.1, donde se observa la prevalen-
cia media en los paises, por banda de ingresos.
Sin embargo, la relacién entre hombres y muje-
res con discapacidad indicada en la encuesta es
marcadamente diferente a la que se incluye en
el estudio (véanse la tabla 2.1 y la tabla 2.2). A
nivel mundial, las estimaciones de la prevalencia
de la discapacidad moderada y grave, incluidas
en el estudio Carga Mundial de Morbilidad, son
11% mas elevadas para las mujeres que para los
hombres, lo que obedece a que las prevalencias
especificas de la edad son levemente mas eleva-
das en las mujeres y también a que el numero
de adultas mayores de la poblacién es mayor que
el de adultos mayores. No obstante, las estima-
ciones de la Encuesta Mundial de Salud indican
que la prevalencia de enfermedad en las mujeres
es casi 60% mas alta que en los hombres. Es pro-
bable que la diferencia entre mujeres y hombres
en el estudio sobre la Encuesta Mundial de Salud
obedezca, en cierta medida, a las diferencias en
el uso de las categorias de respuestas.



Capitulo 2  Situaciéon mundial en materia de discapacidad

Figura 2.1. Estimaciones de la prevalencia de
la discapacidad a nivel mundial
provenientes de diversas fuentes
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Nota: En esta figura se compara la prevalencia media de la
discapacidad ponderada por la poblacién correspondiente
a paises de ingreso alto, mediano y bajo, segun datos de
multiples fuentes. Las barras grises indican la prevalencia
media sobre la base de los datos disponibles, las lineas
indican el 10.° percentil y el 90.° percentil para la prevalencia
nacional disponible dentro de cada grupo de ingresos. La
informacién que se utiliz6 en esta figura no esta estan-
darizada por edades, por lo que no puede compararse de
manera directa con las tablas 2.1y 2.3. EMS = Encuesta
Mundial de Salud; CMM = Carga Mundial de Morbilidad, ver-
sidn actualizada en 2004; Encuestas = Apéndice técnico A.
Fuentes: (37, 46).

Las prevalencias medias derivadas de las
encuestas y los censos nacionales, calculadas a
partir de las prevalencias medias ponderadas
por la poblacién que se incluyen en el apéndice
técnico A, son mucho menores en los paises
de ingreso bajo y mediano que en los paises de
ingreso alto, y muy inferiores a las prevalencias
derivadas de la Encuesta Mundial de Salud o el
estudio Carga Mundial de Morbilidad (véase la
figura 2.1). Esto se debe, probablemente, a que
la mayoria de los paises en desarrollo suelen
poner el acento en las preguntas de sus encues-
tas relacionadas con las deficiencias, mientras
que, en algunas encuestas de paises desarrolla-
dos, se dedica mds atencion a las esferas mas
amplias de participacidn y necesidad de servi-
cios. En los resultados de la Encuesta Mundial

de Salud se observan variaciones de un pais
a otro dentro de cada banda de ingresos, que
posiblemente obedecen a diferencias entre los
paises y dentro de ellos en la interpretacion
de las categorias por personas con los mismos
niveles de dificultad de funcionamiento. En el
estudio Carga Mundial de Morbilidad, la varia-
cién en los resultados de un pais a otro es mas
pequena pero, en cierta medida, esto se debe a
que se extrapolaron las estimaciones nacionales
del andlisis regional.

Aunquelosdatossobrela prevalenciainclui-
dos en este informe se basan en los mejores con-
juntos de datos mundiales disponibles, no son
estimaciones definitivas. Es imperioso recabar
datos mads sdlidos, comparables y completos. En
general, se requiere una base mas adecuada de
conocimientos sobre la prevalencia, la natura-
leza y la magnitud de la discapacidad, tanto a
nivel nacional, donde se formulan y aplican las
politicas, como también en forma comparable a
nivel mundial, con seguimiento de los cambios
a lo largo del tiempo. En la bsqueda de datos
nacionales e internacionales mas integrales y
confiables sobre la discapacidad, la CIF propor-
ciona una plataforma comun para la medicién
y la recopilacién de datos. La CIF no es una
herramienta de medicién ni un instrumento de
encuesta, sino una clasificacion que puede pro-
porcionar una norma para las estadisticas sobre
salud y discapacidad y colaborar en la dificil
tarea de armonizar los métodos para estimar la
prevalencia de la discapacidad.

La prevalencia de la discapacidad es el
resultado de una relacién compleja y dindmica
entre las condiciones de salud y los factores con-
textuales, tanto personales como ambientales.

Condiciones de salud

La relacion entre las condiciones de salud y
la discapacidad es compleja. La posibilidad
de que una condiciéon de salud, en interac-
cion con factores contextuales, ocasione una
discapacidad esta determinada por factores
interrelacionados.
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Con frecuencia, la interaccidon de varias
condiciones, en vez de una dolencia, contribuye
a la relacion entre las condiciones de salud y la
discapacidad. La comorbilidad, asociada mas
con la discapacidad grave que con dolencias
individuales, tiene consecuencias en materia
de discapacidad. Ademas, la existencia de mul-
tiples condiciones de salud puede dificultar la
gestion de los servicios de atencion de salud y
rehabilitacion (48-50). Con frecuencia, las con-
diciones de salud croénicas ocurren al unisono.
Por ejemplo, una condicion fisica crénica, como
la artritis, aumenta marcadamente la probabili-
dad de que se produzcan otra condicion fisica
y problemas de salud mental (57, 52). Por tanto,
el aspecto de discapacidad que se declara como
el factor primario asociado a una condicién de
salud con frecuencia podria estar relacionado
con varias condiciones coexistentes.

No es posible elaborar estadisticas mundia-
les definitivas sobre la relacion entre la discapaci-
dad y las condiciones de salud. Los estudios que
intenten correlacionar las condiciones de salud
con la discapacidad sin tener en cuenta los efec-
tos ambientales probablemente serdn deficientes.

Las pruebas indican que los dos métodos
principales para abordar la discapacidad y las
condiciones de salud conexas generan resulta-
dos diferentes. A través de estos métodos:
= Se estima la discapacidad y después se

analizan las condiciones de salud conexas,

como en las encuestas de la poblacién que
se mencionan en la seccion sobre enferme-
dades no transmisibles, que pueden contri-
buir a la elaboracion de una base empirica.
= Seestimala prevalencia delas condiciones de
salud y después se prorratea la discapacidad,
como en las estimaciones sintéticas derivadas
del estudio Carga Mundial de Morbilidad
(véase el apéndice técnico D) (46).

Tendencias en las condiciones de
salud asociadas a la discapacidad

Un creciente conjunto de pruebas estadisticas
presenta un panorama complejo en el que los
factores de riesgo varian segun el grupo etario
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y socioeconémico, con un marcado aumento
de la prevalencia de condiciones crénicas en la
poblacion general. A este respecto, se analizan
las tendencias en tres categorias amplias de
condiciones de salud: las enfermedades infec-
ciosas, las condiciones cronicas y las lesiones.

Enfermedades infecciosas
Las enfermedades infecciosas se pueden definir
en términos de deficiencias o pueden crearlas.
Se estima que representan el 9% de los AVD en
los paises de ingreso bajo y mediano (46). Las
mads prominentes son la filariasis linfatica, la
tuberculosis, el VIH/sida y otras enfermedades
de transmision sexual. Las enfermedades que
tienen consecuencias neuroldgicas, como la
encefalitis (53, 54), la meningitis (55, 56) y las
enfermedades infantiles contagiosas —entre
ellas, el sarampion, la parotiditis y la poliomie-
litis (57)—, son menos prominentes.

Las siguientes son algunas de las tenden-
cias en las enfermedades infecciosas significa-
tivas asociadas a la discapacidad:
= A fines de 2008, unos 33,4 millones de los

habitantes del planeta —alrededor del 0,5%

de la poblacién mundial— vivian con VIH.

Entre 2000 y 2008, el numero de personas

que vivian con VIH aumenté un 20%,

pero se estima que la incidencia mundial

anual del contagio de VIH ha disminuido
un 17%. Africa al sur del Sahara es aun la

region mas afectada (58).
= El paludismo es endémico en 109 paises,

en comparacién con 140 paises en los afos

cincuenta. En siete de los 45 paises o terri-
torios de Africa con pequefias poblaciones,
los casos de paludismo y las defunciones
ocasionadas por esta enfermedad se redu-

jeron, como minimo, un 50% entre 2000

y 2006. En 22 paises de otras regiones, los

casos de paludismo también se redujeron,

como minimo, un 50% (59).

* Los casos de poliomielitis se redujeron
mas del 99% en 18 anos, de aproximada-
mente 350 000 casos en 1988 a 1604 en
2009 (60). En 2010, la poliomielitis aun
es endémica tan solo en cuatro paises
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(Afganistan, India, Nigeria y Pakistan),
mientras que, en 1988, era endémica en
mas de 125 paises (60, 61).

= Para el afio 2000, practicamente se logro6
eliminar la lepra a nivel mundial, ya que se
redujo a un caso por cada 10 000 habitan-
tes. A principios de 2003, habia alrededor
de 530 000 enfermos de lepra en el mundo,
seginlosinformes de 106 paises. El nimero
de paises con tasas de prevalencia superio-
res a un caso por cada 10 000 habitantes
se redujo de 122 paises en 1985 a 12 paises
en 2002. El Brasil, la India, Madagascar,
Mozambique y Nepal son los paises mas
endémicos (62).

= Eltracoma, que en una época fue endémico
en muchos paises, estd ahora confinado en
gran medida a los grupos mas pobres de
la poblacién en 40 paises en desarrollo y
afecta a unos 84 millones de personas, de
las cuales 8 millones tienen una deficiencia
visual (63). La prevalencia de la deficiencia
visual relacionada con el tracoma se ha
reducido considerablemente durante las
ultimas dos décadas gracias al desarrollo
socioeconémico y a laadopcion de medidas
para combatir la enfermedad (64).

Enfermedades crénicas no transmisibles
El aumento de la diabetes, las enfermedades
cardiovasculares (cardiopatias y accidentes
cerebrovasculares), trastornos mentales, cancer
y enfermedades respiratorias, que se registra en
todo el planeta, tendra un profundo efecto en la
discapacidad (65-73). Se estima que estas enfer-
medades representan el 66,5% de todos los AVD
en los paises de ingreso bajo y mediano (46).
Las encuestas nacionales proporcionan un
panorama detallado de los tipos de condiciones
de salud asociadas a discapacidades:
= Enunaencuestadelapoblacion que sellevo
acabo en Australia, en 1998, respecto de las
personas (de todas las edades) con discapa-
cidad, las condiciones de salud relacionadas
con discapacidades que se informaron con
mas frecuencia fueron la artritis, las dolen-
cias de columna, los trastornos auditivos,

la hipertension, las cardiopatias, el asma
y los trastornos visuales, seguidas por la
pérdida de la capacidad auditiva causada
por ruidos, las dificultades del habla, la
diabetes, los accidentes cerebrovasculares,
la depresion y la demencia (74). La distribu-
cién variaba segtin la edad y la magnitud de
la discapacidad (74).

En un estudio que se realizé en Canada,
en 2006, se establecié que, en el caso de
los adultos de 15 afios 0 mas con discapa-
cidad, las condiciones de salud més comu-
nes relacionadas con discapacidades eran
la artritis, las dolencias de columna y los
trastornos auditivos. También existian car-
diopatias, trastornos de los tejidos blandos,
como la bursitis y la fibromialgia, trastor-
nos emocionales, asma, trastornos visuales
y diabetes. En el grupo de nifos de 0 a 14
afios de edad, muchas de las condiciones de
salud mds comunes estaban relacionadas
con dificultades de aprendizaje e incluian
problemas de esa indole, especificamente
autismo y déficit de atencién (con y sin
hiperactividad), asi como altos niveles de
asma y trastornos auditivos. Los jovenes
también sufrian otras condiciones de salud,
entre ellas, dificultades del habla, dislexia,
paralisis cerebral, trastornos visuales y
anomalias congénitas (75).

En un estudio que la Organizacién para la
Cooperacion y el Desarrollo Econémicos
(OCDE) realiz6 en Estados Unidos, en
2001, sobre las 10 principales condiciones
asociadas a discapacidades, se estable-
cié6 que el reumatismo era la causa mas
importante entre los adultos mayores pues
afectaba al 30% de los adultos de 65 anos
o mas que declararon limitaciones en sus
«actividades cotidianas». Las cardiopatias
ocupaban el segundo lugar, con el 23%.
Entre las demds condiciones discapaci-
tantes, se incluian: hipertensién, dolencias
de columna o cuello, diabetes, trastornos
visuales, problemas pulmonares y respira-
torios, fracturas, accidentes cerebrovascu-
lares y trastornos auditivos (76).
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Segun las proyecciones, los AVD relaciona-
dos con enfermedades no transmisibles segui-
ran aumentado marcadamente en las regiones
enrapido desarrollo (65, 77, 78). Los factores que
contribuyen a explicar la tendencia ascendente
son diversos: envejecimiento de la poblacion,
reduccidn de las dolencias infecciosas, dismi-
nucion de la fecundidad, y cambios en el modo
de vida relacionados con el tabaco, el alcohol, la
alimentacion y la actividad fisica (39, 65, 79, 80).

Lesiones

Se sabe desde hace mucho tiempo que las lesio-
nes ocupacionales y las causadas por accidentes
de transito, la violencia y las crisis humanitarias
son factores que contribuyen a la discapacidad

(véase el cuadro 2.3). No obstante, existen muy
pocos datos sobre la magnitud de esa contri-
bucién. La vigilancia de las lesiones se suele
concentrar exclusivamente en los resultados a
corto plazo, como la mortalidad o los cuidados
intensivos como consecuencia de una lesion
(83). Por ejemplo, entre 1,2 millones y 1,4 millo-
nes de personas fallecen cada afio como resul-
tado de accidentes de trdnsito. Ademds, entre
20 millones y 50 millones de personas sufren
lesiones (84-86). El nimero de personas que
quedan discapacitadas a raiz de estos acciden-
tes no esta bien documentado.

Un examen sistemdtico reciente del riesgo
de discapacidad entre los conductores de auto-
motores que habian sobrevivido a un accidente

Cuadro 2.3. Asistencia a personas con discapacidad en situaciones de conflicto

Los conflictos armados generan lesiones y traumatismos que pueden provocar una discapacidad. Con frecuencia, la
situacion de las personas que sufren esas lesiones se exacerba debido a que los cuidados sanitarios de emergencia
tardan en llegar y no reciben oportunamente servicios de rehabilitacién a largo plazo. En 2009, una evaluacién
realizada en Gaza puso de manifiesto los siguientes problemas (87):

= complicaciones y discapacidad a largo plazo ocasionadas por heridas traumaticas, por falta de seguimiento
apropiado;

= complicaciones y mortalidad prematura en personas con enfermedades crénicas, como consecuencia de la
suspensién del tratamiento y el retraso en el acceso a servicios de atencién de salud;

= pérdida permanente de capacidad auditiva a causa de explosiones, por falta de evaluacién temprana y
tratamiento adecuado;

= problemas de salud mental a largo plazo, como resultado de la constante inseguridad y la falta de proteccion.

La mitad de los 5000 hombres, mujeres y nifios que sufrieron lesiones durante las primeras tres semanas del con-
flicto podrian tener deficiencias permanentes, agravadas por el hecho de que los trabajadores de rehabilitacion
carecian de medios para realizar una intervencién temprana (82).

En situaciones de conflicto, toda persona con discapacidad tiene derecho a recibir asistencia y proteccién. Las orga-
nizaciones humanitarias no siempre responden rapidamente a las necesidades de las personas con discapacidad, y
en ocasiones resulta dificil acceder a las personas discapacitadas que se encuentran dispersas en las comunidades
afectadas. El abanico de medidas para reducir la vulnerabilidad de dichas personas incluye lo siguiente:

= planes eficaces para atender las necesidades de las personas con discapacidad, elaborados por las organiza-
ciones humanitarias antes de las crisis;

= evaluaciones de las necesidades especificas de las personas con discapacidad;

= suministro de servicios adecuados;

= servicios de derivacion y seguimiento toda vez que sea necesario.

Estas medidas pueden llevarse a cabo de manera directa o a través de otras actividades. También deben tenerse
en cuenta las necesidades de las familias y de los especialistas que brindan asistencia, tanto en la poblacién
desplazada como en las comunidades de acogida. En caso de emergencias vinculadas con conflictos, las medidas
deben ser flexibles y acordes a la poblacion afectada, y brindar la posibilidad de realizar ajustes rapidamente a
medida que se producen cambios en la situacion.
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de trdnsito establecié que existia una gran
variabilidad en las estimaciones derivadas.
Las estimaciones de la prevalencia de la dis-
capacidad posterior a un accidente de transito
oscilaban entre el 2% y el 87%, en gran medida
como resultado de las dificultades metodold-
gicas para medir las consecuencias no fatales
después de lalesion (87). En Bélgica, un estudio
en el que se utilizoé la escala oficial de medicion
de la discapacidad del pais (un instrumento que
usan las compaiias de seguros para determi-
nar las tasas de discapacidad entre pacientes
especificos) permitié establecer que el 11% de
los trabajadores lesionados en un accidente de
transito cuando se dirigian o regresaban de su
trabajo sufria una discapacidad permanente
(88). En Suecia, el 10% de todos los ocupantes
de automoviles con un puntaje de 1 en la escala
abreviada de lesiones (el puntaje mas bajo asig-
nado a una lesion) sufrieron una deficiencia
permanente (89).

Se estima que las lesiones ocasionadas
por accidentes de transito representan el 1,7%
de todos los AVD, y la violencia y el conflicto
representan otro 1,4% (46).

Aspectos demograficos
Adultos mayores

El envejecimiento de la poblacién mundial
ejerce una influencia muy importante en las
tendencias de la discapacidad. En este caso, la
relacion es directa: el riesgo de discapacidad
es mas alto a una edad mas avanzada, y las
poblaciones nacionales estan envejeciendo a un
ritmo sin precedentes.

Las tasas de discapacidad mds elevadas
en los adultos mayores reflejan una acumula-
cién de riesgos de salud a lo largo de la vida:
enfermedades, lesiones y enfermedades croni-
cas (74). La prevalencia de la discapacidad en
las personas de 45 aflos o mas en los paises de
ingreso bajo es mas alta que en los paises de
ingreso alto, y es mas elevada en las mujeres
que en los hombres.

Los adultos mayores estan representados en
forma desproporcionada en las poblaciones con
discapacidad (véase la figura 2.2). En Australia,
representan el 10,7% de la poblacién general y
el 35,2% de los australianos con discapacidad

Figura 2.2. Prevalencia de la discapacidad especifica de la edad, derivada de los niveles de
funcionamiento en multiples dominios en 59 paises, por nivel de ingresos del pais
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(29). En Sri Lanka, el 6,6% de la poblacion gene-
ral tiene 65 afos o mas y representa el 22,5%
de las personas con discapacidad. Las tasas de
discapacidad son mucho mds elevadas en los
adultos de entre 80 y 89 afios, la cohorte de edad
que, con un aumento del 3,9% al afio, crece con
mas rapidez a nivel mundial (90) y que se prevé
representara el 20% de la poblacién mundial de
60 afios o mas en 2050 (91). Véase la figura 2.3
para observar la contribucién del envejeci-
miento a la prevalencia de la discapacidad en
los paises seleccionados.

En muchos paises, el envejecimiento de la
poblacidn esta asociado al aumento de la tasa
de supervivencia hasta una edad avanzadayala

Figura 2.3. Distribucién de edades en las
poblaciones con discapacidad
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Fuentes: (5, 92-98).

reduccion de la fecundidad (99). Si bien existen
diferencias entre los paises en desarrollo y los
desarrollados, se prevé que las edades medias
aumentardn notablemente en todos los paises
(99). Se trata de una transicién demografica
importante a nivel histérico, que ya esta en
marcha en los paises de ingreso alto, y se pro-
nostica que serd mas marcada en todo el pla-
neta a lo largo del siglo xx1 (véase la tabla 2.3)
(90, 99, 100).

Los estudios indican tendencias contradic-
torias en la prevalencia de la discapacidad entre
los grupos de edad avanzada en algunos paises.
Sin embargo, el aumento de la proporciéon de
personas mayores en las poblaciones naciona-
les y el incremento en el nimero de los «muy
mayores», la mayoria en riesgo de discapacidad,
estan ampliamente documentados (76, 101).
La OCDE ha concluido que seria imprudente
que las autoridades normativas esperen que
la reduccién de la discapacidad grave en los
adultos mayores compense el aumento de las
demandas de cuidados a largo plazo (76).

Ninos

Las estimaciones de la prevalencia de nifos con
discapacidad varfan considerablemente segun
ladefinicion yla medida de discapacidad. Como
se enuncid anteriormente, segtin los resultados
del estudio Carga Mundial de Morbilidad, hay
93 millones (5,1%) de nifos de 0 a 14 afios que
experimentan una «discapacidad moderada o
grave», de los cuales 13 millones (0,7%) sufren

Tabla2.3. Tendencias de envejecimiento a nivel mundial: Edad mediana, por nivel de ingresos
del pais

Nivel de ingresos del pais Edad mediana (afos)

1950 1975 2005 2050
Paises de ingreso alto 29,0 31,1 38,6 457
Paises de ingreso mediano 21,8 19,6 26,6 394
Paises de ingreso bajo 19,5 17,6 19,0 279
A nivel mundial 239 22,4 28,0 38,1

Nota: Estimacion media.
Fuente: (97).
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dificultades graves (46). De acuerdo con las
estimaciones de un estudio del Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) de
2005, el numero de nifios menores de 18 afos
con discapacidad ascendia a 150 millones (102).
En un examen reciente del material publicado
en paises de ingreso bajo y mediano, se indica
que la prevalencia de la discapacidad infantil
oscila entre el 0,4% y el 12,7%, segun el estudio
y la herramienta de evaluacion (103). Conforme
a un estudio que se realiz6 en paises de ingreso
bajo, la falta de herramientas de evaluacion
orientadas especificamente a la cultura y el
lenguaje ocasionaba problemas para identificar
y tipificar la discapacidad (104). Esta cuestion
puede explicar parcialmente las diferencias
entre las cifras de prevalencia y sugiere que no
se esta identificando a los nifios con discapaci-
dad o que no reciben los servicios necesarios.

El funcionamiento de un nifio no debe
observarse de manera aislada, sino en el con-
texto de la familia y el entorno social. Los nifios
menores de cinco afos que viven en paises en
desarrollo estdn expuestos a riesgos multiples
—pobreza, malnutricién, mala salud, entorno
familiar sin estimulos— que pueden afectar el
desarrollo cognitivo, motriz y socioemocional
(105). En el caso de los nifios que obtienen un
resultado positivo en la evaluaciéon para deter-
minar si hay mayor riesgo de discapacidad,
existe una menor probabilidad de que hayan
sido amamantados o recibido suplementos de
vitamina A. La proporcién de nifios que obtie-
nen dicho resultado se incrementa a medida
que aumenta la gravedad del retraso del cre-
cimiento y el bajo peso (106). Alrededor de
200 millones de nifos menores de cinco anos
no alcanzan su potencial de desarrollo cogni-
tivo y socioemocional (105).

En las encuestas a base de indicadores mul-
tiples, Unicef utilizé 10 preguntas en el caso
de los ninos de entre dos y nueve afnos para
detectar a aquellos con riesgo de discapacidad
(106). Se descubri6 que estos estudios daban
un gran numero de falsos positivos, es decir,
una estimacion excesiva de la prevalencia de la
discapacidad (107). Se requiere una evaluacién

clinica y un diagnoéstico de los nifios que obtie-
nen resultados positivos, a fin de obtener datos
mas definitivos sobre la prevalencia de la disca-
pacidad infantil. Las encuestas a base de indica-
dores multiples se llevaron a cabo en 19 idiomas
y en ellas participaron mas de 200 000 nifios
de 20 paises. En la mayoria de los paises, entre
el 14% y el 35% de los nifios obtuvieron resul-
tados positivos para el riesgo de discapacidad.
Algunos autores sostienen que la evaluacion
no permitia identificar a los nifos en riesgo
de sufrir discapacidades relacionadas con pro-
blemas de salud mental (108, 109). Ademas, los
datos de los paises seleccionados indicaron que
los nifos pertenecientes a grupos étnicos mino-
ritarios tenian mads probabilidades de obtener
resultados positivos que otros nifios. También
se comprobd que existian variaciones regiona-
les dentro de los paises. Ademas, era probable
que los nifios que obtuvieron resultados positi-
vos en la evaluacion para determinar el mayor
riesgo de discapacidad estuvieran mas expues-
tos que otros nifnos a los siguientes factores:
= hogares mds pobres;
= discriminacién y acceso limitado a los ser-
vicios sociales, incluida la educacidn en la
primera infancia;
= bajo peso y retraso del crecimiento;
= castigos fisicos graves por parte de sus
padres (1006).

El ambiente

Los efectos de los factores ambientales en la dis-
capacidad son complejos.

Los factores ambientales inciden
en las condiciones de salud

En el caso de ciertos factores ambientales, como
el bajo peso al nacer y la falta de sustancias
nutritivas esenciales, como el yodo y el acido
folico, su impacto en la incidencia y la preva-
lencia de las condiciones de salud asociadas a
la discapacidad estd ampliamente documen-
tado en la literatura epidemioldgica (106, 110,
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Tabla 2.4. Tendencias relativas a ciertos riesgos en paises seleccionados
Pais Acceso a Hogares que consu- Nifios con bajo peso al Nifios de un afio que
servicios de men yodo (%)* nacer (%)? recibieron la vacuna
saneamiento triple (DPT) (%)°
adecuados (%)
1990 2006 1992-1996 1998- 1990-1994 1998- 1997-1999 2005
2005 2005
Argentina 81 91 90 90¢ 7 8 86 90
Bangladesh 26 36 44 70 50 36 69 96
China 48 65 51 93 9 4 85 95
Egipto 50 66 0 78 10 12 94 98
Ghana 6 10 10 28 7 16 72 88
Irdn 83 - 82 94 9 7° 100 97
México 56 81 87 91 8 8 87 99
Tailandia 78 96 50 63 13 9 97 99

a. Los datos se refieren al afio mds reciente disponible durante el periodo que se especifica en el encabezado de la columna.

b. DPT = difteria, tétanos y tos convulsa (pertussis).

c. Los datos se refieren a afios o periodos distintos de los que se especifican en el encabezado de la columna, difieren de la
definicion estandar o hacen referencia solamente a una parte del pais.

Fuentes: (1712-115).

111). Pero el panorama es muy diverso debido
a que la exposicion a servicios de saneamiento
deficientes, la malnutricién y la falta de acceso
a servicios de atencion de salud (por ejemplo, a
inmunizacion) son factores sumamente varia-
bles en todo el mundo vy, con frecuencia, estan
asociados a otros fenémenos sociales, como la
pobreza, que también genera riesgos de disca-
pacidad (véase la tabla 2.4) (80).

El ambiente en el que viven las personas
tiene un profundo efecto en la prevalencia y
magnitud de la discapacidad. Los cambios
ambientales importantes, como los causados
por catastrofes naturales o conflictos, también
inciden en la prevalencia de la discapacidad,
pues modifican las deficiencias y también crean
barreras en el entorno fisico. Por contraste, las
campafas para modificar las actitudes negati-
vas hacia las personas con discapacidad y los
cambios en gran escala para mejorar la acce-
sibilidad en los medios de transporte o en la
infraestructura publica reducen las barreras
que impiden que muchas personas con dis-
capacidad realicen actividades y participen.
Otros cambios ambientales incluyen la asis-
tencia proporcionada por otra persona o una
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herramienta, dispositivo o vehiculo adaptado o
disenado especialmente, o cualquier forma de
modificaciéon ambiental que se lleve a cabo en
una habitacién, el hogar o el lugar de trabajo.

La evaluacion de estas interacciones puede
proporcionar informacién uatil para determi-
nar si es necesario focalizar las medidas en la
persona (proporciondndole un dispositivo asis-
tencial), en la sociedad (mediante la implemen-
tacion de leyes contra la discriminacién) o en
ambas (véase el cuadro 2.4) (118).

Discapacidad y pobreza

Las pruebas empiricas sobre la relacién
entre discapacidad y pobreza en sus diversas
dimensiones (pobreza de ingresos y pobreza
no vinculada a los ingresos) difieren consi-
derablemente entre los paises desarrollados y
los paises en desarrollo. Si bien la mayor parte
de los datos proviene de los paises desarro-
llados, los conjuntos de datos longitudinales
para establecer la relacién causal entre disca-
pacidad y pobreza rara vez estan disponibles,
incluso en dichos paises.
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Cuadro 2.4. Medicion del efecto del ambiente en la discapacidad

El modelo de discapacidad de la CIF es una herramienta para medir el efecto de los cambios ambientales en la preva-
lencia y la gravedad de la discapacidad. En su marco, se utilizan la capacidad y el desempefio para evaluar la influencia
del ambiente en la discapacidad:

= Lacapacidad indicalo que una persona es capaz de hacer en un ambiente estandarizado, generalmente un centro
de asistencia, sin las barreras o los facilitadores que existen en su entorno habitual.

= El desempenio indica lo que una persona hace en el ambiente actual o habitual, con todas las barreras y los facili-
tadores que existen en él.

El uso de estos conceptos brinda la posibilidad de identificar el efecto del ambiente y permite establecer como se puede
mejorar el desempefo de una persona mediante la modificacion del entorno.

Se recabaron datos de diversas fuentes (investigaciones, atencién primaria, rehabilitaciéon) en Alemania, Eslovenia,
Espana, Italia, y la Republica Checa sobre 1200 personas con trastorno bipolar, depresién, lumbago, migrafa, esclerosis
multiple, otros trastornos de las funciones musculoesqueléticas (incluidos el dolor generalizado crénico, la artritis reu-
matoide y la osteoartritis), osteoporosis, mal de Parkinson, accidentes cerebrovasculares o lesiones craneoencefalicas
(776). Los entrevistadores usaron la lista de verificacion de la CIF, que permite registrar el nivel de los problemas en
todas las dimensiones, para calificar a los participantes en una escala de cinco puntos (777). Los elementos de actividad
y participacién se calificaron utilizando las nociones de capacidad y desempefo. Los datos se calificaron utilizando
una escala de 0 a 100, en la que el puntaje mas alto representa las dificultades més graves, y se cre6 una puntuacién
compuesta (véase la figura adjunta).

Puntaje medio e intervalo de confianza del 95% de la puntuacion total de la capacidad y el
desempeiio en condiciones de salud seleccionadas
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Nota: Puntaje 0 = ningun problema; puntaje 100 = maximo nivel de problemas. No se debe considerar que los datos
incluidos en la figura que antecede son necesariamente representativos de estos problemas en general; son, por el
contrario, un indicio de que en los centros de asistencia se puede aplicar un marco conceptual congruente a un amplio
espectro de condiciones de salud.

Fuente: (776).

Los puntajes en el concepto de la capacidad fueron mas pobres en el caso de las personas que habian sufrido un
accidente cerebrovascular o que sufrian depresién y mal de Parkinson, mientras que las personas con osteoporosis
tenian el menor ndmero de limitaciones. En general, los puntajes en el concepto del desempefo fueron mejores que
los correspondientes a la capacidad, salvo en el caso de las personas con trastorno bipolar o lesion craneoencefalica.
Esto indicaria que la mayoria de las personas vivian en un ambiente propicio que las impulsaba a funcionar a un nivel
igual o superior a su habilidad intrinseca, especialmente en el caso de las personas con esclerosis multiple y mal de
Parkinson. En el caso de las personas con trastorno bipolar o que habian sufrido una lesién craneoencefalica, los factores
ambientales impedian el desempefo 6ptimo. Los datos indican que en un centro de asistencia es posible diferenciar
entre los aspectos de la discapacidad que son propios de la persona (el puntaje de la capacidad) y los efectos del entorno
fisico de esa persona (la diferencia entre capacidad y desempefo).
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Paises desarrollados

Las personas con discapacidad obtienen resul-
tados mas pobres en el dmbito educativo y en
el mercado laboral y tienen mas probabilidades
de ser pobres que las personas sin discapacidad
(119-129). Un estudio de la OCDE de 2009 que
abarc6 21 paises de ingreso mediano-alto y alto
arrojo tasas de pobreza mas elevadas entre las
personas en edad laboral con discapacidad que
entre las personas en edad laboral sin discapaci-
dad en todos los paises menos en tres: Noruega,
Eslovaquia y Suecia (130). El riesgo relativo de
pobreza (la tasa de pobreza de las personas en
edad laboral con discapacidad en comparacion
con aquella de las personas en edad laboral sin
discapacidad) mas elevado —mas de dos veces
mas alto— correspondi6é a Australia, Irlanda
y la Republica de Corea, y el mas bajo —solo
levemente superior al de las personas sin dis-
capacidad— correspondié a Islandia, México
y los Paises Bajos. Se demostré que las perso-
nas en edad laboral con discapacidad tenian
el doble de probabilidades de no tener empleo.
En el caso de tenerlo, era mas probable que tra-
bajaran medio tiempo y, a menos que tuvieran
un alto nivel de instruccién y un empleo, sus
ingresos eran bajos.
Enlamayoriadelosestudios se proporciona
una descripcidn general de los resultados en el
mercado laboral y la situacién de pobreza de las
personas en edad laboral con discapacidad. Son
pocos los estudios que contienen informacion
sobre las circunstancias socioeconémicas de
las personas antes del inicio de la discapacidad
y su situacion después de que esta se produjo.
Un estudio en el que se utilizo la encuesta del
British Household Panel para el periodo com-
prendido entre 1991 y 1998 indic6 que tener
menos educacion o no contar con un empleo
pago era un factor de «seleccién» para tener una
discapacidad (131). El estudio también demos-
tré que las tasas de empleo disminuian cuando
comenzaba la discapacidad y seguian disminu-
yendo mientras esta duraba, lo que indica que
las personas abandonan la poblacién activa
tempranamente si comienzan a experimentar
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una discapacidad. El ingreso promedio cayé de
manera abrupta al inicio y luego se recuperd,
aunque sin alcanzar los niveles anteriores a la
discapacidad (131).

En algunos estudios se intent estimar las
tasas de pobreza en los hogares con discapaci-
dad teniendo en cuenta el costo adicional de la
vida con discapacidad. Un estudio que sellevd a
cabo en el Reino Unido permitié establecer que,
afines de los afios noventa, la tasa de pobreza de
los hogares donde vivian personas con discapa-
cidad ascendia, segtin los supuestos utilizados,
a una cifra entre un 20% y un 44% mas elevada,
luego de compensar los costos adicionales de la
discapacidad (utilizando un umbral de ingreso
mediano del 60%) (124).

Paises en desarrollo

Las investigaciones cuantitativas sobre la situa-
cién socioecondmica de las personas con dis-
capacidad en los paises en desarrollo, si bien
escasas, han aumentado recientemente. Como
en el caso de los paises desarrollados, los datos
descriptivos indican que las personas con disca-
pacidad estdn en desventaja en cuanto al grado
de instruccién y los resultados en el mercado
laboral. Los datos son menos concluyentes en el
caso de la situacion de pobreza medida por los
activos que se poseen, las condiciones de vida,
el ingreso y los gastos de consumo.

Segun la mayoria de los estudios, las tasas
de empleo y el grado de instruccién de las per-
sonas con discapacidad son inferiores a los de
las personas sin discapacidad (31, 132-143). En
Chile y el Uruguay, la situacién es mas favo-
rable para los jovenes con discapacidad que
para las cohortes de mayor edad. Esto se debe
a que es posible que las cohortes mds jovenes
tengan mejor acceso a la educacién gracias a
la asignacion de recursos adicionales (133). La
mayoria de los datos transversales referidos a la
educacion indican que los nifios con discapaci-
dad suelen tener tasas de asistencia escolar mas
bajas (30, 31, 133-136, 139, 142-146).

Segun un analisis de los datos de 15 paises
en desarrollo proporcionados por la Encuesta
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Mundial de Salud, los hogares con miembros
con discapacidad gastan relativamente mas en
servicios de atencién de salud que los hogares
sin discapacidad (para mas detalles sobre los
51 paises de la Encuesta Mundial de Salud,
véase el capitulo 3 de este informe) (132). Tras
un estudio en Sierra Leona, se demostr6 que el
gasto en servicios de atencién de salud de los
hogares con personas con discapacidad grave o
muy grave era, en promedio, 1,3 veces mas alto
que el de las personas encuestadas que no tenian
una discapacidad (147). Si bien muchos estudios
demuestran que los hogares con miembros con
discapacidad generalmente poseen menos acti-
vos (31, 132, 134, 139, 143, 146, 147) y condicio-
nes de vida mas pobres que los hogares que no
poseian miembros con discapacidad (134, 139,
146), algunos estudios indicaron la inexistencia
de una diferencia significativa en los activos (30,
140) o en las condiciones de vida (30, 31).

Los datos sobre el ingreso y el gasto de con-
sumo de los hogares son menos concluyentes.
Por ejemplo, en Malawi y Namibia los hogares
con discapacidad tienen ingresos mas bajos
(139, 146), cosa que no sucede en Sierra Leona,
Zambia y Zimbabwe (30, 31, 147). En Sudafrica,
las investigaciones indican que en la Provincia
oriental del Cabo, los hogares con un miembro
con discapacidad tienen ingresos mas altos que
los hogares que no tienen miembros con disca-
pacidad, a raiz de que se otorgan subsidios por
discapacidad (136).

Los datos sobre la pobreza medida por el
gasto de consumo per capita tampoco son uni-
formes. Un analisis de 14 encuestas de hogares
en 13 paises en desarrollo demostrd que los
adultos con discapacidad, como grupo, eran
mas pobres que los hogares promedio (144).
No obstante, un estudio realizado en 15 paises,
en el que se utilizaron los datos de la Encuesta
Mundial de Salud, demostré que los hogares
con discapacidad eran mas pobres en solo cinco
de esos paises, cuando la pobreza se media por
el gasto de consumo per capita no relacionado
con la salud (132).

Cuando se intenta establecer si el hecho de
tener una discapacidad aumentala probabilidad

de ser pobre, los datos de los paises en desarro-
llo no son uniformes. En el Uruguay, la disca-
pacidad no tiene un efecto significativo en la
probabilidad de ser pobre, salvo en los hogares
encabezados por personas con unadiscapacidad
grave. En Chile, por el contrario, se establecié
que la discapacidad aumenta la probabilidad de
ser pobre entre un 3% y un 4% (133). Un estudio
comparado entre 13 paises en desarrollo indicé
que, en la mayoria, la discapacidad esta asociada
a una mayor probabilidad de ser pobre, cuando
la pobreza se mide por el hecho de pertenecer
a los dos quintiles mas bajos del gasto de los
hogares o la propiedad de activos. Sin embargo,
esta asociacion desaparece en la mayoria de los
paises cuando se incorporan ajustes para tener
en cuenta los afios de instruccién (144).

En un estudio se intentd tener en cuenta
el costo adicional de la discapacidad en las
estimaciones de la pobreza en dos paises en
desarrollo: Viet Nam y Bosnia y Herzegovina.
Antes de los ajustes, la tasa de pobreza total en
Viet Nam era del 13,5%, y la tasa de pobreza
en los hogares con discapacidad era del 16,4%.
Tras estimar que el costo adicional de la dis-
capacidad ascendia al 9%, la tasa de pobreza
en los hogares con discapacidad aumento6 al
20,1%, y la tasa de pobreza total, al 15,7%. En
Bosnia y Herzegovina, se estimé que la tasa de
pobreza total era del 19,5%, y en los hogares con
discapacidad, del 21,2%. Se estim6 que el costo
adicional de la discapacidad ascendia al 14%; en
consecuencia, la tasa de pobreza en los hogares
con discapacidad ascendi6 a un 30,8%, y la tasa
de pobreza total, a un 22,4% (148).

En muy pocos estudios se analizé la preva-
lencia dela discapacidad en los pobres, en la dis-
tribucién de un indicador de bienestar concreto
(ingreso, consumo, activos) o en diversos nive-
les de educacion. Segtin un estudio que abarcé
20 paises, los nifos de los hogares incluidos en
los tres quintiles mas pobres de la mayoria de
los paises estan expuestos a un riesgo de disca-
pacidad mayor que el que corren los otros ninos
(106). Un analisis de la discapacidad por quin-
tiles de gastos y activos en 15 paises en desa-
rrollo, en el que se utilizaron varias medidas
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Cuadro 2.5. Combinacién de fuentes para comprender mejor las necesidades satisfechas e
insatisfechas: El ejemplo de Australia

En el transcurso de una década reciente, se llevaron a cabo en Australia cuatro estudios especiales a nivel nacional
sobre las necesidades insatisfechas de servicios de apoyo para discapacidades especificas (154-157). Estos estudios
se basaron en una combinacién de diversas fuentes de datos, en especial, las encuestas nacionales de poblacién
con discapacidad y la recopilacion de datos administrativos sobre servicios para personas con discapacidad (758).

El uso de la CIF fue fundamental para que estos estudios fueran exitosos. Primero, se usé para respaldar las
normas de datos nacionales a fin de brindar el méximo nivel de comparacién entre los diversos conjuntos de
datos sobre discapacidad, y, segundo, para crear un marco para vincular los datos sobre las necesidades de apoyo
(los datos de la «demanda» en las encuestas de poblacién) y los datos sobre las necesidades de tipos de servicios
especificos (los datos de la «oferta», también denominados «datos de registro», derivados de los servicios para
personas con discapacidad).

El andlisis combinado de los datos de la demanda y la oferta permitié estimar las necesidades insatisfechas de
servicios. Ademas, debido a que las nociones se mantenian estables a través del tiempo, fue posible actualizar las
estimaciones de las necesidades insatisfechas. Por ejemplo, se estimé que las necesidades insatisfechas en materia
de servicios de ajustes y relevo ascendian a 26 700 personas en 2003 y 23 800 personas en 2005, después de tener
en cuenta el crecimiento de la poblacién y el aumento de la oferta de servicios durante el periodo comprendido
entre 2003 y 2005 (757). El nUmero de usuarios de servicios de ajustes y relevo se incrementé un 7,5%, de 53 722

personas en 2003-2004 a 57 738 en 2004-2005.

de discapacidad, indica una prevalencia mas
elevada en los quintiles inferiores, aunque la
diferencia solo es significativa desde el punto
de vista estadistico en unos pocos paises (132).

Necesidades de servicios
y asistencia

Las personas con discapacidad suelen requerir
un amplio espectro de servicios, desde inter-
venciones relativamente sencillas y baratas
hasta intervenciones complejas y costosas. Los
datos sobre las necesidades —tanto satisfechas
como insatisfechas— son importantes para las
politicas y los programas. Es posible que las
necesidades de apoyo insatisfechas estén rela-
cionadas con actividades cotidianas, como el
cuidado personal, el acceso a la asistencia y el
equipamiento, la participacion en la educacion,
el empleo y las actividades sociales, y las modi-
ficaciones en el hogar o el lugar de trabajo.

En los paises desarrollados, las estima-
ciones nacionales sobre las necesidades estan
relacionadas, en gran medida, con actividades
cotidianas especificas mds que con tipos de ser-
vicios (92, 149-152). En Alemania, por ejemplo,
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se estima que el 2,9% de la poblacion total de
ocho afos o mas necesita servicios de apoyo.
En Suecia, se estim6 que esta cifra es del 8,1%
unicamente en el grupo de entre 15y 75 anos
(153). Para obtener los datos sobre Australia,
véase también el cuadro 2.5.

Varios paises en desarrollo han llevado a
cabo estudios nacionales o encuestas represen-
tativas sobre las necesidades insatisfechas de las
personas con discapacidad en categorias genera-
les de servicios (159-161). Las estimaciones de las
necesidades insatisfechas se incluyeron como un
subcomponente en algunos estudios nacionales
sobre personas con discapacidad en paises de
ingreso bajo y mediano. Con frecuencia, la esti-
macion de las necesidades insatisfechas se basa
en datos provenientes de una unica encuesta y
se relaciona con programas de servicios genera-
les, como salud, bienestar, asistencia y equipa-
miento, educacién y empleo. En la mayoria de los
estudios, se utiliz6 el marco conceptual de la CIF
en las definiciones de «discapacidad».
= En Africa, se llevaron a cabo, entre 2001

y 2006, estudios nacionales sobre las con-

diciones de vida de las personas con dis-

capacidad en Malawi, Namibia, Zambia y

Zimbabwe (159). En los cuatro paises, el
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Tabla 2.5. Necesidades de servicios, satisfechas e insatisfechas, declaradas por personas con
discapacidad (paises en desarrollo seleccionados)
Servicio Namibia Zimbabwe Malawi Zambia
Necesario® Recibido® Necesario® Recibido® Necesario® Recibido® Necesario® Recibido®
(%) (%) (%) (%) (%) (%) (%) (%)

Servicios de salud 90,5 72,9 93,7 92,0 83,4 61,0 76,7 79,3

Servicios de bienestar social 79,5 23,3 76,0 23,6 69,0 5,0 62,6 8,4

Apoyo psicoldgico para 674 41,7 49,2 45,4 50,5 19,5 473 219
padres o familiares

Servicios de dispositivos 67,0 17,3 56,6 36,6 65,1 179 57,3 18,4

asistenciales

Rehabilitacion médica 64,6 26,3 68,2 54,8 59,6 23,8 63,2 37,5

Apoyo psicoldgico para la 64,6 15,2 52,1 40,8 52,7 10,7 51,2 14,3
persona con discapacidad

Servicios educativos 58,1 274 43,4 51,2 439 20,3 47,0 17,8

Formacién profesional 473 52 411 22,7 45,0 5.6 35,1 8,4

Curandero tradicional 33,1 46,8 48,9 90,1 57,7 59,7 323 62,9

a. Porcentaje del niumero total de personas con discapacidad que manifestaron necesitar el servicio.
b. Porcentaje del nimero total de personas con discapacidad que manifestaron necesitar el servicio y lo recibieron.

Fuentes: (30, 31, 139, 146).

sector de atenciéon de salud fue el tnico
que satisfacia mas del 50% de las necesi-
dades informadas para las personas con
discapacidad. Los estudios revelaron défi-
cits importantes en el suministro de servi-
cios para las personas con discapacidad y
necesidades insatisfechas particularmente
elevadas en el caso de las siguientes cate-
gorias: bienestar, dispositivos asistencia-
les, educacion, formacion profesional y
servicios de orientacién psicologica (véase
la tabla 2.5).

En 2006, se estimo la necesidad expresa de
mejorar el acceso a varios servicios en un
estudio nacional sobre discapacidad que se
llevé a cabo en Marruecos (160). Las perso-
nas con discapacidad que participaron en el
estudio expresaron una fuerte necesidad de
contar con un mejor acceso a los servicios
de atencién de salud (55,3%), medicamen-
tos (21,3%) y dispositivos técnicos (17,5%),
y ayuda financiera para cubrir necesidades
basicas (52,5%).

En Tonga, un estudio sobre las necesidades
insatisfechas realizado en 2006 indic6 que

el 41% de las personas con discapacidad
necesitaba asesoramiento médico relacio-
nado con su discapacidad; este porcentaje
duplica con creces la proporciéon de perso-
nas que recibian dicho asesoramiento (161).
También se sefialé que alrededor del 20%
de las personas con discapacidad necesi-
taba fisioterapia, pero solo el 6% la recibia.
Segin un estudio nacional sobre las nece-
sidades de rehabilitacion que se llevo a
cabo en China en 2007, alrededor del
40% de las personas con discapacidad
que necesitaban servicios y asistencia
no recibia ninguna ayuda. La necesidad
insatisfecha de servicios de rehabilitacion
era particularmente alta en el caso de la
asistencia y el equipamiento, la terapia de
rehabilitacién y el apoyo financiero para
las personas pobres (162).

Los costos de la discapacidad

Los costos econdmicos y sociales de la dis-
capacidad son significativos pero dificiles
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de cuantificar. En ellos se incluyen los costos
directos e indirectos, algunos sufragados por
las personas con discapacidad y sus familias,
amigos y empleadores, y otros, por la sociedad.
Muchos de estos costos son consecuencia de
ambientes inaccesibles y podrian reducirse en
un marco mas inclusivo. Conocer el costo de la
discapacidad es importante no solo para expo-
ner argumentos a favor de la inversién, sino
también para disefiar programas publicos.

Las estimaciones globales del costo dela dis-
capacidad son escasas y fragmentadas, incluso
en los paises desarrollados. Son muchas las
razones que explican esta situacion, entre ellas:
= Las definiciones de «discapacidad» varian

con frecuencia segun la disciplina, los

diferentes instrumentos de recopilacién de
datos y los diferentes programas publicos
sobre discapacidad, lo que dificulta la com-
paracion de datos provenientes de diversas
fuentes y, mds aun, la compilacién de esti-
maciones nacionales.

= Existen datos limitados sobre los compo-
nentes del costo de la discapacidad. Por
ejemplo, para elaborar estimaciones con-
fiables de la pérdida de productividad, se
requieren datos sobre la participacion en el
mercado laboral y la productividad de las
personas con discapacidad de diferentes
géneros, edades y niveles de instruccion.

= No existen métodos concertados en forma
generalizada para estimar los costos.

Es necesario mejorar los aspectos técnicos
de la estimacién del costo de la discapacidad y
recabar datos mas precisos, pues de esa manera
se podran realizar estimaciones nacionales de
dicho costo que sean confiables, por ejemplo, el
costo de las pérdidas de productividad ocasio-
nadas por la discapacidad, el costo de la pérdida
de impuestos a raiz del desempleo o el empleo
reducido de las personas con discapacidad, el
costo de los servicios de atencidon de salud, la
proteccion social y los programas del mercado
laboral, y el costo de los ajustes razonables.
La situacién es mas favorable en el caso de los
datos sobre el gasto publico en beneficios por
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discapacidad en efectivo, tanto en régimen con-
tributivo (prestaciones del seguro social) como
en régimen no contributivo (beneficios de la
asistencia social), especialmente en los paises
desarrollados (130). Sin embargo, los datos con-
solidados a nivel nacional son exiguos, incluso
en el caso de estos programas.

Costos directos de la discapacidad

Los costos directos se dividen en dos categorias:
los costos adicionales que tienen las personas
con discapacidad y sus familias para lograr un
nivel de vida razonable y los beneficios por dis-
capacidad, en efectivo o en especie, sufragados
por los gobiernos y otorgados por medio de
diversos programas publicos.

Costos adicionales de la

vida con discapacidad

Las personas con discapacidad y sus familias
suelen incurrir en costos adicionales para lograr
un nivel de vida equivalente al de las personas que
no tienen ninguna discapacidad (120, 124, 148,
163). Este gasto adicional se destina generalmente
a servicios de atencion de salud, dispositivos asis-
tenciales, opciones de transporte mds costosas,
calefaccion, servicios de lavanderia, alimentacion
especial o asistencia personal. Con el objetivo de
calcular estos costos, los investigadores solicitaron
a personas con discapacidad que ellas mismas los
estimaran asignando un precio a los bienes y ser-
vicios que declaraban necesitar; compararon los
patrones de gastos efectivos de las personas con y
sin discapacidad, y utilizaron técnicas economé-
tricas (120, 124, 164).

Recientemente, se llevaron a cabo varios
estudios para estimar el costo adicional de la
discapacidad. En el Reino Unido, las estimacio-
nes fluctuan entre el 11% y el 69% del ingreso
(124). En Australia, los costos estimados —segun
la gravedad de la discapacidad— oscilan entre el
29% vy el 37% del ingreso (120). En Irlanda, el
costo estimado oscila entre el 20% y el 37% del
ingreso semanal medio, segun la duracién y la
gravedad de la discapacidad (164). En Viet Nam,
los costos adicionales estimados ascendieron al
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9%, y en Bosnia y Herzegovina, al 14% (148). Si
bien en todos los estudios se concluyé que exis-
ten costos adicionales relacionados con la disca-
pacidad, no sellegé a un acuerdo técnico sobre el
método para medirlos y estimarlos (163).

Gasto publico en programas

sobre discapacidad

Casi todos los paises cuentan con algun tipo de
programa publico destinado alas personas con
discapacidad, pero en los paises mas pobres
estos programas abarcan, con frecuencia, uni-
camente a las personas con las dificultades
de funcionamiento mds significativas (165).
Incluyen servicios de salud y rehabilitacion,
programas de preparacién para el mercado
laboral, educacion y capacitacién vocacional,
prestaciones del seguro social para personas
con discapacidad (en régimen contributivo),
beneficios de asistencia social en efectivo
para personas con discapacidad (en régimen
no contributivo), suministro de dispositivos
asistenciales, subsidios para transporte y ser-
vicios publicos, y diversos servicios de apoyo,
entre ellos, asistentes personales e intérpretes
de lengua de sefas, asi como gastos adminis-
trativos generales.

El costo de todos los programas es muy
elevado, pero no se dispone de estimaciones
del costo total. En los paises de la OCDE, se
destina, en promedio, el 1,2% del PIB a pres-
taciones por discapacidad en régimen tanto
contributivo como no contributivo, que, en
2007, cubrieron al 6% de la poblacidn en edad
laboral (130). Los beneficios incluyen pres-
taciones por discapacidad total y parcial, asi
como planes de retiro anticipado especificos
para personas con discapacidad o capacidad
laboral reducida. La cifra llega al 2% del PIB
cuando se incluyen las prestaciones por enfer-
medad, o casi 2,5 veces el gasto en prestaciones
por desempleo. El gasto es especialmente ele-
vado en los Paises Bajos y Noruega (alrededor
del 5% del PIB). El costo de la discapacidad
gira en torno al 10% del gasto social publico en
todos los paises de la OCDE (en algunos paises
llega al 25%). En 2007, la tasa de percepcion de

beneficios por discapacidad (6% de la pobla-
cién en edad laboral) fue similar a la tasa de
desempleo. En algunos paises este porcentaje
se aproximo al 10%. En los ultimos dos dece-
nios, se ha registrado un aumento del numero
de beneficiarios y del gasto publico, lo que ha
generado gran preocupacién respecto de la
asequibilidad y sostenibilidad de los progra-
mas desde la perspectiva fiscal y ha impulsado
a algunos paises, entre ellos, los Paises Bajos
y Suecia, a adoptar medidas para reducir la
dependencia de prestaciones por discapacidad
y promover la inclusién de las personas con
discapacidad en el mercado laboral (166).

Costos indirectos

Los costos econdémicos y no econémicos indi-
rectos ocasionados por la discapacidad pueden
ser considerables y abarcar un amplio espectro
de cuestiones. Los principales componentes del
costo econdmico incluyen la pérdida de pro-
ductividad derivada de la inversién insuficiente
en la educacién de nifos con discapacidad, el
abandono o la reduccién de la actividad labo-
ral al inicio de la discapacidad, y la pérdida de
impuestos relacionada con la pérdida de pro-
ductividad. Los costos no econémicos incluyen
el aislamiento social y el estrés, y son dificiles
de cuantificar.

Un costo indirecto importante de la disca-
pacidad estd relacionado con la pérdida de la
productividad laboral de las personas con dis-
capacidad y la pérdida de impuestos conexa.
Las pérdidas aumentan cuando los miembros
de la familia dejan su empleo o reducen el
numero de horas de trabajo para atender a
los familiares con discapacidad. La pérdida
de productividad puede obedecer a una acu-
mulacion insuficiente de capital humano
(subinversion en capital humano), a la falta de
empleo o al subempleo.

La estimacion de la pérdida de producti-
vidad e impuestos conexos relacionada con la
discapacidad es compleja y requiere informa-
cién estadistica, que rara vez esta disponible.
Por ejemplo, es dificil establecer cual seria la
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productividad de una persona que ha abando-
nado el mercado laboral debido a una discapa-
cidad si esa persona siguiera trabajando. Por
tanto, las estimaciones de la pérdida de pro-
ductividad son escasas. Una de ellas es la que
se realiz para el Canada utilizando los datos
obtenidos a través de la Encuesta Nacional de
Salud dela Poblacion de 1998, e incluye la disca-
pacidad por tipo de deficiencia, edad y género,
asi como el nimero de dias en cama o de poca
actividad. El resultado indica que la pérdida de
trabajo a raiz de discapacidades a corto plazo y
largo plazo ascendié al 6,7% del PIB (167).

Conclusionesy
recomendaciones

Mediante el uso de multiples encuestas corres-
pondientes a mas de 100 paises, en este capitulo
se ha demostrado que la discapacidad es una
experiencia universal con costos econdémicos
y sociales para las personas, las familias, las
comunidades y las naciones.

Sobre la base de las estimaciones de la
poblacion de 2010 (6900 millones de habitantes,
con 1860 millones de menores de 15 afios), entre
785 millones (15,6%, segtin la Encuesta Mundial
de Salud) y 975 millones (19,4%, segun el estudio
Carga Mundial de Morbilidad) de personas de
15 anos o mas viven con alguna discapacidad.
De esa cifra, en la Encuesta Mundial de Salud
se estima que 110 millones (2,2%) sufren difi-
cultades de funcionamiento muy significativas,
mientras que en Carga Mundial de Morbilidad
se estima que 190 millones (3,8%) de personas
tienen una «discapacidad grave», el equiva-
lente a la discapacidad asociada a condiciones
tales como la tetraplejia, la depresiéon grave o
la ceguera. Cuando se incluye a los nifios, se
estima que mas de 1000 millones de personas
(cerca del 15% de la poblacién mundial) viven
con discapacidad.

La discapacidad varia en consonancia con
una compleja combinacién de factores, entre
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ellos, la edad, el género, la etapa de la vida, la
exposicion a riesgos ambientales, la situacion
socioeconoémica, la cultura y la disponibilidad
de recursos, que en todos los casos difieren
marcadamente de un lugar a otro. El aumento
delas tasas de discapacidad, en muchos lugares,
esta asociado con el aumento de las condicio-
nes de salud cronicas —diabetes, enfermedades
cardiovasculares, trastornos mentales, cdncer y
enfermedades respiratorias— y las lesiones. El
envejecimiento de la poblacién mundial tam-
bién influye marcadamente en las tendencias
de la discapacidad, debido a que el riesgo de
discapacidad es mas elevado en la tercera edad.
El entorno tiene un gran efecto en la preva-
lencia y la magnitud de la discapacidad y en
las desventajas que afrontan las personas con
discapacidad. Los resultados sociales y econd-
micos de las personas con discapacidad y los
hogares con discapacidad son mas pobres que
los de personas sin discapacidad. En todas las
situaciones, las personas con discapacidad y sus
familias suelen incurrir en gastos adicionales
para lograr un nivel de vida equivalente al de
las personas sin discapacidad.

Debido a que la discapacidad se mide
de acuerdo con una escala y varia segtn el
ambiente, las tasas de prevalencia estan relacio-
nadas con los umbrales y el contexto. Los paises
que necesitan estimar el numero de personas
que requieren apoyo en términos de ingresos,
asistencia diaria para sus actividades u otros
servicios elaboran sus propias estimaciones
teniendo en cuenta la politica local.

Aunque los datos sobre la prevalencia
incluidos en este informe se basan en los
mejores conjuntos de datos disponibles a nivel
mundial, no son estimaciones definitivas. Las
autoridades de muchos paises y los principales
organismos internacionales estan realizando
esfuerzos importantes y dignos de mencién
paramejorar los datos sobre la discapacidad. No
obstante, se requiere una mayor colaboracion
para mejorar la calidad de los datos y es impe-
rioso recabar datos mas solidos, comparables
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y completos, especialmente en los paises en
desarrollo. Si bien el mejoramiento de los datos
sobre discapacidad es una labor a largo plazo,
se obtendra informacién esencial para mejorar
el funcionamiento de las personas, las comuni-
dades y las naciones. En la busqueda de datos
sobre la discapacidad mas integrales y confia-
bles, tanto a nivel nacional como internacional,
la CIF proporciona una plataforma comun para
la medicién y la recopilacién de datos. El mejo-
ramiento de la calidad de la informacién nacio-
nal y mundial es fundamental para supervisar
los avances en la aplicacion de la CDPD y para
alcanzar los objetivos de desarrollo concerta-
dos en el ambito internacional.

Las siguientes recomendaciones son ttiles
para mejorar la disponibilidad y la calidad de
los datos sobre la discapacidad.

Adoptar la CIF

El uso de la CIF como marco universal para la
recopilacion de datos sobre la discapacidad rela-
cionados con los objetivos normativos de parti-
cipacion, inclusion y salud permitira construir
bases de datos mas adecuadas y también garanti-
zard una apropiada vinculacion entre las diversas
fuentes de datos. La CIF no es una herramienta
de medicién ni un instrumento de encuesta, sino
una clasificacion que puede proporcionar una
norma para las estadisticas sobre salud y discapa-
cidad y colaborar en la dificil tarea de armonizar
los métodos aplicados en las diversas fuentes de
datos. Para lograrlo, los paises pueden adoptar las
siguientes medidas:
= basar las definiciones y las normas de datos
nacionales en la CIF;
= cerciorarse de que la recopilacion de datos
abarque el amplio espectro de dominios
de la CIF (deficiencias, limitaciones de la
actividad y restricciones de participacion,
condiciones de salud conexas, factores
ambientales), aun cuando se seleccione un
pequeno conjunto de partidas de datos.

Mejorar las estadisticas
nacionales sobre discapacidad

A nivel nacional, la informacién acerca de las
personas con discapacidad se deriva de censos,
encuestas de la poblacion y registros de datos
administrativos. Las decisiones respecto de la
manera y el momento en que se han de recopilar
los datos dependen de los recursos disponibles.
Las medidas que se pueden adoptar para mejorar
los datos sobre la discapacidad, la prevalencia,
las necesidades satisfechas e insatisfechas y las
circunstancias socioeconémicas se describen a
continuacion. El desglose de los datos por género,
edad, ingresos u ocupacion proporcionara infor-
macion sobre los subgrupos de personas con
discapacidad, como, por ejemplo, los nifnos y los
adultos mayores.
= Es preciso aplicar un planteamiento
basado en las dificultades de funciona-
miento —en vez de un planteamiento
basado en las deficiencias— para deter-
minar la prevalencia de la discapacidad,
pues ello permitira establecer la magni-
tud de la discapacidad de una manera mas
adecuada.
= Como primer paso, pueden recopilarse
datos del censo nacional de poblacién
de acuerdo con las recomendaciones del
Grupo de Washington sobre Medicién
de la Discapacidad y la Comisién de
Estadistica, ambos pertenecientes a las
Naciones Unidas. Los datos del censo
pueden proporcionar una estimacién de
la prevalencia, informacién sobre la situa-
cién socioecondmica y datos geograficos,
y se pueden utilizar para identificar a los
habitantes en situacién de riesgo. También
sirven para preseleccionar a encuestados
a fin de llevar a cabo encuestas comple-
mentarias mas detalladas.
* Un método eficaz en funcién de los costos
y eficiente para obtener datos integra-
les sobre las personas con discapacidad
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consiste en incluir preguntas sobre dis-
capacidad —o un moédulo sobre disca-
pacidad— en las encuestas por muestreo
existentes, como la encuesta nacional de
hogares, la encuesta nacional de salud,
una encuesta social general o una encuesta
de la fuerza de trabajo.

Se pueden llevar a cabo encuestas espe-
cificas sobre discapacidad para obtener
informacién exhaustiva sobre la discapa-
cidad y el funcionamiento, como la preva-
lencia, las condiciones de salud asociadas
a la discapacidad, el uso y la necesidad de
servicios y otros factores ambientales, asi
como informacion sobre las personas que
viven en instituciones y los nifios.

En las crisis humanitarias, también se
pueden recopilar datos sobre las personas
con discapacidad o las personas que corren
un riesgo concreto de discapacidad, entre
ellas, las personas desplazadas, a través de
encuestas especificas.

La recopilacién de datos administrativos
proporciona informacién sobre los usua-
rios y los tipos, la cantidad y el costo de
los servicios. En la recopilaciéon de datos
administrativos basicos, se pueden incluir
identificadores estindar de discapacidad
para supervisar el acceso de las personas
con discapacidad a los servicios.

La vinculacién estadistica de diversos con-
juntos de datos permite a los paises reunir
informacion sobre una persona en dife-
rentes momentos, al mismo tiempo que se
protege la confidencialidad de esa persona.
Con frecuencia, estos estudios de vincula-
cién se realizan rdapidamente y a un costo
relativamente bajo.

Cuando se dispone de recursos, se pueden
recopilar datos longitudinales que incluyan
preguntas sobre la discapacidad. Los datos
longitudinales —el estudio de cohortes de
personas en su ambiente en el curso del
tiempo— permiten a los investigadores y
las autoridades normativas entender mejor

la dinamica de la discapacidad. Esos andli-
sis proporcionarian mejores indicios de la
situacion de las personas y los miembros de
su hogar después del inicio de la discapa-
cidad, la manera en que las politicas publi-
cas orientadas a mejorar las circunstancias
sociales y econdmicas de las personas con
discapacidad inciden en su situacion, la
relacion causal entre la pobreza y la dis-
capacidad, y la manera y el momento de
impulsar programas de prevencion, modi-
ficar las intervenciones y realizar cambios
ambientales.

Mejorar la comparabilidad
de los datos

Espreciso que los datos recopilados en el ambito
nacional sean comparables a nivel internacio-
nal. Con ese fin, se recomienda:

estandarizar los metadatos sobre la preva-
lencia de la discapacidad en el ambito nacio-
nal —por ejemplo, mediante la definicién
de las medidas de discapacidad y el objetivo
de la mediciéon—, indicar qué aspectos de la
discapacidad se han incluido, y establecer
el limite en el continuo; de esta manera, la
prevalencia de la discapacidad declarada por
cada pais se podrd compilar més facilmente
en depdsitos de datos internacionales, como el
Observatorio Mundial de la Salud de la OMS;
perfeccionar los métodos para gene-
rar tasas de prevalencia utilizando una
métrica continua que mida los niveles de
funcionamiento en multiples dominios;
esto incluiria incrementar la labor en los
diversos enfoques para establecer umbra-
les, asi como andlisis de sensibilidad de los
distintos umbrales y de las consecuencias
para los servicios y las politicas;

elaborar definiciones comparables de la
discapacidad, basadas en la CIF, y méto-
dos uniformes para recopilar datos sobre
personas con discapacidad; ensayarlos en
diferentes culturas, y aplicarlos de manera
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coherente en encuestas, censos y datos
administrativos;

= eclaborar y ensayar mediciones amplia-
das de la discapacidad que se puedan
incorporar en las encuestas de la pobla-
cion, o usarse como complementos de las
encuestas o como el punto central de una
encuesta sobre discapacidad como la que
realizaron el Grupo de Washington sobre
Medicioén de la Discapacidad yla Iniciativa
de Budapest;

= elaborar instrumentos adecuados para
medir la discapacidad en la infancia;

= mejorar la colaboracion y la coordinaciéon
entre diversas iniciativas para medir la pre-
valencia de la discapacidad a nivel mundial,
regional y nacional (entre ellas, la Iniciativa
de Budapest, la Comision Europea de
Estadistica, la CESPAP de las Naciones
Unidas, la Comision de Estadistica de las
Naciones Unidas, el Grupo de Washington,
la OMS, los Estados Unidos y el Canada).

Elaborar instrumentos apropiados y
cubrir los déficits de investigacion

= Paramejorar la validez de las estimaciones,
es preciso profundizar los estudios sobre
diversos tipos de investigacidn, entre ellos,
la declaracién de datos propios y la evalua-
cién profesional.

= Para entender con mas claridad las cir-
cunstancias de las personas en su ambiente
y sus interacciones, es necesario formular
mediciones mas adecuadas del entorno y
sus impactos en los diversos aspectos de la
discapacidad. Esto facilitara la identifica-
cién de intervenciones ambientales eficaces
en funcién de los costos.

= Para entender las experiencias de vida de
las personas con discapacidad, es preciso
incrementar las investigaciones cualitati-
vas. Las mediciones de la experiencia de
vida con discapacidad se deben combinar

con mediciones del bienestar y la calidad
de vida de las personas con discapacidad.

» Para entender cabalmente las interrelacio-
nes y formular una verdadera epidemiolo-
gia de la discapacidad, es necesario realizar
estudios que incorporen los aspectos de la
discapacidad relacionados con condiciones
de salud (incluida la comorbilidad) en un
unico conjunto de datos que contenga la
descripcion de la discapacidad y permita
analizar las interacciones entre las condi-
ciones de salud y la discapacidad y los fac-
tores ambientales.

= Para entender mejor los costos de la dis-
capacidad, se requiere un acuerdo técnico
respecto de las definiciones y los métodos
para calcular los costos adicionales de la
vida con discapacidad. Se necesitan datos
sobre la participacion en el mercado laboral
y la pérdida de productividad ocasionada
por la discapacidad, asi como estimaciones
del costo del gasto publico en programas
sobre discapacidad, lo que incluye analisis
de costos y beneficios y de la eficacia en
funcién de los costos.

Existe un amplio espectro de fuentes a las que
se debe recurrir para obtener la informacion
y los datos necesarios para sentar las bases de
las politicas nacionales sobre discapacidad,
incluidos los datos recopilados por organismos
de estadistica, los datos administrativos reco-
pilados por organismos publicos, los informes
de organismos gubernamentales, organiza-
ciones internacionales, ONG y organizaciones
de personas con discapacidad, ademads de las
revistas académicas habituales. Es de vital
importancia que esa informacion —incluida la
informacion sobre practicas recomendadas—
se difunda a una red mdas amplia de paises.
De esta manera, se contribuird a difundir las
experiencias de los paises en desarrollo, que
con frecuencia son innovadoras y eficaces en
funcién de los costos.
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Atencion de la salud en general



«Mi médico es genial, porque ademds de ser mi médico, es mi amigo. También fue médico
de mi padre. Cuando quiero verlo, siempre tiene tiempo para mi. Siempre me habla de esto y de
aquello, antes de preguntarme qué problema tengo. Antes tomaba 60 miligramos del medica-
mento para tratar la hipertension. Pero el médico me dijo que, para mejorar mi presion arterial,
debia vivir mas. No queria que me pasara los siete dias de la semana mirando la televisiéon y nada
mas. Queria que me moviera y fuera activo. Me parecié una buena idea. Por eso decidi empezar a
trabajar como voluntario. Ahora tengo amigos, hablo con gente todo el tiempo y solo necesito 20
miligramos del medicamento.»

Jean-Claude

««No puedes tener hijos.» Esas fueron las palabras del primer ginecélogo al que consulté
unos meses después de casarme. Estaba muy confundida. ;Por qué no podria tener hijos? Tengo
una discapacidad fisica, pero no hay una razén médica que me impida tener un bebé. Tuve que
enfrentar muchos obstaculos, por la mala actitud de los enfermeros y médicos que cuestionaban
mi idoneidad para ser madre o por la inaccesibilidad de los centros médicos, ya sea por las entra-
das, los banos, las camillas, etc. Ahora soy madre de un nifio de cinco afnos, que es una de las
mejores cosas que me han pasado en la vida, pero me sigo preguntando por qué terminé siendo
un lujo lo que en realidad es un derecho. ;Por qué pude hacerlo solo cuando consegui el dinero
para acudir a un mejor sistema de atencion médica?»

Rania

«Aunque, al atenderme en el centro médico, los médicos no me hablan de la promocion de la
salud y ni siquiera tienen una balanza para pesarme, intento participar en actividades que puedan
mejorar mi salud y bienestar. No es facil, porque la mayoria de las instalaciones y los equipos para
realizar actividad fisica no son accesibles. Todavia no he encontrado consejos nutricionales para
personas con lesion medular ni un odontélogo cerca de donde vivo que cuente con instalaciones y
equipos accesibles.»

Robert



Atencion de la salud en general

La salud se puede definir como «un estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades»
(I). Gozar de buena salud es condicion previa para poder participar en una
gran variedad de actividades, entre las que se incluyen la educacién y el
empleo. En el articulo 25 de la CDPD se afirma el derecho de las personas
con discapacidad a gozar del nivel mas alto de atencién de la salud, sin dis-
criminacion (2).

Existe un amplio espectro de factores que determinan el estado de
salud de una persona, entre los que se encuentran los factores indivi-
duales; las condiciones de vida y de trabajo; las condiciones socioeco-
noémicas, culturales y ambientales en general, y el acceso a los servicios
de salud (3, 4). En este informe se explica que muchas personas con dis-
capacidad tienen condiciones socioecondmicas peores que las personas
sin discapacidad: sufren mayores tasas de pobreza, presentan menores
tasas de empleo y tienen un nivel educativo inferior. Asimismo, sufren
desigualdad en el acceso a los servicios de salud y, por ese motivo, tienen
necesidades sanitarias no satisfechas en comparacién con la poblacién en
general (5-8).

En este capitulo se analiza qué se puede hacer desde el punto de vista
de los sistemas de salud para solucionar las desigualdades que sufren las
personas con discapacidad en ese ambito. Se describe, a grandes rasgos, su
estado de salud, se enumeran las principales barreras que obstan al acceso
a los servicios de atencién de la salud y se recomiendan maneras de superar
esos obstaculos.

Comprender la salud de las
personas con discapacidad

En esta seccién se describe, a grandes rasgos, el estado de salud de las per-
sonas con discapacidad, segun los distintos tipos de condiciones de salud
y los diversos factores que pueden contribuir a ocasionar disparidades de
salud en esta poblacion (véase el cuadro 3.1). Cada vez mas pruebas indican
que las personas con discapacidad, como grupo, tienen niveles de salud mas
precarios que la poblacion en general (18). Se suele decir que el margen de
salud de las personas con discapacidad es mas estrecho (9, 17).
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Cuadro 3.1. Terminologia

Condicion de salud primaria

Una condicién de salud primaria es el posible punto de partida de una deficiencia, una limitacién de la actividad
0 una restriccion de participacion (9). Son ejemplos de dicha condicién la depresion, la artritis, la enfermedad
pulmonar obstructiva crénica, la cardiopatia isquémica, la paralisis cerebral, el trastorno bipolar, el glaucoma, la
enfermedad cerebrovascular y el sindrome de Down. Una condicién de salud primaria puede provocar una gran
variedad de deficiencias, que pueden ser motoras, sensoriales, mentales o de comunicacion.

Condiciones secundarias

Una condicién secundaria es una condicién adicional que presupone la existencia de una condicion primaria. Se
distingue de otras condiciones de salud por el tiempo transcurrido entre la aparicion de la condicion primaria y
la manifestacion de la secundaria (70). Algunos ejemplos son Ulceras por presion, infecciones del tracto urinario
y depresién. Las condiciones secundarias pueden reducir el funcionamiento, afectar la calidad de vida, aumentar
los costos de atencion de la salud y ocasionar una mortalidad prematura (77). Muchas de estas condiciones pueden
prevenirse y preverse a partir de las condiciones de salud primarias (72, 73).

Condiciones concurrentes

Una condicién concurrente es una condicién adicional que es independiente de la condicidn primaria y no guarda
relacion con ella (74). En las personas con discapacidad, la deteccion y el tratamiento de condiciones concurrentes
suelen serinadecuados y pueden tener un efecto negativo en su salud (72); por ejemplo, las personas con deficien-
ciasintelectuales y problemas de salud mental suelen experimentar «ensombrecimiento diagndstico» (75). El cancer
y la hipertensién en una persona con deficiencias intelectuales pueden ser ejemplos de condiciones concurrentes.

Necesidades de atencion de la salud en general

Aligual que el resto de la poblacidn, las personas con discapacidad requieren servicios médicos para la atencién de
sus necesidades de salud en general, que incluyen la promocién de la salud, la atencién preventiva (inmunizacion,
revisiones médicas generales), el tratamiento de enfermedades agudas y crénicas, y la derivacién adecuada a los
especialistas pertinentes. Todas estas necesidades se deben satisfacer mediante los servicios de atencion primaria
de la salud, ademas de los servicios secundarios y terciarios, segun corresponda. El acceso a la atencién primaria
es especialmente importante para que las personas con un margen de salud mas estrecho puedan alcanzar el
mayor nivel posible de salud y funcionamiento (76).

Necesidades de atencion especializada de la salud

Algunas personas con discapacidad pueden tener una mayor necesidad de atencion especializada de la salud que
la poblacion en general. Las necesidades de atencion especializada pueden estar relacionadas con condiciones
de salud primarias, secundarias o concurrentes. Algunas personas con discapacidad pueden sufrir multiples
condiciones de salud, algunas de las cuales pueden, a su vez, afectar multiples funciones y estructuras corporales.
Dado que la evaluacion y el tratamiento en estos casos pueden ser bastante complejos, es posible que se requieran
los conocimientos y las aptitudes de especialistas (77).

Condiciones de salud primarias

La discapacidad se asocia con una gran
variedad de condiciones de salud primarias:
algunas pueden debilitar la salud y requerir
importante atencién, mientras que otras no
impiden que las personas con discapacidad
gocen de un buen nivel de salud (19). Por
ejemplo:
= Un niflo que nace ciego quizas no necesite
especificamente atencién continua por la
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condicién de salud primaria y la deficien-
cia conexa (20).

Un adolescente con lesion traumatica de
la médula espinal puede tener necesida-
des considerables de atencién durante la
fase aguda de la condicién primaria, pero
es posible que posteriormente requiera
apenas los servicios necesarios para man-
tener la salud; por ejemplo, para prevenir
condiciones secundarias (20).

Los adultos con condiciones crénicas como
esclerosis multiple, fibrosis quistica, artritis



grave o esquizofrenia pueden tener necesi-
dades de atencién complejas y permanentes
relacionadas con la condicion de salud pri-
maria o con las deficiencias relacionadas (20).

Riesgo de desarrollar
condiciones secundarias

La depresién es una condiciéon secundaria
comun en las personas con discapacidad (2I-
23). Se ha informado dolor en nifos y adultos
con pardlisis cerebral (24, 25), en nifios con
espina bifida (26), y en adultos con paralisis por
polio (27), enfermedad neuromuscular (28) y
lesion cerebral traumatica (29). La osteoporosis
es comun en personas con lesion medular (30),
espina bifida (31) o pardlisis cerebral (32, 33).

Riesgo de desarrollar
condiciones concurrentes

Las personas con discapacidad sufren las
mismas condiciones de salud que afectan a
la poblacién en general, como gripe y neu-
monia. Algunas pueden ser mas propensas a
desarrollar condiciones crénicas debido a la
influencia de factores de riesgo atribuibles al
comportamiento, como una mayor inactivi-
dad fisica (18). También pueden presentar un
inicio mas precoz de las condiciones (17). Segun
un estudio, los adultos con discapacidades de
desarrollo tenian una tasa similar o mayor de
condiciones de salud crénicas como hiperten-
sién arterial, enfermedades cardiovasculares y
diabetes que las personas sin discapacidad (34).
La prevalencia de diabetes en las personas con
esquizofrenia es aproximadamente del 15%,
en comparacion con la tasa del 2% al 3% en la
poblacién en general (21).

Mayor vulnerabilidad a condiciones
relacionadas con la edad

El proceso de envejecimiento comienza antes de
lo habitual en algunos grupos de personas con
discapacidad. En algunas de ellas con discapa-
cidades de desarrollo, se pueden observar signos
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de envejecimiento prematuro entre los 40 y los
50 afos (35), y se pueden presentar condiciones
de salud relacionadas con la edad con mas fre-
cuencia. Por ejemplo, las personas con sindrome
de Down presentan una incidencia mads alta de
enfermedad de Alzheimer que la poblacion en
general, mientras que aquellas con deficiencias
intelectuales no relacionadas con el sindrome
de Down tienen tasas mas elevadas de demencia
(35). El proceso de envejecimiento y los cambios
asociados (presbiacusia, desacondicionamiento,
pérdida de fuerza y equilibrio, osteoporosis)
pueden producir mayor impacto en las personas
con discapacidad. Por ejemplo, las personas con
deficiencias motoras pueden perder cada vez
mas funcionalidad con la edad (9).

Tasas mas altas de
comportamientos de riesgo

Los comportamientos de salud de algunos
adultos con discapacidad pueden ser distin-
tos de los de la poblacién en general (12). En
Australia se llegé a la conclusion de que las per-
sonas con discapacidad de 15 a 64 anos de edad
tienen mayor probabilidad de sufrir sobrepeso
u obesidad que las demas (48% frente a 39%) y
de fumar todos los dias (3). Los datos obtenidos
del Sistema de Vigilancia de Factores de Riesgo
del Comportamiento correspondientes a 2001 y
2003, delos Estados Unidos de América, arrojan
hallazgos similares. Las personas con discapa-
cidad presentan tasas mds elevadas de taba-
quismo (30,5%, en comparacion con 21,7%), son
mas proclives a la inactividad fisica (22,4%m
frente a 11,9%) y tienen mads probabilidades de
ser obesas (31,2%, en relacién con 19,6%) (18).
En un estudio realizado en el Canada sobre una
muestra nacional, se demostré que las personas
con deficiencias auditivas informaban niveles
mas bajos de actividad fisica que la poblacion
en general (36). De acuerdo con un estudio
que se llevo a cabo en Rwanda, los adultos con
amputacion de miembro inferior presentaban
comportamientos perjudiciales para la salud,
como tabaquismo, consumo de alcohol, uso de
drogas recreativas y falta de ejercicio (37).
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Mayor riesgo de exposicion
ala violencia

La violencia se vincula con consecuencias para
la salud, tanto inmediatas como a largo plazo,
que incluyen lesiones, condiciones de salud
fisica y mental, abuso de sustancias y muerte
(38). Las personas con discapacidad estan mas
expuestas al riesgo de sufrir violencia que las
demas. En los Estados Unidos se ha informado
que la violencia contra las personas con disca-
pacidad es entre 4 y 10 veces mayor que contra
aquellas sin discapacidad (39). Se ha demos-
trado que la prevalencia de abuso sexual contra
las personas con discapacidad es mayor (40,
41), sobre todo en el caso de hombres y mujeres
internados con discapacidad intelectual (42-
44), parejas intimas (40, 45) y adolescentes (46).

Mayor riesgo de sufrir
lesiones no intencionales

Las personas con discapacidad corren mayor
riesgo de sufrir lesiones no intencionales y
no mortales como consecuencia de accidentes
de transito, quemaduras, caidas y accidentes
con dispositivos asistenciales (47-5I). En un
estudio, se llegd a la conclusion de que, en los
nifios con discapacidades de desarrollo (como
autismo, déficit de atencion y déficit de atencién
con hiperactividad), el riesgo de sufrir lesiones
era entre dos y tres veces mayor que en los
demads (50). En otros estudios se observo que
los ninos con discapacidad estan expuestos a
un riesgo considerablemente mayor de caidas
(52), lesiones relacionadas con quemaduras (53)
y lesiones causadas por accidentes con vehicu-
los motorizados o bicicletas (54).

Mayor riesgo de muerte prematura

Las tasas de mortalidad de las personas con dis-
capacidad varian segtin la condicién de salud de
que se trate. Quienes padecen de esquizofrenia
y de depresion corren mayor riesgo de muerte
prematura (2,6 y 1,7 veces mas alto, respectiva-
mente) (2]). En una investigacidn realizada en
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el Reino Unido de Gran Bretana e Irlanda del
Norte sobre la desigualdad sanitaria que afecta
a las personas con deficiencias del aprendizaje
y a aquellas con trastornos de salud mental, se
observd que, en ambos casos, la expectativa de
vida era menor (véase el cuadro 3.2) (15).

En algunos casos, las tasas de mortalidad
de las personas con discapacidad han dismi-
nuido en los paises desarrollados. Por ejemplo,
los adultos con paralisis cerebral tienen una
expectativa de vida similar a la de las personas
sin discapacidad (55). En las ultimas décadas,
en el Reino Unido y en los Estados Unidos han
mejorado las tasas de supervivencia de las per-
sonas con lesion medular durante los dos afios
posteriores a la lesion (56, 57), aunque no exis-
ten indicios de mejora después de este periodo
(57). Los datos sobre las tasas de mortalidad de
las personas con discapacidad en los paises de
ingreso bajo son escasos. Un estudio realizado
en Bangladesh indica que, entre las personas
con paralisis cerebral, las tasas de muerte pre-
matura pueden ser mas altas (58).

Necesidades y necesidades
no satisfechas

En la Encuesta Mundial de Salud 2002-2004
de la OMS, encuestados con discapacidad
de 51 paises informaron que solicitaban mas
atencion hospitalaria y ambulatoria que las
personas sin discapacidad (véase la tabla 3.1).
Las mujeres solicitan atenciéon médica con mas
frecuencia que los hombres, y lo mismo ocurre
con los encuestados con discapacidad en los
paises de ingreso alto, en comparacién con los
encuestados de paises de ingreso bajo, en todos
los grupos etarios y de género. En los paises de
ingreso alto, la proporcién de encuestados que
requiere atenciéon aumenta con la edad, mien-
tras que, en los paises de ingreso bajo, los resul-
tados fueron dispares.

Los encuestados con discapacidad manifes-
taron no recibir mas atencion que las personas
sin discapacidad, tanto en los grupos desglo-
sados por sexo como por edad. Los encuesta-
dos con discapacidad de paises de ingreso bajo
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Cuadro 3.2. Desigualdades sanitarias que sufren las personas con discapacidad

La Disability Rights Commission (Comision para la Defensa de los Derechos de las Personas con Discapacidad) del
Reino Unido emprendié una investigacion oficial de las muertes prematuras entre las personas con discapacidades
del aprendizaje o condiciones de salud mental, asi como las denuncias locales de desigualdad en el acceso a la
atencion de la salud entre 2004 y 2006.

Respecto de las personas con condiciones de salud mental de largo plazo —como depresion grave, trastorno
bipolar o esquizofrenia— y con discapacidades del aprendizaje, como autismo, se descubri6 lo siguiente:

= Presentaban més condiciones de salud crénicas que la poblacién en general y tenian mayores probabilidades
de ser obesos y de sufrir cardiopatias, hipertension, enfermedades respiratorias, diabetes, accidentes cerebro-
vasculares o cdncer de mama. Las personas con esquizofrenia tenian casi el doble de probabilidad de padecer
cancer de intestino. Si bien la atencién primaria de personas con una discapacidad del aprendizaje estaba
escasamente documentada, se consignaron tasas mas elevadas de enfermedades respiratorias y obesidad en
esta poblacion.

= Desarrollaban condiciones de salud crénicas a una edad mas temprana que las demas. Por ejemplo, se diag-
nostico enfermedad cardiaca en menores de 55 afos en el 31% de las personas con esquizofrenia, frente al
18% de las demds personas.

= Fallecian mas rapido después del diagnéstico. Cinco afios después del diagnéstico de enfermedad cardiaca
(con ajuste por edad), habia fallecido el 22% de las personas con esquizofrenia y el 15% de las personas con
trastorno bipolar, en comparacion con el 8% de las personas sin problemas graves de salud mental. Se observé
un patrdn similar en los casos de accidente cerebrovascular y enfermedad pulmonar obstructiva crénica.

Se descubrié que las carencias sociales contribuian en gran medida a estas desigualdades y que las personas con
condiciones de salud mental y discapacidad del aprendizaje corrian un alto riesgo de pobreza. Otros obstaculos
importantes detectados fueron la falta de promocién de la salud, de acceso a los servicios y de tratamiento
igualitario. Las personas con discapacidad mencionaron temor y desconfianza, acceso limitado a listas de médicos
generales, dificultad para negociar sistemas de concertacién de citas, informacién inaccesible, comunicacién
deficiente y ensombrecimiento diagndstico. Los prestadores de servicios sefialaron dificultades como temor,
ignorancia y capacitacion insuficiente.

Las respuestas al estudio fueron positivas, y destacados profesionales de la salud avalaron las conclusiones. La
Asociacion Médica Britanica decidié que se ofreciera capacitacion a los estudiantes de medicina, y distintas ONG
lanzaron campanas sobre las desigualdades en el sector de la salud. El Gobierno britanico introdujo incentivos
para alentar a las personas con discapacidad del aprendizaje a someterse a exdmenes médicos y reforz6 la
orientacion para los trabajadores de salud mental. La Comisién de Salud se asocié con RADAR, ONG dedicada a
la discapacidad, para seguir analizando los factores discapacitantes en el sector de la salud y elaborar directrices
de buenas précticas y criterios para inspecciones sanitarias.

Fuente: (75).

declararon que no recibian atencién (6,1-6,6)
en mayor proporcion que los encuestados de
paises de ingreso alto (3,3-4,6). El analisis de
los datos de todos los paises estandarizado por
edad indica que los encuestados con discapaci-
dad de mayor edad tienen menos necesidades
de atencion no satisfechas que los encuestados
mas jovenes (< 59).

Existen necesidades y necesidades no satis-
fechas en todo el espectro de servicios de salud:
promocion, prevencion y tratamiento.

Promocion de la salud y

prevencion de enfermedades

Debido a ideas errdneas acerca de su salud, se
presupone que las personas con discapacidad
no necesitan acceso a la promocién de la salud
ni a la prevencion de enfermedades (60).

Las pruebas indican que las intervenciones
de promocion de la salud, como la actividad
fisica, son beneficiosas para las personas con
discapacidad (61-65). No obstante, son conta-
das las ocasiones en que esas intervenciones
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Tabla3.1. Individuos que recurren a los servicios de salud y no reciben la atencion necesaria

Porcentaje
Paises de ingreso bajo Paises de ingreso alto Todos los paises
Sin Con Sin Con Sin Con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
Hombres
Solicitaron atencion 13,7 22,7* 21,7 42,4% 16,5 28,5%
hospitalaria
Solicitaron atencion 49,3 58,4* 55,0 61,8* 511 59,5*
ambulatoria
Necesitaron atencion, pero 4,6 6,6% 2,8 33 4,1 5,8%
no la recibieron
Mujeres
Solicitaron atencién 16,8 21,9% 30,1 46,7* 20,9 29,0*
hospitalaria
Solicitaron atencién 49,6 59,3* 67,0 68,5 55,8 61,7*
ambulatoria
Necesitaron atencién, pero 4,8 6,1 1,8 4,6% 3,7 5,8%
no la recibieron
18-49
Solicitaron atencion 13,5 23,2% 23,1 46,6* 16,1 28,1%
hospitalaria
Solicitaron atencién 48,8 58,5* 56,7 63,4* 50,9 59,3*
ambulatoria
Necesitaron atencion, pero 4,3 6,2* 2,3 41 38 6,0*
no la recibieron
50-59
Solicitaron atencién 13,9 20,7* 221 42,9* 16,6 27,1*
hospitalaria
Solicitaron atencion 52,1 67,4% 61,4 74,9* 55,1 69,2%
ambulatoria
Necesitaron atencién, pero 4,2 6,7% 2,2 4,6 3,6 6,4*%

no la recibieron

60 anos o mas

Solicitaron atencién 18,6 20,6 31,4 42,3* 23,7 29,9*
hospitalaria

Solicitaron atencién 499 56,7 679 67,6 573 60,8
ambulatoria

Necesitaron atencién, pero 56 6,3 2,2 3,8 4,2 53

no la recibieron

Nota: Las estimaciones estan ponderadas utilizando las ponderaciones posestratificadas de la Encuesta Mundial de Salud,
cuando hay datos disponibles (de lo contrario, se utilizan ponderaciones de probabilidad), y estan estandarizadas por edad.
* La prueba t indica una diferencia significativa respecto de «Sin discapacidad» del 5%.

Fuente: (59).
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estan orientadas a las personas con discapaci-
dad, muchas de las cuales enfrentan numerosos
obstaculos a la hora de participar en las acti-
vidades. Por ejemplo, se ha documentado un
acceso limitado ala promocién de la salud entre
las personas con esclerosis multiple (66), acci-
dente cerebrovascular (67), poliomielitis (67),
deficiencias intelectuales (15) y condiciones de
salud mental (15).

Si bien algunas investigaciones indican
diferencias minimas en las tasas de inmuniza-
cién (68-70), las personas con discapacidad, en
general, tienen menos probabilidades de recibir
servicios de deteccion y prevencion de enferme-
dades. En distintos estudios, se observé que las
mujeres con discapacidad se someten a menos
examenes para detectar cancer de mama y de
cuello de utero que las mujeres sin discapacidad
(15,68, 69, 71-75),yloshombres con discapacidad
tienen menor probabilidad de someterse a exa-
menes para detectar cancer de prostata (68, 76).
En una investigacion realizada en el Reino Unido
se llegd a la conclusion de que las personas con
deficiencias intelectuales y diabetes tienen menos
probabilidades de someterse a controles de peso
que las personas que sufren solamente diabetes,
y hay menos probabilidades de que se evalte el
colesterol de las personas con esquizofrenia y alto
riesgo de enfermedad cardiaca coronaria (15).

Servicios de salud sexual y reproductiva

Los servicios de salud sexual y reproductiva
comprenden planificacién familiar, atencion
de la salud materna, prevenciéon y manejo de la
violencia de género, y prevencion y tratamiento
de enfermedades de transmisidon sexual, como
el VIH/sida. Si bien la informacién disponi-
ble es escasa, se suele pensar que las personas
con discapacidad tienen muchas necesidades
insatisfechas (77). Los adolescentes y adultos
con discapacidad tienen mayor probabili-
dad de quedar excluidos de los programas de
educacion sexual (78, 79). Segun un estudio
de alcance nacional que se llevé a cabo en los
Estados Unidos, habia menos probabilidades
de que, durante las consultas con los médicos

Capitulo3 Atencidn de la salud en general

generales, a las mujeres con limitaciones fun-
cionales se les preguntara sobre el uso de méto-
dos anticonceptivos (71).

Atencion odontologica

La salud bucal de muchas personas con dis-
capacidad es mala, y el acceso a la atencion
odontolégica es limitado (80-86). Se realizé en
Australia un estudio sobre la atenciéon odon-
tologica de los nifios con discapacidades, y se
observd que las necesidades de tratamientos
sencillos del 41% de la muestra no estaban satis-
fechas (81). De acuerdo con un estudio sobre
el uso de servicios infantiles de atencién de la
salud bucal en Lagos (Nigeria), los nifios con
discapacidad y los nifios de estratos socioeco-
némicos mas bajos no utilizaban adecuada-
mente los servicios odontoldgicos (84).

Servicios de salud mental

Muchas personas con condiciones de salud
mental no reciben la atencién necesaria, pese
a que existen tratamientos eficaces, incluso far-
macoldgicos. En una encuesta de gran enver-
gadura que abarcé distintos paises y cont6 con
el respaldo de la OMS, se observd que, de las
personas con trastornos mentales graves, entre
el 35% y el 50% en los paises desarrollados y
entre el 76% y el 85% en los paises en desarro-
llo no habian recibido tratamiento durante el
ano previo al estudio (87). Se llevd a cabo un
metaandlisis de 37 estudios epidemioldgicos
que abarcaron 32 paises desarrollados y en
desarrollo, y se encontré una brecha mediana
en el tratamiento del 32% al 78% en distintas
condiciones de salud mental, como esquizofre-
nia, trastornos del humor, trastornos de ansie-
dad, y abuso o dependencia de alcohol (88).

Como abordar las barreras que
obstan a la atencion de la salud

Las personas con discapacidad se enfrentan a
distintas barreras cuando intentan acceder alos
servicios de salud (7, 89, 90). Un andlisis de los
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datos de la Encuesta Mundial de Salud muestra
una diferencia considerable entre las personas
con discapacidad y aquellas sin discapacidad
en cuanto a las barreras actitudinales, fisicas y
sistémicas que dificultan el acceso a la atencién
(véase la tabla 3.2).

Conforme a una investigaciéon realizada
en los estados de Uttar Pradesh y Tamil Nadu
(India), el costo (70,5%), la falta de servicios en
la zona (52,3%) y el transporte (20,5%) eran los
tres obstaculos principales al uso de los ser-
vicios de salud (91). Estas conclusiones coin-
ciden con las de estudios llevados a cabo en
Africa meridional, donde se identificaron el
costo, la distancia y la falta de transporte como
motivos para no utilizar los servicios, ademas
del hecho de que los servicios habian dejado
de ser ttiles o la persona no estaba satisfecha
con ellos (92-95).

Los gobiernos pueden mejorar los resulta-
dos de salud de las personas con discapacidad
si mejoran el acceso a servicios de salud ase-
quibles y de buena calidad, que utilicen de la
mejor manera posible los recursos disponibles.
Dado que varios factores suelen interactuar
para limitar el acceso a la atencion de la salud
(96), se deberan reformar todos los componen-
tes interrelacionados del sistema de salud. Sera
preciso adoptar las siguientes medidas:
= reformar las politicas y la legislacion;

* eliminar las barreras que obstan al finan-
ciamiento y la asequibilidad;

= eliminar las barreras que obstan a la pres-
tacion de servicios;

* eliminar las barreras de los recursos
humanos;

= salvar la falta de datos e investigacion (97).

Reformar las politicas
y la legislacion

La legislacién y las politicas internaciona-
les, regionales y nacionales pueden ayudar a
satisfacer las necesidades de atencion de las
personas con discapacidad, siempre que haya
voluntad politica, fondos y apoyo técnico para
aplicarlas. Las politicas formuladas a nivel
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internacional pueden influir en las politicas

sanitarias nacionales (98). Existen acuerdos

internacionales, como la CDPD (2) ylos ODM,

que pueden aportar a los paises los fundamen-

tos y las bases para mejorar la disponibilidad

de servicios de salud para personas con disca-

pacidad. En la CDPD se senalan las siguientes

esferas de accion:

= Accesibilidad: poner fin ala discriminacién
contra las personas con discapacidad en el
acceso a la atencion de la salud, los servicios
de salud, los alimentos o liquidos, los segu-
ros médicos y los seguros de vida. Ello com-
prende la creacion de un entorno accesible.

* Asequibilidad: garantizar que las perso-
nas con discapacidad reciban atencién de
la salud gratuita o a precios asequibles de
la misma variedad, calidad y nivel que las
demas personas.

= Disponibilidad: llevar los servicios de
intervencién temprana y tratamiento lo
mas cerca posible delos lugares donde viven
las personas dentro de sus comunidades.

= Calidad: velar por que los trabajadores de
la salud presten a las personas con discapa-
cidad atencion de la misma calidad que a
las demas personas.

Para poder eliminar las disparidades en el
sector de la salud, se deberd reconocer oficial-
mente en las politicas nacionales de atencién de
la salud que algunos grupos de personas con
discapacidad son victimas de desigualdades
en este ambito (/7). En algunos paises, como
Australia, el Canadd, los Estados Unidos y
el Reino Unido, se han publicado programas
nacionales o documentos de posicién en los
que se tratan especificamente los problemas
sanitarios de las personas con deficiencias inte-
lectuales (I4). En Healthy People 2010, marco
publicado en los Estados Unidos para la pre-
vencion de condiciones de salud en la poblacién
en general, se hace referencia a las personas con
discapacidad (60).

Ademas del sector de la salud, muchos
otros sectores pueden formular politicas
inclusivas, dirigidas a evitar las barreras que



Capitulo3 Atencion de la salud en general

Tabla3.2. Motivos de la falta de atencion

Porcentaje
Paises de ingreso bajo Paises de ingreso alto Todos los paises
Sin Con Sin Con Sin Con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad

Hombres
Imposibilidad de costear 40,2 58,8* 1,6 29,8* 33,5 53,0*
la consulta
Falta de transporte 18,4 16,6 6,9 28,3* 15,2 18,1
Imposibilidad de costear 20,1 30,6 2,1 16,9% 15,5 27,8*
el transporte
Equipos inadecuados del 8,5 18,7% 50 27,8* 77 22,4*%
prestador de servicios de
salud
Preparacion insuficiente 58 14,6* 9,9 13,5 6,7 15,7%
del prestador de servicios
de salud
Fue maltratado/a 4,6 17,6* 7,2 39,6% 51 23,7*
anteriormente
No pudo tomarse licencia 9,5 11,9 6,2 79 8,8 11,8
No supo a dénde acudir 51 12,4 1,5 23,1* 43 15,1*
No pensé que él/ellao su 42,6 32,2 44, 18,0% 43,7 28,4*%

hijo/a estuviera lo sufi-
cientemente enfermo/a

Intentd recibir atencién 52 14,3* 18,7 44,3* 8,5 23,4*
pero se le deneg6

Otro 12,8 18,6 12,5 20,5 12,4 18,1

Mujeres

Imposibilidad de costear 35,6 61,3* 25,8 25,0 32,2 51,5%
la consulta

Falta de transporte 14,0 18,1 79 20,4* 13,8 174

Imposibilidad de costear 15,3 29,4% 4,4 15,2* 13,3 24,6%
el transporte

Equipos inadecuados del 10,2 17,0 8,4 25,7* 9,8 17,0%
prestador de servicios de

salud

Preparacion insuficiente 53 13,6* 89 20,6* 6,3 15,7*
del prestador de servicios

de salud

Fue maltratado/a 3,7 8,5% 93 20,1* 53 10,2%
anteriormente

No pudo tomarse licencia 6,1 8,3 8,3 17,8 6,6 10,6
No supo a dénde acudir 7,7 13,2 9,3 16,2 9,0 12,2
No pensé que él/ella o su 30,7 28,2 21,3 22,6 29,3 29,3

hijo/a estuviera lo sufi-
cientemente enfermo/a

Intentd recibir atencion 3,8 9,0* 19,6 54,6% 73 21,7*

pero se le deneg6

Otro 30,2 17,0% 23,0 24,0 28,5 16,4*
continua ...
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... continuacion
Porcentaje
Paises de ingreso bajo Paises de ingreso alto Todos los paises
Sin Con Sin Con Sin Con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
18-49
Imposibilidad de costear 38,7 65,4* 14,1 27,7* 33,6 58,7*
la consulta
Falta de transporte 12,7 13,7 6,6 25,1 1,3 16,0
Imposibilidad de costear 15,0 29,5% 4,6 1,2* 12,8 25,8%
el transporte
Equipos inadecuados del 9,7 17,4* 9,2 29,3 9,5 20,3*
prestador de servicios de
salud
Preparacion insuficiente 6,2 15,4* 10,9 18,4 74 16,3*
del prestador de servicios
de salud
Fue maltratado/a 51 15,1% 6,8 17,9*% 55 15,5%
anteriormente
No pudo tomarse licencia 9,0 13,4 8,8 239 8,8 15,8
No supo a donde acudir 70 11,9 2,0 9,0* 59 11,8*%
No pensé que él/ella o su 40,2 30,6* 26,8 26,9 37,0 29,4

hijo/a estuviera lo sufi-
cientemente enfermo/a

Intent6 recibir atencion 53 12,9* 27,5 49,5*% 10,5 21,4%
pero se le denegé

Otro 16,0 13,5 17,5 14,4 16,2 13,3
50-59

Imposibilidad de costear 49,6 67,4* 17,9 26,7 42,8 58,0
la consulta

Falta de transporte 19,8 16,0 2,9 2,3 16,3 13,0
Imposibilidad de costear 23,1 33,0 0,7 4,0 18,5 26,3
el transporte

Equipos inadecuados del 8,6 14,5 4,2 29,1 77 15,1
prestador de servicios de

salud

Preparacion insuficiente 6,5 13,3 10,0 40,9% 72 17,6
del prestador de servicios

de salud

Fue maltratado/a 6,7 12,4 72 311 6,8 14,0
anteriormente

No pudo tomarse licencia 8,8 9,7 14,9 10,8 10,2 9,7
No supo a dénde acudir 11,6 18,5 6,5 4,5 10,5 15,6
No penso que él/ella o su 35,4 14,5* 38,2 5,3* 36,0 13,0%

hijo/a estuviera lo sufi-
cientemente enfermo/a

Intentd recibir atencion 6,4 179 18,0 55,3* 9,0 24,5%

pero se le denegd

Otro 18,6 12,8 34,8 44,5 221 19,9
continua ...
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Porcentaje

Paises de ingreso bajo

Paises de ingreso alto Todos los paises

Sin Con
discapacidad discapacidad

Sin Con Sin Con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad

60 afos 0 mas

Imposibilidad de costear 36,8 477
la consulta

Falta de transporte 251 24,3
Imposibilidad de costear 23,6 27,5
el transporte

Equipos inadecuados del 91 171
prestador de servicios de

salud

Preparacion insuficiente 41 1,8
del prestador de servicios

de salud

Fue maltratado/a 1,7 6,7*
anteriormente

No pudo tomarse licencia 5,4 41

No supo a dénde acudir 4,5 13,8
No penso que él/ella o su 31,8 32,7

hijo/a estuviera lo sufi-
cientemente enfermo/a

Intentd recibir atencién 2,6 78
pero se le deneg6
Otro 27,7 25,2

14,4 211 30,6 38,7
95 30,3* 20,6 22,0
1,9 28,5% 18,0 24,7
3,2 20,6 77 16,5
6,6 18,5 4,8 14,8
8,7 36,7% 3,7 14,1
2,7 1,2 51 3,2
9,0 37,6 6,1 16,5
56,2 21,6* 389 31,2
4,5 62,1% 3.2 25,8%
12,2 35,5% 23,7 22,6

Nota: Los resultados son significativos en todos los casos seguin la prueba de chi cuadrado de Pearson, corregida en
funcion del disefio de la encuesta. Las estimaciones estan ponderadas utilizando las ponderaciones posestratificadas de
la Encuesta Mundial de Salud, cuando hay datos disponibles (de lo contrario, se utilizan ponderaciones de probabilidad), y

estan estandarizadas por edad.

* La prueba t indica una diferencia significativa respecto de «Sin discapacidad» del 5%.

Fuente: (59).

obstan al acceso y permitir a las personas con
discapacidad promover su salud y participar
activamente en la vida comunitaria (99). La
legislacion y las politicas de los sectores de edu-
cacion, transporte, vivienda, trabajo y bienestar
social pueden influir en la salud de las personas
con discapacidad (véase mds informacion en
los capitulos 5 al 8).

Las personas con discapacidad son las
que mejor conocen las barreras que obstan al
acceso a la salud y quienes sufren sus conse-
cuencias, por lo que sus opiniones son necesa-
rias para eliminarlas (89). Las investigaciones
han demostrado los beneficios de contar con

la participacién de los usuarios en el disefio y
la operacion de los sistemas de atencidn de la
salud (100). Pueden contribuir personas con
distintos tipos de discapacidad, por ejemplo,
personas con deficiencias intelectuales (101)
o con condiciones de salud mental (102-104),
nifos con discapacidad (105), y familiares y
cuidadores (106, 107).

La colaboracién es fundamental, al igual
que los aportes de los prestadores de servicios
de salud que conozcan bien las dificultades
estructurales, institucionales y profesionales
que impiden ofrecer acceso a una atencion de
buena calidad. Si bien se debe tener en cuenta
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las limitaciones técnicas, de tiempo y de recursos
que supone la participacion de los usuarios (100,
106), los beneficios que de ella se derivan son
importantes. Las personas con discapacidad son
usuarios frecuentes del sistema de salud y suelen
utilizar una gran variedad de servicios de todo
el continuo de atencion, por lo que sus experien-
cias también pueden resultar utiles para evaluar
el funcionamiento del sistema en general (17, 89).

Eliminar las barreras que obstan al
financiamiento y la asequibilidad

La Encuesta Mundial de Salud 2002-2004 revela
que, en los paises de ingreso bajo, la asequibi-
lidad econdmica fue el principal motivo por el
cual las personas con discapacidad, de todos
los grupos etarios y de género, no recibieron la
atencién que necesitaban. En 51 paises, entre
el 32% y el 33% de los hombres y las mujeres
sin discapacidad no pueden pagar servicios de
salud, en comparacién con el 51% al 53% de las
personas con discapacidad (véase la tabla 3.2).
Los costos de transporte también ocupan un
lugar preponderante como barrera para el
acceso a la salud en los paises de ingreso bajo
y alto, en todos los grupos etarios y de género.

Los servicios de salud se financian con
recursos de distintas fuentes, que incluyen pre-
supuestos publicos, seguros sociales, seguros
médicos privados, fondos de donantes exter-
nos y fuentes privadas, como mecanismos no
gubernamentales y dinero propio del paciente.
De la Encuesta Mundial de Salud surge que
el porcentaje de personas con discapacidad
que paga con ingresos corrientes, ahorros o
seguro es muy similar al porcentaje de perso-
nas sin discapacidad, pero el pago con medios
personales varia de un grupo a otro: pagar a
través del seguro es mas comun en los paises
de ingreso alto, mientras que vender bienes y
recurrir a amigos y familiares es mas comun en
los de ingreso bajo, y las personas con discapa-
cidad tienen mayores probabilidades de vender
bienes, tomar dinero prestado o recurrir a un
familiar (véase la tabla 3.3).
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En teoria, los sistemas publicos de salud
ofrecen cobertura universal, pero, en la prac-
tica, ello es muy poco comun (108, 109): ningtn
pais garantiza el acceso inmediato de toda la
poblacién a todos los servicios de salud (110).
En los paises mas pobres, es posible que solo
se presten los servicios mas basicos (/10). Las
restricciones del gasto publico en el sector de la
salud se traducen en una oferta insuficiente de
servicios y un aumento importante en la pro-
porcién de gastos que se pagan con recursos
propios de los hogares (109, 111). En muchos
paises de ingreso bajo se destina menos del 1%
del presupuesto para salud a la atencién de la
salud mental, y los pagos con recursos propios
constituyen el principal mecanismo de finan-
ciamiento (/12). Algunos paises de ingreso
mediano se estdn volcando a la prestacion pri-
vada de distintos tratamientos, como los servi-
cios de salud mental (113).

Las personas con discapacidad presentan
tasas de empleo mas bajas, tienen mayor pro-
babilidad de sufrir desventajas econdmicas vy,
por ello, es menos probable que puedan pagar
un seguro médico privado (/14). Las personas
con discapacidad con empleo pueden quedar
excluidas de un seguro de este tipo debido a con-
diciones preexistentes, estar «subaseguradas»
(114) porque se les denegd la cobertura durante
un periodo prolongado (I1), estar imposibili-
tadas de solicitar tratamiento relacionado con
una condicién preexistente o verse obligadas a
pagar primas mds altas y gastos de su propio
bolsillo. Esto ha sido un problema, por ejem-
plo, en los Estados Unidos, pero, gracias a la
nueva ley sobre atencién asequible promulgada
en marzo de 2010, a partir de 2014 estara pro-
hibido denegar cobertura a las personas con
condiciones preexistentes (115).

Un analisis de los datos de la Encuesta
Mundial de Salud 2002-2004 correspondientes
a 51 paises revela que los hombres y las mujeres
con discapacidad de paises de ingreso alto y de
ingreso bajo tuvieron mas dificultades que los
adultos sin discapacidad para obtener exencio-
nes de pago o el derecho a tarifas especiales para
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Tabla 3.3. Panorama general del gasto en salud, proporcion de encuestados con discapacidad
y sin discapacidad
Porcentaje

Paises de ingreso bajo Paises de ingreso alto Todos los paises

Sindisca-  Condisca- Sindisca- Condisca- Sindisca- Condisca-

pacidad pacidad pacidad pacidad pacidad pacidad
Hombres
Pag6 con ingresos corrientes 84,6 81,4* 73,3 70,1 80,9 791
Pagé con ahorros 10,6 98 11,5 12,9 10,8 11,1
Pagé a través de un seguro 1,8 18 11,3 13,3 51 52
Pag6 mediante la venta de 13,6 17,6* 33 53 99 13,6*
bienes
Pagé un familiar 15,8 23,8% 77 13,5% 12,9 21,3%
Pagé con dinero prestado 13,7 25,2* 59 14,7* 11,0 21,6%
Pagé con otros medios 53 51 2,6 6,5% 43 55
Mujeres
Pag6 con ingresos corrientes 829 82,8 71,5 74,9 78,5 80,3
Pag6 con ahorros 91 10,8 1,4 11,6 10,1 10,8
Pag6 a través de un seguro 2,0 1,8 1na 16,0* 57 6,2
Pag6 mediante la venta de 12,0 14,2* 2,4 4,7* 8,3 10,7*
bienes
Pagé un familiar 16,7 26,6* 93 151* 13,7 22,7%
Pagé con dinero prestado 14,0 23,5*% 6,4 12,7% 1,2 19,5*%
Pagé con otros medios 6,7 58 2,6 3,6 4,9 53

Nota: Las estimaciones estan ponderadas utilizando las ponderaciones posestratificadas de la Encuesta Mundial de Salud,
cuando hay datos disponibles (de lo contrario, se utilizan ponderaciones de probabilidad), y estan estandarizadas por edad.
* La prueba t indica una diferencia significativa respecto de «Sin discapacidad» del 5%.

Fuente: (59).

atencion de la salud, ya sea de organizaciones
de salud privadas o del gobierno. Asimismo,
les resulté mas dificil averiguar qué beneficios
les correspondian y obtener los reembolsos del
seguro médico. Este hallazgo fue especialmente
claro en el grupo etario entre 18 y 49 afos, con
cierta variabilidad en los grupos de mayor edad
entodos los niveles de ingreso (véasela tabla 3.4).

Los sistemas de seguro social de enferme-
dad se suelen caracterizar por contribuciones
obligatorias por parte de individuos y emplea-
dores (109). Estos sistemas basados en los apor-
tes del empleador pueden ser inaccesibles para
muchos adultos con discapacidad, porque,
entre ellos, las tasas de empleo son menores que
entre las personas sin discapacidad. Incluso las

personas con discapacidad que tienen empleo
en ocasiones no pueden pagar las primas de los
planes de seguro médico basados en el aporte del
empleador (114), mientras que es poco probable
que se les ofrezca un seguro a las personas con
discapacidad que trabajan en el sector informal
0 en pequeiias empresas (/14).

Segun la Encuesta Mundial de Salud, los
encuestados con discapacidad de 31 paises de
ingreso bajo y mediano bajo destinan el 15%
del gasto total del hogar a pagar costos de salud
con sus propios recursos, en comparacion con
el 11% en el caso de los encuestados sin disca-
pacidad. También se determind que las perso-
nas con discapacidad son més vulnerables a los
gastos catastroficos en salud (véase la tabla 3.5)
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Tabla 3.4. Dificultades de acceso a financiamiento para atencion de la salud

Porcentaje
Paises de ingreso bajo Paises de ingreso alto Todos los paises
Sin Con Sin Con Sin Con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
Hombres
Dificultades:
Obtencion de exenciones o tarifas 17,7 24,1* 7,5 14,1* 15,0 22,0%
especiales
Llenado de solicitudes de seguro 3,6 6,6 4,7 12,4* 43 10,1*
Averiguacion de beneficios/derechos 4,0 9,0* 8,6 17,2* 6,4 13,2*
de seguro
Obtencion de reembolsos del seguro 3,3 7,4* 3,5 11,8*% 3,4 8,6%
médico
Mujeres
Dificultades:
Obtencion de exenciones o tarifas 15,7 23,5% 59 16,5*% 12,3 21,1*
especiales
Llenado de solicitudes de seguro 33 52 51 9,3* 4,5 7,0*
Averiguacion de beneficios/derechos 33 6,0* 8,4 15,9* 6,2 10,7*
de seguro
Obtencion de reembolsos del seguro 3,2 5,4% 3,2 5,8*% 31 5,6%
médico
18-49
Dificultades:
Obtencion de exenciones o tarifas 15,7 22,5% 6,3 15,8* 13,7 21,6%
especiales
Llenado de solicitudes de seguro 4,2 6,7* 4,2 10,7* 4,1 8,3*
Averiguacion de beneficios/derechos 4,6 8,0* 99 17,7*% 73 12,1*
de seguro
Obtencion de reembolsos del seguro 4,2 71% 41 10,6* 41 8,0*
médico
50-59
Dificultades:
Obtencion de exenciones o tarifas 17,5 24,2* 79 18,5* 14,9 23,1*
especiales
Llenado de solicitudes de seguro 38 58 59 14,6* 50 10,4*
Averiguacion de beneficios/derechos 50 79 9,1 19,9% 74 13,8*
de seguro
Obtencion de reembolsos del seguro 44 71 50 8,0 47 74
médico
>60
Dificultades:
Obtencion de exenciones o tarifas 18,6 25,5 6,9 14,0% 13,6 20,1*
especiales
Llenado de solicitudes de seguro 2,1 4.4 6,0 78 4,7 6,7
Averiguacion de beneficios/derechos 1,6 6,1* 58 1,7* 4,2 9,6%
de seguro
Obtencion de reembolsos del seguro 1,3 47 1,5 4,8% 1,5 4,7*
médico

Nota: Las estimaciones estan ponderadas utilizando las ponderaciones posestratificadas de la Encuesta Mundial de Salud,
cuando hay datos disponibles (de lo contrario, se utilizan ponderaciones de probabilidad), y estan estandarizadas por edad.
* La prueba t indica una diferencia significativa respecto de «Sin discapacidad» del 5%.

Fuente: (59).
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Tabla3.5. Panorama general de los gastos catastréficos en salud, proporcion de encuestados
con discapacidad y sin discapacidad
Porcentaje
Paises de ingreso bajo Paises de ingreso alto Todos los paises
Sin Con Sin Con Sin Con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
Hombres 20,2 31,2 14,5 18,5 18,4 27,8
Mujeres 20,0 32,6 12,7 18,7 17,4 28,7
18-49 19,9 334 13,2 16,1 17,9 29,2
50-59 18,2 32,6 13,0 24,7 16,4 30,1
60 anos 0 mas 21,2 29,5 14,2 21,5 18,3 26,3

Nota: Los resultados son significativos en todos los casos segun la prueba de chi cuadrado de Pearson, corregida en funcion

del disefio de la

encuesta. Las estimaciones estan ponderadas utilizando las ponderaciones posestratificadas de la Encuesta

Mundial de Salud, cuando hay datos disponibles (de lo contrario, se utilizan ponderaciones de probabilidad), y estan estan-

darizadas por edad.
Fuente: (59).

en todos los grupos etarios y de género, y tanto
en los paises de ingreso bajo como de ingreso
alto, segtin las definiciones del Banco Mundial.
En todos los paises, entre el 28% y el 29% de las
personas con discapacidad sufren gastos catas-
troficos, en comparacion con el 17% al 18% de
las personas sin discapacidad, pero en los paises
de ingreso bajo se observan tasas considerable-
mente mds altas que en aquellos de ingreso alto,
en todos los grupos de sexo y edad.

Opciones de financiamiento
Las opciones de financiamiento de los sistemas
de salud determinan qué servicios se ofrecen
—una combinacién de servicios de promocion,
prevencion, tratamiento y rehabilitacion— y
si las personas estdn protegidas de los riesgos
financieros que implica utilizarlos (110, 116).
Las contribuciones como el seguro social y el
copago deben ser asequibles y justas y estar vin-
culadas a la capacidad de pago de cada persona.
El acceso total sera posible inicamente si los
gobiernos cubren el costo de los servicios de
salud para las personas con discapacidad que
carecen de medios para sufragarlo (110).
Cuanto mas amplia sea la variedad de
opciones de financiamiento, mayores seran
la disponibilidad de servicios de salud para la
poblacion en general y el acceso de las personas

con discapacidad. En el Informe sobre la salud en

el mundo 2010 se esboza un programa de accién

para solventar los servicios de salud que no

disuada a las personas de utilizarlos. Dicho pro-

grama comprende las siguientes medidas (110):

= obtener recursos suficientes para la salud
aumentando la eficiencia de la recaudacién
de ingresos, reorganizando las prioridades
de gasto de los gobiernos, empleando meca-
nismos de financiamiento innovadores y
ofreciendo asistencia para el desarrollo;

= eliminar los riesgos financieros y las barre-
ras que obstan al acceso;

= impulsarlaeficienciayeliminareldespilfarro.

Si bien mejorar el acceso a una atencién
sanitaria asequible y de buena calidad es un
tema que concierne a toda la poblacion, los
datos expuestos mds arriba indican que las per-
sonas con discapacidad tienen mas necesidades
de salud y mas necesidades insatisfechas. Por
este motivo, en esta seccion se hace hincapié en
las estrategias de financiamiento mediante las
cuales se puede mejorar el acceso de las perso-
nas con discapacidad a los servicios de salud.

Ofrecer seguros médicos asequibles
Al contar con un seguro (publico, privado o
mixto), las personas con discapacidad pueden
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Cuadro 3.3. Acceso a servicios de salud mental

En el Informe sobre la salud en el mundo 2001, se exigia acceso adecuado a tratamientos eficaces y humanitarios para
las personas con condiciones de salud mental (733). Para muchas de ellas, es dificil recibir la atencién apropiada,
y algunos grupos —como las poblaciones rurales— suelen tener menos acceso a los servicios que otros (734).

Para garantizar el acceso a los servicios de salud mental, uno de los factores mdas importantes que es preciso
tener en cuenta es la medida en que los servicios se ofrecen en la comunidad (735). En la mayoria de los paises, sin
embargo, la atencién se encuentra predominantemente institucionalizada. En los paises de ingreso bajo y mediano
hay menos de un contacto o consulta de caracter ambulatorio (0,7) por dia de internacién hospitalaria (736). La
transicion de la atencion institucional a la atencién comunitaria es lenta y despareja. Un estudio reciente sobre
los sistemas de salud mental de 42 paises de ingreso bajo y mediano (736) arrojé que los recursos de salud mental
estan, en su gran mayoria, concentrados en las urbes. Un nimero considerable de personas con condiciones de
salud mental estan internadas en hospitales psiquiatricos de las grandes ciudades. Cuando se ajustaron las cifras
para tener en cuenta la densidad de poblacién, se observé que existia casi el triple de camas psiquidtricas en la
ciudad mas grande de cada pais que en el resto del pais (véase la figura a continuacién). En los paises de ingreso
bajo, el desequilibrio detectado era ain mayor, con mas de seis veces la cantidad de camas en la ciudad més
grande. En los recursos humanos se observé un patrdén similar: en todos los paises participantes, el coeficiente
entre poblacién y nimero de psiquiatras y enfermeros que trabajaban en la ciudad més grande duplicaba con
creces el coeficiente correspondiente al pais en su conjunto.

Proporcion de camas psiquiatricas ubicadas en la ciudad mas grande (o en sus alrededores)
frente a las camas de todo el pais

N

Proporcion de camas por cada 100 000 habitantes

6,4
2,9 2,9
i [

Paises de ingreso bajo Paises de ingreso Paises de ingreso Total (n=38)

(n=10) mediano bajo (n=23) mediano alto (n=5)
Para aumentar el acceso a los servicios destinados a las personas con condiciones de salud mental, se deberdn
mejorar los sistemas de atenciéon comunitaria. A tal fin, serd preciso intensificar la integracién con la atencién
primaria, desalentar la internacién (sobre todo en los hospitales psiquiatricos mas grandes) y reforzar la asistencia
ambulatoria mediante seguimiento y equipos de profesionales itinerantes (767). Donde sea que se presten, los
servicios de salud mental deben respetar los derechos humanos de las personas afectadas, segun se establece
en la CDPD (762).

tener mas acceso a los servicios de salud y uti-
lizarlos mas. Cuando se dispone de seguro, se
mejoran distintos indicadores; por ejemplo,
aumenta la probabilidad de recibir atencion
primaria, se reducen las necesidades insatisfe-
chas (incluso la necesidad de atencion especia-
lizada) y disminuyen los retrasos en la atencién
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(117-119). Un seguro que cubra un amplio
espectro de servicios médicos basicos puede
mejorar los resultados clinicos (120) y aliviar
los problemas financieros y la carga de cubrir
los gastos con los propios recursos de la familia
(118). Si se subvencionan los seguros médicos,
también se puede extender la cobertura a las



personas con discapacidad. En Taiwan (China)
parte de la prima del seguro de las personas
con discapacidad intelectual se paga a través
del plan de seguro médico, segtin el nivel de
discapacidad (121). En Colombia, el seguro
médico subvencionado aumenté la cobertura
del quintil mas pobre de la poblacién (122), lo
cual puede beneficiar a las personas con disca-
pacidad, dado que estas se hallan representa-
das de manera desproporcionada en el quintil
inferior.

Apuntar a las personas con

discapacidad que tienen las mayores
necesidades de atencion de la salud
Algunos gobiernos han destinado fondos a
médicos y organizaciones de atencion prima-
ria, a fin de apuntalar la atencién sanitaria de
las personas con mayores necesidades. Care
Plus es una iniciativa de atencién primaria
de Nueva Zelandia que ofrece un aumento
de la capitacién de aproximadamente el 10%
a organizaciones de atencién primaria de la
salud para que puedan incluir servicios como
evaluaciones completas, elaboraciéon de planes
de atencién individuales, educacion de los
pacientes y seguimiento periddico, asi como
servicios mejor coordinados y de menor costo
(123, 124). Medicare es un plan de seguro social
del Gobierno de los Estados Unidos mediante el
cual se otorga un pago adicional a los médicos
de atencién primaria por las reuniones entre el
médico, el paciente, la familia y los enferme-
ros para facilitar la comunicacion, apoyar los
cambios en el estilo de vida y mejorar el cum-
plimiento del tratamiento (/25). Gracias a este
programa, mejord el funcionamiento de las
personas de edad avanzada que sufrian cardio-
patias y se podria disminuir el gasto total en
atencién de la salud (125). Muchos gobiernos
también ofrecen asistencia financiera a organi-
zaciones de personas con discapacidad y ONG
para programas de salud dirigidos a personas
con discapacidad (91, 126, 127).

Capitulo3 Atencidn de la salud en general

Vincular el complemento de los

ingresos al uso de servicios de salud

Del examen de los mecanismos de financia-
miento para la salud a disposicion de los pobres
en América Latina se desprende que las trans-
ferencias condicionadas de efectivo pueden
incrementar el uso de los servicios de salud
preventivos y fomentar la formacién de con-
sumidores de atencién sanitaria informados y
activos, siempre que haya una atencién prima-
ria eficaz y un mecanismo para desembolsar los
pagos (111, 128-131). Si se destinan transferen-
cias condicionadas de efectivo a aquellos grupos
de personas con discapacidad que suelen recibir
menos servicios preventivos, se podria aumen-
tar el acceso a estos servicios (114).

Ofrecer un complemento

general de los ingresos

Cuando se proporcionan transferencias de
efectivo no condicionadas a las personas con
discapacidad, se reconoce que ellas deben sor-
tear barreras adicionales para acceder a los ser-
vicios de atencion de la salud, rehabilitacidn,
transporte y educacion, y al trabajo, entre otras
cosas. En muchos paises se otorga un comple-
mento de los ingresos a través de este tipo de
transferencia a los hogares pobres, incluidos
aquellos que tienen en su seno una persona
con discapacidad, asi como directamente a
los individuos con discapacidad. En algunos
paises, como Bangladesh, el Brasil, la India y
Sudaéfrica, se han implementado programas
de transferencias de efectivo no condicionadas
dirigidos especificamente a personas pobres
con discapacidad y hogares pobres con algtin
integrante con discapacidad. Estos programas
tienen por objeto incrementar el ingreso dis-
ponible de los hogares pobres para que puedan
emplearlos segtin sus prioridades, por ejemplo,
para comprar alimentos, matricular a los nifos
en la escuela o solventar los servicios de salud.
No hay una férmula 6ptima para orientar las
politicas, aunque las transferencias de efectivo
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pueden coexistir con otras politicas sociales y
otros programas de proteccion social.

Reducir o eliminar los pagos con recursos
propios para mejorar el acceso

La reduccién o eliminacion de las tarifas paga-
das con recursos propios —sean formales o
informales— puede incrementar el uso de los
servicios de salud por parte de los pobres y
reducir sus dificultades financieras y los gastos
catastroficos en salud (110, 111), lo cual es
importante sobre todo para las personas con
discapacidad, que gastan mads dinero en servi-
cios de salud que las personas sin discapacidad
(véase la tabla 3.3). No obstante, la eliminacion
de tarifas no garantiza el acceso, dado que es
posible que los servicios de salud «gratuitos»
tampoco se utilicen. Por ejemplo, las personas
con condiciones de salud mental pueden no
utilizar los servicios debido a obstdculos como
los estigmas y las personas con deficiencias
motoras pueden encontrar barreras fisicas para
acceder a la atencion médica (72, 113).

Otorgar incentivos para que

los prestadores de servicios de

salud promuevan el acceso

Algunas personas con discapacidad requie-
ren atenciéon prolongada y ajustes para cuya
coordinacion eficaz se necesitan recursos adi-
cionales (114). En los Estados Unidos, los cré-
ditos fiscales a consultorios pequefios ayudan
a compensar el costo de los ajustes para los
pacientes (132). En Gales, los nuevos criterios
de acceso para las personas con discapacidad
que se aplican a los médicos de atencion pri-
maria incentivan a los consultorios de medi-
cina general a mejorar la accesibilidad de los
servicios para esos pacientes (15).

Eliminar las barreras que obstan

a la prestacion de servicios

Para poder mejorar el acceso, es fundamental
que haya servicios de salud también en comuni-

dades rurales y remotas, y que las personas con
discapacidad los conozcan (véase el cuadro 3.3).
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Incluso donde los servicios existen, las per-
sonas con discapacidad pueden tropezar con
distintas barreras fisicas, de comunicacidn, de
informacién y de coordinacién cuando inten-
tan acceder a ellos.

Las barreras fisicas pueden estar relacio-
nadas con el disefo arquitecténico de los cen-
tros de salud, con los equipos médicos o con el
transporte (11, 69, 72, 96).

En los centros puede haber barreras tales
como sectores de estacionamiento inaccesibles,
acceso en desnivel alos edificios, carteles inade-
cuados, entradas estrechas, escalones internos
y bafios inadecuados. En un estudio realizado
en 41 ciudades del Brasil sobre las barreras
arquitectonicas en las unidades de atencion
bésica de la salud, se observé que aproximada-
mente el 60% de las unidades carecia de acceso
apropiado para las personas con dificultades
funcionales (137). En un estudio similar que se
llevé a cabo en Essen (Alemania) se senialé que
el 80% de los consultorios de ortopediay el 90%
de los consultorios neuroldgicos no cumplian
con las normas de acceso, y por este motivo los
pacientes en silla de ruedas no podian consul-
tar al médico de su preferencia (138).

Los equipos médicos muchas veces no son
accesibles para las personas con discapacidad,
sobre todo aquellas con deficiencias motoras.
En la Encuesta Mundial de Salud, hubo hom-
bres con discapacidad, en todos los niveles de
ingresos, que manifestaron que los equipos
(incluso la medicacidn) del prestador de ser-
vicios de salud eran inadecuados (el 22,4%, en
comparaciéon con el 7,7% de los hombres sin
discapacidad), y las mujeres con discapacidad
de paises de ingreso alto refirieron dificulta-
des similares (véase la tabla 3.2). Por ejemplo,
muchas mujeres con deficiencias motoras no
pueden someterse a exdmenes para detectar el
cancer de mama y de cuello de ttero porque las
camillas no son de altura ajustable y los mamo-
grafos se pueden utilizar inicamente en muje-
res que pueden ponerse de pie (11, 132).

Las personas con discapacidad a menudo
sefnalan el transporte como una de las barre-
ras que les impiden acceder a la atencién de



la salud, sobre todo cuando viven lejos de los
centros sanitarios (véase la tabla 3.2) (91-95). El
transporte para las personas con discapacidad
suele ser limitado, econémicamente inasequi-
ble o inaccesible (139). En un estudio que se
realizé en los Estados Unidos, la mayoria de
los participantes con discapacidad indicé que
los problemas de transporte eran una barrera
importante a la hora de acceder a la atencion de
la salud (89). Segtn una investigacion llevada a
cabo en la Republica de Corea, las barreras rela-
cionadas con el transporte eran probablemente
uno de los factores que impedian a las personas
con graves deficiencias fisicas y de comunica-
cion participar en campaias de deteccion de
enfermedades crénicas (140).

Las dificultades de comunicacién entre las
personas con discapacidad y los prestadores de
servicios se suelen sefialar como un problema
(79, 141, 142) que puede surgir cuando aquellas
intentan concertar una cita con un prestador,
explicar sus antecedentes médicos, describir
sus sintomas, o comprender lo que se les explica
acerca del diagnoéstico y el manejo de su con-
dicién. Cuando son los cuidadores, los fami-
liares u otras personas quienes suministran la
informacion, los profesionales de salud pueden
recibir antecedentes inexactos (143).

Los prestadores de servicios pueden sentir
incomodidad al comunicarse con personas con
discapacidad. Por ejemplo, muchos de ellos no
estan preparados para interactuar con perso-
nas con trastornos mentales graves y se sienten
incomodos o ineptos a la hora de comunicarse
con ellas (/44). En una investigaciéon que se
realizo en los Estados Unidos sobre el acceso
de las mujeres sordas a la atencion sanitaria,
se observd que con frecuencia los trabajadores
de la salud bajan la cabeza al hablar y, por este
motivo, ellas no les pueden leer los labios (141).

Cuando no es posible comunicarse en las
modalidades adecuadas, se pueden producir
problemas de cumplimiento y asistencia (145).
En una encuesta que encargé la Asociacién de
Padres de Nifos Discapacitados de Zimbabwe,
se llegd a la conclusion de que las personas
con discapacidad quedaban excluidas de los
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servicios generales referentes al VIH/sida
porque no se ofrecian analisis y asesoramiento
en lengua de sefias para personas con deficien-
cias auditivas, y tampoco se entregaba material
educativo y de comunicacién en Braille para
personas con deficiencias visuales (146).

Algunas personas con discapacidad
pueden tener necesidades sanitarias multiples
o complejas, en especial de rehabilitacion, que
requieren distintos prestadores y pueden abar-
car servicios de diferentes sectores, como el de
educacion y el social. Las personas con discapa-
cidad que necesitan servicios multiples muchas
veces los reciben fragmentados o duplicados
(147). También pueden toparse con dificulta-
des de transicion cuando se las transfiere de un
prestador a otro (/48), por ejemplo, en la tran-
sicion de los servicios pediatricos a la atencion
para adultos (149-151) y de esta a los servicios
para personas de edad avanzada (152, 153).

La falta de comunicacion entre prestadores
puede entorpecer la provision coordinada de
servicios (154). Por ejemplo, cuando los profesio-
nales de atencion primaria derivan a un paciente
a un especialista, es comin que suministren
informacion insuficiente. Al mismo tiempo,
los profesionales de atencién primaria muchas
veces reciben informes incompletos de los espe-
cialistas, y es posible que los resimenes de alta
después de una internacién nunca lleguen a
manos del médico de atencién primaria (155).

Las consultas de atencién primaria de las
personas con discapacidad pueden llevar mas
tiempo que aquellas de las personas sin dis-
capacidad (156). Los adultos con deficiencias
intelectuales suelen requerir mas tiempo para
los examenes, analisis diagndsticos, procedi-
mientos clinicos y promocién de la salud (99).
Los médicos muchas veces no reciben compen-
sacion por el tiempo adicional que dedican a las
consultas de personas con discapacidad (132,
156), y las disparidades entre el costo real y la
compensacion pueden desalentar a los presta-
dores de ofrecer una atencién completa (156).
Cuando las consultas son breves, el tiempo
puede ser escaso para que estos puedan com-
prender y satisfacer las necesidades de atencion,
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a veces complejas, de los pacientes con discapa-
cidad (154, 157).

Las percepciones sobre el estado de salud
pueden influir en los comportamientos relacio-
nados con la salud, como el uso de servicios y
la manera de comunicar las necesidades sanita-
rias. Por ejemplo, en un estudio sobre personas
con epilepsia de las zonas rurales de Ghana, se
observé que las creencias espirituales en torno
ala epilepsia influfan en la salud y en la decision
de buscar tratamiento (158). En otro estudio,
realizado en las zonas rurales de Gambia, se
informé que apenas el 16% de 380 personas epi-
lépticas sabian que existia un tratamiento pre-
ventivo; ademads, del 48% de los epilépticos que
nunca habian sido tratados, el 70% desconocia
que las clinicas ofrecian tratamiento para las
convulsiones (/58). También se ha observado
que las personas con deficiencias intelectuales
de comunidades étnicas minoritarias tienen
menor probabilidad de utilizar servicios de
atencion de la salud (14, 159). En un estudio
llevado a cabo en Australia sobre mujeres con
condiciones de salud mental y deficiencias fisi-
cas, sensoriales e intelectuales, se descubri6 que
las autopercepciones sobre la sexualidad, las
experiencias dolorosas relacionadas con exa-
menes de salud reproductiva y los recuerdos de
ellas mismas anteriores a la discapacidad eran
barreras a la hora de utilizar servicios de salud
(72). En otro ejemplo, las personas que experi-
mentan discapacidades a medida que avanzan
los anos pueden sentir que sus sintomas son
«normales» y considerarlos «parte del proceso
de envejecimiento», en lugar de buscar el trata-
miento apropiado (160).

Incluir a las personas con discapacidad

en los servicios generales de salud

Todos los grupos de la sociedad deberian tener
acceso a una atencion de salud integral e inclu-
siva (122, 163). En una encuesta internacional
de prioridades de investigacion sobre salud se
indicé que, antes de abordar las deficiencias
especificas de las personas con discapacidad,
es preciso integrar sus necesidades de salud
en los sistemas de atencion primaria (164). Los
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servicios de atencién primaria suelen ser los
mas accesibles, econdmicamente asequibles
y aceptables para las comunidades (161). Por
ejemplo, mediante un analisis sistematico de
estudios de seis paises en desarrollo de Africa,
Asia y América Latina, se confirmé que, para
las personas con condiciones de salud mental,
los programas de atencién primaria locales y
asequibles son mas eficaces que otros (165).

A fin de incluir a las personas con discapa-
cidad en los servicios de atencion primaria de la
salud, es posible que los prestadores deban aten-
der la gran variedad de necesidades derivadas
de las deficiencias auditivas, visuales, del habla,
motoras y cognitivas. Enla tabla 3.6 se presentan
ejemplos de ajustes. Si bien las pruebas de su efi-
cacia son limitadas, los ajustes de este tipo repre-
sentan enfoques practicos que se recomiendan
ampliamente en la bibliografia y en el seno de la
comunidad de personas con discapacidad.

En contextos de ingreso bajo y mediano
bajo, los programas de RBC pueden promover
y facilitar el acceso de las personas con disca-
pacidad y sus familias a los servicios de salud.
Como se indica en el componente de salud de las
directrices sobre la RBC (166), mediante estos
programas se puede ayudar a las personas con
discapacidad a superarlas barreras que obstan al
acceso, capacitar a los trabajadores de atencion
primaria en temas de discapacidad y contribuir
a derivar pacientes a los servicios de salud.

Intervenciones especificas como
complemento de una atencion

inclusiva de la salud

Las intervenciones especificas pueden ayudar a
reducir las desigualdades en materia de salud
y satisfacer las necesidades particulares de las
personas con discapacidad (4, 17). Algunos
grupos que son dificiles de alcanzar mediante
programas amplios pueden justificar la aplica-
cién de este tipo de intervenciones; tal es el caso,
por ejemplo, de las personas con deficiencias
intelectuales y condiciones de salud mental,
y de las personas sordas. Las intervenciones
especificas también pueden resultar dtiles para
las personas con discapacidad que presentan



Ejemplos de ajustes razonables

Tabla 3.6.
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Ajustes

Soluciones recomendadas

Modificaciones estructura-
les de las instalaciones

Garantizar un trayecto accesible desde la calle o el medio de transporte hasta la clinica;
asignar plazas de estacionamiento adecuadas para las personas con discapacidad; configurar
la disposicién de las salas de examen y otros espacios dentro de la clinica de modo que

se permita el acceso de equipos de movilidad o asistentes; instalar rampas y pasamanos;
ensanchar las puertas y entradas; retirar de los corredores todos los equipos que obstruyan
el paso; instalar ascensores; colocar sefializacion de alto contraste, con letras grandes y en
Braille; instalar inodoros y lavamanos modificados; colocar asientos para quienes no puedan
esperar de pie o sentados en el piso.

Uso de equipos con
caracteristicas de disefo
universal

Camillas de altura ajustable o disponibilidad de camillas o catres mas bajos para examinar
a los pacientes; basculas de plataforma o para posicién sentada; equipos diagndsticos
accesibles en silla de ruedas (por ejemplo, mamaografos).

Comunicacion de informa-
cion en formatos adecuados

Presentar la informacion sanitaria en formatos alternativos, como letras grandes, Braille,
audio e imagenes; hablar de manera clara y dirigirse directamente al paciente; comunicar
la informacién pausadamente para asegurar la comprensién; demostrar las actividades,
ademas de describirlas; emplear servicios de interpretacion de lengua de sefas; facilitar
lectores, escribientes o intérpretes que ayuden a los pacientes con los formularios.

Adaptacion de los sistemas
de concertacién de citas

Permitir la concertacién de citas mediante correo electrénico o fax; enviar recordatorios de
citas telefénicamente o por mensaje de texto; programar tiempo adicional para las citas;
ofrecer los primeros o los tltimos turnos del dia; agrupar las citas de salud en general y las
consultas por necesidades especificas de la discapacidad.

Uso de modelos alternativos
de prestacion de servicios

Telemedicina, servicios mediante clinicas moéviles y visitas domiciliarias; integrar en las
consultas médicas a los familiares y cuidadores, cuando resulte apropiado y asi lo desee el
paciente; ofrecer asistencia para el transporte al centro de prestacion de servicios de salud.

un riesgo mas alto de desarrollar condiciones
secundarias o concurrentes, o cuyas necesida-
des sanitarias especificas requieren atencion
permanente (véase el cuadro 3.4).

Las iniciativas de promocion de la salud
dirigidas especificamente a las personas con
discapacidad pueden tener un notable efecto
positivo al mejorar los comportamientos que
influyen en el estilo de vida, elevar la calidad de
vida y reducir los costos médicos (18, 168). Han
tenido cierto éxito varios programas reducidos
de promocion de la salud orientados a ayudar a
las personas con deficiencias intelectuales a bajar
de peso y mejorar su estado fisico (169). En los
Estados Unidos se instrumentd una intervencion
para adultos con sindrome de Down que incluyé
un programa de 12 semanas de educacion para
la salud y actividad fisica, gracias al cual los par-
ticipantes lograron mejorar considerablemente
su estado fisico, fuerza y resistencia, y adelgazar
ligera pero significativamente (65).

Mejorar el acceso a los servicios

de salud especializados

Los equipos de profesionales de atencién pri-
maria necesitan el apoyo de organizaciones,
instituciones y servicios especializados (170)
para poder ofrecer una atencién integral a las
personas con discapacidad. En una encuesta
realizada entre médicos generales de los Paises
Bajos, se observo que, si bien coincidian en
que las personas con deficiencias intelectuales
deben recibir servicios como parte delaatencion
primaria, los encuestados calificaron el acceso
al apoyo de especialistas como «importante»
a «muy importante» en el caso de trastornos
como problemas psiquiatricos y del compor-
tamiento y epilepsia (171). También en el caso
de personas con deficiencias intelectuales, se
recomendo llevar a cabo exdmenes médicos
completos en el marco de la atencién primaria,
con el respaldo de un equipo multidisciplinario
de especialistas, de ser necesario (169).
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Cuadro 3.4. Prevencion del VIH/sida entre los jovenes con discapacidad de Africa

En 1999, la red internacional Rehabilitacién Internacional inicié un proyecto sobre VIH/sida en Mozambique y
en la Republica Unida de Tanzania para promocionar el Decenio Africano de las Personas con Discapacidad, y
ofrecer orientacion sobre esa enfermedad y capacitaciéon en derechos humanos. También se asociaron al pro-
yecto las ONG Miracles in Mozambique y la Organizacion de Personas con Discapacidad para Asuntos Legales
y Desarrollo Socioeconémico, de la Republica Unida de Tanzania. También se conté con el apoyo de la Agencia
Sueca de Cooperacidn Internacional para el Desarrollo.

Una encuesta de referencia realizada entre 175 personas con discapacidad de 12 a 30 afos de edad revel6 que
el conocimiento sobre el VIH/sida era escaso, que faltaba informacion sanitaria en formatos accesibles y que, en
muchos casos, los centros de salud eran de dificil acceso.

Una de las actividades del proyecto consistié en elaborar material educativo sobre temas de VIH/sida y los derechos
de los jovenes con discapacidad, asi como material para los trabajadores de extension y pares instructores que
trabajan con este grupo. Por ejemplo, se publicaron manuales en formatos accesibles, como Braille, y un DVD
en lengua de sefas. El material del proyecto tuvo amplia distribucién entre organizaciones dedicadas al VIH/
siday a la discapacidad. Se dictaron cuatro talleres de capacitacién en kiswahili y portugués a los que asistieron
287 participantes y posteriormente se ampliaron para incluir a personas con discapacidad de zonas rurales de
Mozambique. Se capacité a algunos de los participantes para que se desempefaran como instructores locales
sobre VIH/sida. Al mismo tiempo, se lanz6 una campafa de gran magnitud a través de los medios de difusion,
internet y seminarios en los que tomaron parte representantes de los Gobiernos y de ONG para educar al publico.

Cuando finalizé el proyecto, se recomendé incorporar temas de discapacidad en los programas educativos sobre
VIH/sida. El enfoque participativo e inclusivo resultd eficaz para capacitar a jévenes con discapacidad, asi como

pares instructores y trabajadores de extension.
Fuente: (167).

En las practicas recomendadas de salud
mental se destaca la importancia de los especia-
listas (161). En Uganda, las clinicas de atencion
primaria reciben la visita de especialistas en
salud mental, que viajan hasta alli para ofrecer
supervision y apoyo; en el Brasil, los especia-
listas en salud mental visitantes reciben a los
pacientes junto con los médicos de atencién
primaria, y en Australia, los médicos genera-
les tienen la oportunidad de comunicarse con
enfermeros psicogeriatricos, psicélogos o psi-
quiatras, si lo necesitan (161).

En algunos paises hay servicios especificos
en las comunidades que satisfacen las necesi-
dades de atencion especializada. En el Reino
Unido, las personas con deficiencias intelec-
tuales tienen a su disposicién equipos especia-
lizados en discapacidad del aprendizaje, que
ofrecen tratamiento en los casos en que los
servicios generales son insuficientes; respal-
dan a los servicios de atencién primaria a fin
de detectar y satisfacer necesidades de salud;
facilitan el acceso a los servicios generales, y
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educan y asesoran a individuos, familias y otros
profesionales (172). En el Brasil y en la India,
equipos de extension realizan un seguimiento
de los pacientes con lesion medular para ayu-
darlos con el cuidado de la piel, el control de
intestinos y esfinteres, los problemas articula-
res y musculares, y el control del dolor (173).

Prestar servicios de salud

centrados en las personas

Muchas personas con discapacidad procu-
ran intensificar las relaciones de colaboracion
con los prestadores de atencién primaria para
manejar las condiciones primarias, secunda-
rias y concurrentes (7). En Australia se ejecutd
un programa de evaluacién integral de la salud
disefiado para mejorar la interaccién entre
los adultos con deficiencias intelectuales y sus
cuidadores, y se observo que, gracias a la eva-
luacién, los médicos generales comenzaron a
prestar mads atencion a las necesidades de esos
pacientes, y mejoraron la promocién de la salud
y la prevencién de enfermedades (174).



Las siguientes son algunas de las funciones

que deberian cumplir los servicios centrados
en las personas:

Educar y respaldar alas personas con disca-
pacidad para que puedan manejar su propia
salud. Mediante técnicas de autonomia en
el cuidado personal se ha logrado mejorar
los resultados de salud y la calidad de vida
en distintas condiciones cronicasy, en algu-
nos casos, se han reducido los costos del sis-
tema de atencion de la salud (125, 175, 176).
Con la capacitacion y el apoyo adecuados,
y con oportunidades para tomar decisiones
en un marco de colaboracion, las personas
con discapacidad pueden mejorar su salud
activamente (véase el cuadro 3.5). Al tener
mdas conocimientos, pueden comunicarse
mejor, pueden negociar el sistema de salud
de manera mas eficaz y, en general, estan
mads satisfechos con su atencidén (179, 180).
Ofrecer cursos de cuidado personal de dura-
cién limitada en los que se ofrezca el apoyo de
los pares, a fin de que las personas con discapa-
cidad puedan manejar mejor su salud (176). En
Nicaragua,dondeelsistemadesaludestd sobre-
cargado con un niimero creciente de pacientes
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con enfermedades crénicas, se han creado
«clubes de pacientes crénicos» en los centros
de salud, en los que se ensefia a los diabéticos
acerca de los factores de riesgo, el manejo de la
enfermedad, los signos de complicaciones y los
estilos de vida saludables (18]). En Rwanda, en
un estudio sobre las necesidades de promocion
de la salud de las personas con amputacién de
miembro inferior, se recomendd ofrecer talle-
res para que las personas con discapacidad
pudieran compartir sus vivencias y motivarse
unos a otros a mejorar sus comportamientos
relacionados con la salud (37).

Integrar en la prestacion de servicios a los
familiares y cuidadores, cuando resulte apro-
piado. Los familiares y cuidadores pueden
tener conocimientos y habilidades limitados.
Tal vez no comprendan la importancia de
llevar un estilo de vida saludable o no sepan
detectar, en una persona con discapacidad,
cambios que puedan ser indicios de un pro-
blema de salud (182). Los familiares y cuida-
dores pueden apoyar los comportamientos
que contribuyen a la salud de las personas
con discapacidad identificando sus necesi-
dades, ayudandolas a obtener atencién —lo

Cuadro 3.5. Personas con lesion medular en el equipo médico

En 2005, se lanz6 una iniciativa multinacional para investigar de qué manera las personas con discapacidad
podrian tener mayor intervencion en su propio cuidado. Asi se cre6 el «<Nuevo Paradigma de Atencién Médica
para Personas con Discapacidad», fruto de la labor conjunta de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la
Associazione Italiana Amici di Raoul Follereau (AIFO) y la Organizacién Mundial de Personas con Discapacidad
(OMPD) Esta iniciativa surgio a raiz de una recomendacidn de la OMS, en la que se indicaba que los servicios de
atencion de la salud organizados segun el modelo tradicional de cuidados intensivos eran inadecuados para
la atencion de largo plazo, porque no brindaban a las personas con discapacidad suficientes posibilidades de
encargarse de su propio cuidado (777).

En Piedecuesta (Colombia) el proyecto impulsé a las personas con lesion medular a reunirse periédicamente a
fin de compartir ideas sobre sus necesidades de atencién de la salud como grupo. Trabajadores sociales y de la
salud aportaron informacién sanitaria y dirigieron sesiones interactivas de capacitacién practica sobre el cuidado
personal. Algunos de los temas abordados fueron las tlceras por presion, los problemas urinarios, el manejo del
catéter y cuestiones de sexualidad.

Los participantes informaron que mejoré la relacién con los trabajadores de la salud y que gozan de una mejor
calidad de vida desde que comenz6 el proyecto. Después de dos afos de reunirse con regularidad, el grupo
decidid crear una asociacion, cuyos miembros comparten sus experiencias con los nuevos pacientes que ingresan
al hospital de Piedecuesta con lesiones de la médula espinal, lo que convierte a los miembros en integrantes del
equipo de atencion sanitaria (778).
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que incluye concertar citas, acompanarlas a
las consultas y comunicar informacién—, y
ayudandolas a iniciar y sostener actividades
saludables (14). Segin un estudio realizado
en los Estados Unidos, los cdnyuges, las pare-
jas y los cuidadores pagos tenian mayor pro-
babilidad que otros tipos de cuidadores de
asegurar la participacion de las personas con
discapacidad en servicios preventivos (183).

Coordinar los servicios

La coordinaciéon de la atenciéon promueve la

prestacion de servicios de salud en un marco

interdisciplinario y de colaboracién, ya que
vincula a las personas con discapacidad con
los servicios y recursos adecuados, y garantiza
una distribuciéon mas eficiente y equitativa de
los recursos (147, 154, 184). Si bien la coordina-
ciéon puede incrementar los costos en el corto
plazo, a la larga puede mejorar la calidad, la
eficiencia y la eficacia en funcién de los costos

de la prestacion de servicios de salud (184-188).

Si se apunta directamente a las personas que

pueden resultar beneficiadas, se podrdan mejo-

rar los resultados y reducir los costos de coor-
dinacién innecesarios (189). Se ha confirmado
mediante estudios que los enfoques integrados

y coordinados entre distintas organizaciones

de servicios —como las dedicadas a la vivienda

y la educacién— pueden reducir la internacion

de personas con discapacidad en hospitales

e instituciones, ademds de mejorar su salud

en general y aumentar su participacién en la

comunidad (190, 191).

Aunque todavia se estdn analizando las
maneras mas eficaces y eficientes de coordi-
nar la transicién de servicios de salud para las
personas con discapacidad, algunas estrategias
generales que se consideran eficaces incluyen
las siguientes medidas (148, 152, 192):

* Designar a un coordinador de la aten-
cion. Distintos trabajadores de la salud
pueden asumir la funcién de coordinador
de la atencion. Las estructuras de atencion
primaria probablemente sean las mds efi-
cientes para coordinar la atencién brindada
en distintas instancias del sistema de salud
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(155, 185), y muchas personas con discapa-
cidad consideran que los médicos generales
son los responsables tltimos de su atencion
y los «guardianes» de los distintos servicios
basados en la comunidad (193). En algunos
casos, existen servicios dedicados de coor-
dinacion de la atencion y facilitadores sani-
tarios que ayudan a las personas a acceder a
los servicios de atencion primaria (120). En
el Reino Unido, por ejemplo, hay enferme-
ros clinicos especializados, que coordinan
la atencién de la salud de las personas con
deficiencias intelectuales (169).

Elaborar un plan de atencion individual.
Se necesita un plan de atencién personali-
zada como puente entre la atencion actual y
la pasada, y para hacer frente a las necesida-
des futuras. El plan debe ser lo suficiente-
mente flexible para adaptarlo a los cambios
que se puedan producir en las necesidades
y circunstancias de las personas (194). En
Australia, el programa Enhanced Primary
Care impulsa a los médicos generales a
llevar a cabo evaluaciones completas de
salud, planes de atencién multidisciplina-
rios y reuniones informativas con personas
de edad avanzada, personas con enferme-
dades crénicas y personas con deficiencias
intelectuales (169).

Realizar derivaciones adecuadas y trans-
ferencias eficaces de informacion a otros
servicios. Una derivacion oportuna puede
facilitar el acceso y disminuir el estrés, la
frustracion y la aparicién de condiciones
secundarias (154, 195, 196). Es fundamen-
tal la buena comunicacién entre todos los
prestadores de servicios (197). Los regis-
tros electronicos o las libretas electronicas
de pacientes —que incluyen informacioén
sobre las habilidades, las dificultades y los
métodos de aprendizaje o comunicacién de
cada persona— pueden mejorar la transi-
cién entre servicios pediatricos y servicios
para adultos, y entre distintos médicos
(I154). También pueden resultar utiles los
inventarios de servicios y recursos comu-
nitarios pertinentes.



Utilizar tecnologias de la informacion

y las comunicaciones

Las tecnologias de la informacién y las comu-

nicaciones pueden incrementar la capacidad de

los servicios de atencion de la salud, mejorar la

prestacion de servicios y ayudar a las personas a

manejar mejor su propia salud (798). Si bien hay

escasas pruebas respecto de la eficacia de algu-

nas tecnologias, o se ha comprobado que estas

tienen un efecto limitado, otras tecnologias pro-

meten beneficiar el sistema de salud y mejorar

los resultados de salud individuales (199).

= Registros médicos electrénicos. Los regis-
tros médicos electronicos compartidos
pueden resolver problemas comunes en la
continuidad de la atencién (200).

=  Servicios de telemedicina. Las personas
que reciben servicios de telemedicina psi-
quiatrica, como evaluaciones psiquiatricas
y control de la medicacion, refieren un nivel
alto de satisfaccion con la atencion recibida
(201); también se han implementado con
éxito programas de autonomia en el cuidado
personal mediante videoconferencia (202).

= Informatica sanitaria para el consumi-
dor. Las personas con enfermedades cro-
nicas se han beneficiado de programas de
cuidado personal por internet (175, 203).
Se llevé a cabo un estudio para comparar
los exdmenes auditivos por internet con los
examenes convencionales y demostrar que
es posible examinar la audicion satisfacto-
riamente a distancia (204), y existen porta-
les de internet que ofrecen «asesoramiento
electronico» destinado a preparar a las per-
sonas para las consultas con el médico de
atencion primaria y brindar informacion
sobre condiciones cronicas (180).

Eliminar las barreras de
los recursos humanos

Algunas de las barreras mas comunes son las
actitudes, los conocimientos y las aptitudes de
los prestadores de servicios de salud; se debe
garantizar que las précticas sanitarias no entren
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en conflicto con los derechos de las personas
con discapacidad.

Las personas con discapacidad pueden ser
reacias a recurrir a los servicios de salud por
temor a los estigmas y la discriminacion (205).
Es posible que algunas de ellas hayan sido ins-
titucionalizadas o recibido algin otro tipo de
tratamiento involuntario, o hayan sido vic-
timas de abusos, negligencia y una constante
descalificacién. Las experiencias negativas en
el sistema de salud, como la insensibilidad o la
falta de respeto, pueden crear desconfianza en
los prestadores de servicios de salud y llevar a
las personas a no solicitar atencion y autodiag-
nosticarse y autotratarse (89, 206). Por ello, es
fundamental que los prestadores de salud res-
pondan de manera respetuosa, idénea y com-
prensiva a las personas con discapacidad.

Sin embargo, siguen existiendo entre los
prestadores de servicios sanitarios actitudes y
conceptos errdneos que constituyen barreras
para el acceso de las personas con discapacidad
ala atencidn de la salud (90, 207). Algunos pro-
fesionales pueden sentirse incomodos al tratar
a personas con discapacidad (157), y la adop-
cién de decisiones clinicas puede verse influida
por sus presuposiciones y actitudes negativas.
Por ejemplo, ante la idea errénea —y genera-
lizada— de que las personas con discapacidad
no son sexualmente activas, muchas veces los
profesionales no les ofrecen servicios de salud
sexual y reproductiva (11, 79, 89, 208).

Los trabajadores de la salud muchas veces
carecen de las aptitudes y los conocimientos
adecuados en relacion con las condiciones pri-
marias, secundarias y concurrentes vinculadas
a la discapacidad, y desconocen cémo abordar
eficazmente las necesidades de salud de las
personas con discapacidad (89, 154, 209). Los
prestadores de servicios de salud pueden tener
dudas sobre la manera de satisfacer las necesi-
dades de salud directamente asociadas con una
discapacidad y de distinguir entre problemas
de salud relacionados y no relacionados con
una discapacidad, y quizas no comprendan la
necesidad de servicios de salud integrales (96).
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Por ejemplo, los programas de educacion
de grado para trabajadores de la salud rara vez
contemplan las necesidades de salud de las per-
sonas con discapacidad (11, 145), y los médicos
generales refieren con frecuencia que la falta
de preparacion afecta su habilidad de ofrecer
atencion a las personas con discapacidad (143).

La comprension y los conocimientos limi-
tados sobre la discapacidad que imperan entre
los prestadores de servicios de salud suelen
impedir la coordinacién eficaz y oportuna de
los servicios (96, 154), lo que a veces deriva en
examenes inadecuados y experiencias incé-
modas y poco seguras para las personas con
discapacidad (210). Cuando los prestadores no
cuentan con el respaldo de investigaciones y
directrices clinicas relacionadas con la disca-
pacidad, las variaciones de tratamiento pueden
ser enormes. En un estudio se concluyé que el
principal motivo por el que no se recetaban
medicamentos para la osteoporosis a personas
con lesion medular era que los médicos genera-
les no contaban con directrices fundamentadas
con pruebas (30).

La presencia de una determinada condi-
cién de salud no es suficiente para determinar
la capacidad (211). Segun el articulo 12 de la
CDPD, la suposiciéon de que las personas con
determinadas condiciones carecen de capaci-
dad es inaceptable. Negar a las personas con
discapacidad el derecho a ejercer su capacidad
juridica puede impedirles desempefiar un papel
activo en su propia salud. La solucién consiste
en la adopcion asistida de decisiones, en lugar
de la tutela u otros tipos de toma de decisiones
en manos de terceros (véase el cuadro 3.6).

La educacion e instruccion sobre discapa-
cidad para los trabajadores de la salud es una
prioridad importante para crear conciencia
de las necesidades de atencion sanitaria de las
personas con discapacidad y mejorar el acceso
a los servicios (89, 127, 142, 143, 209, 217). Se
debe ensenar a los trabajadores las causas, las
consecuencias y el tratamiento de las condi-
ciones discapacitantes, y cudles son las presun-
ciones incorrectas que surgen de las maneras
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prejuiciosas de ver a las personas con discapa-
cidad (145, 150, 154).

Apartirdeunaencuestarealizadaamédicos
generales de Francia, se recomendé incorporar
modulos sobre discapacidad en los planes de
estudios de las facultades de medicina, ofrecer
educacion permanente y suministrar recursos
adecuados (157). En un enfoque innovador de la
educacién yla capacitacion, personas con disca-
pacidad educan a estudiantes y profesionales de
la salud sobre diversos temas de discapacidad,
como actitudes y practicas discriminatorias,
aptitudes comunicativas, accesibilidad fisica,
la necesidad de atencion preventiva y las conse-
cuencias de una mala coordinacién de la aten-
cién (145, 154). La capacitacion impartida por
personas con deficiencias fisicas, sensoriales y
mentales podria mejorar el conocimiento sobre
los problemas que ellas enfrentan (142).

Incluir la educacion sobre discapacidad
en la capacitacion de grado
Losdocentesenseiian cadavezmasalosestudiantes
como comunicarse con los pacientes, incluso con
las personas con discapacidad (144), y en muchos
estudios se han informado resultados satisfacto-
rios con distintos profesionales de la salud:

* En un estudio llevado a cabo en Australia
entre estudiantes de medicina de cuarto afo,
se observo un cambio importante en las acti-
tudes hacia las personas con discapacidad
del desarrollo después de un taller de tres
horas sobre aptitudes comunicativas (218).

* En un estudio realizado en los Estados
Unidos, estudiantes de medicina de tercer
afio manifestaron que sentian menos inco-
modidad y lastima respecto de las personas
con discapacidad después de participar en
una sesion educativa de 90 minutos (219).

= En un estudio se observé que la educacion
impartida por personas con discapacidad
ayudaba a los estudiantes de medicina a
aprender como la discapacidad afecta los
planes de tratamiento, asi como a recono-
cer y reflexionar acerca de sus actitudes con
respecto a la discapacidad (220).
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Cuadro 3.6. Derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad

En la CDPD se especifica que las personas con discapacidad tienen la misma capacidad juridica que las demas
(articulo 12); tienen el derecho a casarse, formar una familia y mantener su fertilidad (articulo 23), y tienen el
derecho a acceder a la atencidn de la salud sexual y reproductiva (articulo 25). Estd muy difundido el prejuicio
de que las personas con discapacidad son asexuales o de que se deberia controlar su sexualidad y fertilidad (77).
Existen pruebas de que las personas con discapacidad son sexualmente activas (272), por lo cual es importante que
accedan a educacién en la materia, a fin de promover la salud sexual y las experiencias positivas, tanto sexuales
como afectivas, en todas las personas con discapacidad.

Pese a las prohibiciones legales, se observan muchos casos de esterilizacion involuntaria para restringir la fertilidad
de algunas personas con discapacidad, sobre todo en el caso de aquellas que tienen deficiencias intelectuales,
la mayoria de ellas, mujeres (273-276). La esterilizacién también se emplea en algunos casos como técnica de
control de la menstruacién.

La esterilizacion involuntaria de las personas con discapacidad se contrapone a las normas internacionales de
derechos humanos. Las personas con discapacidad deberian gozar de acceso a esterilizacion voluntaria en igual-
dad de condiciones con las demds. Asimismo, la esterilizacién casi nunca es la Unica opcién para el control de la
menstruacion o la fertilidad (274). Ademas, tampoco ofrece proteccion contra el abuso sexual o las enfermedades
de transmision sexual. Se deberd implementar marcos juridicos y mecanismos de informacidn y cumplimiento a
fin de garantizar que, cada vez que se solicite la esterilizacion, se respeten siempre los derechos de las personas

con discapacidad por sobre cualquier otro interés en pugna.

= En un estudio entre estudiantes de medi-
cina de cuarto afio, se realizaron sesiones
plenarias dirigidas por personas con disca-
pacidad. Los estudiantes sefialaron que les
habia resultado valioso escuchar esas expe-
riencias personales, y conocer qué funcio-
naba y qué no funcionaba en el contexto
médico y en la relacién entre el paciente y
el profesional (221).

= Los cursos introductorios para estudiantes
de los primeros moddulos de terapia ocu-
pacional y los modulos de manejo de pos-
grado de la Federacion de Rusia, disefiados e
impartidos porla Sociedad Rusa de Personas
con Discapacidad, lograron inspirar actitu-
des positivas en los estudiantes (222).

= Unestudio para determinar si un cambio en
el plan de estudios habia influido enla dispo-
sicion de los estudiantes de enfermeria hacia
las personas con discapacidad demostré que
las actitudes eran mds positivas después de
haber completado el altimo afio (223).

Ofrecer educacion permanente a

los trabajadores de la salud

Muchos trabajadores de la salud reconocen que
es preciso recibir educacién permanente sobre

discapacidad (143). En un estudio, los presta-
dores de servicios describieron necesidades
educativas especificas, incluso la necesidad de
informacién sobre cémo acceder a recursos
sobre discapacidad, coordinar la atencion, rea-
lizar ajustes razonables para las personas con
discapacidad, abordar las necesidades de salud
sexual y reproductiva, y completar formularios
del estado de discapacidad (209). En el Reino
Unido, se observo que, si bien los enfermeros
especializados en atencion primaria de la salud
tenian actitudes positivas, en general, hacia el
trabajo con personas con deficiencias intelec-
tuales, consideraban que la capacitacion en este
tema era prioritaria (224).

El Consejo de Rehabilitacién de la India
ejecutd un programa nacional (1999-2004) para
instruir, en temas de discapacidad, a los fun-
cionarios médicos que trabajaban en centros
de atencién primaria. Tenia como objetivos
difundir conocimientos sobre prevencidn, pro-
mocién de la salud, detecciéon temprana, tra-
tamiento y rehabilitacidon; concientizar acerca
de los servicios para personas con discapaci-
dad, e informar a los médicos acerca de temas
generales de discapacidad, como la legislacion
pertinente y los recursos humanos. Cuando
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termino el programa, habian recibido capacita-
cion 18 657 médicos de los 25 506 que se habian
tomado como referencia (225).

Apoyar a los trabajadores de la

salud con recursos adecuados

Las directrices de practica clinica basadas en
la evidencia pueden ayudar a los profesiona-
les de la salud a brindar atencion apropiada a
las personas con discapacidad. Por ejemplo, el
documento Clinical guidelines and integrated
care pathways for the oral health care of people
with learning disabilities (Directrices clinicas y
vias de atencion integrada para la salud bucal
de las personas con discapacidades del aprendi-
zaje) (226) ayuda a los profesionales a mejorar
la salud bucal de las personas con deficiencias
del aprendizaje. En el manual Table manners
and beyond, se describen y se presentan ima-
genes de posiciones alternativas para ayudar a
los médicos a realizar exdmenes ginecoldgicos
en mujeres con discapacidad (132). Los direc-
torios de recursos también pueden ayudar a
los trabajadores de la salud a derivar pacien-
tes a especialistas y a vincular a las personas
con discapacidad con servicios basados en la
comunidad, tales como programas de ejerci-
cios, grupos de autoayuda y agencias de cuida-
dos domiciliarios. En el Directory of disability
services in Malawi (Directorio de servicios
para personas con discapacidad de Malawi), de
amplia difusion, incluso entre trabajadores de
la salud, se enumeran todas las organizaciones,
los grupos y los servicios de Malawi dedicados
a la discapacidad (227).

Salvar la falta de datos
e investigacion

Las pruebas llevan a tomar mejores decisio-
nes y lograr mejores resultados de salud (228,
229). Contar con informacion confiable es fun-
damental para crear conciencia publica sobre
temas de salud, contribuir a la planificacién y la
elaboracion de politicas, y asignar recursos para
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reducir las desigualdades (230). Por este motivo,
los datos y la investigacion son cruciales para
brindar informacién que permita comprender
los factores que determinan el estado de salud,
elaborar politicas, dirigir la aplicacién y con-
trolar los servicios de salud para las personas
con discapacidad, y asi reforzar los sistemas de
atencion de la salud (231). La escasez de datos y
resultados de investigaciones puede constituir
una barrera importante para los encargados de
formular politicas y tomar decisiones, lo cual
puede, a su vez, afectar la posibilidad de las per-
sonas con discapacidad de acceder a servicios
de salud centrales.

La disponibilidad de datos relacionados con
las personas con discapacidad varia mucho de
un pais a otro (232). Existen pocas fuentes de
datos nacionales, y la informacién que permitiria
determinar el grado de desigualdad sanitaria que
sufren las personas con discapacidad es limitada
(233). Los sistemas de vigilancia no suelen des-
glosar los datos por discapacidad, y muchas veces
las personas con discapacidad también quedan
excluidas de los estudios mediante los cuales se
buscan pruebas cientificas de los resultados de
una intervencion de salud (234, 235). Muchas
veces, los criterios de admisibilidad no permiten
la participacion de personas con discapacidad (11)
porque sus condiciones primarias se pueden con-
siderar «factores de confusién» para las preguntas
de la investigacion. Determinadas barreras, como
el transporte, también pueden limitar en algunos
casos las oportunidades de las personas con dis-
capacidad de participar en investigaciones (236).

En un ejercicio reciente sobre las priorida-
des de investigacion, se determind que las prin-
cipales prioridades eran identificar las barreras
en la atencién de la salud central y elaborar
estrategias para superarlas (164). Otras priori-
dades eran la prevencion de condiciones secun-
darias y la deteccion y derivaciéon temprana de
problemas de salud a través de la atencion pri-
maria. A continuacién se mencionan algunos
de los ambitos pertinentes para la investigacion
y recopilacion de datos.



Investigacion sobre los servicios de salud

Algunos de los datos que se necesitan para

reforzar los sistemas de atencidn de la salud son

los siguientes:

= el nimero de personas con discapacidad;

= el estado de salud de las personas con dis-
capacidad (11);

= losfactoressocialesyambientales queinfluyen
en la salud de las personas con discapacidad;

= la respuesta de los sistemas de atencion de
la salud a las personas con discapacidad;

= el uso de los servicios de salud por las per-
sonas con discapacidad;

= las necesidades de atencidn, tanto satisfe-
chas como no satisfechas (237).

Se debe incluir a las personas con disca-
pacidad en todas las iniciativas de vigilancia
de la atencién de la salud en general (233), y
se deben desglosar los datos sobre las perso-
nas con discapacidad. Un buen ejemplo a nivel
de los Estados es el Sistema de Vigilancia de
Factores de Riesgo del Comportamiento de
los Centros para el Control y la Prevencién
de Enfermedades de los Estados Unidos, que
incluye dos preguntas generales de identifi-
cacion de discapacidad para asegurar que se
suministren datos de discapacidad especificos
de los Estados (233). También se debe investi-
gar la calidad y la estructura de los sistemas de
atencion de la salud, por ejemplo, cuales son los
ajustes razonables que se necesita realizar para
las personas con discapacidad.

Investigacion sobre condiciones de

salud asociadas con la discapacidad

Prevenir condiciones secundarias relacionadas
con discapacidades existentes es una prioridad
importante. Los resultados preliminares de un
analisis sistematico de intervenciones de pro-
mocion de la salud para personas con discapaci-
dad indican que la investigacion de este tema es
un campo en crecimiento y que existen pruebas
de intervenciones eficaces (238). Sin embargo,
los disefos de investigacion mas sélidos requie-
ren dosis precisas para la intervencion, y si los
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estudios son multicéntricos, se incrementard el
reclutamiento y sera mas posible generalizar las
conclusiones (237).

También es importante asegurar la per-
tinencia y la posibilidad de aplicar las inves-
tigaciones clinicas en general a las personas
con discapacidad, dado que existen pruebas de
altas tasas de concurrencia de condiciones. Por
ejemplo, el mayor riesgo de que las personas
con esquizofrenia padezcan diabetes y enfer-
medades cardiovasculares requiere control y
seguimiento (239), pero también se recomienda
realizar investigaciones genéticas para com-
prender los mecanismos metaboélicos (240).

Las siguientes son algunas estrategias para
llevar a cabo investigaciones de salud inclusivas
y mejorar la comparabilidad, calidad y capaci-
dad de investigacion de la discapacidad:
= Las organizaciones que financian las

investigaciones pueden solicitar a los

investigadores que incluyan personas con
discapacidad en las muestras de poblacion
como practica habitual. Pese a que existen
dificultades, es posible realizar estudios
controlados de distribuciéon aleatoria con
personas con deficiencias intelectuales
(172). Se debe exigir a los investigadores
que justifiquen los criterios de admisibi-
lidad restrictivos segun criterios cienti-
ficos (11). Las personas con discapacidad
intelectual, las que tienen dificultades de
comunicacién y aquellas con bajo nivel de
alfabetismo pueden necesitar ayuda para
completar documentos del estudio o par-

ticipar en entrevistas (17 235).
= Laspersonas con discapacidad pueden par-

ticipar activamente en las investigaciones,

como investigadores propiamente dichos,
como participantes en consultas o grupos
de asesoramiento, o en una funcién central
de encargo y control de las investigaciones

(99, 235, 241). En el Reino Unido, la Red

de Investigaciones de Calidad en Demencia

congrega a 180 pacientes y cuidadores que
establecen las prioridades de investigacion,
asignan fondos para investigacion médica,
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supervisan proyectos y evalian los resul-
tados (242). La participacion de los pacien-
tes y el publico puede mejorar la calidad y
el impacto de las investigaciones, pero se
deben eliminar las barreras para el acceso
de modo que las personas con discapacidad
puedan asistir a las consultas o a las reunio-
nes de investigacion (235).

= La CIF —que emplea terminologia, len-
guaje y conceptos aceptados y comprendi-
dos— puede asegurar la uniformidad en
distintos estudios y contextos, y eliminar
las barreras relacionadas para lograr avan-
ces en la investigacion y las politicas publi-
cas en materia de discapacidad y salud (9).

= Se necesitan distintos métodos de investiga-
ci6n, como estudios clinicos, observacionales
y epidemioldgicos; investigaciones sobre los
servicios de salud; encuestas, y estudios socia-
les y del comportamiento. Se pueden utilizar
investigaciones cualitativas bien disefiadas
para analizar todos los tipos de barreras y
documentar buenas practicas (243).

= Se necesita fortalecimiento de capacidad,
herramientas de investigacién y capacita-
cién para la investigacion en temas de dis-
capacidad. Es especialmente importante
contar con buenos instrumentos para la
investigacion de los resultados de la disca-
pacidad, dado que existen pruebas de que
las personas con discapacidad suelen perci-
bir el estado de salud y la calidad de vida de
una manera distinta en comparacién con
las personas sin discapacidad (243).

Conclusionesy
recomendaciones

Las personas con discapacidad sufren des-
igualdad en la atencion de la salud y tienen
mads necesidades insatisfechas que el resto de la
poblacién. Todos los paises deben trabajar para
eliminar las barreras y contar con sistemas de
salud mas inclusivos y accesibles para ellas.

En este capitulo se han senalado varias estra-
tegias orientadas a permitir que las personas con
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discapacidad puedan alcanzar el mayor nivel
posible de salud, por ejemplo, medidas financieras
paramejorarlacoberturaylaasequibilidad econé-
mica; medidas destinadas a mejorar la prestacion
de servicios, incluida la capacitacion del personal
del dmbito de la salud; medidas encaminadas a
potenciar a las personas con discapacidad para
que puedan mejorar su propia salud, y medidas
para mejorar la investigacion y los datos a fin de
controlar, evaluar y reforzar los sistemas de salud.
Se necesitan distintas estrategias para cerrar la
brecha en el acceso a la atencion de la salud entre
las personas con discapacidad y sin discapacidad.
Dado que las pruebas de la eficacia de algunas de
estas estrategias en distintos contextos y grupos
son limitadas, se debera evaluar con detenimiento
los costos y los resultados de salud.

Para poder llevar a la practica las reco-
mendaciones que se resumen a continuacion,
serd preciso contar con la participacién de una
gran variedad de interesados. Los gobiernos
deben formular, aplicar y supervisar politicas,
mecanismos de regulacién y normas para la
prestacion de servicios de salud a fin de ase-
gurar la inclusion de las personas con discapa-
cidad. Los prestadores deben ofrecer servicios
de salud de maxima calidad. Los usuarios, las
organizaciones de personas con discapacidad
y las organizaciones de profesionales deben
crear conciencia, participar en la formulacion
de politicas y controlar la implementacion de
politicas y servicios. Mediante la cooperacion
internacional, se pueden compartir buenas
practicas y practicas prometedoras y se puede
brindar asistencia técnica a los paises para que
refuercen sus politicas, sistemas y servicios.

Politicas y legislacion

= Es conveniente evaluar las politicas, los
sistemas y los servicios existentes, incluso
mediante un analisis de las necesidades,
experiencias y opiniones de las personas
con discapacidad; identificar brechas y
prioridades para reducir las desigualdades
en la salud, y planificar mejoras en el acceso
y la inclusion.



Se recomienda realizar los cambios que
sean necesarios en las politicas, los sis-
temas y los servicios para cumplir con lo
dispuesto en la CDPD.

Es recomendable establecer normas de
atencion delasalud referentes alas personas
con discapacidad, y crear marcos y meca-
nismos para asegurar su cumplimiento.

Se debe integrar a personas con discapa-
cidad en las auditorias, el desarrollo y la
implementacion de las politicas y los servi-
cios que les conciernen.

Financiamiento y
asequibilidad economica

Es necesario asegurar que las personas con
discapacidad se beneficien en igual medida
con los programas de salud publica.

En los paises donde predominan los seguros
médicos privados en el financiamiento de la
atencion de la salud, se debe garantizar que
no se deniegue la contratacién de seguro a
las personas con discapacidad y estudiar
medidas para que las primas sean asequibles.
Se recomienda otorgar incentivos financie-
ros paraalentar alos prestadores de servicios
de salud a mejorar la accesibilidad de los ser-
vicios y ofrecer evaluaciones completas, tra-
tamiento basado en pruebas y seguimiento.
En los paises de ingreso bajo y mediano,
siempre que haya atencién primaria y
mecanismos de desembolso eficaces, se
deberia considerar la posibilidad de ejecu-
tar programas especificos de transferencias
condicionadas de efectivo vinculadas con
el uso de los servicios de salud, a fin de
mejorar la asequibilidad y la utilizacion de
estos servicios.

Es necesario estudiar opciones para redu-
cir o eliminar los pagos con dinero propio
de las personas con discapacidad que no
tienen otros medios para financiar los ser-
vicios de salud.

Se recomienda considerar la posibilidad
de ofrecer ayuda para solventar los costos
indirectos relacionados con el acceso
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a la atencién de la salud, como los de
transporte.

Prestacion de servicios

= Se necesita potenciar a las personas con
discapacidad para que maximicen su
propia salud mediante el suministro de
informacion, capacitacién y apoyo de los
pares. Cuando resulte apropiado, conven-
dria incluir a los familiares.

= Debe ofrecerse una amplia variedad de
ajustes razonables.

= Serecomienda ofrecer a los trabajadores de
atencion primaria de la salud el apoyo de
especialistas, que se pueden encontrar en
otro punto geografico.

= Es conveniente analizar la posibilidad de
emplear tecnologias de la informacién y
las comunicaciones para mejorar los ser-
vicios, la capacidad sanitaria y el acceso
de las personas con discapacidad a la
informacion.

» Es preciso identificar a los grupos que
requieren modelos alternativos de presta-
ciéon de servicios, como servicios especi-
ficos y coordinacién de la atencién, para
mejorar el acceso a la salud.

* Enlos paises de ingreso alto, hay que incor-
porar normas de acceso y calidad para las
personas con discapacidad en los contratos
con prestadores de servicios publicos, pri-
vados y voluntarios.

= Es conveniente fomentar la RBC, especifi-
camente en los lugares con menos recursos,
a fin de facilitar el acceso de las personas
con discapacidad a los servicios existentes.

Recursos humanos

» Es necesario incluir educacién sobre dis-
capacidad en la capacitacion de grado y la
educacion permanente de todos los profe-
sionales de la salud.

=  Sedebe incluir a personas con discapacidad
como prestadores de educacion y capacita-
cién, siempre que sea posible.
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Datos e investigacion

Es recomendable ofrecer directrices funda-
mentadas con pruebas para la evaluaciéon y
el tratamiento, a fin de lograr una atencion
mas centrada en el paciente.

Se recomienda capacitar a los trabajado-
res comunitarios para que puedan actuar
en los servicios sanitarios de deteccion y

que obstan ala atencion de la salud en gene-
ral y los resultados de salud de las personas
con discapacidades especificas.

Se debe establecer sistemas de seguimiento
y evaluacion a fin de evaluar las interven-
ciones y los resultados de salud a largo
plazo de las personas con discapacidad.

Es preciso incluir a las personas con dis-
capacidad en las investigaciones sobre los
servicios generales de salud.

= Esnecesario incluir a las personas con disca-
pacidad en la vigilancia de la atencién de la
salud, mediante identificadores de discapaci-
dad (véase mas informacion en el capitulo 2).

prevencion. u

En las investigaciones relacionadas con la
salud y la discapacidad, se debe emplear la
CIF como marco uniforme.

Es recomendable llevar a cabo mas investi-
gaciones sobre las necesidades, las barreras
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Capitulo 4

Rehabilitacion



«Soy una persona amputada; tengo una prétesis funcional de los miembros inferiores y puedo
decir que este mecanismo me permite funcionar normalmente. La prétesis me devolvio la con-
fianza y la autoestima para participar en las actividades habituales de la sociedad, y me permitié
asi adoptar una perspectiva vital cada vez mas positiva. Definitivamente, la prétesis ha influido
en mi situacion y calidad de vida actuales, porque basicamente desarrollo todas las tareas que
me asignan, lo que en definitiva se traduce en una produccién de calidad y una remuneracion
satisfactoria.»

Johnny

«Vengo de un pais donde no hay mucha conciencia ni muchos recursos para atender a las vic-
timas de lesiones de médula espinal posterior, por lo que mi regreso a casa representé un enorme
desafio. En mi casa no hay facilidades de acceso, por lo que los miembros de mi familia tuvieron
que ayudarme durante mucho tiempo a subir y bajar las escaleras. La fisioterapia habia pasado a
ser una necesidad imprescindible y, como consecuencia de los constantes gastos que ello impli-
caba, mi madre pasé a encargarse de ella, ademas de ocuparse de mi cuidado personal. Durante la
rehabilitacion, debido a la interminable lista de espera, era practicamente imposible lograr que me
admitieran en centros de tratamiento cuando me enfermaba o acceder a sesiones de fisioterapia.
El periodo de rehabilitacion fue todo un desafio que me llevd a tener una actitud de humildad y
un proceso constante que dura hasta el dia de hoy. He aprendido que la discapacidad no implica
incapacidad y que una mentalidad fuerte y una actitud positiva son de gran ayuda.»

Casey

«La vida de una familia se complica cuando uno de sus miembros ha sufrido un accidente
cerebrovascular. Yo sufri uno y me considero una sobreviviente; la victima es mi familia. He
tenido suerte y he podido volver al trabajo, pero lograrlo fue una lucha constante. No recibimos la
ayuda que necesitamos, las prestaciones son poco fiables y no hay servicios suficientes de fisiote-
rapia ni logoterapia. Después del accidente, tuve que aprender a hacer todo de nuevo, incluso a
tragar y hablar. Lo primero que comencé a decir cuando recuperé el habla fueron palabrotas (jdije
cuatro en mi primera frase!), pero dicen que eso es normal.»

Linda

«Si no tienes una silla de ruedas adecuada, realmente te sientes discapacitado. Pero con una
buena silla de ruedas, que se ajuste a tus necesidades y te resulte comoda, puedes olvidarte de tu
discapacidad.»

Faustina



Rehabilitacion

Durante mucho tiempo, la rehabilitacion ha carecido de un marco concep-
tual unificador (I). Historicamente, el término se ha referido a una serie
de respuestas a la discapacidad, desde las intervenciones para mejorar las
funciones corporales hasta medidas mas amplias con el fin de promover
la inclusion (véase el cuadro 4.1). La CIF brinda un marco util para todo lo
relacionado con la rehabilitacion (11-14).

En el caso de algunas personas con discapacidad, la rehabilitacion es
imprescindible para que puedan participar en la educacion, el mercado de
trabajo y la vida civica. La rehabilitacion es siempre voluntaria, y es posible
que algunas personas necesiten apoyo a la hora de elegir entre las distintas
posibilidades de rehabilitacion. En todos los casos, la rehabilitacion debe
ayudar a potenciar a la persona con discapacidad y a su familia.

En el articulo 26 de la CDPD, Habilitacion y rehabilitacién, se dispone
lo siguiente:

«Los Estados Partes adoptaran medidas efectivas y pertinentes,
incluso mediante el apoyo de personas que se hallen en las mismas
circunstancias, para que las personas con discapacidad puedan
lograr y mantener la méxima independencia, capacidad fisica,
mental, social y vocacional, y la inclusidn y participacién plena en
todos los aspectos de la vida.»

En el articulo se pide también a los paises que organicen, intensifiquen
y amplien servicios y programas generales de habilitacion y rehabilitacion,
que deben comenzar lo antes posible y estar basados en una evaluaciéon mul-
tidisciplinaria de las necesidades y capacidades individuales, con inclusion
del suministro de dispositivos y tecnologias asistenciales.

En este capitulo se examinan algunas medidas tipicas de rehabilitacion,
las necesidades y las necesidades de rehabilitacion no satisfechas, las barre-
ras que impiden el acceso a ella y las maneras de abordarlas.
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Cuadro 4.1. ;Qué es la rehabilitacion?

En el presente informe, se define el término «rehabilitacion» como «un conjunto de medidas que ayudan a las
personas que tienen o probablemente tendran una discapacidad a conseguir y mantener el funcionamiento éptimo
en interaccidn con su ambiente». Algunas veces, se establece la distincion entre «habilitacion», que trata de ayudar a
quienes tienen una discapacidad congénita o adquirida durante las primeras etapas de la vida que les impide lograr el
nivel maximo de funcionamiento, y «rehabilitacién», que hace referencia a las personas que han experimentado una
pérdida de funcionamiento y reciben ayuda para recuperar el funcionamiento maximo (2). En este capitulo, el término
«rehabilitacion» comprende los dos tipos de intervencion. Aunque el concepto de rehabilitacion es amplio, no puede
incluirse en él todo lo relacionado con la discapacidad. La rehabilitacion trata de mejorar el funcionamiento individual,
por ejemplo, aumentando la capacidad de una persona de comer y beber por sus propios medios. La rehabilitacion
incluye también la introduccién de cambios en el ambiente de la persona, por ejemplo, mediante la instalacién de una
rampa en el cuarto de bafio. En cambio, las iniciativas de eliminacion de barreras a nivel social, como la construccién
de una rampa en un edificio publico, no se consideran como rehabilitacion en el presente informe.

La rehabilitacion reduce el impacto de una gran variedad de condiciones de salud. Normalmente, tiene lugar durante
un periodo de tiempo determinado, pero puede implicar una intervencién Unica o varias por parte de una persona
o un equipo de profesionales de la rehabilitacién, y puede resultar necesaria desde la fase aguda o inicial que sigue
inmediatamente al reconocimiento de un problema de salud hasta las fases posterior y de mantenimiento.

La rehabilitaciéon implica la identificacion de los problemas y las necesidades de una persona, la relacion de los problemas
con los factores pertinentes de la persona y el ambiente, la definicion de los objetivos de rehabilitacion, la planificacién
y aplicacion de las medidas y la evaluacion de los efectos (véase el figura a continuacién). La educacion de las personas
con discapacidad es imprescindible para adquirir conocimientos y aptitudes de autoayuda, atencién, gestién y toma
de decisiones. Las personas con discapacidad y sus familias consiguen un mejor nivel de salud y de funcionamiento
cuando participan activamente en la rehabilitacion (3-9).

El proceso de rehabilitacion

N\ Identificar problemas

| 7 y necesidades ¢

Relacionar los problemas con
Evaluar los efectos los factores modificables y que
representen una limitacion

T N

Determinar los problemas
y mediadores previstos, seleccionar
las medidas adecuadas

T |

Fuente: Version modificada del ciclo de rehabilitacién de (70).

La rehabilitacion —integrada por todo un continuo que va desde la atencidn hospitalaria hasta la rehabilitacion en
la comunidad (72)— puede mejorar los resultados sanitarios, reducir costos al abreviar la permanencia en el hospital
(15-17), disminuir la discapacidad y mejorar la calidad de vida (78-27). La rehabilitacién no es necesariamente costosa.

Planificar, aplicar y coordinar
las intervenciones

La rehabilitacion es intersectorial y puede ser llevada a cabo por profesionales de la salud junto con especialistas en
educacién, empleo, bienestar social y otros dmbitos. Cuando los recursos son escasos, quiza sea necesaria la partici-
pacion de trabajadores no especializados, por ejemplo, personal de RBC, ademas de la familia, los amigos y los grupos
comunitarios.

Si comienza en una etapa temprana, la rehabilitacion logra mejores resultados funcionales para casi todas las condiciones
de salud asociados con la discapacidad (78-30). La eficacia de la intervencién temprana es particularmente notable en
el caso de los nifios con retraso —o con riesgo de retraso— en el desarrollo (27, 28, 31, 32), y se ha comprobado que
refuerza los avances en la educacién y el desarrollo (4, 27).
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Medidas y resultados de
la rehabilitacion

Las medidas de rehabilitacion se centran en
las funciones y estructuras corporales, las
actividades y la participacion, y los facto-
res ambientales y personales. Contribuyen
a que una persona logre y mantenga el fun-
cionamiento 6ptimo en interacciéon con su
ambiente, utilizando los siguientes resultados
generales:

= prevencion de la pérdida de funcion;

= reduccion del ritmo de pérdida de funcion;
" mejora o restauracion de la funcion;

= compensacion de la funcién perdida;

* mantenimiento de la funcién actual.

Los resultados de la rehabilitacion son los
beneficios y cambios ocurridos a lo largo del
tiempo en el funcionamiento deunapersona que
pueden atribuirse a una medida concreta o aun
conjunto de medidas (33). Tradicionalmente,
las mediciones de los resultados de la rehabi-
litaciéon han tenido en cuenta el nivel de defi-
ciencia de la persona. Mds recientemente, la
medicion de los resultados se ha ampliado a fin
de incluir la actividad individual y la partici-
pacion (34, 35). La medicion de los resultados
en términos de actividad y participacion evalda
el comportamiento de una persona en distin-
tas esferas, en particular, la comunicacion, la
movilidad, el autocuidado, la educacién, el tra-
bajo y el empleo, yla calidad de vida. Esos resul-
tados pueden medirse también en relaciéon con
los programas. Como ejemplos, cabria citar el
numero de personas que permanecen en su casa
o comunidad (o que retornan a ellas), las tasas
de vida independiente, las tasas de reincorpo-
racion laboral, y las horas dedicadas al ocio y
las actividades recreativas. Los resultados de la
rehabilitacion pueden medirse también en fun-
cién de los cambios ocurridos en el uso de los
recursos, por ejemplo, reducciéon de las horas
semanales necesarias para servicios de apoyo y
asistencia (36).

Capitulo4 Rehabilitacion

Los siguientes ejemplos ilustran diferentes
medidas de rehabilitacion:

= Mujer de edad mediana con diabe-
tes avanzada. La rehabilitaciéon podria
incluir asistencia para recuperar la fuerza
tras la hospitalizacién por un coma dia-
bético, la colocacién de una protesis,
capacitacion para volver a caminar des-
pués de la amputaciéon de un miembro,
y suministro de software para lectura
de pantalla con el fin de que mantenga
su empleo como contadora después de
perder la vista.

* Hombre joven con esquizofrenia. Puede
tener problemas para realizar actividades
de la vida cotidiana, como trabajar, vivir
en forma independiente y mantener rela-
ciones. La rehabilitacién podria incluir
tratamiento con medicacidn, la educacién
de los pacientes y sus familias, apoyo psi-
colégico en régimen ambulatorio, RBC o la
participacion en un grupo de apoyo.

= Nifno sordo-ciego. Los padres, maestros,
fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales,
asi como otros especialistas en orientacion
y movilidad, deben colaborar entre si para
planificar espacios accesibles y estimulan-
tes que alienten el desarrollo. Los encarga-
dos del cuidado del nifio deberan trabajar
con él para establecer métodos adecuados
de comunicacion por signos y el tacto. La
educacion individualizada, acompanada de
una atenta evaluacion, mejorard el aprendi-
zaje y reducird el aislamiento del nifio.

En la tabla 4.1 se describen las limitaciones
y restricciones de un nifio con paralisis cere-
bral, y las posibles medidas, resultados y barre-
ras de la rehabilitacion.

Los equipos y las disciplinas especificas de
rehabilitaciéon pueden intervenir en diversas
categorias. Las medidas de rehabilitacion de
este capitulo se dividen, a grandes rasgos, en
tres categorias:

* medicina de rehabilitacidn;
= terapia;
* ayudas técnicas.
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Medicina de rehabilitacion

La medicina de rehabilitacion trata de mejorar
el funcionamiento mediante el diagnéstico y
tratamiento de las condiciones de salud, redu-
cir las deficiencias y prevenir o tratar las com-
plicaciones (12, 37). Los médicos especializados
en rehabilitacidon reciben el nombre de fisiatras,
médicos en rehabilitacidn, o especialistas fisi-
cos y en rehabilitacién (37). Los especialistas
médicos, como los psiquiatras, pediatras, geria-
tras, oftalmologos, neurocirujanos y cirujanos
ortopédicos, pueden intervenir en la medi-
cina de rehabilitacion, lo mismo que una gran
variedad de terapeutas. En muchos lugares del
mundo donde no se dispone de especialistas
en medicina de rehabilitacién, los servicios
pueden ser ofrecidos por médicos y terapeutas
(véase el cuadro 4.2).

La medicina de rehabilitacion ha conse-
guido resultados positivos, por ejemplo, al
mejorar la funcion de las articulaciones y extre-
midades, el control del dolor, la curacion de las
heridas y el bienestar psicosocial (40-47).

Terapia

Laterapia trata de restablecer y compensar la pér-

dida de funcionamiento y de evitar o retardar el

deterioro del funcionamiento en todas las esferas

de la vida de una persona. Entre los terapeutas y

rehabilitadores, cabe sefalar a los terapeutas ocu-

pacionales, fisioterapeutas, ortoprotesistas, psi-

cologos, auxiliares técnicos y de rehabilitacion,

trabajadores sociales, y foniatras y logopedas.
Entre las medidas de terapia se incluyen

las siguientes:

= capacitacién, ejercicios y
compensatorias;

= educacion;

"  apoyo y asesoramiento;

* modificaciones en el ambiente;

= suministro de recursos y ayudas técnicas.

estrategias

Hay pruebas convincentes de que algunas
medidas terapéuticas mejoran los resultados
de la rehabilitacion (véase el cuadro 4.3). Por

Capitulo4 Rehabilitacion

ejemplo, en una gran variedad de condiciones
desalud —como la fibrosis quistica, la fragilidad
de los adultos mayores, el mal de Parkinson, los
accidentes cerebrovasculares, la osteoartritis de
la rodilla y la cadera, las cardiopatias y el lum-
bago—, la terapia del ejercicio ha contribuido
a aumentar la fuerza, resistencia y flexibilidad
de las articulaciones. Puede mejorar el equi-
librio, la postura y el rango de movimiento o
la movilidad funcional, y reducir el riesgo de
caidas (49-51). Se ha comprobado también que
las intervenciones terapéuticas son adecuadas
para la atencion prolongada de los adultos
mayores con el fin de reducir la discapacidad
(18). Algunos estudios revelan que la capacita-
cién en las actividades de la vida cotidiana tiene
resultados positivos para las personas que han
sufrido un accidente cerebrovascular (52).

En Bangladesh, un programa de terapia
de 18 meses ofrecid capacitacion a distancia a
madres de nifos con paralisis cerebral, promo-
viendo asi el desarrollo de las aptitudes fisicas y
cognitivas y mejorando la capacidad motriz de
los nifios (53). El asesoramiento, la informacion
y la capacitacién sobre métodos de adaptacion,
dispositivos y equipos han sido eficaces para per-
sonas con lesiones de la médula espinal y jovenes
con discapacidad (54-56). Muchas medidas de
rehabilitacion —en particular, los ajustes en el
contenido u horario de trabajo, y la introduccién
de cambios en los equipos y el ambiente laboral—
ayudan a las personas con discapacidad a seguir
trabajando o a reincorporarse al trabajo (57, 58).

Ayudas técnicas

El término «ayudas técnicas» hace referencia
a «todo articulo, equipo o producto adquirido
comercialmente, modificado o adaptado que
se utilice para aumentar, mantener o mejorar
las capacidades funcionales de las personas con
discapacidad» (59).
Como ejemplos comunes de dispositivos
asistenciales, cabe sefialar los siguientes:
* muletas, prétesis, ortesis, sillas de ruedas y
triciclos para personas con dificultades de
movilidad;
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Cuadro 4.2. Tratamiento del pie zambo en Uganda

El pie zambo, deformidad congénita que afecta a uno o a ambos pies, no suele recibir demasiada atencion en los
paises de ingreso bajo y mediano. Si el problema no se trata, puede provocar deformidades fisicas, dolor en los pies
y dificultades de movilidad, todo lo cual puede limitar la participacion comunitaria, incluido el acceso a la educacién.

En Uganda, laincidencia del pie zambo es de 1,2 por cada 1000 nifios nacidos vivos. Normalmente no se diagnostica
0, si se diagnostica, no se le presta atencion debido a que la falta de recursos impide aplicar el tratamiento quirirgico
invasivo convencional (38).

El método Ponseti para el tratamiento del pie zambo, que utiliza técnicas de manipulacién, enyesado, tenotomia
del tenddn de Aquiles y aparatos ortopédicos para el pie, ha hecho posible una alta tasa de pies funcionales y sin
dolor (Ponseti, 1996). Los beneficios de este planteamiento para los paises en desarrollo son el bajo costo, la elevada
eficiencia y el hecho de que las personas capacitadas para aplicar el tratamiento no tienen que ser necesariamente
médicos. Los resultados de un proyecto sobre el pie zambo en Malawi, donde el tratamiento fue llevado a cabo
por funcionarios clinicos ortopédicos capacitados, demostré que se podia conseguir una correccion positiva inicial
en el 98% de los casos (39).

El Proyecto de Tratamiento Sostenible del Pie Zambo en Uganda —colaboracion entre el Ministerio de Salud de
Uganda, CBM International y Universidades de Uganda y Canada— es financiado por la Agencia Canadiense de
Desarrollo Internacional. Su objetivo es introducir el tratamiento sostenible, universal, eficaz y sin peligro del pie
zambo en Uganda por medio del método Ponseti. Esta basado en los sectores de atencion de salud y educacién
existentes y ha incorporado investigaciones para orientar las actividades del proyecto y evaluar los resultados.

En dos afios, el proyecto ha logrado numerosos avances, en particular los siguientes:

= El Ministerio de Salud de Uganda ha aprobado el método Ponseti como tratamiento preferido del pie zambo
en todos sus hospitales.

= EI 36% de los hospitales publicos del pais fortalecié su capacidad para aplicar el procedimiento Ponseti y esta
utilizando ese método.

= 798 profesionales de atencion de salud recibieron capacitacién para detectar y tratar el pie zambo.

= Se estan utilizando médulos de ensefianza sobre el pie zambo y el método Ponseti en dos escuelas médicas y
tres centros paramédicos.

= 1152 alumnos de diversas disciplinas sanitarias recibieron capacitacién sobre el método Ponseti.

= Recibieron tratamiento 872 nifios con pie zambo, que representan aproximadamente el 31% de los nifios nacidos
con pie zambo durante el periodo considerado, porcentaje muy elevado si se tiene en cuenta que solo el 41%
de los nacimientos tiene lugar en un centro de atencién de salud.

= Sellevaron a cabo campanas de sensibilizacién —en particular, mensajes radiofonicos y distribucion de carteles
y panfletos entre los equipos de salud de las aldeas— para informar al publico en general de que el pie zambo
puede corregirse.

El proyecto ha demostrado que la deteccién y el tratamiento del pie zambo pueden incorporarse rapidamente,
incluso cuando los recursos son escasos. Este planteamiento presupone los siguientes requisitos:

= examen de los nifios al nacer para detectar si hay alguna deformidad en el pie que indique la existencia de
ese problema;

= fortalecimiento de la capacidad de los profesionales de la salud en todo el sector, desde las parteras de las
comunidades que realizan exdmenes para detectar la deformidad hasta los técnicos de ONG que producen los
aparatos ortopédicos y especialistas que realizan tenotomias;

= servicios descentralizados de atencién de personas con el pie zambo, incluidos los analisis en el contexto
comunitario, por ejemplo, a través de los trabajadores de la RBC, y el tratamiento en los dispensarios locales,
para garantizar la continuidad del tratamiento;

= incorporacion de la capacitacion sobre el método Ponseti en los programas de estudios de los alumnos de
medicina, enfermeria, ciencias paramédicas y atencién de salud infantil;

= establecimiento de mecanismos para corregir los problemas que impiden la continuidad del tratamiento, con
inclusion de la distancia y los costos de desplazamiento.
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Cuadro 4.3. Dinero bien gastado: Eficacia y valor de las adaptaciones en la vivienda

El gasto publico en adaptaciones de la vivienda para las personas con dificultades de funcionamiento en el Reino
Unido de Gran Bretaiia e Irlanda del Norte ascendié a més de 220 millones de libras en 1995, y tanto el nimero
de demandas como los costos unitarios estan en aumento. En el afio 2000, un estudio de investigacion examind
la eficacia de las adaptaciones en Inglaterra y Gales mediante entrevistas con los beneficiarios de las adaptacio-
nes importantes, cuestionarios postales devueltos por los beneficiarios de adaptaciones de menor magnitud,
registros administrativos y opiniones de profesionales que realizaron visitas. El principal indicador de «eficacia»
fue el mayor o menor grado en que los problemas experimentados por el encuestado antes de la adaptacion se
superaron como consecuencia de esta, sin provocar nuevos problemas. El estudio revel6 lo siguiente:

Las adaptaciones menores (barandillas, rampas, duchas sobre la bafiera y sistemas de entrada disponibles en
las puertas, por ejemplo), que en su mayoria costaron menos de £500, consiguieron diversas consecuencias
duraderas y positivas para practicamente todos los beneficiarios: el 62% de los encuestados reconocié que se
sentian mds seguros frente al riesgo de accidentes, y el 77% sefialaba un efecto positivo en su salud.

Las adaptaciones importantes (conversion del bafio, ampliaciones, ascensores, por ejemplo) habian transfor-
mado, en la mayoria de los casos, la vida de las personas interesadas. Antes de las adaptaciones, las personas
utilizaban las palabras, «prisionero», «degradado» y «temeroso» para describir su sensacién; después de las
adaptaciones, se consideraban «independientesy, «Utiles» y con mayor «confianza».

En los casos en que las adaptaciones importantes no dieron resultado, normalmente se debié a deficiencias
en la especificacion original. Por ejemplo, algunas adaptaciones para los nifios no tenian en cuenta su cre-
cimiento. En otros casos, las politicas orientadas a ahorrar costos provocaron gastos todavia mayores. Como
ejemplos cabria citar las ampliaciones tan pequenfas o frias que no pudieron utilizarse y los sustitutos baratos
pero ineficaces de las instalaciones de bafio adecuadas.

Los testimonios recibidos revelan que las adaptaciones acertadas evitan la hospitalizacion de las personas,
reducen la carga de las personas encargadas del cuidado de las personas con discapacidad y promueven la
inclusion social.

Los beneficios resultaron especialmente considerables cuando se habia consultado atentamente a los usuarios,
se habian tenido en cuenta las necesidades de toda la familia y se habia respetado la integridad del hogar.

Las adaptaciones parecen constituir un uso muy eficaz de los fondos publicos, que justifica la inversién en recursos

sanitarios y de rehabilitacion. Se necesitan mas investigaciones en diversos contextos y situaciones.

Fuente: (48).

= audifonos e implantes cocleares para per-
sonas con problemas de audicion;

= Dbastones blancos, magnificadores, dispo-
sitivos oculares, libros sonoros y software
para la magnificacion y lectura de pantalla
para personas con deficiencias visuales;

= tableros de comunicacion y sintetizadores
del habla para personas con deficiencias del
habla;

= dispositivos como calendarios con simbo-
los graficos para personas con deficiencia
cognitiva.

Las ayudas técnicas, cuando estin en
consonancia con el usuario y su ambiente,

han constituido un instrumento poderoso
para aumentar la independencia y mejorar la
participacion. Un estudio sobre personas con
movilidad limitada en Uganda comprobé que
las ayudas técnicas a la movilidad ofrecian
mayores posibilidades de participacién comu-
nitaria, sobre todo en la educacion y el empleo
(60). En el caso de las personas del Reino Unido
con discapacidades resultantes de lesiones cere-
brales, se ha comprobado que tecnologias como
los auxiliares digitales personales y tecnologias
mas sencillas como los graficos de pared esta-
ban estrechamente asociadas con una mayor
independencia (61). En un estudio de perso-
nas de Nigeria con deficiencias auditivas, el
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suministro de audifonos estaba asociado con
una mejora de la funcién, la participacion y la
satisfaccion de los usuarios (62).

Los dispositivos asistenciales reducen
también la discapacidad y pueden sustituir o
complementar los servicios de apoyo, con una
posible reduccién de los costos de la asistencia
(63). En los Estados Unidos de América, datos
referidos a un periodo de 15 afios procedentes
de la Encuesta Nacional de Atencién a Largo
Plazo revelaban que el uso creciente de la tecno-
logia estaba asociado con un descenso de la dis-
capacidad registrada en las personas de 65 afios
o mas (64). Segun otro estudio de los Estados
Unidos, los usuarios de ayudas técnicas, como
los mecanismos para favorecer la movilidad y el
equipo para la atencion personal, tenian menos
necesidad de servicios de apoyo (65).

En algunos paises, los dispositivos asisten-
ciales forman parte integrante de la atencion
de salud y se suministran a través del sistema
nacional de salud. En otros lugares, las ayudas
técnicas son suministradas por los gobiernos a
través de los servicios de rehabilitacion, la reha-
bilitacién profesional u organismos de educa-
cion especial (66), companias de seguros y
organizacionesbenéficasyno gubernamentales.

Contextos de la rehabilitacion

La disponibilidad de servicios de rehabilita-
cion en diferentes contextos varia dentro de un
mismo pais y region, y entre diferentes paises
y regiones (67-70). La rehabilitacion médica
y la terapia suelen ofrecerse en hospitales de
tratamiento de dolencias agudas en el caso de
condiciones que se manifiestan abruptamente.
La rehabilitaciéon médica complementaria, la
terapia y los dispositivos asistenciales podrian
suministrarse en una gran variedad de contex-
tos, como hospitales o pabellones de rehabilita-
cién especializados; centros de rehabilitacion;
instituciones como centros residenciales para
enfermos mentales y adultos mayores, centros
de atencion temporal, hospicios, carceles, insti-
tuciones educativas residenciales y centros resi-
denciales militares, o en consultorios o clinicas
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donde atiendan uno o varios profesionales. La
rehabilitaciéon a mas largo plazo puede ofre-
cerse en contextos e instalaciones comunita-
rias, como los centros de atencién primaria de
salud, escuelas, lugares de trabajo o servicios de
terapia a domicilio (67-70).

Necesidades y necesidades
no satisfechas

No se dispone de datos globales sobre la nece-
sidad de servicios de rehabilitacion, el tipo y
la calidad de las medidas adoptadas y las esti-
maciones de las necesidades no satisfechas.
Los datos sobre servicios de rehabilitacion
son, con frecuencia, incompletos y fragmen-
tarios. Cuando se dispone de informacién, es
dificil establecer comparaciones debido a las
diferencias existentes en las definiciones, las
clasificaciones de las medidas y el personal,
las poblaciones estudiadas, los métodos de
medicidn, los indicadores y la procedencia de
los datos (por ejemplo, personas con discapaci-
dad, proveedores de servicios o encargados de
los programas, que quiza tengan necesidades y
demandas diferentes) (71, 72).

Las necesidades de rehabilitacion no satis-
fechas pueden retrasar el alta médica, limitar
las actividades, restringir la participacion,
deteriorar la salud, aumentar la dependencia de
la asistencia de terceros y disminuir la calidad
de vida (37, 73-77). Estos resultados negativos
pueden tener amplias repercusiones sociales y
financieras para las personas, las familias y las
comunidades (78-80).

A pesar de las limitaciones reconocidas,
como la falta de calidad de los datos y las
diferencias culturales en la percepcion de la
discapacidad, la necesidad de servicios de reha-
bilitacion puede estimarse de varias maneras,
por ejemplo, a través de datos sobre la preva-
lencia de la discapacidad, encuestas sobre dis-
capacidades concretas, y datos demograficos y
administrativos.

Los datos sobre la prevalencia de las con-
diciones de salud asociados con la discapaci-
dad pueden facilitar informacion para evaluar



las necesidades de rehabilitacién (81).Como se
indica en el capitulo 2, las tasas de discapaci-
dad estan correlacionadas con el aumento de las
condiciones de salud no transmisibles y el enve-
jecimiento mundial. Segun las proyecciones, la
necesidad de servicios de rehabilitaciéon aumen-
tara (82, 83) debido a esos factores demograficos
y epidemioldgicos. Hay pruebas convincen-
tes de que las deficiencias relacionadas con el
envejecimiento y muchas condiciones de salud
pueden reducirse y el funcionamiento puede
mejorar mediante la rehabilitacion (84-86).

Las tasas mas elevadas de discapacidad
indican una mayor necesidad potencial de
rehabilitaciéon. Los datos epidemioldgicos,
junto con el examen del nimero, el tipo y la
gravedad de las deficiencias, y las limitaciones
de la actividad y las restricciones de la partici-
pacion que pueden corregirse con las diversas
medidas de rehabilitacién, pueden ayudar a
cuantificar la necesidad de servicios y ser ttiles
para establecer las prioridades de rehabilitacién
adecuadas (87).
= El numero de personas que necesitan audi-

fonos en todo el mundo esta basado en

estimaciones de la OMS de 2005, segtin
las cuales unos 278 millones de personas
tienen deficiencias auditivas entre mode-
radas y profundas (88). En los paises desa-
rrollados, expertos del sector estiman que
aproximadamente el 20% de las personas
con deficiencias auditivas necesitan audi-
fonos (89), lo que equivaldria a 56 millones
de posibles usuarios de audifonos en todo el
mundo. Los productores y distribuidores de
audifonos estiman que su produccién cubre
actualmente menos del 10% de las nece-
sidades mundiales (88) y en los paises en
desarrollo se satisfacen anualmente menos

del 3% de las necesidades de audifonos (90).
= La Sociedad Internacional de Proétesis y

Ortesis (ISPO) y la OMS han estimado que

las personas que necesitan protesis u orte-

sis y servicios conexos representan el 0,5%

de la poblacion de los paises en desarrollo,

y que 30 millones de personas de Africa,

Asia y América Latina (91) requieren unos
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180 000 profesionales de rehabilitacion. En
2005, los paises en desarrollo contaban con
24 escuelas de protesis y ortesis, de las que
se graduaban unos 400 alumnos por afio.
Los servicios de capacitacidn existentes en
todo el mundo para profesionales de préte-
sis y ortesis y otros proveedores de servicios
de rehabilitacion fundamentales son muy
escasos en relacion con las necesidades (92).

= Una encuesta nacional de las deficiencias
musculoesqueléticas en Rwanda lleg6 a
la conclusion de que el 2,6% de los nifios
presentan alguna deficiencia y unos 80 000
necesitan ﬁsioterapia, 50 000 necesitan
cirugia ortopédica y 10 000 requieren dis-
positivos asistenciales (93).

La mayor parte de los datos disponibles
sobre el suministro nacional y las necesidades
no satisfechas estan tomadas de encuestas sobre
discapacidades concretas de poblaciones espe-
cificas, entre ellas, las siguientes:
= Estudios nacionales sobre las condiciones

de vida de las personas con discapaci-

dad realizados en Malawi, Mozambique,

Namibia, Zambia y Zimbabwe (94-98) reve-

laron grandes deficiencias en el suministro

de dispositivos asistenciales y actividades

de rehabilitacion médica (véase la tabla 2.5

del capitulo 2). Se observaron desigualda-

des de género en el acceso a dispositivos

asistenciales en Malawi (hombres: 25,3%;

mujeres: 14,1%) y en Zambia (hombres:

15,7%; mujeres: 11,9%) (99).

* Una encuesta sobre la rehabilitacion fisica
en Croacia, la Republica Checa, Hungria,
Eslovaquiay Esloveniareveldlafalta general
de acceso a la rehabilitacion en los servicios
de atencién de salud primaria, secundaria,
terciaria y comunitaria, asi como desigual-
dades regionales y socioeconémicas en el
acceso (100).

* En un estudio de personas con discapa-
cidad de tres distritos de Beijing (China),
el 75% de las personas entrevistadas mani-
festaban la necesidad de diversos servicios
de rehabilitacidn, y solo el 27% recibia tales
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servicios (101). Segin un estudio nacional
chino sobre la necesidad de rehabilitacion
en 2007, las necesidades no satisfechas eran
especialmente elevadas en el caso de los
dispositivos asistenciales y la terapia (102).

= Lasencuestas delos Estados Unidos revelan
un volumen considerable de necesidades
no satisfechas de ayudas técnicas debidas,
muchas veces, a problemas de financia-
miento (103).

Las necesidades no satisfechas de servicios
de rehabilitacién pueden estimarse también a
partir de datos de encuestas administrativas
y de poblacion. La prestacion de servicios de
rehabilitacion puede estimarse a partir de datos
administrativos sobre la prestacion de servi-
cios, y algunos datos, como el tiempo de espera
para los servicios de rehabilitacion, pueden uti-
lizarse como indicadores sustitutivos del grado
de satisfaccion de la demanda de servicios.

Una encuesta mundial reciente (2006-
2008) de los servicios relativos a la vista reali-
zada en 195 paises comprobd que los tiempos
de espera en las zonas urbanas eran, por tér-
mino medio, inferiores a un mes, mientras que
en las zonas rurales oscilaban entre seis meses y
un afno (104). Los indicadores sustitutivos quiza
no sean siempre fiables. En el caso de los tiem-
pos de espera, por ejemplo, la falta de conoci-
miento acerca de los servicios y las opiniones
sobre la discapacidad influyen en la bisqueda
de tratamiento, mientras que las restricciones
sobre quién esta legitimamente a la espera de
servicios pueden complicar la interpretacion de
los datos (105-107).

Los indicadores sobre el numero de per-
sonas que solicitan pero no reciben servicios,
o que reciben servicios inadecuados o insufi-
cientes, pueden facilitar informacién util para
la planificacion (108). Pero los datos sobre la
rehabilitaciéon muchas veces no estan desglo-
sados de otros servicios de atenciéon de salud
y las medidas de rehabilitacion no se incluyen
en los sistemas de clasificacion existentes, que
podrian constituir un marco adecuado para
describir y cuantificar la rehabilitacion. Los
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datos administrativos sobre la oferta de servi-
cios son muchas veces fragmentarios debido a
la diversidad de contextos en que se produce la
rehabilitacion y a la heterogeneidad del perso-
nal que la ofrece.

La comparacion de fuentes de datos mul-
tiples puede permitir interpretaciones mas
solidas, si se utiliza un marco comun como
la CIF. Un ejemplo seria el de la Unidad de
Investigacion y Evaluaciéon Comunitaria de la
Artritis, en Toronto, que fusiond las fuentes de
datos administrativos para establecer un perfil
de la demanda y oferta de rehabilitacién en
todas las regiones de la provincia de Ontario
(109). Los investigadores triangularon los datos
de poblacion con el nimero de trabajadores del
sector de la salud por regidon para estimar el
nimero de trabajadores por persona: compro-
baron que la mayor concentracién de trabaja-
dores en la regiéon meridional no coincidia con
las zonas de mayor demanda, lo que provocaba
la existencia de una demanda no satisfecha de
rehabilitacion.

Abordar los obstaculos
a la rehabilitacion

Los obstaculos a la prestacién de servicios de
rehabilitacion pueden superarse con una serie
de medidas, entre ellas, las siguientes:

= reforma de politicas, leyes y sistemas de
prestacion de servicios, incluida la elabo-
racion o revision de planes nacionales de
rehabilitacidn;

» elaboracién de mecanismos de finan-
ciamiento para superar los obstdculos
relacionados con el financiamiento de la
rehabilitacidn;

* aumento de los recursos humanos para
la rehabilitacién, con inclusiéon de la
capacitacion y retencion del personal de
rehabilitacion;

= ampliacién y descentralizacion de la pres-
tacion de servicios;

* mayor uso y asequibilidad de tecnologia y
dispositivos asistenciales;



= ampliacién de los programas de investiga-
cidn, incluidos la mejora de la informacion
y el acceso a orientaciones sobre practicas
recomendables.

Reforma de politicas,
leyes y sistemas de
prestacion de servicios

Unaencuestamundialde2005(110) sobrelaapli-

cacion delas Normas Uniformes delas Naciones

Unidas sobre la Igualdad de Oportunidades

para las Personas con Discapacidad (no vincu-

lantes) revel6 lo siguiente:

= En 48 (42%) de los 114 paises que respon-
dieron a la encuesta, no habia politicas de
rehabilitacion.

= En 57 (50%) paises no se habian aprobado
medidas legislativas sobre la rehabilitacion
para personas con discapacidad.

= En46 (40%) paises no se habian establecido
programas de rehabilitacion.

Muchos paises cuentan con leyes y politi-
cas conexas adecuadas sobre la rehabilitacidn,
pero la aplicacién de esas politicas y el estable-
cimiento y la prestacién de los servicios regio-
nales y locales de rehabilitacién no han estado
ala altura. Entre los obstaculos sistémicos cabe
senalar los siguientes:
= Falta de planificacién estratégica. Un estu-

dio de la medicina de rehabilitacion rela-

cionada con las deficiencias fisicas —con
exclusién de las ayudas técnicas, las defi-
ciencias sensoriales y las disciplinas especia-
lizadas— en cinco paises de Europa central

y oriental reveld que la falta de planificacion

estratégica de los servicios habia dado lugar

a una distribucioén irregular de la capacidad

e infraestructura de los servicios (100).
= Falta de recursos y de infraestructura

sanitaria. La limitacion de los recursos y

la infraestructura sanitaria en los paises en

desarrollo, y en las comunidades rurales y

remotas de los paises desarrollados, puede
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reducir el acceso ala rehabilitacion yla cali-
dad de los servicios (/11). En una encuesta
sobre las razones de la falta de utilizacion
delas instalaciones sanitarias necesarias en
dos estados de la India, el 52,3% de las res-
puestas indicaban que no habia en la zona
ningun centro de atencion sanitaria (112).
Otros paises carecen de servicios de rehabi-
litacion de eficacia demostrada por reducir
los costos a largo plazo, como la interven-
cién temprana en el caso de los niflos de
menos de cinco afos (5, 113-115). Un estu-
dio de los usuarios de la RBC en Ghana,
Guyanay Nepal comprobé un escaso efecto
en el bienestar fisico debido a que los traba-
jadores de la RBC tenian dificultades para
ofrecer rehabilitacion fisica, dispositivos
asistenciales y servicios de derivacion (116).
En Haiti, antes del terremoto de 2010, unas
tres cuartas partes de las personas amputa-
das recibian tratamiento protésico debido a
la falta de disponibilidad de servicios (117).
Falta de un organismo encargado de
administrar, coordinar y supervisar
los servicios. En algunos paises, toda la
rehabilitacion se integra en la atencién de
salud y se financia en el marco del sistema
nacional de salud (118, 119). En otros, las
responsabilidades se dividen entre dife-
rentes ministerios, y los servicios de reha-
bilitacion muchas veces no se integran
satisfactoriamente en el sistema general
ni se coordinan debidamente (120). Un
informe sobre 29 paises africanos reveld
que muchos carecen de coordinacién y
colaboracion entre los diferentes sectores y
ministerios implicados en la discapacidad
y la rehabilitacion, y 4 de los 29 paises no
contaban con un ministerio principal (119).
La falta de sistemas de informacién y
estrategias de comunicacion sobre la
salud puede contribuir a la baja tasa de
participaciéon en la rehabilitacién. Por
ejemplo, los aborigenes australianos tienen
altas tasas de enfermedad cardiovascular y
bajas tasas de participacion en la rehabilita-
cién cardiaca. Entre las barreras que obstan
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a la rehabilitacion, se incluyen la falta de
comunicacion en el conjunto del sector de
la salud y entre los proveedores de los ser-
vicios (en particular, entre la atencién pri-
mariay secundaria), procesos incoherentes
e insuficientes de recopilacion de datos,
multiples sistemas de informacion clinica y
tecnologias incompatibles (121). La falta de
comunicaciéon provoca una coordinacion
ineficaz de las responsabilidades entre los
proveedores (75).

= Sistemas complejos de derivacion, que
pueden limitar el acceso. Cuando el acceso
a los servicios de rehabilitacion es contro-
lado por médicos (77), las normas médicas
o las actitudes de los médicos primarios
pueden obstaculizar el acceso de las perso-
nas con discapacidad a los servicios nece-
sarios (122). Algunas veces, las personas no
son derivadas a los servicios pertinentes, o
son derivadas inadecuadamente, o las con-
sultas médicas innecesarias pueden incre-
mentar sus costos (123-126). Asi ocurre
particularmente en el caso de las personas
con necesidades complejas que requieren
multiples medidas de rehabilitacion.

=  Ausencia de compromiso con las personas
con discapacidad. El estudio de 114 paises
mencionado anteriormente no mantuvo
consultas con organizaciones de personas
con discapacidad en 51 paises, ni consultd
alas familias de las personas con discapaci-
dad acerca del diseo, la aplicacion y la eva-
luacién de los programas de rehabilitacién
en 57 de los paises del estudio (110).

Los paises que carecen de politicas y medi-
das legislativas sobre la rehabilitacién deben
considerar la posibilidad de introducirlas, sobre
todo los paises que son signatarios de la CDPD,
ya que deben armonizar la legislacion nacional
con los articulos 25 y 26 de la Convencién. La
rehabilitacion puede incorporarse en la legis-
lacién general sobre la salud y en la relativa al
empleo, la educacion y los servicios sociales,
asi como en las medidas legislativas especificas
para las personas con discapacidad.

118

Las politicas adoptadas deberan hacer hin-
capié en la intervencion temprana y el uso de la
rehabilitacion para permitir a personas con una
gran variedad de condiciones de salud mejorar
o mantener su nivel de funcionamiento, con
especial insistencia en la participacién y la
inclusion, por ejemplo, garantizando la conti-
nuidad en el trabajo (127). Los servicios deben
ofrecerse lo mas cerca posible a las comuni-
dades donde viven las personas, incluidas las
zonas rurales (128).

En la elaboracion, aplicaciéon y supervi-
sion de las politicas y leyes debe incluirse a los
usuarios (véase el cuadro 4.4) (132). Los profe-
sionales de la rehabilitacién deben tener cono-
cimiento de las politicas y los programas, dada
la importancia de la rehabilitacion para conse-
guir que las personas con discapacidad sigan
participando en la sociedad (133, 134).

Planes nacionales de rehabilitacion
y mejora de la colaboracion

La creacién o enmienda de planes nacionales de
rehabilitacion y el establecimiento de la infraes-
tructura y la capacidad necesarias para ponerlos
en practica son fundamentales para mejorar el
acceso a la rehabilitacién. Los planes deberian
estar basados en el analisis de la situacién, con-
siderar los principales aspectos de la rehabilita-
cion —liderazgo, financiamiento, informacion,
prestacion de servicios, productos y tecnologias,
y mano de obra (135)— y determinar las priori-
dades teniendo en cuenta las necesidades locales.
Aungque no sea posible brindar de forma inme-
diata servicios de rehabilitacién a todos los que los
necesitan, un plan que suponga inversiones anua-
les de menor magnitud puede reforzar y ampliar
progresivamente el sistema de rehabilitacion.

La aplicacion eficaz del plan depende
del establecimiento o fortalecimiento de los
mecanismos de colaboracion intersectorial.
Un comité u organismo interministerial de
rehabilitacion puede coordinar a las distintas
organizaciones. Por ejemplo, en Camboya se
estableci6 en 1997 un consejo de accién sobre la
discapacidad con representantes del Gobierno,
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Cuadro 4.4. Reforma de la ley de salud mental en Italia: Cerrar las instituciones
psiquiatricas no es suficiente

En 1978, Italia introdujo la Ley n.° 180, que eliminé gradualmente los hospitales psiquiatricos e introdujo un sistema
de atencion psiquidtrica basado en la comunidad. Franco Basaglia, especialista en psiquiatria social, contribuy6
decisivamente a impulsar la nueva ley, que rechazaba el supuesto de que las personas con enfermedades men-
tales eran un peligro para la sociedad. Basaglia observé horrorizado las condiciones inhumanas de un hospital
psiquiatrico del norte de Italia, donde ocupd el cargo de director. Consideraba que los factores sociales eran los
principales determinantes de la enfermedad mental, y se convirti6 en paladin de los servicios comunitarios de
salud mental y de las camas en los hospitales generales en vez de en los hospitales psiquidtricos (729).

Treinta afos mas tarde, Italia es el Unico pais donde los hospitales mentales tradicionales estan prohibidos por
la ley. Se aprob6 una legislacién marco, y cada una de las regiones se encargé de aplicar normas, métodos y
calendarios de accién mas detallados. A raiz de la ley, no se admitid ya a ningln paciente nuevo en los hospitales
psiquidtricos y se promovié activamente un proceso de desinstitucionalizacion de las personas internadas en
centros psiquiatricos. Esta poblaciéon disminuyé un 53% entre 1978y 1987,y en 2000 concluyé el desmantelamiento
total de los hospitales psiquiatricos (730).

El tratamiento de problemas agudos se ofrece en unidades psiquiatricas de hospitales generales, cada una de
ellas con un méximo de 15 camas. Una red de centros comunitarios de salud mental y rehabilitacién presta apoyo
a las personas con enfermedades mentales, adoptando para ello una perspectiva holistica. La organizacion de
los servicios utiliza un modelo departamental para coordinar una gran variedad de tratamientos, fases y profe-
sionales. Con apoyo de las autoridades centrales y regionales, se han promovido campaiias contra el estigma,
en favor de la inclusion social de las personas con condiciones de salud mental, y de empoderamiento de los
pacientes y sus familias.

Como consecuencia de estas politicas, Italia tiene menos camas en centros psiquiatricos que otros paises: 1,72
por cada 10 000 personas en 2001. Mientras que en Italia hay un nimero de psiquiatras per capita comparable
al del Reino Unido, hay un tercio de enfermeros psiquiatricos y psicélogos y una décima parte de trabajadores
sociales. Italia tiene también tasas de admision obligatoria mas bajas —2,5 por cada 10 000 personas en 2001,
frente a 5,5 por cada 10 000 personas en Inglaterra— (737) y un uso inferior de medicamentos psicotrépicos que
otros paises europeos. La «puerta giratoria» de readmision existe Unicamente en las regiones con pocos recursos.

No obstante, la atencion en Italia dista mucho de ser perfecta (730). En lugar de hospitales mentales publicos, el
Gobierno gestiona pequeiias comunidades o apartamentos protegidos para los pacientes de larga duracién, y
los servicios privados ofrecen atencién a largo plazo en algunas regiones. Pero el apoyo a la salud mental varia
significativamente segun la regién, y la carga de la atencidn recae todavia sobre las familias en algunos lugares.
Los servicios comunitarios de salud mental y rehabilitacion de algunas zonas no han logrado innovaciones, y no
siempre se dispone de tratamientos 6ptimos. Italia esta preparando una nueva estrategia nacional para reforzar
el sistema de atencién basado en la comunidad, hacer frente a las nuevas prioridades y uniformar los resultados
de la atencion de la salud mental en las distintas regiones.

La experiencia de Italia revela que el cierre de las instituciones psiquiatricas debe ir acompafnado de estructuras
alternativas. Las leyes de reforma deben establecer normas minimas, no solo orientaciones. El compromiso politico
esimprescindible, asi como la inversién en edificios, personal y capacitacion. La investigacion y la evaluacién son un
requisito fundamental, al igual que los mecanismos centrales de verificacion, control y comparacion de los servicios.

las ONG vy los programas de capacitacion para
contribuir a la coordinacién y cooperacion
entre los proveedores de servicios de rehabili-
tacion, disminuir la duplicacién de esfuerzos
y mejorar la distribuciéon de los servicios y
sistemas de derivacién y promover iniciativas
conjuntas de capacitacion (136). EI Consejo ha

conseguido fomentar la rehabilitacion fisica y

respaldar la capacitacion profesional (fisiote-

rapia, protesis, ortesis, sillas de ruedas y RBC)

(137). Pueden senalarse también los siguientes

beneficios (136):

" negociacion conjunta sobre los equipos y
suministros;
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= difusiéonde conocimientosy especialidades;
= educaciéon permanente mediante el inter-
cambio de educadores especializados, el
establecimiento de centros de educacion cli-
nica, el examenylarevisién delos programas
de estudios y la divulgaciéon de informacion;
= apoyo parala transicion de los servicios pro-
fesionales en el exterior al tratamiento local.

Establecimiento de
mecanismos de financiamiento
para la rehabilitacion

El costo de la rehabilitacién puede ser una
barrera para las personas con discapacidad
en los paises tanto de ingreso alto como de
ingreso bajo. Aun cuando se disponga de
financiamiento de los gobiernos, las asegura-
doras o las ONG, quiza no sea suficiente para
sufragar los costos hasta el punto de que la
rehabilitacion resulte asequible (117). Las per-
sonas con discapacidad tienen ingresos mas
bajos y muchas veces carecen de empleo, por
lo que es menor la probabilidad de que estén
cubiertos por planes de salud patrocinados por
los empleadores o seguros de salud voluntarios
privados (véase el capitulo 8). Si tienen medios
financieros limitados y una cobertura de salud
publica insuficiente, el acceso a la rehabilita-
cién puede ser también limitado, lo que seria
perjudicial para la actividad y para la partici-
pacién en la sociedad (138).

La falta de recursos financieros para las
ayudas técnicas es una barrera significativa en
muchos casos (101). Las personas con discapa-
cidad y sus familiares compran directamente
mads de la mitad de todos los dispositivos asis-
tenciales (/39). Segiin una encuesta nacional
realizada en la India, dos tercios de los usuarios
de ayudas técnicas habian tenido que pagarlas
ellos mismos (112). En Haiti, la falta de acceso
a servicios protésicos se atribuye, en parte, a la
incapacidad de pago de los usuarios (117).

El gasto en servicios de rehabilitacion es
dificil de determinar porque generalmente
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no aparece desglosado de otros gastos sanita-
rios. La informacién disponible sobre el gasto
correspondiente a la totalidad de las medidas
de rehabilitacién es limitada (68, 74, 138). Los
gobiernos de 41 de los 114 paises no financia-
ban los dispositivos asistenciales en 2005 (110).
Incluso en los 79 paises donde los planes de
seguro cubrian total o parcialmente los dispo-
sitivos asistenciales, 16 no incluian a las perso-
nas pobres con discapacidad y 28 no cubrian
todas las zonas geograficas (110). En algunos
casos los programas existentes no cubrian el
mantenimiento y reparacion de los dispositivos
asistenciales, lo que significa que las personas a
veces tienen que conformarse con equipo defec-
tuoso y limitar su utilizacién (76, 112, 140). Un
tercio de los 114 paises que suministraron datos
para el estudio mundial de 2005 no asignaban
presupuestos especificos para servicios de
rehabilitacion (110). Al parecer, los paises de
la OCDE estan realizando mayores inversiones
en rehabilitacion que en el pasado, pero el nivel
de gasto todavia es bajo (120). Por ejemplo, los
promedios no ponderados de todos los paises
de la OCDE entre 2006 y 2008 indican que el
gasto publico en rehabilitacién como parte de
los programas del mercado de trabajo represen-
taba el 0,02% del PIB, y no se habia registrado
un aumento a lo largo del tiempo (127).

El financiamiento de la atencién de salud
ofrece con frecuencia cobertura selectiva de los
servicios de rehabilitacion, por ejemplo, limi-
tando el ndmero o tipo de dispositivos asis-
tenciales, la cantidad de visitas de terapia en
un determinado periodo de tiempo o el costo
maximo (77), con el fin de controlar el costo. Si
bien es cierto que hay que controlar los costos,
también debe tenerse en cuenta la necesidad de
prestar servicios a quienes puedan beneficiarse
de ellos. En los Estados Unidos, los planes de
seguros publicos y privadoslimitanla cobertura
de las ayudas técnicas y, en algunos casos, solo
reemplazan los dispositivos anticuados cuando
se rompen y después de una considerable espera
(77). En un estudio sobre el uso de dispositi-
vos asistenciales por personas con reumatismo
en Alemania y los Paises Bajos, se observé que



habia considerables divergencias entre los dos
paises, al parecer debido a la diferencia entre las
normas sobre prescripcion y reembolso de sus
sistemas de atencion de salud (141).
Las medidas normativas requieren un pre-
supuesto que esté en consonancia con el alcance
y las prioridades del plan. El presupuesto para
los servicios de rehabilitacion debe formar
parte de los presupuestos ordinarios de los
ministerios competentes —en particular, los de
salud— y debe tener en cuenta las necesidades
existentes. Si es posible, la linea presupuestaria
correspondiente a los servicios de rehabilita-
cion deberia figurar por separado, para poder
determinar y supervisar el gasto.
Muchos paises —en particular, los paises
de ingreso bajo y mediano— tienen dificulta-
des para financiar la rehabilitacién, a pesar de
que es una inversion productiva, ya que permite
desarrollar el capital humano (36, 142). Las
estrategias de financiamiento pueden mejorar
la prestacion, el acceso y la cobertura de los
servicios de rehabilitacion, en particular en los
paises de ingreso bajo y mediano. Toda nueva
estrategia debe evaluarse atentamente para
determinar su aplicabilidad y eficacia en fun-
cién de los costos antes de su puesta en practica.
Las estrategias de financiacién pueden incluir
las siguientes medidas:
= Reasignacion o redistribuciéon de recur-
sos. Los servicios publicos de rehabilita-
cién deben revisarse y evaluarse, de manera
que los recursos se reasignen de forma
eficaz. Entre las posibles modificaciones, se
encuentran las siguientes:
— sustitucion de la rehabilitacion en hos-
pitales o dispensarios por intervencio-
nes basadas en la comunidad (74, 83);

— reorganizacion e integracion de los ser-
vicios para hacerlos mas eficientes (26,
74, 143);

— reasignacion de los equipos a los luga-
res donde son mas necesarios (144).

= Cooperacion en el plano internacional.

Los paises desarrollados, a través de sus

organismos de ayuda para el desarrollo,
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podrian ofrecer asistencia técnica y finan-
ciera a largo plazo a los paises en desarrollo
para que refuercen los servicios de reha-
bilitacion, incluido el perfeccionamiento
del personal pertinente. Asi lo han hecho
los organismos de ayuda de Alemania,
Australia, los Estados Unidos, Italia, el
Japén, Noruega, Nueva Zelandia, el Reino
Unido y Suecia (145-147).

Inclusién de los servicios de rehabilita-
cion en la ayuda extranjera para crisis
humanitarias. Los conflictos y los desastres
naturales provocan lesiones y discapacidad
y hacen que las personas ya discapacitadas
sean todavia mds vulnerables: por ejem-
plo, después de un terremoto aumentan
las dificultades para trasladarse debido a
los escombros de los edificios derruidos y
la pérdida de dispositivos de movilidad. La
ayuda extranjera deberia incluir también
los servicios de rehabilitacion y de atencién
de traumatismos (135, 142, 148).
Compaginaciéndelfinanciamiento publico
y privado. Para que esta estrategia sea eficaz,
se requiere una clara delimitacion de respon-
sabilidades y una coordinaciéon adecuada
entre los distintos sectores. Algunos servi-
cios podrian ser de financiacién publica pero
confiarse al sector privado, como ocurre en
Australia, Camboya, el Canadad y la India.
Ayuda selectiva a las personas pobres con
discapacidad. Los elementos esenciales de
la rehabilitacidn deben identificarse, finan-
ciarse con recursos publicos y ofrecerse gra-
tuitamente a las personas de ingreso bajo,
como ocurre en Sudafrica (149) yla India (8).
Evaluacion de la cobertura del seguro de
salud, con inclusion de los criterios de
acceso equitativo. Un estudio realizado
en los Estados Unidos sobre el acceso a
la fisioterapia comprobd que las fuentes
de financiamiento de la atencién de salud
ofrecian diferente cobertura de los servi-
cios de fisioterapia segtin que las personas
tuvieran pardlisis cerebral, esclerosis mul-
tiple o lesiones de la médula espinal (74).
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Aumento de los recursos
humanos para rehabilitacion

La informacién mundial sobre la mano de obra
dedicada a la rehabilitacion es insuficiente. En
muchos paises, la planificaciéon nacional y el
examen de los recursos humanos en el sector
de la salud no hacen referencia a la rehabilita-
cién (135). Muchos carecen de capacidad téc-
nica para supervisar con precision la mano de
obra dedicada a la rehabilitacion, por lo que los
datos con frecuencia son poco fiables y estan
desactualizados. Asimismo, los términos utili-
zados para describir a esos trabajadores varian,
no hay instrumentos de andlisis comprobados,
y no se dispone de aptitudes y experiencia sufi-
cientes para evaluar cuestiones normativas
fundamentales (150, 15]).

Muchos paises, tanto en desarrollo como
desarrollados, sefialan la insuficiencia, inesta-
bilidad o inexistencia de los suministros (83,
152, 153), y la desigual distribucion geografica
de los profesionales de la rehabilitacion (82,
140). Paises desarrollados como Australia, el
Canada y los Estados Unidos sefialan situacio-
nes de escasez de personal de rehabilitacion en
las zonas rurales y remotas (154-156).

La baja calidad y productividad de la mano
de obra dedicada a la rehabilitacion en los
paises de ingreso bajo resulta desconcertante.
La capacitacion del personal de rehabilitacion
y otros profesionales de la salud en los paises
en desarrollo puede resultar mas compleja que
en los paises desarrollados. Se debe tener en
cuenta la ausencia de otros profesionales de
servicios de consulta y asesoramiento y la falta
de servicios médicos, tratamiento quirurgico y
atencién complementaria a través de servicios
de atencién primaria de salud. El personal de
rehabilitacion que trabaja en contextos de esca-
sos recursos requiere amplios conocimientos
sobre patologia y capacidad de diagndstico,
solucion de problemas, toma de decisiones cli-
nicas y comunicacién (136).

Los servicios de fisioterapia son los que se
ofrecen con mayor frecuencia, muchas veces
en pequenos hospitales (144). Un estudio de la

122

rehabilitacionrealizado recientemente en Ghana
sefialaba la inexistencia de médicos de rehabili-
tacion o terapeutas ocupacionales en el pais y el
bajo numero de ortoprotesistas y fisioterapeu-
tas, lo que representaba una fuerte limitacion en
el acceso a la terapia y las ayudas técnicas (68).
Los servicios de logopedia son practicamente
inexistentes en muchos paises (144). En la India,
las personas con deficiencias del habla tenian
una probabilidad significativamente menor de
recibir dispositivos asistenciales que las perso-
nas con deficiencias visuales (112).

Una amplia encuesta de los médicos de
rehabilitacién en Africa al sur del Sahara
encontrd solo seis (todos ellos, en Sudafrica)
para mas de 780 millones de personas, mientras
que Europa tiene mas de 10 000 y los Estados
Unidos, més de 7000 (/42). Las discrepancias
son también considerables en otras profesiones
relacionadas con la rehabilitacion: entre 0,04 y
0,6 psicologos por cada 100 000 habitantes en
los paises de ingreso bajo y mediano, frente a
1,8 en los paises de ingreso mediano alto y 14
en los de ingreso alto, y 0,04 trabajadores socia-
les por cada 100 000 habitantes en los paises
de ingreso bajo, frente a 15,7 en los paises de
ingreso alto (157). En la figura 4.1 pueden verse
datos de fuentes estadisticas oficiales que indi-
can las grandes diferencias en la disponibilidad
de fisioterapeutas, y en la figura 4.2 pueden
verse los datos de una encuesta realizada por
la Federacién Mundial de Ergoterapeutas, que
muestran las divergencias en el numero de tera-
peutas ocupacionales.

La ausencia de mujeres en las profesiones
relacionadas con la rehabilitacién y las acti-
tudes culturales hacia el género repercuten
en los servicios de rehabilitaciéon en algunos
contextos. El bajo nimero de mujeres técnicas
en la India, por ejemplo, puede explicar, en
parte, por qué las mujeres con discapacidad
tienen menos probabilidad que los hombres
de recibir dispositivos asistenciales (112). En el
Afganistan, las pacientes solo pueden ser trata-
das por terapeutas mujeres, y los hombres, solo
por hombres. Las restricciones del desplaza-
miento de las mujeres impiden que las mujeres
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Nota: Muchas asociaciones profesionales recopilan datos sobre el personal de rehabilitacion. No obstante, los profesionales

no estan obligados a ser miembros ni a responder a los cuestionarios de las encuestas. Estos datos proceden de 65 organiza-

ciones miembros con una tasa de respuesta del 93%.

Fuente: (759).
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fisioterapeutas participen en talleres de capaci-
tacion y de desarrollo profesional y limitan su
capacidad de realizar visitas a domicilio (160).

Ampliacion de la educacion
y la capacitacion

Muchos paises en desarrollo no cuentan con
programas educativos para los profesionales de
la rehabilitacién. Segiin una encuesta mundial
de 2005 realizada en 114 paises, 37 no habian
adoptado medidas para capacitar al personal de
rehabilitacion y 56 no habian actualizado los
conocimientos médicos de los proveedores de
servicios de atencion de salud sobre la discapa-
cidad (110).

Las diferencias entre los paises en cuanto al
tipo de capacitacion y las normas de competen-
cia exigidas influyen en la calidad de los servi-
cios (92, 136, 161). La capacitacion universitaria
del personal de rehabilitaciéon quiza no sea
viable en todos los paises en desarrollo debido
a que, para ello, se requieren ciertos niveles de
especializacion académica, tiempo y gastos, y
la capacidad de los gobiernos nacionales y las
ONG para respaldar la capacitacion (162-165).
Es imprescindible contar con un compromiso
de financiamiento a largo plazo por parte de los
gobiernos y los donantes (136, 166).

La educaciéon del personal de rehabilita-
cién —que, en general, trabaja en instituciones
y zonas urbanas— no siempre esta relacionada
con las necesidades de la poblacién, en par-
ticular en las comunidades rurales (167). En
el Afganistan, un estudio comprob6 que los
fisioterapeutas con dos afios de capacitacion
tenfan problemas de razonamiento clinico y
las competencias clinicas presentaban grandes
diferencias, en particular para el tratamiento de
discapacidades complejas y la determinacion de
sus propias necesidades de capacitacion (168).

Teniendo en cuenta la escasez mundial
de profesionales de rehabilitacion, quiza sean
necesarios niveles mixtos o graduados de capa-
citacion con el fin de aumentar la prestacion de
servicios de rehabilitacién esenciales. Cuando
la capacitacion es graduada, deben tenerse en
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cuentalas oportunidades profesionalesy de edu-
cacion permanente entre los distintos niveles.

La educacién profesional universitaria —
promovida por los paises desarrollados y las
asociaciones profesionales— desarrolla, entre
otras cosas, las aptitudes relacionadas con dis-
ciplinas especificas de la fisioterapia y la terapia
ocupacional, el uso de protesis y ortesis, y el
habla y el lenguaje (162-165). Las asociaciones
profesionales son partidarias de las normas
minimas de capacitacion (162-164, 169). La
complejidad del trabajo en contextos de pocos
recursos sugiere la importancia de recibir edu-
cacién universitaria o una diplomatura técnica
superior (136). La viabilidad de determinar y
atender las necesidades de capacitacion tercia-
ria depende de varios factores, como la estabi-
lidad politica, la disponibilidad de educadores
debidamente capacitados y apoyo financiero,
las normas educativas dentro del pais, y el costo
y el tiempo necesarios para la capacitacion.

Paises de ingreso bajo y mediano como
China, la India, el Libano, Myanmar, Tailandia,
Viet Nam y Zimbabwe han respondido a la falta
de recursos profesionales mediante programas
de capacitacion de nivel medio (92, 170). La
duracion de los cursos de capacitaciéon se ha
abreviado después de guerras y conflictos que
han hecho aumentar fuertemente el nimero
de personas con discapacidad, por ejemplo,
en los Estados Unidos, después de la Primera
Guerra Mundial, y en Camboya, después de su
guerra civil (126, 136, 171). Los terapeutas de
nivel medio son también importantes en los
paises desarrollados: un proyecto de colabora-
cion en el nordeste de Inglaterra compensaba
las dificultades de contratacion de profesionales
calificados capacitando auxiliares de rehabili-
tacién que pudieran trabajar junto con terapeu-
tas especializados en rehabilitacion (152).

Los trabajadores, terapeutas y técnicos de
nivel medio pueden capacitarse como profesio-
nales de rehabilitacion polivalente con forma-
cién basicaen distintas disciplinas (por ejemplo,
terapia ocupacional, fisioterapia, logoterapia)
o como asistentes de una profesion especifica
que presten servicios de rehabilitacién bajo



supervision (152, 170). Los cursos de ortopro-
tesis cumplen las normas de la OMS/ISPO en
varios paises en desarrollo, como el Afganistan,
Camboya, Etiopia, El Salvador, la India,
Indonesia, el Pakistan, la Republica Unida
de Tanzania, Tailandia, el Togo, Sri Lanka, el
Sudan y Viet Nam (véase el cuadro 4.5) (92,
172). Un efecto secundario positivo de la for-
macion de nivel medio es que los profesionales
capacitados tienen solo capacidad limitada de
emigrar a paises desarrollados (136). Ademas,
la formacién de nivel medio es menos costosa
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y, aunque insuficiente por si sola, puede ser
una opcidén para ampliar los servicios a falta de
capacitacion profesional completa (136).

Los trabajadores comunitarios —tercer
nivel de capacitacion— son una opcién prome-
tedora para superar los problemas geograficos
de acceso (173, 174). Pueden superar las fron-
teras tradicionales de los servicios sanitarios
y sociales y ofrecer rehabilitaciéon basica en la
comunidad, al mismo tiempo que derivan a
los pacientes a servicios mas especializados
si las circunstancias lo requieren (152, 175).

Cuadro 4.5. Educacion en ortoprétesis a través de la Universidad Don Bosco

En 1996, la Universidad Don Bosco de San Salvador (El Salvador) inicié el primer programa de capacitacion formal
de ortoprotesistas en América Central, con apoyo del Organismo Alemén de Cooperacién Técnica.

Unos 230 ortoprotesistas de 20 paises se han graduado en la Universidad Don Bosco, que ahora es la principal
institucion de ensefianza sobre le protesis y ortesis en América Latina. Los programas continuaron amplidndose,
incluso una vez finalizado el financiamiento externo. La Universidad cuenta ahora con nueve profesores de prétesis
y ortesis de plena dedicacién, y coopera con la ISPO y otras organizaciones internacionales, como la OMS, otras

universidades y companias privadas.

El éxito de esta iniciativa de capacitacion se debi6, en gran parte, a un planteamiento basado en los siguientes

elementos:

= Fuerterelacion de asociacion. Se eligié una institucion de educacién consagrada, con una importante trayec-
toria pedagdgica, la Universidad Don Bosco, para que asumiera la responsabilidad general de la capacitacion.
El Organismo Alemdn de Cooperacién Técnica, que cuenta con experiencia en la elaboracién de programas de
capacitacion sobre protesis y ortesis en Asia y Africa, ofrecié apoyo técnico y financiero.

= Vision a largo plazo para una capacitacion sostenible. Una fase de orientacion de seis meses permitié a
los diferentes asociados ponerse de acuerdo sobre los detalles de la ejecucion del proyecto, con inclusion de
los objetivos, las actividades, los indicadores, las responsabilidades y los recursos. Una estrategia de siete a

10 afios hizo posible la autosuficiencia del programa.

= OQOrientaciones internacionalmente reconocidas. Todos los programas de capacitaciéon de la Universidad
Don Bosco se han elaborado con apoyo de la ISPO, y su acreditacion estuvo basada en las orientaciones
internacionales para la capacitacion formuladas por la dicha sociedad y por la OMS.

= Fortalecimiento de capacidades. El contenido técnico fue preparado y ofrecido por dos asesores del Organismo
Alemén de Cooperacién Técnica durante el programa inicial de capacitacién de tres afios (categoria Il de la
ISPO/OMS). De la primera promocion de 25 alumnos, se eligieron dos con notables expedientes académicos
para que realizaran estudios de posgrado en Alemania. A su regreso, en el aflo 2000, las responsabilidades
se transfirieron gradualmente de los asesores a los graduados. En 2000, el programa se amplié para aceptar
hasta 25 alumnos de toda América Latina, y en 2002 el respaldo adicional de la OMS ayudé a establecer un
programa de aprendizaje a distancia para especialistas en protesis y ortesis con experiencia minima de cinco
anos. El programa de aprendizaje a distancia, disponible en espafiol, portugués, inglés y francés, se ofrece
ahora también en Angolay en Bosnia y Herzegovina. En 2006, se puso en marcha un programa de licenciatura
en ortoprotesis de cinco afios (categoria | de la ISPO/OMS).

= Reclutamiento. Los ingenieros y técnicos ortoprotesistas se integraron en el sistema de salud general de
El Salvador, y se ofrecié apoyo a otros paises para que establecieran programas semejantes.

= Eleccidon de tecnologias adecuadas. La identificacion y el desarrollo de tecnologias adecuadas garantizaba

la prestacién sostenible de los servicios.
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Los trabajadores comunitarios generalmente
tienen una capacitacion minima, y recurren a
los servicios médicos y de rehabilitacion esta-
blecidos para el tratamiento especializado y la
derivacién.

Silas personas con discapacidad tuvieran la
oportunidad de recibir capacitacién como per-
sonal de rehabilitacion, se ampliaria la reserva
de personal calificado, con los consiguientes
beneficios para los pacientes debido a la mayor
empatia, comprension y comunicacién (176).

Capacitacion del personal sanitario
existente en rehabilitacion

La duracién de la capacitacion especializada
para los médicos de medicina fisica y de reha-
bilitaciéon varia en los distintos paises del
mundo: tres afios en China (normas chinas),
al menos cuatro anos en Europa (37) y cinco
afios en los Estados Unidos (177). Algunos
paises han utilizado cursos mas breves para
atender la necesidad urgente de médicos de
rehabilitaciéon: en China, por ejemplo, en la
Universidad de Medicina de Tongji, Wuhan,
se impartio entre 1990 y 1997 un curso de
rehabilitacion aplicada de un afio de duracién,
del que se graduaron 315 personas, que ahora
trabajan en 30 provincias (Nan, comunicacién
personal, 2010).

El personal de atencién primaria de salud
puede recibir formacion para la rehabilitacion
en sentido amplio (utilizando el marco bio-
psicosocial propuesto por la CIF) (178). En
ausencia de especialistas en rehabilitacion, el
personal sanitario con formacién adecuada
puede ayudar a corregir las situaciones de esca-
sez de servicios o complementar los existentes.
Por ejemplo, los enfermeros y auxiliares sanita-
rios pueden ocuparse de los servicios terapéu-
ticos (179). Los programas de capacitacion para
profesionales de atencion de salud deben estar
impulsados por los usuarios, basados en las
necesidades y relacionados con las funciones
de los profesionales (180).
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Fortalecimiento de la
capacidad de formacion

Las instituciones académicas y universidades
de los paises desarrollados y las ONG inter-
nacionales —con ayuda de donantes interna-
cionales y en asociaciéon con gobiernos o una
ONG local— pueden fortalecer la capacidad
de formacién ayudando a capacitar a educa-
dores y contribuyendo a mejorar los cursos de
capacitacion en los paises en desarrollo (136,
142, 181). La Escuela de Proétesis y Ortesis de
Camboya, en asociacién con la Universidad
La Trobe de Australia, elevd recientemente un
programa de la categoria II (técnico ortopé-
dico) a licenciatura en ortoprotesis mediante la
educacidn a distancia (182). Este planteamiento
ha permitido a los alumnos permanecer en su
propio pais, y resulta mds eficaz en funcion de
los costos que los estudios de plena dedicacion
en Australia (182).

Cuando no existe capacidad de formacién
en un determinado pais, los centros regionales
de capacitacion pueden representar una solu-
cién provisional (véase el cuadro 4.5). Mobility
India capacita a auxiliares de terapia de reha-
bilitacién y ofrece capacitacion especifica
sobre protesis y ortesis a alumnos de la India,
Bangladesh, Nepal y Sri Lanka. Pero este plan-
teamiento genera solo un nimero limitado de
graduados, y los desplazamientos y los gastos
de subsistencia aumentan los costos, por lo que
no se pueden atender las inmensas necesidades
de personal de otros paises en desarrollo.

Contenido de los programas
de estudios

La capacitacion del personal de rehabilitacion
debe incluir un panorama general de la legis-
lacién nacional e internacional pertinente (en
particular, la CDPD), que promueva plantea-
mientos centrados en el cliente y la toma de
decisiones compartida entre las personas con
discapacidad y los profesionales (167).



La CIF puede generar un entendimiento
comun entre el personal de atencion de salud y
facilitar la comunicacion, el uso de instrumen-
tos de evaluacién y medidas de los resultados
homologadas para gestionar mejor las inter-
venciones de rehabilitacion (17, 178).

La educacion terciaria y de nivel medio
puede estar mas en consonancia con las nece-
sidades de la poblaciéon de las comunidades
rurales si se incluyen contenidos sobre las
necesidades de la comunidad, se utilizan tec-
nologias adecuadas y se emplean métodos de
educacidn progresiva, en particular, el apren-
dizaje activo y la orientacién basada en los
problemas (167, 175, 183, 184). La inclusién de
contenidos sobre los factores sociales, politi-
cos, culturales y econdmicos que repercuten
en la salud y calidad de vida de las personas
con discapacidad puede hacer que el programa
de estudios esté mds en consonancia con el
contexto en que va a trabajar el personal de
rehabilitacion (167, 185-187). Algunos estu-
dios han demostrado también que la capaci-
tacion interdisciplinaria en equipo fomenta la
colaboracion, reduce el desgaste del personal,
mejora la puesta en practica de la rehabilita-
cidén, y aumenta la participacién y satisfaccion
de los clientes (188).

Contratacion y retencion del
personal de rehabilitacion

Los mecanismos para garantizar el empleo a los
graduados en rehabilitacién son fundamenta-
les para su futuro y para la sostenibilidad de la
capacitacion. El codigo de practicas de la OMS
sobre contratacion de personal de salud (189)
refleja el compromiso de reforzar en todo el
mundo los sistemas de salud y de corregir la
distribucién desigual del personal de salud
dentro de los paises y en todo el mundo, en par-
ticular en Africa al sur del Sahara y los paises
en desarrollo. El cédigo insiste en la necesidad
de tener en cuenta las necesidades locales de
atencion de salud en los paises de ingreso bajo
y de promocioén del intercambio y capacitacion
de los trabajadores entre los paises.
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Varios paises tienen programas de capa-
citacion orientados a posibles estudiantes de
rehabilitacion y salud de origen local, en par-
ticular en las zonas rurales o remotas (190). En
Nepal, el Instituto de Medicina ofrece capacita-
cién médica a personal de salud de nivel medio
de las comunidades locales con una experiencia
minima de tres afios. La justificacién es que el
personal reclutado y capacitado localmente
puede estar mejor equipado y preparado para
vivir en la comunidad local (183). Tailandia ha
utilizado esta estrategia para la contratacion y
capacitacion rural, adaptdndola de manera que
los trabajadores sean destinados a puestos del
sector publico en sus propias ciudades (190).

Aun cuando existan programas de capaci-
tacion, muchas veces es dificil retener al perso-
nal, sobre todo en las zonas rurales y remotas.
A pesar de la inmensa necesidad de servicios
de rehabilitacion en las zonas urbanas y rura-
les de Camboya, por ejemplo, los hospitales no
pueden permitirse contratar profesionales de
rehabilitacion (136). Al igual que en el caso de
otros profesionales de la salud, la retencion del
personal de rehabilitacion se ve afectada por
las malas condiciones de trabajo, los problemas
de seguridad, la mala gestion, los conflictos, la
capacitacion insuficiente y la falta de perspecti-
vas de progreso profesional y de oportunidades
de educacidon permanente (68, 175, 190-192).

La demanda internacional de aptitudes
influye también en los lugares donde los profe-
sionales de la rehabilitacion buscan trabajo (190,
193). El personal de salud muchas veces se tras-
lada de los paises de ingreso bajo a los de ingreso
alto, atraido por las mejores condiciones de vida,
la estabilidad politica y las oportunidades profe-
sionales (82, 144, 194, 195). Sibien la mayor parte
de la atencién se ha otorgado a los profesionales
médicos y de enfermeria, se ha registrado tam-
bién una fuerte salida de fisioterapeutas desde
paises en desarrollo como el Brasil, Egipto,
Filipinas, la India, y Nigeria (196, 197).

La retenciéon a largo plazo del personal,
mediante diversos incentivos y mecanismos, es
fundamental para la continuidad de los servi-
cios (véase la tabla 4.2).
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Tabla4.2. Incentivos y mecanismos para retener al personal
Mecanismos Ejemplos
Recompensas Bonificaciones para quienes trabajan en dreas necesitadas o incentivos como viviendas subvencio-
financieras nadas, contribuciones a las cuotas escolares, préstamos para vivienda y suministro de vehiculos. En

algunos paises, los gobiernos subvencionan los costos de la capacitacién a cambio de un periodo
garantizado de servicios en zonas rurales o remotas. Los planteamientos deben evaluarse y compa-
rarse con los costos de planes alternativos, como el uso de personal temporal o la contratacién en
el exterior (190, 191, 194, 198).

Incentivos financieros
para la reincorpora-
cion al servicio

Los profesionales de rehabilitacion expatriados de paises en desarrollo pueden contribuir en
forma significativa al desarrollo de la infraestructura de rehabilitacién en sus paises de origen. El
ofrecimiento de incentivos financieros requiere una atenta evaluacion a largo plazo (798).

Perspectivas de
progreso profesional

Oportunidades de ascenso, reconocimiento de las aptitudes y responsabilidades, supervision

y apoyo adecuados, capacitacion practica del personal médico y terapéutico residente (68,

187). Varios paises estan promoviendo la experiencia internacional de los alumnos y graduados
universitarios con apoyo de los empleadores, por ejemplo, con licencias sin sueldo y costos de viaje
subvencionados.

Educacion perma-
nente y desarrollo
profesional

Oportunidades de recibir capacitacion en el servicio, participar en seminarios y conferencias, hacer
cursos de capacitacion en linea y de posgrado, y servirse de las asociaciones profesionales que
promueven la calidad de la capacitacion en el empleo (788, 195).

Un buen ambiente
laboral

Mejora en el disefio de las construcciones, garantia de la seguridad y la comodidad en el lugar de
trabajo, y suministro de equipos y recursos adecuados para la labor. Practicas de gestién eficientes
y de apoyo, que incluyen la buena gestion del volumen de trabajo y el reconocimiento del servicio

(175, 190, 191, 194).

Ampliacion y descentralizacion
de la prestacion de servicios

Los servicios de rehabilitaciéon se encuentran
muchas veces a gran distancia de los lugares
donde viven las personas con discapacidad (199-
201). Los grandes centros de rehabilitacion estan
ubicados habitualmente en zonas urbanas vy,
muchas veces, en las zonas rurales faltan incluso
los servicios terapéuticos basicos (202, 203). El
desplazamiento hasta los servicios de rehabili-
tacion secundaria o terciaria puede ser costoso
y complicado, y el transporte publico muchas
veces no esta adaptado a las personas con difi-
cultades de movilidad (77, 174). En Uganda, dos
estudios sobre protocolos de tratamiento del pie
zambo encontraron una relacién significativa
entre la continuidad del tratamiento y la distan-
cia que los pacientes tenian que recorrer para
llegar al dispensario (38, 204).

Algunas personas con discapacidad tienen
necesidades de rehabilitaciéon complejas que
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requieren tratamiento intensivo o especiali-
zado en centros de atencidn terciaria (véase
el cuadro 4.6) (77, 207, 208). No obstante, la
mayoria de las personas necesitan servicios de
rehabilitaciéon modestos y de bajo costo en cen-
tros de atencion de salud primaria y secundaria

(119, 207). La integraciéon de la rehabilitacion

en los establecimientos de atenciéon primaria y

secundaria de salud puede:

» ayudaracoordinar la prestacion de servicios
de rehabilitacién (126), y la disponibilidad
de un equipo de atencion de salud interdisci-
plinario bajo un mismo techo puede permi-
tir ofrecer servicios esenciales de atencion
de salud a un costo asequible (209);

* mejorar la disponibilidad, accesibilidad y
asequibilidad (200), lo cual puede elimi-
nar las barreras que obstan a la derivacion,
como los lugares inaccesibles, los servicios
inadecuados y el alto costo de la rehabilita-
cién privada (100, 126, 210).

* mejorar la experiencia de los pacientes
al garantizar que los servicios puedan
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Cuadro 4.6. Brasil: Programas simplificados de rehabilitacion en un hospital de Sao Paulo

Sao Paulo ha registrado un gran aumento en el nimero de personas con discapacidades relacionadas con lesiones. El Instituto
Ortopédico y Traumatoldégico del Hospital Clinico de la Facultad de Medicina de la Universidad de Séo Paulo, hospital publico
de derivacion con 162 camas, recibe los casos mas graves de lesiones trauméticas. De los 1400 pacientes de urgencia admiti-
dos cada mes, unos 50 tienen deficiencias significativas que requieren servicios extensivos y prolongados de rehabilitacion,
como lesiones de la médula espinal, fractura de cadera en los adultos mayores, amputaciones de miembros y pacientes con
traumatismos multiples. En los afios ochenta y noventa, los pacientes con discapacidades relacionadas con lesiones podian
esperar un afio o mas antes de poder ser admitidos en un centro de rehabilitacion. Este retraso aumentaba el nimero de
complicaciones secundarias —contracturas, escaras por presion e infecciones—, que reducian la eficacia de los servicios de
rehabilitacion cuando finalmente estaban disponibles.

En respuesta, el Instituto mencionado cred el Programa Simplificado de Rehabilitacion, inicialmente para personas con lesiones
de la médula espinal, que luego se amplié a los adultos mayores con fracturas de cadera y personas con lesiones graves del
sistema musculoesquelético. El Programa trata de evitar la deformacion de las articulaciones y la formacién de tlceras por
presion, promover la movilidad y los traslados en sillas de ruedas, tratar los problemas intestinales y los de vejiga, controlar
el dolor, mejorar la independencia y el autocuidado, y preparar a los encargados de brindar cuidados (especialmente para
los pacientes tetrapléjicos y los adultos mayores).

El equipo de rehabilitacion también ofrece asesoramiento sobre dispositivos asistenciales y modificaciones en el hogar.
Consta de un psiquiatra, un fisioterapeuta y un enfermero de rehabilitacién para orientar la labor realizada con los pacientes
y encargados de brindar cuidados. Ademas, pueden participar un psic6logo, un trabajador social y un terapeuta ocupacional
en el caso de personas con deficiencias multiples o complejas, como las asociadas con la tetraplejia. El equipo no tiene su
propia unidad especifica en el hospital, sino que se ocupa de los pacientes en los pabellones generales.

El Programa es fundamentalmente educativo y no necesita equipos especiales. Normalmente comienza la segunda o la
tercera semana después de la lesion, cuando el paciente estd clinicamente estable, y se prolonga durante los dos meses que
la mayoria de los pacientes permanecen en el hospital. Los pacientes regresan para su primera evaluacion de seguimiento
entre 30 y 60 dias después de recibir el alta y, posteriormente, en forma periédica, de acuerdo con las necesidades. En estas
visitas se hace especial hincapié en la atencién médica general, la prevencién de complicaciones y la rehabilitacion bésica
para lograr el mejor funcionamiento posible. El programa ha tenido gran repercusién en la prevencion de complicaciones
secundarias (véase la tabla a continuacion).

Complicaciones en los pacientes con lesiones traumaticas de la médula espinal:
Datos comparativos correspondientes a los periodos comprendidos entre 1981y 1991
y 1999y 2008

Complicaciones 1981-1991 (n = 186) 1999-2008 (n = 424) Reduccion porcentual
Infeccién urinaria 85% 57% 28
Ulceras por presion 65% 42% 23
Dolor? 86% 63% 23
Espasticidad 30% 10% 20
Deformidad de las articulaciones 31% 8% 23

2 Se entiende por «dolor» el dolor crénico que perturba la recuperacion funcional.

Nota: Los pacientes de los dos periodos de tiempo eran bastante similares por lo que se refiere a la edad (promedio de 29 afos antes
y de 35 afios después) y el género (70% varones antes, 84% después). La etiologia diferia entre los grupos del «antes» y «después»:
el 54% de los pacientes del primer grupo presentaba heridas de bala; después, la proporcion era de solo el 19%. El nivel de lesiones
en el primer grupo era de un 65% de parapléjicos y un 35% de tetrapléjicos; después, la proporcion era de un 59% de parapléjicos y
un 41% de tetrapléjicos.

Fuentes: (205, 206).

Este ejemplo revela que los paises en desarrollo que tienen recursos limitados y un gran nimero de personas lesionadas

pueden aprovechar las estrategias de rehabilitacion basica a fin de reducir las condiciones secundarias. Para ello se necesitan:

= médicos para el tratamiento de condiciones agudas que reconozcan a los pacientes con lesiones discapacitantes, e inter-
vencién del equipo de rehabilitacién lo antes posible;

= un equipo pequefo y bien capacitado en el hospital general;

= atencion de rehabilitacion basica orientada a la promocién de la salud y la prevencién de complicaciones, iniciada poco
después de la fase aguda de atencion de urgencia;

= disponibilidad de equipos y suministros bésicos.

Fuente: (275).
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ofrecerse oportunamente y que se reduzca
el tiempo de espera y de desplazamiento;
junto con la participacion de los pacien-
tes en el establecimiento de los servicios,
ello puede producir mejores resultados,
mejorar la continuidad del tratamiento y
aumentar la satisfaccion de los pacientes y
el personal de rehabilitacion (211).

Se necesitan sistemas de derivacidn entre
diferentes modalidades de prestacion de servi-
cios (internaciones, tratamientos ambulatorios,
asistencia a domicilio) y niveles de prestacion
de servicios de salud (centros de atencion
primaria, secundaria y terciaria, y ambientes
comunitarios) (100, 136, 212).

Por consiguiente, la integracion y la descen-
tralizacion son beneficiosas para las personas
con problemas que requieren intervenciones
periddicas o prolongadas, y para los adultos
mayores (213). La evaluaciéon de un servicio de
atencidn primaria para personas con problemas
de vista en Gales reveld los siguientes resulta-
dos: las evaluaciones de los problemas de vista
aumentaron un 51%; el tiempo de espera bajé
de mds de seis meses a menos de dos meses; el
tiempo de desplazamiento hasta el proveedor
mds proximo disminuyd para el 80% de las per-
sonas; las puntuaciones sobre la capacidad visual
mejoraron significativamente, y el 97% de los
pacientes valoro positivamente el servicio (214).

Rehabilitacion multidisciplinaria
coordinada

La coordinacién es necesaria para garanti-
zar la continuidad de la atencién cuando son
varios los proveedores de servicios que inter-
vienen en la rehabilitaciéon (216). El objetivo
de la rehabilitacién coordinada es mejorar los
resultados funcionales y reducir los costos. Los
testimonios disponibles han demostrado que la
prestacion de servicios de rehabilitacion multi-
disciplinarios y coordinados pueden ser efica-
ces y eficientes (208).

Los equipos multidisciplinarios pueden
brindar numerosos beneficios a los pacientes
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necesitados de rehabilitacion. Por ejemplo, la
rehabilitacion multidisciplinaria de personas
con discapacidades asociadas con la enferme-
dad pulmonar obstructiva reduce el uso de los
servicios de salud (217). Se ha comprobado que
los servicios de terapia multidisciplinarios para
adultos mayores consiguen mejorar la capaci-
dad de los pacientes de participar en las activi-
dades de la vida diaria y disminuyen la pérdida
de funcionamiento (6, 218). Se ha comprobado
que la utilizacién del planteamiento de equipo
para mejorar la participacion social de los jove-
nes con discapacidades fisicas es eficaz en fun-
cién de los costos (219).

Servicios prestados
por la comunidad

Las intervenciones de rehabilitacion realizadas
por la comunidad son una parte importante
del continuo de los servicios de rehabilitacion y
pueden ayudar a aumentar la eficiencia y efica-
cia delos servicios de rehabilitacién en régimen
de internacién (220). Un examen sistematico de
la eficacia de las intervenciones basadas en la
comunidad para mantener el funcionamiento
fisico y la independencia de los adultos mayores
comprobd que esas intervenciones reducian el
numero de caidas y de internaciones en hospi-
cios y hospitales, y mejoraba el funcionamiento
fisico (6). Los servicios ofrecidos por la comu-
nidad son también una respuesta a la escasez de
personal, la dispersion geografica de la pobla-
cidn, los cambios demograficos y las innovacio-
nes tecnologicas (175, 221). Estdn aumentando
los esfuerzos por ofrecer servicios de rehabi-
litacién en forma mas flexible, en particular a
través de los servicios a domicilio y las escue-
las (222). Los servicios de rehabilitacion deben
ofrecerse lo mas cerca posible de los hogares y
las comunidades de las personas (223, 224).

En las situaciones de escasos recursos y
falta de capacidad, los esfuerzos deben orien-
tarse a acelerar la prestacion de servicios en
las comunidades a través de la RBC (112, 175),
complementados con la derivaciéon a servicios
secundarios (véase el cuadro 4.7) (175). Como
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Cuadro 4.7. Asistencia fisica a las victimas del terremoto y fortalecimiento de los servicios
de rehabilitacion en Gujarat (India)

El 26 de enero de 2001, en el estado de Gujarat (India) se produjo un terremoto de magnitud 6,9 en la escala Richter.
Murieron unas 18 000 personas y otras 130 000 sufrieron lesiones en el distrito Kutchch de Gujarat, lo que creé una
pesada carga para el sistema de atencion de salud, ya fragmentado. La respuesta revela que la atencion global —en
particular, los servicios de rehabilitacion para personas con discapacidad— pueden reforzarse de forma considerable,
asequible y sostenible, incluso en contextos de bajos ingresos y posteriores a desastres.

A raiz del desastre, se establecié una asociacion entre el gobierno del estado de Gujarat, Handicap International (ONG
internacional) y la Asociacion de Personas Ciegas (ONG local interesada en personas con distintos tipos de discapacidad)
para aumentar la capacidad de los servicios existentes.

Nivel terciario

= El proyecto mejoré los equipos y la infraestructura para la fisioterapia y otros aspectos de la rehabilitacion ofrecida
en el Hospital Civil de Parapléjicos y en Kutchch.

= Mejord la planificacién de las altas para las personas con discapacidad admitidas en el Centro del Hospital Civil de
Parapléjicos gracias a la capacitacion de trabajadores sociales.

= Antes del terremoto no existia ningun sistema de derivacién. Las tasas de derivacién mejoraron en el caso de las
personas con discapacidad enviadas desde el Hospital Civil a una nueva red comunitaria de 39 organizaciones de
discapacidad y desarrollo que respaldaban los servicios de RBC.

Nivel secundario (de distrito)

= El proyecto mejor6 la prestacion de servicios de rehabilitacion ofreciendo asistencia técnica a la Asociacion de
Personas Ciegas para establecer un centro de rehabilitacion de nivel secundario que ofreciera servicios de protesis,
ortesis y fisioterapia (a cargo de ocho fisioterapeutas con deficiencia visual) cerca del nuevo hospital de distrito de
Kutchch. Casi 3000 personas recibieron dispositivos ortopédicos y otras 598 consiguieron dispositivos asistenciales
gratuitos a través del plan de asistencia gubernamental, y fisioterapeutas colocaron a 208 personas dispositivos en
sus hogares. El centro de derivacion presté apoyo a los centros satélite durante seis meses después del terremoto.

= Mejoro la coordinacién entre los diferentes niveles de proveedores de servicios de salud gubernamentales y entre
estos y las ONG con los mecanismos de derivacién, tratamiento y seguimiento, que contribuyeron a garantizar el
acceso y la continuidad del servicio. Se establecié un sistema de registro de historiales individuales y una guia de
todos los centros de rehabilitacion en Kutchch y los alrededores, ambos administrados por los centros de atencién
primaria de salud.

Nivel comunitario

= El proyecto reforzé la atencion primaria de salud capacitando a 275 miembros del personal de salud para identificar
alas personas con discapacidad y ofrecer intervenciones adecuadas y encargarse de las derivaciones. Una evaluacion
realizada ocho meses después de la capacitacion revel6 un alto nivel de retencién de conocimientos, que permitia
a muchos trabajadores identificar a los nifios con discapacidad de menos de 10 meses de edad.

= Mejoro la prestacion de servicios de rehabilitacion en un centro de salud comunitario mediante el establecimiento
de un programa de fisioterapia.

= Incluyé a las personas con discapacidad en las iniciativas de desarrollo capacitando a 24 trabajadores comunitarios
interesados en el desarrollo en 84 de las 128 aldeas, para permitirles identificar a las personas con discapacidad,
ofrecer atencién bésica y encargarse de las derivaciones.

= Aumentd la proporcién de personas con paraplejia que tenian acceso a los servicios tanto hospitalarios como de RBC.

= Logrd una mayor sensibilizacion de la comunidad y los miembros de las familias, las personas con discapacidad y los
profesionales acerca de la prevencién y el tratamiento de la discapacidad mediante la publicacién de ocho nuevos
instrumentos de sensibilizacién en el idioma local.

Las actividades iniciales de 2001-2002 se centraron en las personas con lesiones de la médula espinal, y los fallecimientos
ocurridos antes de transcurridos cinco afios después de recibir el alta de un hospital bajé del 60%, antes del programa,
al 40%, después. Gracias al éxito del proyecto, este se amplié geograficamente y a todos los tipos de discapacidad.
Ahora engloba a todo el estado de Gujarat, donde las actividades relacionadas con la discapacidad se han integrado
en todos los niveles del sistema de atencién de salud administrado por el gobierno.

Fuente: Handicap International, informes internos.
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ejemplos de medidas de RBC, cabe senalar los

siguientes:

= Identificacion de las personas con deficien-
cias y facilitacion de las derivaciones. Los
trabajadores de RBC de Bangladesh reci-
bieron capacitaciéon como «informadores
clave» para identificar y derivar a los nifos
con deficiencias visuales a campamentos
oftalmoldgicos especializados; las deriva-
ciones realizadas por estos informadores
representaron el 64% de todas las relaciona-
das con dichos campamentos. Los nifios con
discapacidad pudieron identificarse antes y
fueron mas representativos de la inciden-
cia global de la ceguera en el conjunto de
la comunidad (225). Un examen posterior
de 11 estudios semejantes que utilizaron
la evaluacién rural participativa e infor-
madores para identificar a los nifios con
discapacidad llegé a la conclusion de que
los métodos basados en la comunidad eran
sistemdticamente menos costosos que otros
métodos, y que los nifios se beneficiaban del
contacto mas prolongado gracias a las inter-
venciones comunitarias posteriores (226).

= Realizacidn de estrategias terapéuticas sen-
cillas a través del personal de rehabilitacion
o ensefnadas a personas con discapacidad o
a miembros de la familia. Entre los ejem-
plos se incluyen la adopcién de una mejor
postura para prevenir contracturas y la
capacitacion para la realizacion de tareas
de la vida cotidiana (227).

=  Prestacidn de servicios de apoyo educativo,
psicoldgico y afectivo en forma individual
o grupal para personas con discapacidad
y sus familias. Un estudio del modelo de
RBC para personas con esquizofrenia cro-
nica en las zonas rurales de la India revel
que, aunque el modelo de RBC requeria
mas tiempo y recursos que los servicios
ambulatorios, era mads eficiente, conse-
guia superar mejor las barreras econémi-
cas, culturales y geograficas, permitia un
mejor cumplimiento del programa y resul-
taba adecuado en situaciones de escasos
recursos (211). Otro estudio sobre la RBC
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realizado en Italia comprobé que las per-
sonas con enfermedades mentales expe-
rimentaban una mejora de las relaciones
interpersonales y de la inclusion social. Las
personas muy aisladas se beneficiaban tam-
bién de la estrecha relacion entablada entre
el paciente y el encargado de la RBC (228).

= Participacion de la comunidad. En
Tailandia, un estudio realizado en dos dis-
tritos rurales sobre fortalecimiento de la
capacidad para la RBC utilizé reuniones
grupales para personas con discapacidad,
sus familias y miembros de la comunidad a
fin de resolver los problemas de rehabilita-
cién mediante la colaboracién (167).

Aumento delusoyla
asequibilidad de la tecnologia

Dispositivos asistenciales

Muchas personas de todo el mundo adquieren
ayudas técnicas en el mercado abierto. El acceso
aellas puede mejorarse consiguiendo economias
de escala en las actividades de compra y produc-
cién a fin de reducir el costo. La compra colectiva
centralizada y en gran escala, o la compra con-
junta a través de consorcios, de alcance nacional
o regional, pueden reducir los costos. Por ejem-
plo, el Centro Oftalmoldgico y de Deficiencia
Visual de China, en la Regién Administrativa
Especial de Hong Kong, cuenta con un sistema
centralizado que compra a granel suministros
de dispositivos de alta calidad pero asequibles
para corregir problemas de la vista. El centro
también realiza actividades de control de cali-
dad y distribuye dispositivos para corregir las
deficiencias visuales a mas de 70 organizaciones
no comerciales en todas las regiones (229).

La producciéon masiva puede reducir los
costos si el dispositivo utiliza principios de
disefio universales y se comercializa amplia-
mente (puede encontrarse informaciéon mas
detallada en el capitulo 6). La ampliaciéon de los
mercados mas alla de las fronteras regionales o



nacionales puede generar el volumen necesario
para conseguir economias de escala y producir
dispositivos asistenciales a precios competiti-
vos (230, 231).

La fabricacion o el montaje local de los pro-
ductos con materiales locales pueden reducir el
costo y garantizar que los dispositivos estén en
consonancia con el contexto. Los productos
locales pueden ser articulos complejos, comolas
sillas de ruedas, o articulos mas sencillos, como
asientos. Otras opciones de produccidén son la
importacion de los componentes y el montaje
local del producto final. Algunos gobiernos
ofrecen préstamos a tasas de interés bajas para
empresas que producen aparatos para personas
con discapacidad, mientras que otros —Viet
Nam, por ejemplo— ofrecen exenciones fiscales
y otras subvenciones a esos fabricantes (232).

La reduccion de los derechos e impuestos
de importacion puede ser util cuando los paises
necesiten importar dispositivos asistenciales, por
ejemplo, debido a que el mercado interno es dema-
siado pequeiio para sustentar la produccion local.
Viet Nam no impone impuestos de importacion
a los dispositivos asistenciales para personas con
discapacidad (232), y Nepal ha reducido los dere-
chos para las instituciones que los importan (233).

Aun cuando existen planes de suministro
gratuito o subvencionado de dispositivos asis-
tenciales, si los profesionales y las personas con
discapacidad no tienen conocimiento de su
existencia, no se beneficiaran de ellos, por lo que
el intercambio de informacion y la sensibiliza-
cién son un requisito fundamental (112, 234).

Para garantizar que los dispositivos asisten-
ciales sean adecuados, idoneos y de alta calidad
(89, 235-237), los dispositivos deben cumplir los
siguientes requisitos:
=  Estar en consonancia con el ambiente. Un

gran numero de sillas de ruedas de paises

de ingreso bajo y mediano, donadas por la
comunidad internacional sin los servicios

correspondientes, son rechazadas debido a

que no son las adecuadas para el usuario en

su ambiente (238, 239).
= Seradecuados paraelusuario. Laseleccion

y el ajuste inadecuados de los dispositivos
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asistenciales o la falta de capacitacion para
su utilizaciéon pueden provocar ulteriores
problemas y afecciones secundarias. Los
dispositivos deben seleccionarse atenta-
mente y colocarse en la forma debida. Los
usuarios deben participar en la evaluacién
y seleccion con el fin de reducir los casos de
abandono por desajuste entre la necesidad
y el dispositivo.

* Incluir un seguimiento adecuado para
garantizar el uso seguro y eficiente. Un
estudio realizado en las zonas rurales de
Finlandia sobre las razones por las que no
se utilizan los audifonos recomendados
comprob6 que la atencién de seguimiento,
incluido el asesoramiento, daba lugar a un
uso mayor y mas sistematico de los aparatos.
La disponibilidad y asequibilidad del man-
tenimiento local también es importante. Por
ejemplo, el acceso a las pilas influye en el
uso continuado de los audifonos. Es preciso
mejorar las tecnologias de estas pilas para las
situaciones de escasos recursos. Un proyecto
realizado en Botswana descubrié quelas pilas
recargables mediante energia solar represen-
taban una opciéon prometedora (240).

Telerrehabilitacion

El uso de la informacion, las comunicaciones y
las tecnologias conexas para la rehabilitacion es
un recurso nuevo que puede aumentar la capa-
cidad y accesibilidad de las medidas de reha-
bilitacién, ya que permite las intervenciones a
distancia (241-243).
Entre las tecnologias de telerrehabilitacion,
se incluyen las siguientes:
= tecnologias de video y teleconferencia en
formatos accesibles;
= teléfonos moviles;
= equipos de recopilacion de datos a dis-
tancia y teleseguimiento, por ejemplo, los
monitores cardiacos.

La tecnologia puede ser aprovechada por las
personas con discapacidad, el personal de reha-
bilitacion, los compaieros, los capacitadores,
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los supervisores y los trabajadores y las familias
de la comunidad.

En los lugares donde se dispone de inter-
net, las técnicas de salud electrénica (telesalud
o telemedicina) han permitido a las personas de
las zonas remotas recibir tratamiento de espe-
cialistas que se encuentran en otros lugares.
Como ejemplos de telerrehabilitacion, pueden
senalarse los siguientes:
= servicios de telepsiquiatria (244), rehabili-

tacion cardiaca (245-247), foniatras y logo-

pedas (248, 249) y rehabilitacién cognitiva
para personas con lesion cerebral trauma-

tica (250, 251);
= evaluaciones remotas para ofrecer servicios

de modificacion del hogar paralas personas

ancianas insuficientemente atendidas (252);
=  capacitacion y apoyo al personal sanitario

(210);
= orientaciones informatizadas para ayudar

al personal médico a utilizar las interven-

ciones adecuadas (253);
= consultas entre el hospital terciario y los

hospitales comunitarios respecto de los

problemas relacionados con la prescripciéon

de protesis, ortesis y sillas de ruedas (254);
= intercambio de personal especializado

entre paises y en momentos criticos, por

ejemplo, después de un desastre (181).

Cada vez hay mas pruebas de la eficacia y
eficiencia de la telerrehabilitacion que demues-
tran que esta puede conseguir resultados clini-
cos semejantes o mejores que las intervenciones
convencionales (255). Se necesita més informa-
cidén sobre la asignacion de recursos y los costos
en apoyo de las politicas y las practicas (255).

Ampliar las practicas
inspiradas en la investigacion
y de base empirica

Algunos aspectos de la rehabilitacion han
sido objeto de investigaciones importantes,
pero otros han recibido poca atencion. Las
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investigaciones convalidadas sobre interven-

ciones y programas especificos de rehabilita-

cién para personas con discapacidad —incluida
la rehabilitacion médica, terapéutica, de apoyo

y basada en la comunidad— son limitadas (256-

258). En la rehabilitacion no se realizan ensa-

yos aleatorios controlados, que es el método

mas riguroso para comprobar la eficacia de las

intervenciones (259, 260).

La falta de informacién fiable dificulta la
elaboracion y aplicacion de politicas y progra-
mas de rehabilitacion eficaces. Se necesita mas
investigacion sobre la rehabilitacion en diferen-
tes contextos, en particular, en lo que respectaa
los siguientes temas (261, 262):

» elvinculo existente entre las necesidades de
rehabilitacion, la recepcion de servicios, los
resultados en el ambito de la salud (funcio-
namiento y calidad de vida) y los costos;

= las barreras que obstan al acceso y los faci-
litadores de la rehabilitacién, modelos de
prestacion de servicios, planteamientos del
desarrollo de los recursos humanos, moda-
lidades de financiamiento, etc.;

= eficacia en funcién de los costos y sosteni-
bilidad de las medidas de rehabilitacidn,
con inclusion de los programas de RBC.

Entre los obstaculos al fortalecimiento de
la capacidad de investigacion, se incluyen el
numero insuficiente de investigadores sobre la
rehabilitacion, la falta de infraestructuras para
capacitar y orientar a los investigadores y la
ausencia de relaciones de asociacién entre las
disciplinas pertinentes y las organizaciones que
representan a las personas con discapacidad.

La investigacion sobre la rehabilitacion
tiene varias caracteristicas que la distinguen
claramente de la investigacion biomédica y que
pueden dificultar la investigacion:

1. No hay una taxonomia comun de las medi-
das de rehabilitacion (12, 257).

2. Puede haber dificultades para clasificar
y estudiar los resultados de la rehabili-
taciéon (257), dadas la amplitud y la com-
plejidad de las medidas. La rehabilitacién
emplea con frecuencia varias medidas



simultdneamente, y requiere la participa-
cién de trabajadores de diferentes discipli-
nas. En consecuencia, muchas veces puede
ser dificil la cuantificacién de los cambios
resultantes de las intervenciones, como
los resultados especificos de la terapia en
comparacion con un dispositivo asistencial
cuando se utilizan los dos paralelamente.

3. Son pocas las mediciones validas de las
limitaciones de la actividad y las restric-
ciones de la participacion que pueden ser
calificadas en forma fiable por diferentes
profesionales de la salud dentro de un
equipo multidisciplinario (263, 264).

4. Lostamaiios de las muestras son con frecuen-
cia demasiado pequefios. La gama de discapa-
cidadesessumamenteampliaylascondiciones
de salud, muy diversas. Las medidas de reha-
bilitacién estan altamente individualizadas y
basadas en condiciones de salud, deficiencias
y factores contextuales, y en muchos casos el
naimero de personas dentro de grupos homo-
géneos que pueden incluirse enlos estudios de
investigacion es pequeio. Ello puede impedir
el uso de ensayos controlados (37).

5. La necesidad de permitir la participacion
de personas con discapacidad —en la toma
de decisiones mediante el proceso de reha-
bilitacion— requiere disefios y métodos de
investigaciéon que quizd no se consideran
rigurosos de acuerdo con los actuales sis-
temas de clasificacion.

6. Losensayoscontrolados deinvestigacion, que
requieren controles ciegos y con placebos,
quiza no sean viables o éticos si se niegan los
servicios a los grupos de control (260, 265).

Informacion y orientaciones
sobre practicas recomendadas

La informacidn para orientar las practicas opti-
mas es fundamental para aumentar la capaci-
dad, reforzar los sistemas de rehabilitacion y
conseguir servicios eficaces en funcién de los
costos y mejores resultados.

Las practicas optimas de rehabilitacidon
utilizan los resultados de la investigacion. No
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estan basadas en estudios aislados sino en la
interpretacion de uno o varios estudios o en
examenes sistematicos de los estudios reali-
zados (265-267) y constituyen la investigacion
disponible mads valiosa sobre técnicas, efica-
cia, relacidén costo-beneficio y perspectivas
de los consumidores. Los profesionales de la
rehabilitaciéon pueden obtener informacion
sobre las practicas dptimas por los siguientes
medios:

= orientaciones que aplican los conocimien-
tos resultantes de la investigacién, normal-
mente sobre un problemadesalud especifico,
a las précticas efectivas del personal clinico;

= una busqueda independiente de interven-
ciones especificas;

= educacion profesional permanente;

* notas de orientacién clinica sobre practi-
cas optimas de empleadores y organiza-
ciones de la salud;

= bases de datos de internet sobre disciplinas
especificas que evalten las investigaciones
para ayudar al personal clinico; en inter-
net puede encontrarse una gran variedad
de fuentes, en particular bases de datos
bibliograficos generales y especializadas
en investigaciones sobre rehabilitacion, la
mayoria de las cuales ya han evaluado la
calidad de las investigaciones, clasificado
los estudios de investigacién y resumido
las pruebas disponibles.

Las practicas de base empirica tratan de
aplicar las intervenciones de rehabilitacion
mads recientes, adecuadas y eficaces mediante el
examen de las investigaciones (259). Entre los
obstaculos a la elaboracion de orientaciones y
a la integracién de las pruebas disponibles en
las practicas, se incluyen los siguientes: falta
de tiempo y aptitudes profesionales, acceso
limitado a las pruebas (con inclusiéon de las
barreras lingiiisticas), dificultad para llegar a
un consenso y adaptacion de las orientaciones
existentes a los contextos locales. Estas cuestio-
nes presentan especial interés para los paises en
desarrollo (195, 268). Un estudio de Botswana,
por ejemplo, subraya la falta de aplicacion de las
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politicas y el escaso uso de los resultados de la
investigacion (269).

Cuando no se dispone de pruebas, puede
recurrirse a los conocimientos especializados
del personal clinico y los consumidores para
elaborar orientaciones sobre practicas basadas
en el consenso. Por ejemplo, una «conferencia
de consenso» sentd las bases paralas orientacio-
nes de la OMS sobre el suministro de sillas de
ruedas manuales en contextos de pocos recur-
sos. Estas orientaciones se elaboraron en aso-
ciacién con la ISPO y la Agencia de los Estados
Unidos para el Desarrollo Internacional (270).

La obra pionera de Nueva Zelandia Autistic
Spectrum Disorder Guidelines, elaborada en res-
puesta a las deficiencias existentes en el servicio,
constituye un buen ejemplo de planteamiento de
base empirica. Las orientaciones comprenden
la identificacién y el diagndstico de condiciones
de salud y examinan el acceso a las intervencio-
nes y los servicios (271). En la elaboracion de las
directrices intervino una gran variedad de partes
interesadas, en particular personas con autismo,
padres de nifos autistas, proveedores de servicios
médicos, educativos y comunitarios, e investiga-
dores de Nueva Zelandia y otros lugares; se prestd
especial atencion a las perspectivas y experiencias
de la poblacién Maori y del Pacifico. Como con-
secuencia de esas orientaciones, algunos progra-
mas comprobados se han proyectado en mayor
escala, lo que ha aumentado el nimero de perso-
nas capacitadas en la evaluacion y el diagndstico
del autismo, y ha incrementado el nimero de
personas que realizan consultas sobre esa afec-
cion y reciben informacion al respecto. También
se ha puesto en marcha una serie de programas
en apoyo de las familias de personas con disca-
pacidad (272). Las orientaciones elaboradas para
un determinado contexto quiza deban adaptarse
antes de que puedan aplicarse en uno diferente.

Investigacion, datos e informacion

Se necesitan datos de mejor calidad sobre la
prestacion de servicios, los resultados de estos
y los beneficios econémicos de la rehabilita-
cién (273). Las pruebas sobre la eficacia de las
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intervenciones y los programas son sumamente

beneficiosas para lo siguiente:

= orientar a las autoridades para que esta-
blezcan servicios adecuados;

= permitir que los profesionales de la rehabili-
tacién recurranaintervenciones adecuadas;

= apoyar a las personas con discapacidad en
la toma de decisiones.

Se necesitan estudios longitudinales alargo
plazo para determinar si el gasto en salud y
servicios conexos disminuye cuando se ofre-
cen servicios de rehabilitaciéon. También hace
falta investigar el efecto de la rehabilitacién en
las familias y comunidades, por ejemplo, los
beneficios conseguidos cuando los encargados
del cuidado de personas con discapacidad se
reintegran al trabajo remunerado, cuando se
reducen los costos de los servicios de apoyo
o de la atencién continuada a largo plazo y
cuando las personas con discapacidad y sus
familias se sienten menos aisladas. Se necesita
un planteamiento amplio, ya que los beneficios
de la rehabilitacién muchas veces recaen en una
linea del presupuesto publico distinta del finan-
ciamiento de la rehabilitacion (207).

Entre las estrategias pertinentes para supe-
rar los obstaculos a la investigacion, se incluyen
las siguientes:
= Contar con la participacion de los usuarios

finales en la planificacién y la investigacion,

con inclusion de las personas con discapa-
cidad y el personal de rehabilitacion, a fin
de incrementar la probabilidad de que las

investigaciones resulten utiles (269, 274).
= Utilizar el marco de la CIF para ayudar

a establecer un idioma mundial comin

y ayudar con comparaciones de alcance

mundial (12, 17).
= Utilizar distintas metodologias. Cuando sea

posible, deberian realizarse mas investiga-

ciones como la de Cochrane Collaboration

(Rehabilitation and Related Therapies) (208).

Son aconsejables metodologias de investiga-

cion alternativas y rigurosas, en particular la

investigacion cualitativa, el disefio de cohor-
tes de observacion futuras (259) o disefios



semiexperimentales de alta calidad que
estén en consonancia con los interrogantes
de la investigacion (265), incluidos los estu-
dios de investigacion sobre la RBC (173).

= Difundir sistemdticamente los resultados, a
fin de que las politicas de todo el gobierno
reflejen los resultados de la investigacion,
las practicas clinicas puedan tener una base
cientifica, y las personas con discapacidad
y sus familias puedan influir en el uso de la
investigacion (269).

= Mejorar el ambiente clinico y la investi-
gacion. Para poder ofrecer oportunidades
de aprendizaje e investigacion de caracter
internacional, muchas veces habrda que
conectar universidades de paises en desa-
rrollo con otras de paises de ingreso alto
y mediano (68). Los paises de una regiéon
determinada, como los de Asia sudoriental,
también pueden colaborar en proyectos de
investigacion (275).

Conclusionesy
recomendaciones

El objetivo prioritario es garantizar el acceso
a intervenciones de rehabilitaciéon oportunas,
asequibles y de alta calidad, en consonancia con
la CDPD, para todos aquellos que las necesiten.
En los paises de ingreso mediano y alto
con sdlidos servicios de rehabilitacion, deberia
hacerse hincapié en aumentar la eficiencia y la efi-
cacia ampliando la cobertura y mejorando la per-
tinencia, calidad y asequibilidad de los servicios.
En los paises de ingreso bajo, deberia
insistirse en la introduccién y ampliacion gra-
dual de los servicios de rehabilitacion, dando
prioridad a los planteamientos eficaces en
funcién de los costos.
Debe intervenir una gran variedad de
partes interesadas:
= Los gobiernos deben formular, aplicar y
supervisar las politicas, los mecanismos
reglamentarios y las normas para los servi-
cios de rehabilitacién, ademds de promover
la igualdad de acceso a ellos.
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= Los proveedores de servicios deben ofrecer
servicios de rehabilitacién de la maxima
calidad.

= Otras partes interesadas (usuarios, organi-
zaciones profesionales, etc.) deben lograr
una mayor sensibilizacién, participar en
la formulacién de politicas y supervisar la
aplicacion.

= La cooperacién internacional puede con-
tribuir a difundir las practicas recomen-
dadas y prometedoras y ofrecer asistencia
técnica alos paises que estan introduciendo
y ampliando los servicios de rehabilitacion.

Politicas y mecanismos
reglamentarios

= Es conveniente evaluar las politicas, los
sistemas, los servicios y los mecanismos
reglamentarios existentes, seialando las
deficiencias y prioridades para mejorar la
prestacion de servicios.

= Esnecesario elaborar o revisar planes nacio-
nales derehabilitacidn, de conformidad conel
analisis de situacion, para mejorar al maximo
el funcionamiento dentro de la poblacion de
forma financieramente sostenible.

* Cuando se hayan formulado politicas, se
debera introducir los cambios necesarios
para garantizar la coherencia con la CDPD.

*= Cuando no se hayan elaborado politicas,
sera necesario formular medidas normati-
vas, leyes y mecanismos reglamentarios en
consonancia con el contexto del pais y con
la CDPD, y dar prioridad al establecimiento
de normas minimas y la supervision.

Financiamiento

Es recomendable establecer mecanismos de
financiamiento para aumentar la coberturay el
acceso a servicios de rehabilitacion asequibles.
De acuerdo con las circunstancias especificas
de cada pais, podria incluirse una combinacion
de los siguientes elementos:
= financiamiento publico orientado a per-
sonas con discapacidad, dando prioridad
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a los elementos esenciales de la rehabili-
tacion, con inclusién de los dispositivos
asistenciales y las personas con discapa-
cidad que no disponen de medios para
pagarlos;

= promocion del acceso equitativo ala rehabi-
litacién mediante el seguro de enfermedad;

= ampliaciéndelacoberturadel segurosocial;

= asociacién entre el sector publico y el pri-
vado para la prestacidn de servicios;

= reasignacion y redistribucion de los recur-
sos existentes;

= apoyo basado en la cooperacién inter-
nacional, en particular en las crisis
humanitarias.

Recursos humanos

Es conveniente aumentar el nimero y la capa-

cidad de los recursos humanos para la reha-

bilitacion. Entre las estrategias pertinentes, se

incluyen las siguientes:

= encasodeescasezde personal especializado
en rehabilitacidn, elaborar normas de capa-
citacion para los diferentes tipos y niveles
de personal de rehabilitacion que puedan
facilitar las perspectivas de progreso pro-
fesional y la educacién permanente en los
distintos niveles;

= establecer estrategias para fortalecer la
capacidad de formacién en consonancia
con los planes nacionales de rehabilitacion;

= determinar los incentivos y mecanismos
para retener al personal, en particular en
las zonas rurales y remotas;

= capacitacion de profesionales sanitarios no
especializados (médicos, enfermeros, per-
sonal de atencién primaria) sobre la dis-
capacidad y la rehabilitacién teniendo en
cuenta sus funciones y responsabilidades.

Prestacion de servicios
Cuando la prestacion de servicios sea nula o

limitada, se recomienda introducir servicios
minimos en el contexto del servicio social y de
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salud existente. Cabria sefalar las siguientes

estrategias:

= desarrollo de servicios de rehabilitacion
bésica dentro de la infraestructura de
salud existente;

= fortalecimiento de la prestaciéon de servi-
cios de rehabilitacion mediante RBC;

= prioridad de las estrategias de identifica-
cién e intervencion temprana por medio
del personal de salud y los trabajadores
comunitarios.

Cuando existan servicios, seria conveniente
ampliar su cobertura y mejorar su calidad.
Entre las estrategias pertinentes, se incluyen
las siguientes:
= elaborar modelos de prestacion de servicios

que alienten planteamientos multidiscipli-

narios y centrados en el cliente;

= garantizar la disponibilidad de servicios de
alta calidad en la comunidad;

* aumentar la eficiencia con una mejor coor-
dinacion entre los distintos niveles y los
diferentes sectores.

En todos los contextos, son validos estos

tres principios:

= incluir a los usuarios de los servicios en la
toma de decisiones;

= Dbasar las intervenciones en resultados séli-
dos de la investigacion;

= supervisar y evaluar los resultados.

Tecnologia

Se recomienda aumentar el acceso a ayudas

técnicas que sean adecuadas, sostenibles, ase-

quibles y accesibles. Entre las estrategias perti-

nentes, se incluyen las siguientes:

= establecimiento de un sistema de pres-
tacion de servicios para los dispositivos
asistenciales;

= capacitacion de los usuarios y seguimiento;

=  promocion de la produccion local;

= reduccion de los derechos y los impuestos a
la importacion;



= utilizacién de las economias de escala sobre
la base de las necesidades comprobadas.

Para aumentar todavia mas la capacidad, la
accesibilidad y la coordinacion de las medidas
de rehabilitacion, puede examinarse el uso de
tecnologias de la informacién y las comunica-
ciones (telerrehabilitacion).

Practicas inspiradas en las
investigaciones y de base empirica
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de los servicios ofrecidos y las necesidades
no satisfechas (desglosados por sexo, edad
y condicion de salud asociada);

mejorar el acceso a orientaciones de base
empirica sobre medidas de rehabilitacion
eficaces en funcion de los costos;

desglosar los datos sobre gastos relativos a
los servicios de rehabilitacion de otros ser-
vicios de atencidn de salud;

evaluar los resultados de los servi-
cios y los beneficios econdmicos de la

rehabilitacién.

Se recomienda lo siguiente:

aumentar las investigaciones y los datos
sobre las necesidades, el tipo y la calidad
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Asistencia y apoyo



«No sé qué hacer por mi mama. Ella es mi dios en la Tierra. Mi familia me ha apoyado y ayu-
dado en todo momento. Me llevan y me traen o me dan de comer cuando yo no puedo hacerlo.
Han pagado mis cuentas, se han ocupado de mi y me han demostrado su carifo... No creo [que
llegue a tener hijos], a no ser que Dios haga un milagro. Mantenerme es muy costoso ;Cémo
puedo yo mantener una familia?»

Irene

«En mi ciudad, los programas funcionan y los diferentes servicios sociales se comunican entre
si. Sus funcionarios me ayudaron a conseguir un apartamento y me dieron dinero para alimentos
cuando no tenia nada que comer. Me habrian echado de mi apartamento quiza dos veces si el
funcionario no hubiera hablado con mi casero, pues nos habiamos declarado la guerra. No sé si
lo habria logrado sin ellos. Estas personas se preocupan realmente por mi y me demuestran su
compromiso. Son como mi familia y me respetan. Con ese tipo de apoyo, la gente puede llegar
lejos, y eso es algo sobre lo que habria que reflexionar con mas frecuencia. Lo que necesitamos
no es que nos cuiden, sino mas bien tener a alguien con quien hablar y que nos ayude a aprender
cémo resolver nuestros propios problemas.»

Corey

«Una revolucién en mi vida... jy en mi cabeza! Asistencia Personal significa emancipacion,
significa que puedo levantarme por la mafana y acostarme por la noche, ocuparme de mi higiene
personal, etc., pero también significa libertad para participar en la sociedad. (Hasta conseguli tra-
bajo! Ahora puedo decidir por mi misma cémo, cuando y de quién voy a recibir ayuda. Me ocupo
de las faenas domésticas y del jardin, ademas de mis cuestiones personales, y todavia me quedan
horas libres para divertirme. Puedo también ahorrar tiempo, lo que me permite ir de vacaciones.»

Ellen

«A los 16 afios tenia miedo de ser ‘rara’. Como no veia la salida, intenté suicidarme varias
veces. El resultado fue el ingreso involuntario en un hospital psiquidtrico con un periodo prolon-
gado de aislamiento, medicacidn coercitiva, inmovilizacién e incluso registros de las cavidades
corporales para impedir que me autolesionara o intentara suicidarme. Los cuidadores me tuvie-
ron aislada meses y meses. En consecuencia, me sentia rechazada e inutil. Su tratamiento no
me estaba ayudando en absoluto. Me deprimia mas, tenia mas deseos de suicidarme y no queria
cooperar. A mi me criaron con un gran sentido de la justicia, y no me parecia que este trato fuera
adecuado. No habia confianza entre quienes me cuidaban y yo, solo una lucha feroz. Sentia que
estaba en un callejon sin salida. La vida dejé de interesarme y solo queria morir.»

Jolijn



Asistencia y apoyo

Para muchas personas con discapacidad, la asistencia y el apoyo son requi-
sitos imprescindibles para participar en la sociedad. La falta de los servicios
de apoyo necesarios puede hacer que las personas con discapacidad tengan
una dependencia excesiva de los miembros de la familia, y puede impedir
que tanto ellas como sus familiares sean econdmicamente activos y se inte-
gren en la sociedad. En todo el mundo, las personas con discapacidad tienen
considerables necesidades de apoyo no satisfechas. Los servicios de apoyo no
constituyen todavia un componente clave de las politicas de discapacidad en
muchos paises, y estas lagunas se observan en todos los lugares.

No hay un modelo tnico de servicios de apoyo que funcione en todos los
contextos y atienda todas las necesidades. Se necesitan diversos proveedores
y modelos. Pero el principio general promovido por la CDPD (I) es que los
servicios deben prestarse en la comunidad, no en ambientes segregados.
Son preferibles los servicios centrados en las personas, que permitan a los
individuos participar en las decisiones sobre el apoyo que reciben y disponer
del maximo control de sus propias vidas.

Muchas personas con discapacidad necesitan asistencia y apoyo para
alcanzar una buena calidad de vida y poder participar en la vida social y
econdmica en condiciones de igualdad (2). Por ejemplo, con un intérprete
de lengua de sefias, un sordo puede trabajar en un ambiente profesional
ordinario. Un asistente personal ayuda a un usuario de silla de ruedas a
desplazarse hasta un lugar de reunién o al trabajo. Un asesor ayuda a una
persona con deficiencia intelectual a manejar su dinero o a tomar decisiones
(2). Las personas con multiples deficiencias o de edad avanzada necesitan
a veces apoyo para poder continuar en sus hogares. De esa manera, se les
ofrece la oportunidad de vivir en la comunidad y de participar en el trabajo y
otras actividades, en vez de marginarlas o hacerlas totalmente dependientes
del apoyo familiar o la proteccion social (3, 4).

La mayor parte de la asistencia y el apoyo procede de los miembros de
la familia o las redes sociales. La oferta estatal de servicios formales esta,
en general, insuficientemente desarrollada, las organizaciones sin fines de
lucro tienen una cobertura limitada y los mercados privados no suelen
ofrecer suficiente apoyo asequible para atender las necesidades de las per-
sonas con discapacidad (5-7). El financiamiento estatal de los servicios de
apoyo formal es un elemento importante de las politicas para hacer posible
la plena participacion de las personas con discapacidad en la vida social
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y econdmica. Los Estados deben desempenar
también un papel importante a la hora de fijar
las normas, elaborar reglamentos y prestar
servicios (8). Asimismo, al reducir la necesidad
de asistencia informal, estos servicios pueden
permitir a los miembros de la familia partici-
par en actividades remuneradas o generadoras
de ingresos.

La CDPD considera que el apoyo y la asis-
tencia no son fines en si mismos, sino mas bien
un medio de mantener la dignidad y hacer
posible la autonomia individual y la inclusion
social. Es preciso alcanzar la igualdad de dere-
chos y la participacion, en parte, mediante la
prestacion de servicios de apoyo a las personas
con discapacidad y sus familias. El articulo 12
devuelve la capacidad de toma de decisiones a
las personas con discapacidad. El respeto de los
deseos y las preferencias individuales —ya sea
mediante el apoyo a la toma de decisiones o por
otros medios— es un imperativo legal (véase el
cuadro 5.1). Los articulos 19 y 28 hacen referen-
cia al «derecho a vivir de forma independiente y
aser incluido en la comunidad» con un «nivel de
vida adecuado y proteccién social». El articulo
21 proclama el derecho a la libertad de expre-
siéon y de opinién y acceso a la informacion
mediante la lengua de sefias y otras formas de
comunicacion.

Los datos sobre la oferta y demanda de ser-
vicios de apoyo y asistencia son escasos, incluso
en los paises desarrollados. En este capitulo se
examinan la necesidad y la necesidad no satis-
fecha de servicios de apoyo, las barreras que
obstan a su suministro formal y los medios efi-
caces para superarlas.

Significado dela
asistenciay el apoyo

En este capitulo, la frase «asistencia y apoyo»
abarca una gran variedad de intervenciones
que reciben en otros lugares el nombre de
«atencion informal», «servicios de apoyo» o
«asistencia personal», pero estd dentro de una
categoria amplia en la que se incluyen también
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la orientacidn, el apoyo a la comunicacién y
otras intervenciones no terapéuticas.

Algunos de los tipos mas frecuentes de ser-
vicios de asistencia y apoyo son los siguientes:
= apoyo comunitario y vida independiente,

como ayuda en el cuidado personal, las

actividades domésticas, la movilidad, el
ocio y la participacion comunitaria;

= servicios de apoyo residencial, como
vivienda independiente y vida comunitaria
en hogares grupales e instituciones;

= servicios de relevo, como descansos
breves para los cuidadores y las personas
con discapacidad;

= apoyo a la educacion o el empleo, por
ejemplo, un ayudante de aula para los nifios
con discapacidad, o ayuda personal en el
lugar de trabajo;

= apoyo a la comunicaciéon, por ejemplo,
intérpretes de lengua de sefas;

®  acceso comunitario, en particular, centros
de dia;

= servicios de informaciéon y asesora-
miento, como ayuda profesional y entre
pares, servicios de orientacion y apoyo a la
toma de decisiones;

= animales de asistencia, como perros entre-
nados para guiar a las personas con defi-
ciencia visual.

En este capitulo, se examinan principal-
mente la asistencia y el apoyo en relacion con las
actividades de la vida cotidiana y la participa-
cién comunitaria. Los servicios de apoyo para
la educacién y el empleo, asi como las adapta-
ciones ambientales, se analizan en otra seccion
del presente informe.

{Cuando hay necesidad de
asistencia y apoyo?

La necesidad de asistencia y apoyo puede fluc-
tuar segtn las condiciones del ambiente, la fase
vital, las condiciones de salud subyacentes y el
nivel de funcionamiento individual.

Los factores clave para determinar la nece-
sidad de servicios deapoyo sonladisponibilidad
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Cuadro 5.1. Ombudsmen personales para el apoyo a la toma de decisiones en Suecia

En el articulo 12 de la CDPD, se estipula que las personas con discapacidad no pueden perder su capacidad
juridica por el mero hecho de su discapacidad. Es posible que necesiten apoyo para ejercer esa capacidad, y es
preciso contar con salvaguardias para evitar el abuso de dicho apoyo. La CDPD obliga a los Gobiernos a adoptar
medidas adecuadas y eficaces para que las personas cuenten con el apoyo que puedan necesitar en el ejercicio
de su capacidad juridica.

El apoyo a la toma de decisiones puede adoptar numerosas formas. Supone que las personas con discapacidad
cuentan con colaboradores o asesores que las conocen, pueden entender e interpretar sus elecciones y deseos,
y pueden comunicarlos a otros. Entre las diversas opciones disponibles, cabria mencionar las redes de apoyo, los
ombudsmen personales, los servicios comunitarios, el apoyo entre pares, los asistentes personales y la planificacion
adelantada de calidad (9).

No siempre es facil cumplir esos requisitos. Las personas que se encuentran en instituciones se ven a veces privadas
de ese apoyo. No siempre existen los organismos pertinentes. Hay ocasiones en que los interesados no pueden
encontrar una persona de confianza. Asimismo, a veces se necesitan esfuerzos e inversiones considerables. En
cualquier caso, los modelos existentes de tutela o sustitucién en la adopcién de decisiones son también costosos
y complejos. Por eso, el apoyo a la toma de decisiones deberia considerarse como una forma de redistribucién
de los recursos existentes, no como un gasto adicional (70). Pueden encontrarse modelos de apoyo a la toma de
decisiones en el Canadd y Suecia. El programa Ombudsman Personal (OP) adoptado en Skane, la provincia mds
meridional de Suecia, ofrece asistencia a las personas con discapacidades psicosociales y las ayuda a ejercer sus
derechos y a tomar decisiones importantes sobre sus vidas (77).

Este programa emplea a personas con un titulo profesional —abogados o trabajadores sociales, por ejemplo— que
tienen capacidad y disponibilidad para interrelacionarse en forma satisfactoria con personas con discapacidades
psicosociales. No trabajan desde una oficina, sino que visitan personalmente a las personas con las que colaboran,
cualquiera que sea su lugar de residencia. Basta un acuerdo verbal para iniciar el servicio, que es confidencial.
Ello permite entablar una relacion de confianza, incluso con personas que han sufrido abusos de las autoridades
que supuestamente debian ofrecerles ayuda.

Una vez celebrado el acuerdo de relacién, el OP puede actuar Ginicamente en respuesta a peticiones especificas, por
ejemplo, ayudar a la persona a obtener prestaciones del Estado. En muchos casos, la necesidad mas acuciante es
hablar sobre la vida. A veces se pide al OP que ayude a resolver problemas de larga data, como el establecimiento
de una mejor relacion con la familia.

El programa ha ayudado a muchas personas a manejar sus vidas. Los costos iniciales pueden ser elevados, mien-
tras las personas defienden sus derechos y utilizan plenamente los servicios, pero disminuyen a medida que se
resuelven esas situaciones y disminuye la necesidad de apoyo.

Fuentes: (72-14).

de dispositivos asistenciales adecuados, la exis-
tencia de familiares dispuestos a ofrecer asis-
tencia y la medida en que el ambiente facilita
la participacion de las personas con discapaci-
dad, incluidas las de edad avanzada. Cuando
las personas con discapacidad pueden ir solas
al bano, por ejemplo, quizd no necesiten la
ayuda de otra persona. Cuando tienen una silla
de ruedas adecuada, quiza puedan manejarse
en su ambiente local sin asistencia. Y si los ser-
vicios generales son accesibles, serd menor la
necesidad de apoyo especializado.

La necesidad de asistencia y apoyo cambia a
lolargo delavida. Elapoyo formal puede incluir:
= en la infancia, servicios de relevo, asisten-

cia para atender las necesidades especiales

en la educacion;

* enlavida adulta, servicios de orientacion,
apoyo residencial o asistencia personal en
el lugar de trabajo;

= en la ancianidad, centros de dia, servicios
de ayuda a domicilio, dispositivos de vida
asistida, hogares de cuidados y atencion
paliativa.
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Con frecuencia, los problemas en la prestacion de
servicios tienen lugar al pasar de una etapa a otra,
por ejemplo, entre lainfanciaylaedad adulta (15).

Necesidades y necesidades
no satisfechas

Hay pocos datos sobre las necesidades de servi-
cios nacionales de apoyo formal. En el capitulo 2,
se han analizado los datos existentes sobre los
servicios de apoyo. La mayoria de la informacion
utilizada en el presente capitulo procede de paises
desarrollados. Ello no significa que los servicios
formales de asistencia yapoyo no sean igualmente
relevantes en los paises de ingreso bajo; mas bien,
indica que no suele haber servicios formales con
ese fin 0 que no se recopilan datos al respecto.
Las encuestas de poblacion realizadas en
Australia, el Canada, los Estados Unidos y Nueva
Zelandia han revelado que entre el 60% y el 80%
de la poblacion con discapacidad tiene en general
cubiertas sus necesidades de asistencia para las
actividades cotidianas (16-19). La mayor parte del
apoyo ofrecido en estos paises procede de fuentes
informales, como las familias y los amigos. Por
ejemplo, una encuesta de 1505 adultos con disca-
pacidad enlos Estados Unidos revel6 lo siguiente:
= El 70% recibia de la familia y los amigos
la asistencia necesaria para las actividades
cotidianas, y solo el 8% utilizaba asistentes
desalud adomicilio yayudantes personales.
= El 42% tenia problemas para acostarse
o levantarse de la cama o para sentarse y
levantarse de una silla porque no tenia a
nadie que los pudiera ayudar.
= El16%delosusuarios deatencién adomicilio
reconocia haber tenido problemas para pagar
esos servicios en los 12 meses anteriores.
= El 45% de los participantes en el estudio
manifesto la preocupacion de que la aten-
cién que requerian pudiera representar una
carga demasiado pesada para la familia.
= El23% temia ingresar en un hogar de cuida-
dos o en algtin otro tipo de institucion (20).

En la mayoria de los paises, incluidos los
desarrollados (2I), y para muchos grupos de
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discapacidad, existen considerables lagunas en

la atencion de las necesidades de apoyo:

=  Apoyo comunitario y vida independiente.
En China escasean los servicios de apoyo
comunitario para las personas con discapaci-
dad que necesitan atencién personal y carecen
de apoyo familiar (6, 22). En Nueva Zelandia,
segun una encuesta de hogares sobre la dis-
capacidad en la que participaron 14 500 nifios
con discapacidades fisicas, el 10% de las
familias tenfa necesidades no satisfechas de
asistencia en el hogar, y el 7% necesitaba finan-
ciamiento para servicios de relevo (23).

= Apoyo para la comunicacion. Las perso-
nas sordas muchas veces tienen dificulta-
des para contratar y capacitar a intérpretes,
en particular en las comunidades rurales o
aisladas (24, 25) (véase el cuadro 5.2). Una
encuesta sobre la situacion de los derechos
humanos de las personas sordas revel6 que
62 de los 93 paises que respondieron tienen
servicios de interpretaciéon de lengua de
sefias, 43 tienen algun tipo de capacita-
cién para intérpretes de lengua de sefias y
30 tienen como maximo 20 intérpretes de
lengua de sefias debidamente capacitados,
entre ellos, el Iraq, Madagascar, México, la
Republica Unida de Tanzania, el Sudén, y
Tailandia (27).

= Servicios de relevo. En el Reino Unido, un
amplio estudio de los familiares encarga-
dos del cuidado de adultos con discapaci-
dad intelectual revel6 que el 33% tenia una
necesidad considerable pero no satisfecha
de servicios de relevo y el 30%, una nece-
sidad elevada no satisfecha de servicios de
atencion a domicilio (28). Una encuesta
transversal de nifios con necesidades espe-
ciales de atencion de salud realizada en
los Estados Unidos permitié comprobar
que, de los 38 831 nifios que respondieron,
3178 (8,8%) manifestaron la necesidad de
servicios de relevo en los 12 meses pre-
cedentes, especialmente en el caso de los
nifios de menor edad, las madres con bajo
nivel de instruccidn, los hogares de ingreso
bajo, y las minorias raciales o étnicas (29).



Capitulo 5 Asistenciay apoyo

Cuadro 5.2. Senales de progreso de la RBC

En los afios noventa, el Gobierno de Uganda puso en préactica un programa experimental de RBC en el distrito
oriental de Tororo con la ayuda de distintos asociados, en particular, la Asociacién Noruega de Discapacitados.
Durante las fases iniciales, las personas con problemas de sordera cayeron en la cuenta de que no estaban reci-
biendo servicios de rehabilitacion. Respondieron a través de su organizacién nacional —Ila Asociaciéon Nacional
de Sordos de Uganda (UNAD)— para sefialar a los responsables de la RBC y otros asociados en el desarrollo el
hecho de que el personal de RBC no conocia la lengua de sefias y, por lo tanto, no podia comunicarse con ellos
ni ayudarlos a acceder a los servicios, la informacién y el apoyo.

La lengua de seiias de Uganda (USL), establecida de forma oficiosa por la UNAD en los afios setenta, fue final-
mente reconocida de manera oficial y aprobada por el Gobierno de Uganda en 1995. En 2003, la UNAD elaboré
un proyecto piloto para la ensefanza de la lengua de sefias dirigido al personal de RBC de Tororo. El principal
objetivo era lograr la inclusion y participacidn de las personas sordas en las comunidades y hacer realidad todo
su potencial fisico y mental. Doce personas sordas se ofrecieron como voluntarias para brindar capacitaciéon en
la USL al personal de RBC, las personas sordas y sus familias. Hasta ahora, mas de 45 trabajadores de RBC han
aprendido la lengua de sefias: aunque solo 10 de ellos se comunican con fluidez, el resto tiene un dominio bésico
de la USL, lo que les permite saludar a las personas sordas y ofrecerles informacién clave sobre la educacion, el
empleo y la salud, entre otras cosas.

Aunque el proyecto ha tenido, en general, resultados positivos, surgieron algunos problemas significativos, entre
ellos, las altas expectativas de los grupos destinatarios, la falta de fondos para abarcar una zona mas amplia,
la persistencia de actitudes negativas y la alta tasa de analfabetismo y pobreza entre las personas sordas y sus
familias. Estos obstaculos se han abordado mediante campafas de sensibilizacion, actividades intensivas de
recaudacion de fondos, y la colaboracién con el Gobierno para incorporar en sus programas y presupuestos las
cuestiones relacionadas con las personas sordas.

El caso de Okongo Joseph, beneficiario del programa, permite hacerse una idea de cémo una iniciativa seme-
jante puede transformar la vida de las personas, al hacer posible que los programas de RBC ofrezcan servicios
que lleguen también a la comunidad de personas sordas. Okongo vive en un lugar remoto, nacié sordo y no fue
nunca a la escuela, pero ha aprendido la lengua de sefas de voluntarios de la UNAD que lo visitaron en su hogar.
Estas son sus palabras:

«Desearia expresar mi mas sincero agradecimiento a la UNAD por las posibilidades de desarrollo que ha brindado
a una persona sorda como yo y a toda mi familia. Es mucho lo que he conseguido desde que comenzé este
programa. Agradezco realmente a la UNAD el programa de lengua de sefas, que ha sido muy util para mi, para
mi familia y para mis nuevos amigos de la RBC. La cabra que me dieron se encuentra muy bien. Pero tengo otro
deseo. Les deseo buena suerte».

Fuente: (26).

Factores sociales y demograficos
que repercutenen la
ofertay lademanda

El crecimiento de la poblacién influye en la
oferta de servicios de atencion. El crecimiento
de las cohortes de personas mayores y sus tasas
dediscapacidad influyen tanto enla oferta como
en la demanda, y los cambios en la estructura

familiar repercuten en la disponibilidad y los
deseos de prestar atencion.

El envejecimiento de los consumidores
y de los miembros de la familia que ofre-
cen apoyo permite prever un considerable
aumento de la demanda de servicios de
apoyo. El numero de personas de 60 afos
o mds en todo el mundo practicamente
se ha triplicado: pasé de 205 millones en
1950 a 606 millones en 2000, y se prevé que
se triplique de nuevo para 2050 (30). La
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probabilidad de llegar a tener un problema
de salud aumenta con la edad, lo que reviste
importancia para los posibles usuarios de
los servicios de apoyo y para los miembros
de la familia que lo ofrecen.

A pesar de la elevada proporcion de jove-
nes en muchos paises —por ejemplo, en
Kenya el 50% de la poblacién tiene menos
de 15 anos de edad (31)—, se registré un
descenso del nimero de nifios por familia
(32). Entre 1980 y 2001, las tasas de fecun-
didad bajaron en los paises desarrollados
(de 1,5 a 1,2) y en los paises en desarro-
llo (de 3,6 a 2,6). Aun cuando las tasas
de mortalidad infantil han disminuido
de forma constante en la mayoria de los
paises, el efecto contrario de la caida de
las tasas de fecundidad es mayor, y el
efecto neto es que cabe prever una dis-
minucion del tamano de las familias (33),
lo que daria lugar a una menor atencioén
familiar.

En la mayoria de los paises, se ha registrado
un aumento de la movilidad geogréfica.
Los jovenes se desplazan mas facilmente
de las zonas rurales a los centros urbanos
o al extranjero, y, debido a los cambios de
actitud, los sistemas de vida compartida
dentro de las familias son cada vez menos
frecuentes (33).

No es seguro si la atencién informal y los

dispositivos existentes en apoyo de los adultos

mayores con discapacidad podran hacer frente

a esos cambios demograficos (34). Los modelos

basados en la experiencia de Australia parecen

indicar que los temores acerca de la futura falta
de cuidadores quiza no estén justificados (35).

Consecuencias de la necesidad no
satisfecha de servicios de apoyo

formal para los cuidadores

La atencién informal puede ser un medio
eficiente y eficaz en funcién de los costos de
ayudar a las personas con discapacidad. Pero
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la dependencia exclusiva del apoyo informal
puede tener consecuencias negativas para quie-
nes se encargan del cuidado de personas con
discapacidad.

Estrés. La carga de la atencién provoca
en muchos casos estrés en las familias,
sobre todo en las mujeres, que suelen ser
las encargadas de las labores domésticas, y
una parte considerable de esa carga puede
ser la atencion ofrecida a los miembros de
la familia con discapacidad (36). Al llegar a
una edad avanzada, es también posible que
los hombres tengan que ocuparse de sus
conyuges (37). Los factores que contribu-
yen al estrés, y que podrian repercutir en
la salud personal de la persona encargada
de brindar los cuidados, son, entre otros, el
mayor tiempo dedicado a la atencién de las
personas con discapacidad, el aumento de
las labores domésticas, la perturbacion del
suefio y el efecto emocional de la atencién
(38). También se mencionan el aislamiento
y la sensacion de soledad (39).

Menos oportunidades de empleo. Cuando
el empleo podria ser una opcién vélida, el
hecho de cuidaraun familiar con discapaci-
dad probablemente provocarala pérdida de
oportunidades econémicas, ya que las per-
sonas que se encargan de dichos cuidados
reducen su trabajo remunerado o incluso se
abstienen de buscarlo (40). Un anélisis de
la Encuesta General de Hogares del Reino
Unido comprob6 que la atencién informal
reducia la probabilidad de trabajo un 13%
en los varones y un 27% en las mujeres (41).
En los Estados Unidos, los miembros de
las familias de ninos con discapacidades
de desarrollo trabajan menos horas que
los miembros de las otras familias, tienen
mayor probabilidad de haber abandonado
su empleo, sufren problemas financieros
mds graves y tienen menos probabilidades
de aceptar un nuevo empleo (42, 43).
Exigencias excesivas para los nifos.
Cuando hay adultos con discapacidad en la
familia, muchas veces se les pide ayuda a
los nifios (44). Es previsible que los nifios



varones ingresen en el mercado de trabajo
si un progenitor ha tenido que dejar de
trabajar. De las nifias se espera que con-
tribuyan con las faenas domésticas o que
ofrezcan asistencia a un progenitor con
discapacidad. Estas nuevas cargas pueden
obstaculizar la educaciéon de los nifios y
constituir un problema para su salud (45).
En Bosnia y Herzegovina, los nifios de 11 a
15 anos de edad cuyos progenitores sufrian
condiciones de salud o una discapacidad
tenfan un 14% mas de probabilidades que
los otros nifios de ese grupo etario de aban-
donarlaescuela (46). Hay muchos ejemplos,
sobre todo en Africa, de nifios que tienen
que abandonar la escuela porque uno de
los progenitores ha contraido el sida. En
Uganda, entre los nifos de 15 a 19 anos
cuyos padres han fallecido por el sida, solo
el 29% no interrumpié en algin momento
la actividad escolar, el 25% perdi6 parte del
tiempo que deberia haber dedicado a los
estudios y el 45% abandond la escuela (47).
Mayores dificultades a medida que
aumenta la edad de los miembros de la
familia. Cuando los progenitores u otros
miembros de la familia que se encargan
de la atencién envejecen y se debilitan
o fallecen, el resto de la familia puede
tener dificultades para llenar ese vacio.
La mayor esperanza de vida de los nifos
con discapacidades intelectuales, paralisis
cerebral o discapacidades multiples per-
mite pensar que, a medida que pasan los
afos, los progenitores quiza no puedan
seguir atendiendo a su familiar con dis-
capacidad. Esta constituye muchas veces
una necesidad no satisfecha oculta, ya
que es posible que las familias no hayan
solicitado apoyo formal cuando la persona
con discapacidad era mas joven, y quiza
les resulte dificil solicitar ayuda mas ade-
lante. Las necesidades de estas familias no
se han tenido debidamente en cuenta en la
mayoria de los paises (48), incluidos paises
de ingreso alto como Australia (49) y los
Estados Unidos (50).
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Las politicas adoptadas para atender las
necesidades de los cuidadores informales
pueden competir, en algunos casos, con las
necesidades de las personas con discapacidad,
que requieren apoyo para gozar de una vida
independiente y tener una mayor participacion
(51). Las necesidades y los derechos del cuidador
informal no deben confundirse con las necesi-
dades y los derechos de la persona con disca-
pacidad. Es preciso lograr un equilibrio, a fin
de que todos tengan independencia, dignidad y
una buena calidad de vida. La atencidn, a pesar
de sus exigencias, tiene muchos aspectos positi-
vos que deben destacarse (52). Las personas con
discapacidad que no tienen familias capaces de
prestarles el apoyo y la asistencia necesarios
deben constituir un objetivo prioritario de los
servicios de apoyo formal.

Prestacion de asistencia y apoyo

La asistencia y el apoyo son realidades com-
plejas, ya que son ofrecidos por proveedores
diferentes, se financian de diversas maneras y
se llevan a cabo en lugares distintos. Por lo que
respecta a la oferta, la principal diferencia es
la existente entre la atencion informal, ofrecida
por las familias y los amigos, y los servicios
formales, suministrados por el gobierno, orga-
nizaciones sin fines de lucro y el sector comer-
cial. El costo del apoyo formal puede sufragarse
con financiamiento estatal, recaudado con los
impuestos generales, las contribuciones a la
seguridad social de los incluidos en el plan, el
financiamiento de las organizaciones benéficas
y de voluntarios, el pago directo a proveedores
de servicios privados, o una combinacién de
todos estos métodos. Los servicios pueden ofre-
cerse en un marco familiar o de alojamiento
individual, o en contextos institucionales o de
hogares grupales.

Si bien los servicios y programas forma-
les de apoyo organizado para personas con
discapacidad son frecuentes en los paises de
ingreso alto, son un concepto bastante nuevo
en muchos paises de ingreso bajo y mediano.
Pero incluso en los paises con sistemas de apoyo
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suficientemente desarrollados, predominan la
atencion y el apoyo informales ofrecidos por
las familias y los amigos, que son ahora indis-
pensables y eficientes en funcién de los costos.
El apoyo de la familia es esencial en todos los
paises (53). En los de ingreso alto, las fami-
lias atienden aproximadamente el 80% de las
necesidades de apoyo de las personas de edad
avanzada (52). En los Estados Unidos, mds del
75% de las personas con discapacidad reciben
asistencia de cuidadores informales no remu-
nerados (54). En lo que respecta a los adultos
con discapacidades de desarrollo, mas del 75%
vive en su hogar bajo el cuidado de familiares, y
mas del 25% de dichos familiares tiene 60 afios
0 mds, mientras que otro 35% tiene entre 41y
59 anos. En 2006, menos del 11% de las perso-
nas con discapacidades de desarrollo vivian en
centros residenciales supervisados (55).

Son pocos los datos disponibles sobre
el valor econémico de la atencién informal,
suministrada en forma abrumadora por muje-
res. En 2005-2006, el valor estimado de toda
la atencién no remunerada en Australia era de
41 400 millones de dolares australianos, que
representaban una parte muy considerable del
total de los «recursos para servicios de bienes-
tar social» (72 600 millones de dolares austra-
lianos) (56). Un estudio canadiense comprobd
que el gasto privado, relacionado en gran parte
con el tiempo necesario para la prestacion de
asistencia, representaba el 85% del total de los
costos de atencion en el hogar, que se multipli-
caban a medida que aumentaban las limitacio-
nes de la actividad (57).

La prestacion de servicios impulsada por el
Estado se centraba tradicionalmente en la aten-
cion institucional. Los gobiernos han prestado
también servicios de dia, como la atencién en
el hogar y los centros de dia para personas que
viven en la comunidad. Debido a la tendencia
reciente hacia la «subcontratacion» de los ser-
vicios, los gobiernos, en particular los loca-
les, estan renunciando a la prestacién directa
de servicios y optando por confiarlos a otros,
conservando las funciones de financiamiento
y reglamentacion, como los procedimientos de
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evaluacidn, el establecimiento de normas, la
contratacion, la supervision y la evaluacion.

Las ONG —conocidas también como orga-
nizaciones privadas sin fines de lucro, volun-
tarias o de la sociedad civil— han aparecido
muchas veces en lugares donde los gobiernos
no han conseguido atender necesidades especi-
ficas. Sus ventajas son, entre otras, su potencial
de innovacion, la especializacion y la capacidad
de respuesta. Las ONG ofrecen con frecuencia
programas basados en la comunidad e impul-
sados por los usuarios con el fin de promover la
participacion de las personas con discapacidad
en sus comunidades (58, 59). Por ejemplo, en
Sudafrica, el Grupo de Accién para los Nifios
Discapacitados fue establecido por padres de
ninos con discapacidad, predominantemente
de comunidades negras y de color, en 1993. El
objetivo de este grupo de apoyo mutuo de bajo
costo es promover la inclusién y la igualdad
de oportunidades, en particular en la educa-
cién. Tiene 311 centros de apoyo, la mayoria en
zonas pobres, 15 000 progenitores miembros
y 10 000 niflos y jovenes que intervienen acti-
vamente. Su labor ha contado con el apoyo de
donaciones de ONG internacionales, asi como
de instituciones benéficas nacionales (60).

Las ONG pueden asociarse con los gobier-
nos para ofrecer servicios a las personas con
discapacidad (61). Muchas veces intervienen
también como vehiculos para comprobar
nuevos tipos de prestacion de servicios y para
evaluar los resultados. Pero muchas de ellas
son pequefias y de alcance limitado, por lo
que sus practicas recomendables no siempre
pueden divulgarse ni reproducirse con mayor
amplitud. Entre los posibles inconvenientes se
encuentran la fragilidad de su base financiera
y la falta de sintonia entre sus prioridades y las
de los gobiernos.

Los proveedores privados con fines de lucro
que ofrecen servicios de apoyo en régimen resi-
dencial y comunitario existen en la mayoria
de las sociedades, y sus servicios son contra-
tados por el gobierno o pagados directamente
por el cliente. Muchas veces se concentran en
determinadas zonas de este mercado, como el



cuidado de los adultos mayores y la atencién a
domicilio. Cuando las personas con discapaci-
dad pueden permitirselo, ellos o sus familias
contratan a personas para que las ayuden en
las actividades de la vida diaria.

En la practica, las personas con discapaci-
dad reciben servicios diversos de diferentes pro-
veedores. Por ejemplo, en Australia, el Acuerdo
Commonwealth-Estado/Territorio sobre la
Discapacidad establece el marco nacional para
financiar, supervisar y respaldar los servicios
ofrecidos a 200 000 personas con discapacidad.
En los servicios de acceso comunitario y de
relevo habia unaelevada proporcion de personas
que utilizaban servicios no gubernamentales.
Los servicios de empleo para las personas con
discapacidad se utilizaban casi exclusivamente
a través de ONG. El acceso a los servicios de
apoyo en la comunidad se realizaba sobre todo
a través de organismos gubernamentales (56).

Barreras que obstanala
asistenciay el apoyo

Falta de financiamiento

Los programas que tratan de establecer redes de
proteccion social suelen representar entre el 1% y
el 2% del PIB en los paises en desarrollo y aproxi-
madamente el doble en los paises desarrollados,
aunque las proporciones varian (62). Los paises
de ingreso mediano alto y de ingreso alto ofrecen
con frecuencia una combinacién de programas en
efectivo y distintos servicios de bienestar social.
Por el contrario, en muchos paises en desarrollo,
una parte significativa de los recursos del sistema
de proteccion social se asigna con frecuencia a pro-
gramas en efectivo destinados alos hogares pobres
y vulnerables, y solo una parte corresponderia a
la prestacion de servicios de bienestar social a los
grupos vulnerables, con inclusion de personas con
discapacidad o sus familias. Cuando los ingresos
son bajos, los servicios de bienestar social suelen
ser la iinica red de proteccion social, pero el gasto
esbajoylos programas son fragmentariosy de muy
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pequeiia magnitud, de manera que llegan solo a
una pequena parte de la poblacion necesitada.

La falta de financiamiento eficaz para el
apoyo —o su distribucién dentro de un pais—
es un obsticulo importante para los servicios
sostenibles. Por ejemplo, en la India, en 2005-
2006 el gasto en bienestar de las personas con
discapacidad —centrado en la ayuda a las ins-
tituciones nacionales de discapacidad, las ONG
que ofrecen servicios y el gasto en dispositivos
asistenciales— representd el 0,05% de las asig-
naciones del Ministerio de Justicia Social y
Bienestar (5).

En los paises que carecen de planes de pro-
teccion social, el financiamiento de la asistencia
y el apoyo puede resultar problemdtico. Incluso
en los paises de ingreso alto, el financiamiento
dela atencion alargo plazo de los adultos mayo-
res estd encontrando dificultades (21, 63). Un
estudio australiano observo que el 61% de los
cuidadores de personas con discapacidad pro-
funda o grave carecia de una fuente principal
de asistencia (64). En muchos paises de ingreso
mediano y bajo, los gobiernos no pueden ofre-
cer servicios adecuados y no hay proveedores
de servicios comerciales 0o no son asequibles
para la mayoria de los hogares (65).

Los gobiernos muchas veces no ayudan al
sector del voluntariado a establecer servicios
innovadores que puedan atender las necesida-
des de las familias y personas con discapacidad.
En Beijing (China), ademas de las instituciones
gubernamentales de bienestar social existen-
tes, hay un pequefio numero de organismos no
gubernamentales interesados en el alojamiento
de los niflos y jovenes con discapacidad. Un
estudio de cuatro de esos organismos revelaba
que el servicio principal era la capacitacion
(6). El Estado no ofrece apoyo financiero a
esas organizaciones, aunque el Gobierno local
subvenciona la cuota para un pequeio nimero
de los niftlos mas desfavorecidos o huérfanos
(66). Los servicios dependen en general de las
cuotas pagadas por las familias y de donacio-
nes, incluida la asistencia internacional. En
consecuencia, es probable que los servicios sean
menos asequibles para los usuarios y que se
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vean afectados los dispositivos de dotaciéon de
personal y su calidad (67). En la India, las ONG
y las organizaciones de vida independiente con-
siguen muchas veces innovar y crear servicios
que contribuyen al autocuidado, pero pocas
veces pueden proyectarlas en mayor escala (5).

Escasez de recursos humanos

Los cuidadores personales —conocidos tam-
bién como cuidadores directos y ayudantes en
el hogar— desempeiian un papel vital en los
sistemas de servicios de base comunitaria, pero
su nimero escasea en muchos paises (68-70). A
medida que aumenta la proporciéon de adultos
mayoresenun pais,crecetambiénlademandade
cuidadores personales. En los Estados Unidos,
por ejemplo, la demanda de este tipo de servicio
supera ampliamente su disponibilidad. Pero su
nimero estd creciendo, y se estima que los ayu-
dantes de salud en el hogar aumentaran un 56%
entre 2004 y 2014 y los cuidadores personales
y en el hogar, un 41% (7I). Segin un estudio
realizado en el Reino Unido, 76 000 personas ya
estaban trabajando como ayudantes personales
financiados con planes de pago directo (72).
Muchos cuidadores personales estan mal
pagados y no tienen la capacitaciéon nece-
saria (70, 73). Un estudio llevado a cabo en
los Estados Unidos comprobd que el 80% de
los trabajadores sociales no tenian capacitacion
ni titulos oficiales (74). Muchas personas se
dedican a la atencidn social en forma temporal,
mas que como opcién de carrera. Un estudio
del Reino Unido observéd que solo el 42% de
los ayudantes personales tenian titulos en el
area del trabajo social (72). Si a ello se suma
su elevada rotacion, el resultado puede ser una
atencion de baja calidad y la falta de relaciones
estables con el usuario de los servicios.
Muchos de estos trabajadores son migran-
tes por motivos econémicos, sin aptitudes ni
oportunidades para emprender una carrera.
Son vulnerables a la explotacion, en particular
debido a su precaria situacién migratoria. La
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alta demanda de trabajadores que se encarguen
del cuidado personal en los paises mds ricos ha
provocado la llegada de personas, en gran parte
mujeres, de paises vecinos mas pobres, por
ejemplo, del Estado Plurinacional de Bolivia
a la Argentina o de Filipinas a Singapur. El
impacto de esta migracion —denominada
«cadena mundial de cuidados» (75)— es que,
en sus paises de origen, otros familiares deben
reemplazarlos y encargarse del cuidado.

Politicas y marcos
institucionales inadecuados

Desde los siglos XVIII y XIX, la forma mas
habitual de los servicios de asistencia formales
fue la acogida de las personas con discapacidad
en instituciones. Hasta los afos sesenta, las
personas con deficiencias intelectuales, condi-
ciones de salud mental y deficiencias fisicas y
sensoriales de los paises desarrollados vivian,
por lo general, en instituciones residenciales
segregadas (76-78). En los paises en desarrollo,
las ONG internacionales crearon algunas ins-
tituciones semejantes, pero el sector continud
siendo muy reducido en comparacién con el de
los paises de ingreso alto (79-81).

Aunque en el pasado se consideraba que,
por motivos humanitarios, las necesidades de
las personas con discapacidad debian atenderse
en asilos, colonias o instituciones residenciales,
estos servicios han recibido numerosas criticas
(82, 83). Se sefialaron numerosos casos de falta
de autonomia, segregacion de la comunidad e
incluso abusos de los derechos humanos (véase
el cuadro 5.3). Las personas con discapacidad
de todo el mundo han solicitado servicios de
base comunitaria que ofrecen mayor libertad y
participacion. Han promovido también relacio-
nes de apoyo que les permiten ejercer un mayor
control sobre sus propias vidas y vivir en la
comunidad (85). La CDPD promueve politicas
y marcos institucionales que permiten la vida
comunitaria y la inclusién social de las perso-
nas con discapacidad.
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Cuadro 5.3. Reforma del sistema de salud mental y derechos humanos en el Paraguay

En 2003, Disability Rights International (DRI) documenté la existencia de abusos que ponian en peligro la vida de
los detenidos en el hospital psiquidtrico estatal del Paraguay. Se seialaba, por ejemplo, el caso de dos muchachos
de 17 y 18 afos, con un diagnostico de autismo, recluidos en celdas diminutas, donde permanecieron durante
cuatro anos, desnudos y sin servicios de aseo. Las otras 458 personas de la institucion vivian también en condi-
ciones terribles, en particular:

= alcantarillas abiertas, basura en descomposicion, vidrios rotos, y excrementos y orina esparcidos en los pabe-
llones y las zonas comunes;

= personal insuficiente;

= falta de la debida atencién sanitaria y de registros médicos;

= escasez de alimentos y medicamentos;

= falta de separacion entre nifios y adultos;

= ausencia de servicios adecuados de salud mental o rehabilitacion.

DRI, junto con el Centro por la Justicia y el Derecho Internacional (CEJIL), se dirigié a la Comisidn Interamericana
de Derechos Humanos de la Organizacion de Estados Americanos para solicitar una intervencién urgente en
nombre de las personas que se encontraban en la institucion. A su vez, la Comision pidi6 al Gobierno paraguayo
que adoptara todas las medidas necesarias para proteger la vida, la salud y la seguridad de los detenidos en el
hospital psiquiatrico.

Acuerdo de desinstitucionalizacion

En 2005, DRI y el CEJIL firmaron con el Gobierno paraguayo un acuerdo histérico para iniciar la reforma de la
salud mental en el pais. Fue el primer acuerdo alcanzado en América Latina que garantizaba los derechos de las
personas con discapacidad de salud mental a vivir en la comunidad y recibir sus servicios y apoyo. El Paraguay
adopto también medidas para corregir los problemas de falta de higiene y separar a los nifios de los adultos. Se
inaugurd en la comunidad un hogar para ocho residentes del hospital. Uno de los muchachos que habia per-
manecido desnudo mientras estaba detenido en su celda volvié con su familia. Pero la ténica de abusos de los
derechos humanos y falta de tratamiento adecuado en el hospital continué en gran parte sin cambios.

En julio de 2008, la Comisién se pronuncié a favor de una nueva peticién en la que se presentaban cargos sobre
una serie de muertes, casos numerosos de abuso sexual y lesiones graves dentro de la institucion, todo ello en
los seis meses precedentes. En ella se pedia al Gobierno que adoptara medidas inmediatas para proteger a las
personas internadas en la institucion y que investigara las muertes y las alegaciones de abusos.

Reformas de conformidad con los derechos humanos

Resultado: Por primera vez, un Estado miembro de la OPS se comprometié formalmente a reformar su sistema
de salud publica de conformidad con los tratados regionales de derechos humanos y las recomendaciones de los
6rganos regionales de derechos humanos. El acuerdo fue, en parte, resultado de la colaboracién técnica entre la OPS
y la OMS con el Gobierno del Paraguay en las materias relacionadas con los derechos humanos y la salud mental.

Desde las medidas de emergencia de 2008, y tras la ratificacion de la CDPD y el Protocolo Facultativo, el Gobierno
del Paraguay ha adoptado medidas positivas en favor de la reforma de la salud mental. El nimero de personas
internadas en el hospital ha bajado casi a la mitad desde 2003, y el Gobierno esta ampliando los servicios y el apoyo
de base comunitaria. En la actualidad, 28 residentes de largo plazo del hospital que se encuentran en hogares
comunitarios grupales y algunos «pacientes crénicos» viven independientemente, tras haberse incorporado a
la poblacion activa. Esta prevista la inauguracion de otros nueve hogares grupales en los dos préximos afos.

Fuente: (84).
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Servicios insuficientes
y poco flexibles

En algunos paises, los servicios de apoyo solo
estan a disposicion de las personas que viven
en instituciones o alojamientos protegidos y
no para quienes viven de forma independiente.
Los servicios institucionales han contribuido
poco a promover la independencia y las rela-
ciones sociales (86). Donde existen servicios
comunitarios, las personas con discapacidad no
han tenido posibilidad de elegir ni de controlar
cuando reciben apoyo en sus hogares. Muchas
veces, las personas con discapacidad califican
de desiguales y paternalistas las relaciones con
los profesionales, que pocas veces son ellos
mismos discapacitados (87). El resultado es una
dependencia innecesaria (88).

Algunos examenes recientes revelan que la
vida en el seno de la comunidad ha representado
una importante mejora con respecto a la vida en
centros institucionales, pero las personas con dis-
capacidad distan mucho todavia de disfrutar de
un estilo de vida comparable al de las personas
que no tienen discapacidad (2). Muchas personas
con deficiencias intelectuales y condiciones de
salud mental consideran que el principal servi-
cio comunitario es la asistencia a un centro de
dia, pero el examen de una serie de estudios no
consiguié encontrar pruebas convincentes de
los beneficios (89). Los servicios comunitarios
muchas veces no llegan a ofrecer un medio de
acceso al empleo, producir mayor satisfaccion
(85) o realizar actividades significativas para los
adultos (90).

Poca coordinacion de los servicios

Cuando los servicios son ofrecidos por diferen-
tes proveedores —de alcance nacional o local,
a través de los sectores de la salud, la educacién
y la vivienda, o agentes estatales, voluntarios y
privados—, la coordinacién es muchas veces
insuficiente. Los planes de apoyo y servicios
existentes en un determinado lugar a veces
son ofrecidos por distintos proveedores publi-
cos o privados. En la India, diferentes ONG
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u organismos prestan servicios a diferentes
grupos de discapacidad, pero la falta de coor-
dinacién entre ellos merma su eficacia (5). La
multiplicidad de evaluaciones y los diferentes
criterios de admisibilidad complican la situa-
cién para las personas con discapacidad y sus
familias, en particular en la transicion de los
servicios para jovenes a los servicios para adul-
tos (91). La falta de conocimientos sobre una
discapacidad puede ser un obstaculo para la
derivacion a servicios de apoyo eficaces y la
coordinacién de la ayuda (15), lo mismo que la
falta de comunicacion entre los diferentes orga-
nismos de salud y atencién social.

Accesibilidad, actitudes y abusos

Las personas con discapacidad y sus familias
muchas veces carecen de informacién sobre
los servicios disponibles, se encuentran mar-
ginadas o no pueden o no desean manifestar
sus necesidades. Un estudio chino sobre las
personas que cuidan a sobrevivientes de acci-
dentes cerebrovasculares comprob6 la necesi-
dad de informacién sobre la recuperacion y la
prevencion, asi como de capacitacion para el
movimiento y la manipulacién (92). Un estu-
dio sobre la atencion familiar de los nifios con
discapacidad intelectual en el Pakistan reveld
el estigma existente en la comunidad y la falta
de conocimientos acerca de intervenciones efi-
caces, lo que era motivo de malestar para los
cuidadores (93). Un estudio belga sobre los
familiares encargados del cuidado de personas
con demencia revelé que la falta de conoci-
miento acerca de los servicios era una barrera
importante para su uso (94).

La promocién de la autonomia mediante
las organizaciones interesadas en los derechos
de las personas con discapacidad, las organiza-
ciones de RBC, los grupos de autoayuda u otras
redes colectivas puede permitir a las personas
con discapacidad identificar sus necesidades y
hacer presiéon para que mejoren los servicios
(95). La mayor parte de los paises que han esta-
blecido servicios de apoyo cuentan con organi-
zaciones fuertes de personas con discapacidad



y sus familiares que presionan a los gobiernos
para que reformen las politicas de prestacion de
servicios y aumenten o, al menos, mantengan
los recursos asignados. En el Reino Unido, el
apoyo de una organizacién de personas con dis-
capacidad es un estimulo importante para que
las personas con discapacidad firmen planes de
pago directo (96).

Como se analiza en el capitulo 1, las acti-
tudes negativas son una cuestion que afecta a
numerosos aspectos de la vida de las personas
con discapacidad. Esas actitudes pueden tener
repercusiones particulares en la calidad de la
asistencia y el apoyo. Las familias ocultan o
infantilizan a los nifios con discapacidad, y los
cuidadores pueden maltratar o menospreciar a
las personas con las que trabajan.

Las actitudes negativas y la discrimina-
ciéon disminuyen también la posibilidad de que
las personas con discapacidad hagan amigos,
manifiesten su sexualidad y alcancen la vida
familiar que las personas que no tienen disca-
pacidad dan por descontada (97).

Quienes necesitan servicios de apoyo
suelen ser mas vulnerables que quienes no los
necesitan. Las personas con condiciones de
salud mental y deficiencias intelectuales algu-
nas veces se ven sometidas a detencion arbitra-
ria en instituciones de estancia prolongada sin
ningin derecho de apelacion, en contravencion
dela CDPD (98, 99). Los peligros a los que estan
expuestos —tanto en las instituciones como
en los ambientes comunitarios— van desde
el riesgo de aislamiento, el aburrimiento y la
falta de estimulo a los abusos fisicos y sexuales.
Segun los testimonios disponibles, las perso-
nas con discapacidad corren mayor riesgo de
abusos por varios motivos, en particular la
dependencia de un gran nimero de cuidado-
res y las barreras que impiden la comunicacién
(100). Por ello, son particularmente importan-
tes las salvaguardias para proteger a las perso-
nas que reciben servicios de apoyo tanto formal
como informal (101).

Capitulo 5 Asistenciay apoyo

Eliminar las barreras
queobstanala
asistencia y el apoyo

Una desinstitucionalizacion eficaz

Un factor determinante del paso de las insti-
tuciones a la vida independiente y en comu-
nidad fue la adopcidn, en 1993, de las Normas
Uniformes de las Naciones Unidas sobre la
Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad, que promovian la igualdad
de derechos y oportunidades para las personas
con discapacidad (102). Desde su promulgacion,
en muchos paises de ingreso alto y en transicién
se ha registrado un proceso importante de sus-
titucion de las instituciones residenciales y los
asilos por opciones de menor tamano dentro
de la comunidad, junto con el crecimiento del
movimiento de vida independiente (103-105).
Paises como Noruega y Suecia han eliminado
totalmente las institucionalizaciones. En otros
lugares, como Alemania, Australia, Bélgica,
Espaia, Grecia y los Paises Bajos, la atencion
institucional convive con mecanismos alterna-
tivos de vida en la comunidad (106).

En el contexto de una importante trans-
formacion registrada en Europa oriental, los
paises ya no recurren predominantemente a las
instituciones (107). Se han desarrollado progre-
sivamente servicios de atencién alternativa, en
particular de centros de dia, hogares de aco-
gida y apoyo a domicilio para las personas con
discapacidad (108). Rumania cerrd el 70% de
sus instituciones para nifios entre 2001 y 2007,
pero, en el caso de los adultos, el proceso ha sido
mas lento (109). La desinstitucionalizacion ha
ido acompaiiada de la delegacion de facultades
del Gobierno central a los Gobiernos locales y
de una expansion y diversificacion de los servi-
cios sociales y de los proveedores de servicios.

Los planes para el cierre de una institucion
y el traslado de los residentes a un ambiente
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comunitario deberian comenzar temprano.
Antes de intentar modificar el equilibrio de los
servicios de atencidn, hay que contar con recur-
sos suficientes para la nueva infraestructura de
apoyo (110). La desinstitucionalizacién requiere
tiempo, sobre todo si las personas deben prepa-
rarse para sunueva vida en la comunidad y parti-
cipar en las decisiones sobre su alojamiento y los
servicios de apoyo. Por ello, quizas sea necesaria
cierta forma de «doble financiamiento» de los
sistemas institucionales y comunitarios durante
la transicidn, que puede tardar varios afos.

De la experiencia de desinstitucionalizacion
en varios paises se desprende la necesidad de una
gran variedad de servicios institucionales de
asistencia y apoyo, en particular los siguientes:
= atencion de salud;
= sistemas de respuesta frente a las crisis;
= asistencia para la vivienda;
= sostenimiento de los ingresos;
= apoyo a las redes sociales de personas que

viven en la comunidad.

Si los organismos responsables de esos servi-
cios no colaboran entre si, existe el peligro de
que las personas no obtengan apoyo suficiente
en momentos cruciales de sus vidas (110). Las
personas con condiciones de salud mental
quiza necesiten cierta coordinacién del apoyo
y los servicios para reducir el peligro de que-
darse sin vivienda (/11). Algunos paises, como
Dinamarca y Suecia, tienen una excelente coor-
dinacién entre los proveedores de atencién de
salud y de servicios sociales y el sector de la
vivienda, lo que permite a las personas con dis-
capacidad encontrar opciones de alojamiento
acordes con sus necesidades.

Resultados de la desinstitucionalizacion

En varios estudios de personas que han salido
de instituciones para incorporarse al ambiente
de la comunidad, se comprueban mejoras en la
calidad de vida y de funcionamiento personal
(106, 112). Un estudio realizado en el Reino
Unido sobre la situacion de personas con defi-
ciencias intelectuales 12 afios después de salir de
instituciones residenciales revelaba que tanto la
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calidad de vida como la atencién eran mejor en
la comunidad que en los hospitales (713). Las
modalidades de residencia en pequeia escala
permiten a las personas con deficiencias inte-
lectuales tener mas amigos, mas acceso a los
servicios generales y mds oportunidades de
capacitacion, ademas de una mayor satisfaccion

(85). Segtin los datos de un estudio chino, las

personas con deficiencias intelectuales que resi-

dian en pequeiios hogares residenciales conse-
guian mejores resultados con un costo mas bajo
que las personas que vivian en hogares grupales

o instituciones de tamafo mediano (114).

En algunos paises, los programas de desins-
titucionalizacién han convertido las institucio-
nes en centros alternativos de diversos tipos,
entre otros, los siguientes:
= centros de recursos y de formacién

profesional;

= centros de rehabilitaciéon que ofrecen servi-
cios secundarios y terciarios especializados;

* unidades de vivienda de menor tamafo
donde las personas con deficiencias com-
plejas pueden vivir de forma semiindepen-
diente con cierta ayuda;

= centros donde las personas con discapa-
cidad pueden acudir para tomar breves
descansos y realizar actividades de
capacitacion;

= clubes o centros semejantes para personas
con condiciones de salud mental a fin de
que puedan recibir el apoyo de sus pares y
descansar brevemente;

» alojamiento protegido de emergencia, no
solo para personas con discapacidad sino
para todos los que corren peligro de abuso
o explotacion.

Comparacion de costos
La combinacion de datos sobre los costos relati-
vos y la eficacia de los servicios institucionales y
comunitarios pone de relieve que estos dltimos,
si se planifican y cuentan con los debidos recur-
sos, consiguen mejores resultados, pero quiza
no sean menos costosos.

En los Estados Unidos, el costo de las
instituciones publicas para personas con



deficiencias intelectuales es considerablemente
mas alto que el de los servicios de base comu-
nitaria (/15). En cambio, un examen de los
datos procedentes de 28 paises europeos puso
de manifiesto que los costos eran ligeramente
mas altos en el caso de los servicios de base
comunitaria (110), pero también que la calidad
de vida era en general mejor en el caso de las
personas que vivian fuera de las instituciones,
en particular las que pasaban de un centro
institucional a un ambiente comunitario. Los
servicios de base comunitaria, debidamente
planificados y con recursos suficientes, eran
mucho mas eficaces en funcidon de los costos
que la atencion institucional. Un servicio de
asistencia personal evaluado por el Centro
Serbio para la Vida Independiente concluyd
que el plan era mas eficaz en funcién de los
costos que la atencion institucional (116).

El examen europeo reveld también la exis-
tencia de una relacién entre costo y calidad, de
manera que los sistemas institucionales de costos
mads bajos solian ofrecer una atencién de menor
calidad. Conclusiéon: Cuando se establecen y ges-
tionan con eficacia y se planifican debidamente
para preparar a los servicios e individuos de cara
al gran cambio en los mecanismos de apoyo, los
sistemas comunitarios de vida independiente
y con asistencia consiguen mejores resultados
generales que las instituciones (110).

En el Reino Unido, las investigaciones que
comprobaron que los planes de asistencia per-
sonal controlados por los usuarios eran mas
econdmicos que la atencion en el hogar ofrecida
por el Estado contribuyeron a la adopcion de
un sistema de pagos directos. Sin embargo, los
testimonios recientes no son tan concluyentes
(I117). Se necesitan mas investigaciones para
saber si la asistencia personal paga, que puede
sustituir a la atencién informal, aumenta los
costos para los gobiernos mas que los mecanis-
mos alternativos (/18-121). Los sistemas con-
trolados por el usuario tienen la posibilidad de
promover la independencia individual y mejo-
rar la calidad de vida, pero no es probable que
consigan grandes ahorros.

Capitulo 5 Asistenciay apoyo

Creacion de un marco para la
subcontratacion de servicios

de apoyo eficaces

Los gobiernos pueden optar por ofrecer diver-
sos servicios de apoyo a todos los que los nece-
sitan o por centrarse en quienes carecen de
recursos. La movilizacion de recursos financie-
ros implicara en ambos casos un cierto proceso
de mancomunacion de fondos.

Un sistema «mancomunado» de generacion
de ingresos para financiar los sistemas de apoyo
puede incluir diversas formas de prepago, la
mas habitual de las cuales se realiza mediante
los impuestos nacionales, regionales o locales,
el seguro social (a través de los empleadores) y
el seguro voluntario privado. Cada uno de ellos
puede requerir ciertas contribuciones financie-
ras de las personas que utilizan los servicios o
sus familias («cargos al usuario» o «copagos»).
Los mecanismos que imponen la obligacién de
pagar todos los servicios con recursos propios
son los menos equitativos (122).

Muchos paises desarrollados ofrecen
servicios de apoyo que llegan a todos los que
los necesitan (21). En otros paises, el acceso
al financiamiento publico de los servicios
de apoyo depende de la comprobacién de los
medios de vida disponibles, como ocurre en
el Reino Unido, donde aproximadamente la
mitad de todo el gasto en apoyo social procede
de fuentes privadas (123). Otras estrategias uti-
lizadas por los paises con sistemas de atencion
desarrollados para contener el gasto publico en
servicios de apoyo son las siguientes:
= recargos a los usuarios;
= restricciones sobre la admisibilidad;
= gestion de casos para limitar el uso de los

servicios;

* programaslimitados por el presupuesto (63).

En los paises en transicién que han inver-
tido ampliamente en atencion residencial, la
reasignacion de los recursos puede ayudar a
desarrollar los servicios de apoyo comunitario.
En los paises de ingreso bajo y mediano (por
ejemplo, en el Yemen), se conocen ejemplos de

167



Informe mundial sobre la discapacidad

fondos sociales que financian eficientemente
servicios de apoyo (124).

Financiamiento de los servicios

Hay muchas maneras de pagar a los proveedo-

res de servicios; entre los principales mecanis-

mos utilizados por los g obiernos, se incluyen

los siguientes:

= pagos retrospectivos de honorarios por
servicio;

= asignaciones presupuestarias directas a
proveedores descentralizados;

= contratacion basada en el desempeno;

= servicios determinados por el consumidor
mediante la delegacion del control de los
presupuestos a las personas con discapaci-
dad o sus familias.

Cada método tiene sus incentivos y limita-
ciones y, por consiguiente, puede contribuir a
determinar hasta qué punto el sistema de apoyo
es eficaz en funcidn de los costos y equitativo.
El éxito de un determinado sistema depende de
la combinacién, el volumen y el despliegue del
personal y de otros recursos utilizados y de los
servicios que ofrecen. A su vez, estos dependen
de las distintas formas de disponibilidad de los
fondos a través de diversos mecanismos de sub-
contratacion. Los pagos delegados o directosalas
personas con discapacidad ofrecen una opcion
relativamente nueva en este sentido (125).

* En Suecia, la Ley de Reforma de la
Asistencia Personal de 1994 reconocia a
las personas con discapacidades amplias el
derecho a pagos en efectivo procedentes del
fondo nacional de seguro social, para que
pudieran sufragar la asistencia recibida.
El numero semanal de horas de asistencia
se determina en funcion de la necesidad.
Aproximadamente el 70% de los usuarios
contratan servicios de los Gobiernos loca-
les, y el 15% se ha organizado en coope-
rativas de usuarios que prestan servicios.
El resto contrata servicios de companias
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privadas o emplean directamente a perso-
nal de asistencia (126). En Suecia, mas de
15000 personas utilizan la ayuda estatal
para contratar servicios a fin de recibir la
atencion necesaria (127).

* En los Paises Bajos, el Persoonsgebonden
budget es un sistema semejante de pago
directo. El servicio mds frecuentemente
pagado es la asistencia personal, a través de
un proveedor de atencién informal ya exis-
tente o de un proveedor de servicios priva-
dos no profesional. El sistema se introdujo
en 2003, aflo en que 50 000 personas utili-
zaron el nuevo Persoonsgebonden budget; el
nimeroascendiéa120 000 personasen 2010,
afo en que se interrumpié temporalmente.
Entre los beneficios se incluyen la reduccién
de los costos administrativos y la mayor
individualizaciéon de los servicios. Segtn
las evaluaciones se han conseguido niveles
superiores de satisfaccion, mejor calidad de
vida y mayor independencia (128).

» En Sudafrica, la Ley de Asistencia Social de
2004 establecié un pago directo o subsidio.
Las personas que reciben ya prestaciones
debido a su edad avanzada, discapacidad
o condicién de veteranos de guerra tienen
derecho a recibir esta asignacion adicional
si necesitan atencion de tiempo completo.
Pero el pequeio subsidio mensual no basta
para pagar la ayuda necesaria. El plan
estd siendo actualmente revisado por el
Departamento de Desarrollo Social (129).

Debido a que los servicios de apoyo y asisten-
ciahan sido ofrecidos casi totalmente por familias,
los planes de apoyo formal podrian aumentar la
demanda y sustituir la atencién informal (12I).
Los mecanismos reglamentarios, con inclusién
de los criterios de admisibilidad y procedimientos
de evaluacion sélidos y equitativos, son necesa-
rios para garantizar el uso mas equitativo y eficaz
en funcion de los costos de los recursos y hacer
posible que la prestacion de servicios aumente en
forma gradual.



Evaluacion de las necesidades
individuales

La evaluacién es imprescindible para aten-
der las necesidades de las personas con dis-
capacidad. En los paises de ingreso alto, la
evaluacién es un proceso general que per-
mite determinar qué categorias de personas
pueden recibir una prestacion, y esta seguida
del examen de las necesidades individuales.
En general, se confia a sistemas oficiales de
determinacion de la discapacidad. En Nueva
Zelandia, por ejemplo, una vez que se com-
prueba que se retinen los debidos requisitos
para los servicios de apoyo, el acceso depende
de los siguientes elementos (130):
= Una evaluacion de las necesidades: per-
mite determinar y clasificar las necesidades
de atencién y apoyo de una persona, sin
tener en cuenta las posibilidades de finan-
ciacion y de servicios.
= Coordinacion o planificacion de los servi-
cios: permite determinar los servicios mas
adecuados y las mejores opciones de apoyo
para atender las necesidades evaluadas, de
acuerdo con la financiacion disponible.
= Prestacion de servicios: generalmente
consiste en un conjunto de servicios ofre-
cidos a una persona con discapacidad, asi
como a la familia, si corresponde.

Histdoricamente, la evaluacion se ha basado en
la determinacién del cumplimiento de una serie
de criterios médicos (124). Ahora se insiste mas
en las necesidades de apoyo para mejorar el fun-
cionamiento, como se pone de manifiesto en la
CIF (131). Colombia, Cuba, México y Nicaragua
han introducido recientemente sistemas de eva-
luacién de la discapacidad basados en la CIF.

En muchos paises, la evaluacion es inde-
pendiente de la prestaciéon de servicios, para
eliminar posibles conflictos de intereses. En los
Paises Bajos, si bien los organismos de evalua-
cién independientes consideran que el proceso
resulta asi mas transparente y objetivo, los pro-
veedores de servicios de atencion estiman que
es menos accesible y eficiente (132).

Capitulo 5 Asistenciay apoyo

En el Reino Unido, la evaluacién, que
anteriormente estaba orientada a los servicios
(adaptacion del individuo a los servicios dis-
ponibles), pasé luego a considerar sobre todo
las necesidades (disponibilidad de servicios
apropiados para atender la necesidad), para
terminar haciendo hincapié en los resultados
(atencion social personalizada gracias a un
margen de opcién mas amplio). La autoevalua-
cién es una parte importante de este proceso.
No siempre es facil para los usuarios de los
servicios expresar sus necesidades, por lo que
quiza seria conveniente ofrecer apoyo para la
toma de decisiones (47).

Reglamentacion de los proveedores

El Estado desempena un papel importante en la

reglamentacion, el establecimiento de normas,

la inspeccidn, la supervision y la evaluacion.
En el Reino Unido, la evaluacion detallada

por zonas evalua el éxito de las autoridades

locales en la aplicacion de la politica guberna-

mental, la gestion de los recursos publicos y la

respuesta a las necesidades de sus comunidades.

Los proveedores de servicios de atencién social

—sean publicos, privados o voluntarios—

deben inscribirse en la Comisién de Calidad

de la Atencién y someterse a evaluaciones e

inspecciones periddicas. Los proveedores de

atencion social son evaluados de acuerdo con

siete criterios:

* mejora de la salud y el bienestar;

* mayor calidad de vida;

= realizacion de una contribucion positiva;

= capacidad de eleccién y control;

= ausencia de discriminacidn;

= bienestar econémico;

= dignidad personal.

En los paises donde las ONG —con ayuda
de entidades extranjeras de ayuda y organi-
zaciones filantropicas locales— han sido los
principales proveedores de servicios de apoyo,
se necesitan marcos publicos estables de regla-
mentacion y financiamiento para mantener y
desarrollar los servicios.
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Losmarcosreglamentarios deberian incluir
los siguientes elementos:
= normas de calidad;
» procedimientos de contratacién y
financiamiento;
= un sistema de evaluacion;
= asignacion de los recursos (108).

Al establecer los marcos reglamentarios,
cualquiera que sea el contexto, deben incluirse
las personas con discapacidad y sus familias, y
los usuarios de servicios deberian participar en
su evaluacion (133). Los resultados de los ser-
vicios pueden mejorar cuando los proveedores
deben rendir cuentas ante los consumidores (8).

Apoyo a los servicios publicos,
privados y voluntarios

Los servicios de apoyo son ofrecidos por una
gran variedad de proveedores de distintos sec-
tores (publico, privado, voluntario).

En los paises de ingreso alto, los servicios
de asistencia y apoyo fueron establecidos fun-
damentalmente por instituciones benéficas y
grupos de autoayuda, y posteriormente recibie-
ron apoyo estatal. Este planteamiento todavia
sigue utilizdndose:
= En la década pasada, se establecieron ONG

interesadas en los problemas de la disca-

pacidad en los paises balcanicos. Muchas
ofrecen servicios, que inicialmente suelen
ser de caracter experimental, con finan-
ciamiento estatal, como el Fondo de

Innovacién Social de Serbia (134). Un ejem-

plo es el proyecto piloto de interpretacion

en Novi Pazar (Serbia), gestionado por la

Asociacion de Sordos e Hipoacusicos.

* EnlaIndia,laLeysobre el Fondo Fiduciario
Nacional —resultado de una campana en
favor de los derechos de las personas con
discapacidad— ha hecho posible la colabo-
racion entre diferentes ONG. Laley otorgaa
las personas con autismo, pardlisis cerebral
o deficiencias intelectuales o multiples —y
asus familias— acceso a los servicios publi-
cos que tratan de ayudar a las personas con
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discapacidad a vivir con la mayor indepen-
dencia posible dentro de sus comunidades.
Alienta también a las ONG a colaborar,
prestando apoyo a las familias que lo nece-
sitan, y a contribuir al nombramiento de un
tutor legal (135). Los mecanismos estableci-
dos en virtud de la ley ofrecen capacitacion
sobre asistencia personal para ayudar a las
personas con diferentes tipos de discapaci-
dad dentro de la comunidad.

Algunos paises no se han conformado sim-
plemente con respaldar los servicios de las ONG
y han ofrecido en licitacién al sector privado sin
fines de lucro servicios anteriormente ofrecidos
por el Estado. En Irlanda, con financiamiento
del Gobierno, las ONG prestan casi todos los
servicios para las personas con discapacidad
intelectual (136). Los objetivos principales han
sido ofrecer acceso a servicios de apoyo espe-
cializados y complementarios y, por lo que se
refiere a las licitaciones, mejorar la calidad y
bajar los precios. Este modelo, ampliamente uti-
lizado en los paises de ingreso alto, estd siendo
adoptado en los paises de ingreso mediano y en
transicion. Los gobiernos siguen reservandose
las facultades para reglamentar el proceso de
concesion de licencias a los proveedores y la
supervision de las normas. Pero, dada la ten-
dencia creciente de los paises a la subcontra-
tacion, deben introducirse procesos eficaces de
subcontratacion y supervision (108) para evitar
el abandono de los clientes y otros abusos (137).

Cuando las ONG vy las organizaciones de
personas con discapacidad adoptan el papel
de proveedores de servicios en una economia
mixta de servicios de atencion, pueden surgir
tensiones con la base de clientes si tienen que
recortar costos para mantener la competitivi-
dad o si se tienen mas en cuenta las exigencias
de sus financiadores que las de aquellos a quie-
nes deben atender, o si se renuncia a la labor de
orientacién para centrarse en la prestacion de
servicios (138, 139).

Muchos paises han registrado una expan-
sion de los servicios privados de salud mental
a raiz de la caida de la intervencion publica en



este sector (140), pero un examen sistematico
realizado en 2003 revelé que los proveedores
sin fines de lucro conseguian mejores resulta-
dos en materia de acceso, calidad y eficiencia en
funcion de los costos que los servicios con fines
de lucro que atienden a las personas internadas
con condiciones de salud mental (141).

Aunque los sistemas para la asociacion
entre los sectores publico y privado estan bas-
tante desarrollados en los paises de ingreso alto,
la situacién es muy diferente en los paises de
ingreso bajo y mediano. Los servicios de apoyo
son bastante recientes y, en general, es poca la
ayuda estatal paralas ONG ylas organizaciones
con fines de lucro.

Coordinacion de sistemas flexibles
de prestacion de servicios

Las personas con discapacidad tienen necesida-
des de asistencia y apoyo que no se correspon-
den exactamente con lo que podria ofrecer un
proveedor determinado. La asistencia y el apoyo
informales son especialmente eficaces cuando
estan respaldados por una serie de sistemas y
servicios formales, sean publicos o privados.
La asistencia y el apoyo formales deben
estar coordinados con la atenciéon de salud, la
rehabilitacion y la vivienda. Por ejemplo, junto
a los distintos servicios de apoyo de caracter
residencial —vivienda independiente y formas
de vida colectiva en hogares grupales y contex-
tos institucionales— deben ofrecerse otros ser-
vicios de apoyo, de manera que el tipo y el nivel
estén basados en las necesidades evaluadas
(I142). Segun las investigaciones, un conjunto
integral de adaptaciones en la vivienda y ayudas
técnicas para las personas de edad avanzada
seria eficaz en funcion de los costos, debido a la
menor necesidad de atencion formal (143).
Varios paises de ingreso alto han susti-
tuido los servicios genéricos por un sistema
mas individualizado y flexible de prestacion de
servicios. Ello requiere un alto nivel de coor-
dinacion entre los organismos para garantizar
la prestacion eficaz e ininterrumpida de apoyo.

Capitulo 5 Asistenciay apoyo

En los Estados Unidos, el Programa de
Ilinois de Servicios de Apoyo en el Hogar (plan
de pagodirecto que ha conseguido buenos resul-
tados) ayuda a las personas con discapacidad y
a sus familias a decidir qué servicios contratar,
en particular servicios de relevo, asistencia per-
sonal, modificaciones de la vivienda, servicios
recreativos y de empleo, distintas formas de
terapia y transporte. Las familias que utiliza-
ban este servicio tenian menos probabilidades
de enviar a los miembros de su familia a una
institucion (/44). Se conseguia una mayor efi-
ciencia debido a que las familias procuraban no
gastar todos los fondos disponibles, y los costos
dela atencion en el hogar eran mds bajos que los
ofrecidos en instituciones (144).

En ese mismo terreno, varios paises —entre
ellos, Australia, el Canada y varios paises euro-
peos— han comenzado a considerar mode-
los individualizados de financiamiento. De
acuerdo con este concepto, el financiamiento
publico de diferentes fuentes se asigna teniendo
en cuenta una evaluacion de las necesidades. El
presupuesto personal combinado es contro-
lado por el interesado para la contratacion de
servicios —muchas veces, con determinadas
limitaciones—, que van desde dispositivos asis-
tenciales y terapia hasta la asistencia personal
(145-147). Esta opcion, que aumenta el poder de
los consumidores, puede contribuir a una ren-
dicién de cuentas mas estricta. En los servicios
dirigidos por los consumidores se puede recu-
rrir a los profesionales cuando son necesarios,
pero no son la parte dominante. La infraestruc-
tura y los marcos juridicos adecuados pueden
ayudar a elaborar planes de asistencia personal,
no solo para personas con deficiencias fisicas
sino también para quienes tienen deficiencias
intelectuales y condiciones de salud mental.

Las organizaciones de consumidores tam-
bién ofrecen respuestas de base comunitaria
para los condiciones de salud mental.
= En Zambia, la Red de Usuarios de Servicios

de Salud Mental es un foro que permite a

los usuarios apoyarse mutuamente e inter-

cambiar ideas e informacion (148).
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= FEn los Estados Unidos, MindFreedom tiene
«zonas de aterrizaje» para que las comuni-
dades ofrezcan apoyo y alojamiento a las
personas, de manera que puedan evitar la
hospitalizacién ola institucionalizacion (99).

Los servicios dirigidos por los consumidores
son muchas veces menos costosos y tan seguros
como los servicios dirigidos por profesionales
(149-151). Probablemente pueden sustituir a la
atencion informaly, por lo tanto, pueden aumen-
tar los costos publicos o globales (118, 119). Las
posibilidades de eleccién ofrecidas por estos
cuasimercados dependen de la oferta, que a veces
escasea, sobre todo en las zonas rurales (152).

Los modelos dirigidos por los consumido-
res quiza no mejoren siempre la eficiencia y la
calidad. Los usuarios delos servicios en algunos
casos pueden sentir que la gama de opciones y
la burocracia son abrumadoras. La flexibilidad
completa mediante los pagos directos y la asis-
tencia personal obliga a asumir responsabili-
dades de empleador, con las correspondientes
cargas administrativas, como la contabilidad
y la declaracion de impuestos, que algunos no
ven con buenos ojos. Algunas de estas tareas
pueden ser realizadas por cooperativas de
usuarios o agencias.

En la practica, y de acuerdo con las necesi-
dades y las preferencias, las personas con dis-
capacidad pueden optar por diversos niveles de
opciones y control. En el Reino Unido, a pesar
del crecimiento de los planes de asistencia per-
sonal, la mayoria de las personas con discapa-
cidad no optan todavia por los pagos directos
(153, 154). Por ello, se necesitan diversos mode-
los, y habra que realizar nuevas investigaciones
para determinar qué modelos de asistencia
personal son mas eficaces y eficientes (118-121).

Apoyo a los cuidadores informales

La atencién informal continuara siendo impor-
tante para las personas con discapacidad (155).
Ademads de atender las necesidades de asis-
tencia y apoyo, puede ser eficaz en funcion de
los costos para prestar apoyo a los miembros
de la familia y a otras personas que ofrecen
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atencion informal, como parece desprenderse

del Programa de Illinois de Servicios de Apoyo

en el Hogar.

= Servicios temporales (dentro y fuera del
hogar) que permiten realizar pausas breves
en los servicios de atencién (156). Se han
establecido en paises de ingreso alto y en
transicion, pero no estan satisfechas todaslas
necesidades de este tipo de servicio (157, 158).

* Apoyo financiero directo o indirecto.
Algunos paises en transiciéon, como
la Republica de Moldova y Serbia y partes
de América del Sur —donde se han ofre-
cido pensiones a las personas que ofrecen
cuidados a personas con discapacidad y
carecen de otra fuente de remuneracién—,
y paises en desarrollo, como Sudafrica,
ofrecen prestaciones en efectivo para los
cuidadores de las familias donde hay per-
sonas con discapacidad (62, 159).

= Servicios de apoyo psicosocial para mejo-
rar el bienestar de la familia.

= Licenciadeenfermedadcongocedesueldo
y otras formas de apoyo de los empleadores
para facilitar la atencion familiar.

Las familias pueden aprovechar las opor-
tunidades de autonomia y los servicios de
apoyo. Los primeros programas de apoyo
familiar dentro del sistema de discapacidades
de desarrollo surgieron en los afos sesenta en
los paises nordicos y en Australia (160) y en
los ultimos afos setenta y primeros ochenta,
en los Estados Unidos. Las familias acogidas
a programas dirigidos por los consumidores
estan mas satisfechas con los servicios y tienen
menos necesidades no satisfechas y gastos en
servicios para personas con discapacidad que
quienes participan en otros tipos de programas
(161, 162).

Las familias necesitan también a veces
capacitacion para colaborar con los cuidadores,
determinar las funciones, establecer limites y
potenciar a sus familiares con discapacidad.
Pueden necesitar también informacién sobre
los servicios disponibles. Por otro lado, un
estudio japonés revel6 que el suministro de



informacion no bastaba para reducir la carga de
los cuidadores, mientras que la comunicacion
social era util (163).

Participacion de los usuarios

La participacion de los usuarios ha llegado a ser

uno de los criterios para determinar la calidad

de la prestacion de servicios. La iniciativa euro-

pea sobre la calidad de los servicios sociales

incluye las relaciones de asociacion eficaces y la

participacidn entre los principios que regulan

su certificacién de la calidad, proceso com-

plementario de la certificacion de la calidad

nacional. Los usuarios pueden participar en la

prestacion de servicios de diferentes maneras,

por ejemplo (108, 138, 139):

= en los procedimientos de reclamacidn;

= durante la evaluacién y la formulacién de
observaciones;

= en calidad de participantes en las juntas de
gestion;

= como miembros de los grupos de asesora-
miento de personas con discapacidad;

= enlatoma de decisiones por cuenta propia.

Recientemente se ha promovido el concepto
de «coproduccién» de los servicios de apoyo,
que agrupa a las organizaciones tradicionales
que colaboran en nombre de las personas con
discapacidad con las organizaciones controla-
das por esas personas (/64). Reconoce la con-
tribucion que pueden aportar las personas con
discapacidad en funcion de sus experiencias,
trata de permitirles controlar la evolucién de
los servicios y su prestacion, y permite a las per-
sonas sin discapacidad desempenar la funcién
de aliado colaborador.

Las ventajas de las organizaciones basadas en
la coproduccion de servicios son las siguientes: la
atencion se centra en las necesidades de los usua-
rios, y la combinacién de los recursos mejora la
posibilidad de reducir las barreras discapacitantes
y contribuir a la igualdad y la interdependencia
(165). Los principios de la coproduccion y la parti-
cipacion de los usuarios se han puesto en practica
en todo el mundo a través de las organizaciones de
personas con discapacidad y los padres de nifios
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con discapacidad, sea en la prestacion de servicios
formales o en la rehabilitacion basada en la comu-
nidad (166).

Mecanismos para una vida independiente
Ensayos aleatorios llevados a cabo en paises
de ingreso alto han comparado la asistencia
personal con la atencién habitual de los ninos
con deficiencias intelectuales, adultos con defi-
ciencias fisicas y personas de edad avanzada
sin demencia. En general, la asistencia personal
gozaba de mads preferencias que otros servicios,
conseguia beneficios para algunos de los desti-
natarios y podia redundar también en beneficio
de los cuidadores (118-121).

Los planes de asistencia personal no se
limitan a las personas con deficiencias fisicas.
Son varios los planteamientos que pueden
resultar beneficiosos para las personas con
deficiencias intelectuales o condiciones de
salud mental, por ejemplo:
= Orientacién. Para tomar una decision y

ponerla en practica, la persona con disca-

pacidad recibe apoyo individualizado brin-
dado por una persona calificada.

= Circulos de apoyo. Se trata de redes de
simpatizantes y amigos que conocen bien
a la persona con discapacidad y pueden
tomar decisiones a las que esta daria su
libre consentimiento.

* KeyRing (redes para una vida mejor).
Las personas con deficiencias intelectua-
les viven en la comunidad, pero cuentan
con un «trabajador local» que ofrece su
apoyo y les ayuda a entablar contactos en la
comunidad.

= Fideicomisos activos independientes con-
trolados por el usuario. Son semejantesalos
circulos de apoyo, pero con una estructura
juridica que establece el marco necesario de
la toma de decisiones en torno al individuo.

» Corretajedeservicios. El personal deapoyo
experimentado ayuda a la persona a elegir
los servicios, orientandola en el proceso de
evaluacion y respaldando la aplicacion de
los programas de asistencia. Un organismo
puede actuar como empleador designado
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del apoyo en nombre de un individuo, en
caso necesario.

A pesar de las pruebas sobre los beneficios
de los pagos directos, los usuarios con condicio-
nes de salud mental no cuentan con suficiente
representacion en los sistemas de financia-
miento individualizado de Australia, el Canad4,
los Estados Unidos y el Reino Unido (167).

Debido a la falta de fondos, la asistencia
personal no suele ser un servicio publico
cuando el nivel de ingresos es bajo o mediano.
Pero algunos programas innovadores pare-
cen indicar que ciertas soluciones de bajo
costo pueden ser eficaces y que los principios
de vida independiente contindan teniendo
valor (3).
= En 2003, habia en el Brasil 21 centros de

vida independiente, el primero de ellos, en

Rio de Janeiro, donde funcionaba desde

hacia 15 afios (166). Como en otros lugares,

el movimiento en favor de la vida inde-
pendiente agrupa a personas de diferentes
grupos de discapacidad y ofrece servicios
como apoyo entre pares, informacion,
capacitacion y asistencia personal, a través
de personal que tienen, a su vez, una disca-
pacidad. No obstante, a diferencia de lo que
ocurre enlos paises desarrollados, estos cen-
tros de vida independiente no suelen recibir
fondos del Estado y tienen que recaudar sus
propios fondos, por ejemplo, mediante ser-
vicios relacionados con el empleo.

= EnFilipinas unaorganizacién nacional de
personas con discapacidad ha preparado
un programa multisectorial en asociacién
con el Departamento de Educacién y la

Asociacion de Padres. Respalda la capaci-

tacion de maestros y padres para la pres-

tacién de asistencia personal adecuada,
de manera que los nifios con deficien-
cias graves puedan asistir a las escuelas
locales no especiales. Colabora con mas

de 13 000 nifios en las zonas rurales y

ofrece talleres de capacitacién conjunta

con nifios de nivel preescolar, padres y

maestros (168).
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Fortalecimiento de la
capacidad de los cuidadores
y usuarios de los servicios

Capacitacion para el personal de apoyo

El personal de apoyo, cualquiera que sea el con-
texto y el tipo de servicio, necesita capacitacion
profesional (con sus distintos nombres, como
servicios humanos, asistencia social o atencion
social) que tenga en cuenta los principios de la
CDPD (169). Si bien muchos de estos trabaja-
dores carecen de educacién postescolar (74),
en los paises de ingreso alto cada vez son mas
numerosos los programas de educacién com-
plementaria y superior sobre asistencia social
y atencion sanitaria y social. El Reino Unido
ofrece un titulo profesional nacional de salud y
asistencia social, que se consigue demostrando
la competencia en el trabajo y la posesiéon de
los conocimientos pertinentes. Con frecuencia,
las personas con discapacidad pueden comple-
mentar la formacion oficial con la instruccion
en el servicio.

La forma en que se lleva a cabo la capaci-
tacion es tan importante como el contenido.
En general, las personas con discapacidad pre-
fieren el modelo de asistencia personal en que
ellos dirigen las tareas, en vez de dejar que el
trabajador social preste los servicios (170). Una
nueva generacion de personal de apoyo —asis-
tentes personales, asesores y personal de apoyo
a las personas con dificultades intelectuales—
adopta un nuevo planteamiento cuando traba-
jan con las personas con discapacidad dentro
de la comunidad y les ayudan a conseguir sus
propios objetivos y aspiraciones, partiendo del
respeto de los derechos humanos més que del
principio tradicional de «atencién» (171).

Respaldo a los usuarios de los

servicios de asistencia y apoyo
Losmecanismosdefinanciamiento paralosplanes
de asistencia personal deben tener en cuenta las
tareas adicionales que los usuarios deben reali-
zar. Las personas que reciben pagos directos, por
ejemplo, deben contar con el debido apoyo para



que las complejidades del sistema no provoquen
estrés adicional o aislamiento. Las personas con
discapacidad que emplean a personal de apoyo
deben saber como gestionar al personal y cum-
plir sus responsabilidades de empleadores. Un
estudio del Reino Unido comprobd que el 27%
de las personas con discapacidad que emplean
asistentes personales consideraban que el hecho
de convertirse en empleadores representaba un
enorme esfuerzo, y el 31% tenia dificultades para
ocuparse de la administracion (72).

Las organizaciones de personas con disca-
pacidad y de cuidadores ayudan a los usuarios
a beneficiarse de los servicios dirigidos por
los consumidores (96). Los modelos de finan-
ciamiento individualizados son mds eficaces
cuando se compaginan con otros servicios de
apoyo (I17). Se necesita también apoyo para
evitar que los corredores y los administrado-
res de fondos sean excesivamente autoritarios
y para conseguir una atenciéon de calidad.
Algunas organizaciones de personas con dis-
capacidad—como la Red de Empleadores de
Asistentes Personales de Escocia— han puesto
en marcha programas de reclutamiento y capa-
citacion orientados a los cuidadores personales
y a sus supervisores, asi como a sus posibles
empleadores con discapacidad y a sus fami-
lias (172). Cuando el nivel de ingresos es bajo,
los programas de RBC pueden preparar a las
personas con discapacidad y a sus familias
para que gestionen sus necesidades de apoyo y
establezcan contactos con grupos de autoayuda
para recibir informacion y asesoramiento.

Fomento de la RBC y la atencion
comunitaria en el hogar

Rehabilitacion basada en la comunidad

En muchos paises de ingreso bajo y mediano, los
programas de RBC impulsados por los consumi-
doresy ofrecidos por el Estado o las ONG se estan
convirtiendo en una fuente de asistencia y apoyo
para muchas personas con discapacidad y sus
familias. Muchos hacen hincapié en el suminis-
tro de informacidn, la colaboracién estrecha con
las familias y la promocién de la participacion de
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las personas con discapacidad en la comunidad
(173). Pueden contrarrestar también las tenden-
cias sobreprotectoras de las familias. Cualquiera
que sea el nivel de ingresos, puede ser util para
el personal de la RBC, los trabajadores sociales o
los trabajadores comunitarios agrupar a familias
que comparten experiencias similares en apoyo
de los familiares con discapacidad.
= En Lesotho, los dirigentes de nueve sucur-
sales de la asociacion nacional de padres de
ninos con discapacidad comprobaron que
los padres necesitaban apoyo para poder
ensefar, capacitar y manejar a sus hijos, e
informacion sobre los derechos de las perso-
nas con discapacidad y la forma de trabajar
con profesionales y sobre la manera de crear
material diddctico y obtener equipos (174).
= RUCODE, ONG del estado de Tamil Nadu
(India), administra centros de dia comu-
nitarios para ninos con discapacidad inte-
lectual y paralisis cerebral, con ayuda del
Gobierno local y los padres. Cada centro
atiende a unos 10 nifos, cada uno de los
cuales cuenta con un maestro y un auxiliar
y recibe apoyo del personal de RUCODE.
La comunidad aporta los locales y ofrece
un almuerzo para los nifios.
= En Nepal, las ONG locales estan llevando a
cabo programas de RBC en 35 distritos, y
el Gobierno se encarga del financiamiento,
la direccion, el asesoramiento y la supervi-
sion a nivel nacional y de distrito (175).

El modelo de RBC, por el hecho de mejorar
la calidad de la relacién entre las personas con
discapacidad y sus familias, puede representar
un apoyo significativo paralas personas con dis-
capacidad ylos cuidadores (176). Recientemente,
la RBC ha comenzado a incorporar los princi-
pios de la vida independiente, lo que permitira
que esos servicios ofrezcan una mayor autode-
terminacion a las personas con discapacidad.

Atencion comunitaria en el hogar

Laatencién comunitaria en el hogar es toda forma
de apoyo ofrecido, en su propio hogar, a las perso-
nas que se encuentran enfermas y a sus familias
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(177). Este modelo, desarrollado particularmente
en el contexto del VIH/sida, funciona en muchos
paisesafricanos yasidticos, dondelaatencion delos
huérfanos es un motivo de preocupacion especial.
Un programa publico de atencién comunitaria en
el hogar podria prestar servicios de alimentacion,
transporte, medicacion, relevo, subsidios en efec-
tivo, y atencion emocional y fisica.

Inclusion de la asistencia y el
apoyo en las politicas y los planes
de accion sobre discapacidad

La inclusion de servicios formales de asisten-

cia y apoyo en una politica nacional sobre dis-

capacidad y en los planes de accién conexos

puede mejorar la participacién comunitaria de

las personas con discapacidad. Cabria citar los

siguientes ejemplos:

= LaLeysobrela Discriminacién por Motivos
de Discapacidad de Australia (1992) alienta
a las organizaciones a formular planes de
accion para eliminar la discriminacion en
el suministro de bienes, servicios e instala-
ciones (178).

= La Estrategia de Discapacidad de Nueva
Zelandia (2001) ofrece al Gobierno un
marco para comenzar a eliminar los
obstdculos ala participacidon de las personas
con discapacidad (179).

= El plan nacional de accién de Suecia deno-
minado «De paciente a ciudadano» (2000)
propone un ideal de acceso completo y trata
de eliminar la discriminacién en todos los
niveles (180).

Los programas de RBC pueden promover tam-
bién los planes de accion locales en los paises de
ingreso bajo y mediano (181).

Conclusionesy
recomendaciones

Muchas personas con discapacidad necesitan
asistencia y apoyo para conseguir una calidad
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de vida satisfactoria y participar en las activi-
dades sociales y econdémicas en condiciones
de igualdad con los deméds. En todo el mundo,
la mayor parte de los servicios de asistencia y
apoyo son ofrecidos de manera informal por los
miembros de la familia o las redes sociales. Si
bien la atencién informal tiene un valor incal-
culable, algunas veces es nula, inadecuada o
insuficiente. Por el contrario, la disponibilidad
de servicios formales de asistencia y apoyo es
insuficiente, sobre todo cuando los ingresos
son bajos: los servicios estatales suelen estar
insuficientemente desarrollados, las organiza-
ciones sin fines de lucro generalmente tienen
una cobertura limitada y los mercados privados
pocas veces consiguen ofrecer apoyo suficiente
para atender las necesidades de las personas
con discapacidad. El resultado es un volumen
considerable de necesidades insatisfechas de
servicios de asistencia y apoyo.

Son muchas las partes interesadas que
pueden contribuir a que las personas con dis-
capacidad tengan acceso a servicios de asisten-
ciayapoyo adecuados. La funcién del gobierno
es garantizar la igualdad de acceso a los ser-
vicios, en particular formulando politicas y
aplicandolas; reglamentando la prestacion de
servicios, en especial, mediante el estableci-
miento de normasy su aplicacién; financiando
servicios para las personas con discapacidad
que no pueden contratarlos, y, en caso nece-
sario, organizando la prestacion de servicios.
Al planificar e introducir los servicios de asis-
tencia y apoyo formales, debe tenerse muy en
cuenta la necesidad de evitar desincentivos a
la atencién informal. Los usuarios de los ser-
vicios y las organizaciones de personas con
discapacidad y otras ONG deben conseguir
una mayor sensibilizacién, promover la intro-
duccidn de servicios, participar en la elabora-
cién de politicas y supervisar la aplicaciéon de
estas y la prestacion de servicios. Los provee-
dores de servicios deben ofrecer servicios de
la méxima calidad. Mediante la cooperacion
internacional, es preciso compartir practicas
acertadas, prometedoras y eficaces en funcién
de los costos y ofrecer asistencia técnica a los



paises que estan introduciendo servicios de
asistencia y apoyo.

En este capitulo se han examinado algunos
de los modelos de organizacion, financiamiento
y prestacion de servicios formales de asistencia
y apoyo. No hay un modelo unico que funcione
en todos los contextos y atienda todas las necesi-
dades. Son preferibles los servicios centrados en
las personas, ya que permiten a los interesados
participarenlatomadedecisionessobre el apoyo
que reciben y disponer del maximo control de
sus propias vidas. Se recomiendan las siguientes
medidas para los paises que introducen o desa-
rrollan servicios de asistencia y apoyo.

Ayudar a las personas a vivir y
participar en la comunidad

Es recomendable ofrecer servicios en la comu-

nidad, no en instituciones residenciales o en

contextos segregados. En el caso de los paises
que han recurrido anteriormente al sistema
institucional, es conveniente:

= planificar adecuadamente la transicién
hacia un modelo de servicios de base
comunitaria, con inclusidon de los recursos
humanos y el financiamiento suficiente
para la fase de transicion;

" aumentar y reasignar progresivamente
recursos para fomentar los servicios de
apoyo comunitario, en particular la posi-
ble transformacion de las instituciones en
servicios de atencidn alternativa, como los
centros de dia o de recursos.

Fomentar el desarrollo de la
infraestructura de servicios de apoyo

= Es conveniente incluir la introducciéon y
el desarrollo de servicios formales de asis-
tencia y apoyo —adaptados a las diferentes
condiciones econdmicas y sociales— en los
planes nacionales de accion sobre la disca-
pacidad para aumentar la participacion de
las personas con discapacidad.
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= Se recomienda contribuir al desarrollo de
diversos proveedores —el Estado, entida-
des con y sin fines de lucro e individuos— y
modelos para satisfacer, de manera eficaz
en funcién de los costos, las diversas nece-
sidades de asistencia y apoyo de las perso-
nas con discapacidad.

= Es necesario considerar diversas medidas
de financiamiento, en particular la sub-
contratacion de servicios de proveedores
privados, el ofrecimiento de incentivos fis-
cales y la delegacion de los presupuestos a
las personas con discapacidad y sus fami-
lias para la compra directa de servicios.

* En los paises de ingreso bajo y mediano,
convendria respaldar la prestaciéon de
servicios a través de organizaciones de
la sociedad civil, que pueden ampliar la
cobertura y diversidad de los servicios. Los
programas de RBC han conseguido que
los servicios puedan llegar a las zonas mas
pobres y desfavorecidas.

Garantizar al consumidor la maxima
capacidad de eleccion y control

Este objetivo serd conseguido mas probable-
mente por los servicios formales si se dan las
siguientes circunstancias:
= Losservicios son individualizados y flexi-
bles, en vez de servicios «de talla Gnica»
ofrecidos y controlados por organismos.
= Los consumidores participan en las deci-
siones sobre el tipo de apoyo y dirigen las
tareas de atencion, cuando es posible, en
vez de limitarse a ser receptores pasivos.
* Los proveedores rinden cuentas a los con-
sumidores y su relacion estd regulada a
través de un acuerdo formal de servicios.
= Existe la posibilidad de «apoyo a la toma
de decisiones» para las personas que tienen
dificultades para decidir en forma indepen-
diente, por ejemplo, las personas con defi-
ciencias intelectuales graves o condiciones
de salud mental.
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Ayudar a las familias en cuanto
proveedoras de asistencia y apoyo

Es necesario distinguir entre las necesidades y
los derechos de los cuidadores informales y las
necesidades y los derechos de las personas con
discapacidad, ylograr un equilibrio a fin de que
cada persona pueda gozar de independencia,
dignidad y buena calidad de vida.

Es recomendable promover la colaboracién
entre las familias ylas organizaciones familiares,
las organizaciones gubernamentales y no guber-
namentales, incluidas las organizaciones de per-
sonas con discapacidad, para ofrecer apoyo a las
familias mediante diversos sistemas y servicios,
en particular por los siguientes medios:
= servicios de relevo que puedan brindar un

descanso de las actividades de atencién y

asesoramiento psicosocial a fin de aumen-

tar el bienestar familiar;

= apoyo financiero directo o indirecto;

= informacion sobre los servicios disponi-
bles para los cuidadores y las personas con
discapacidad;

= oportunidades a las familias que compar-

ten experiencias semejantes de apoyo a

familiares con discapacidad, a fin de que se

agrupen y se ofrezcan mutuamente infor-
macion y ayuda.

El personal de RBC, los trabajadores sociales
o los trabajadores comunitarios pueden ofre-
cer esas oportunidades a las familias. Entre los
planteamientos orientados a las familias que
pueden resultar utiles se incluye también el
desarrollo de las comunidades de atencién y las
redes sociales.

Fomentar la capacitacion y el
fortalecimiento de la capacidad

Los servicios eficaces de asistencia y apoyo
requieren capacitacion tanto de los receptores
como de los proveedores, independientemente
de que los servicios sean formales o informales.
= El personal de apoyo formal, independien-

temente del contexto y del servicio, debe
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recibir la formacion profesional pertinente,
que tenga en cuenta los principios de la
CDPDyy, si es posible, cuente con personas
con discapacidad entre los formadores para
sensibilizar y familiarizar a los proveedores
de servicios con sus futuros clientes.

=  Esconveniente ofrecer capacitacion a las fami-
lias sobre la colaboracién con los cuidadores,
la determinacion de las funciones, el estableci-
miento de limites y la manera de promover la
autonomia de sus familiares con discapacidad.

* En situaciones de bajos ingresos, los pro-
gramas de RBC pueden ofrecer capacita-
cién a las personas con discapacidad y a
sus familias para que gestionen sus propias
necesidades de apoyo y establezcan vincu-
los con grupos de autoayuda para recibir
informacién y asesoramiento.

= Las personas con discapacidad que contra-
tan directamente personal de apoyo utili-
zando los fondos publicos asignados quiza
necesiten capacitacién y asistencia para el
reclutamiento, la gestiéon y el cumplimiento
de sus deberes como empleadores.

= Los planes de capacitacion para intérpretes
de lengua de senas y personal de orienta-
cién ayudaran a mejorar la disponibilidad
de este personal imprescindible.

Mejorar la calidad de los servicios

Para conseguir que los servicios de asistencia y

apoyo formales sean de buena calidad, se for-

mulan las siguientes recomendaciones:

= establecer criterios y procedimientos sélidos
y equitativos sobre la discapacidad, centra-
dos en las necesidades de apoyo para man-
tener y mejorar el funcionamiento; utilizar
la CIF como marco orientador al establecer
los criterios de evaluacion dela discapacidad;

» formular criterios claros de admisibilidad
para los servicios de asistencia y apoyo y
procesos transparentes de toma de deci-
siones; cuando los recursos son escasos,
es recomendable centrar la atencion en las
personas con discapacidad que mas necesi-
tan los servicios de apoyo, es decir, los que



carecen de un cuidador informal y tienen
medios limitados;

establecer normas sobre los servicios, apli-
carlas y supervisar su cumplimiento;
supervisar la prestacion de servicios;
mantener registros actualizados de los usua-
rios, los proveedores ylos servicios ofrecidos;
conseguir la coordinaciéon entre los dife-
rentes organismos gubernamentales y pro-
veedores de servicios, quizd mediante la
introduccion dela gestion de casos, los siste-
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establecer mecanismos de reclamacién;
introducir mecanismos para detectar e
impedir abusos fisicos y sexuales en contex-
tos tanto residenciales como comunitarios;
conseguir que el personal de apoyo tenga
la capacitacion adecuada y niveles suficien-
tes de remuneracion y reconocimiento, asi
como condiciones de trabajo satisfactorias;
alentar la supervision de la calidad de los
servicios por organizaciones de personas
con discapacidad y otras ONG.

mas de remision y los registros electrénicos;
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Capitulo 6

Ambientes favorables



«Me he visto obligado a inventar soluciones practicas para poder enfrentarme de plano y con
seguridad a un ambiente inadecuado y llevar a cabo una vida activa con distrofia muscular, todo
ello mientras hago campaiia por una sociedad mas inclusiva. Entre estas iniciativas privadas,
he tenido que contratar a un chofer/asistente que me brinda la ayuda que necesito para poder
trasladarme. No es poco frecuente ver que mi asistente me lleva en brazos en Puerto Principe
para subir varios tramos de escaleras, incluso cuando voy a la Direccion Impositiva a pagar los
impuestos.»

Gerald

«Desde que me lesioné, mi vida social se ha visto tan afectada por la dificultad de trasladarme
y los desafios que me plantea el ambiente que me es dificil realizar actividades cotidianas (visitar
a amigos, salir, etc.), ademas de ir a las consultas médicas y sesiones de rehabilitacion en el hospi-
tal. Antes de lesionarme, participaba activamente de la sociedad, tenia muchos amigos y salia con
ellos para realizar distintas actividades y practicar deportes. Pero después de la lesién, comenzo
a ser dificil salir con ellos, porque el ambiente no esta adaptado a los usuarios de sillas de ruedas:
las calles, el transporte, las tiendas, los restaurantes y demas lugares.»

Fadi

«Decidi asistir a la primera reunion de un grupo que analiza temas profesionales en el campo
de la psicologia. La reunion fue muy estresante y frustrante para mi, ya que me fue imposible
seguir el debate del grupo. Cuando termind, me acerqué a la instructora y le comenté sobre mi
problema auditivo, y le pedi permiso para hacer circular un micréfono especial entre los oradores
que transmite la voz directamente a mis protesis auditivas. Para mi sorpresa, la instructora se
neg6 a acceder a mi pedido y dijo que no era bueno para el grupo, pues arruinaria el ambiente de
espontaneidad.»

Adva

«El mayor obstaculo para mi independencia ha sido la actitud de la gente, que cree que hay
muchas cosas que no podemos hacer. Pero también estan los escalones y las barreras arquitecténi-
cas. Tuve una experiencia con el director de la Casa de la Cultura. Como habia muchos escalones
y no podia ingresar, envié a alguien a buscar ayuda y, cuando vino el director, sorprendido, me
dijo: sQué ha ocurrido, qué ha ocurrido?, ;qué estd haciendo?’. El crefa que yo estaba pidiendo
limosna; no se le ocurri6 que yo estaba trabajando.»

Feliza

«Hasta los 19 afios de edad, no tuve la oportunidad de aprender la lengua de sefias, ni tenia
amigos sordos. Después de ingresar en la universidad, aprendi la lengua de sefias y desempené
una funcién activa como integrante de los directorios de los clubes para personas con sordera.
Desde que conclui mi carrera universitaria, he estado trabajando como cientifico biélogo en un
instituto nacional. Con mis colegas me comunico principalmente por escrito y uso el servicio
publico de interpretacion de lengua de sefas para algunas co nferencias y reuniones. Con mi
pareja, que también tiene sordera, tenemos dos hijos sordos. Debido a mi historia, soy de la
opinién categoérica de que, tanto la lengua de seflas como la cultura de las personas sordas, son
absolutamente necesarias para que los nifos sordos puedan estar a la altura de los desafios que les
toca vivir.»

Akio



Ambientes favorables

Los ambientes —fisicos, sociales y actitudinales— pueden generar discapa-
cidad en las personas que poseen deficiencias o fomentar su participaciéon
e inclusion. La CDPD especifica la importancia de las intervenciones para
mejorar el acceso a los distintos dominios del ambiente, como los edificios,
las calles, el transporte, la informacion y la comunicacién. Estos dominios
estan interconectados; las personas con discapacidad no podran beneficiarse
plenamente de las mejoras en uno de esos dominios si los demds permane-
cen inaccesibles.

Un ambiente accesible, especialmente importante para las personas con
discapacidad, otorga beneficios a una gama mads amplia de personas. Por
ejemplo, los rebajes en las aceras (rampas) también son ttiles para los padres
que empujan carritos de bebés. Cuando la informacion se presenta en un
lenguaje simple, también ayuda a las personas que tienen menor instrucciéon
y a quienes hablan el idioma como segunda lengua. Los anuncios de cada
parada en el transporte publico pueden ser de ayuda tanto para los extran-
jeros que viajan por el pais y no conocen bien el recorrido como para las
personas con deficiencias visuales. Asimismo, el hecho de que los beneficios
alcancen a muchas personas puede contribuir a generar un clima de apoyo
generalizado para realizar cambios.

Para llegar a buen puerto, las iniciativas de accesibilidad deben tener en
cuenta las limitaciones externas, que incluyen la asequibilidad econémica,
las prioridades en pugna, la disponibilidad de tecnologia y conocimientos, y
las diferencias culturales. También deberian basarse en pruebas cientificas
contundentes. A menudo, es mas facil lograr la accesibilidad en forma gra-
dual; por ejemplo, al mejorar las caracteristicas de los edificios por etapas.
Las medidas iniciales deberian apuntar a construir una «cultura de accesi-
bilidad» y concentrarse en eliminar las barreras basicas del ambiente. Una
vez que el concepto de accesibilidad esté arraigado, y a medida que haya mas
recursos disponibles, se hard mas facil elevar las normas y lograr un nivel
mas alto de disefio universal.

Incluso luego de eliminar las barreras fisicas, las actitudes negativas
pueden generar barreras en todos los ambitos. Para vencer la ignorancia
y los prejuicios que rodean la discapacidad, se requiere de educacién y
sensibilizacion. Esa educacion deberia ser un componente habitual de la
capacitacién profesional en los dmbitos de la arquitectura, la construccion,
el disefio, la informatica y la mercadotecnia. Las autoridades normativas
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Cuadro 6.1. Definiciones y conceptos

Accesibilidad. En pocas palabras, se trata de la capacidad de llegar, comprender o acercarse a algo o alguien. En
materia de legislaciéon y normas de accesibilidad, se refiere a todo lo que la ley exige cumplir.

Diseio universal. Proceso que aumenta la usabilidad, la seguridad, la salud y la participacion social a través
del disefio y la conjugacién de los ambientes, productos y sistemas, en respuesta a la diversidad de personas y
capacidades (7).

No obstante, la usabilidad no es la Unica meta del disefio universal, y la «<adaptacion y el disefio especializado»
forman parte del brindar personalizacion y alternativas, caracteristicas que pueden resultar esenciales para
contemplar la diversidad. Otros temas que se superponen dentro del mismo concepto general son el «disefio
para todos» y el «disefio inclusivo».

Norma. Es un nivel de calidad aceptado como patron. A veces, las normas se codifican en documentos como
«directrices» o «reglamentos», en ambos casos, con definiciones especificas y con consecuencias juridicas dife-
rentes en los distintos sistemas juridicos. Un ejemplo de ello es el apartado M del reglamento de construccién del
Reino Unido de Gran Bretafa e Irlanda del Norte. Las normas pueden ser de cumplimiento voluntario u obligatorio.

Espacios publicos. Se trata de los edificios abiertos al publico y previstos para él, ya sean de propiedad estatal (tri-
bunales, hospitales y escuelas) o privada (tiendas, restaurantes y estadios deportivos), y las calles de acceso publico.

Transporte. Quedan comprendidos dentro de este término vehiculos, estaciones, sistemas de transporte publico,
infraestructura y zonas peatonales.

Comunicacion. «Incluye los idiomas, la visualizaciéon de texto en pantalla, Braille, la comunicacién tactil, la
impresion con letra més grande y los multimedios accesibles, ademas del lenguaje escrito, el audio, el lenguaje
de facil comprensién, modos de lectura humana aumentativa y alternativa, y medios y formatos de comunicacion,
incluidas las tecnologias accesibles de la informacién y las comunicaciones» (2). Estos formatos, modos y medios

de comunicacion pueden ser fisicos, si bien se estan volcando crecientemente al formato electrénico.

y quienes trabajan en nombre de las personas
con discapacidad deben familiarizarse con la
importancia de la accesibilidad.

Elambiente deinformaciénycomunicacién
habitualmente se construye por entes empresa-
riales que cuentan con importantes recursos,
alcance mundial y, algunas veces, experiencia
en asuntos de accesibilidad. Como consecuen-
cia, las nuevas tecnologias con diseflos uni-
versales se incorporan con mayor rapidez en
el ambiente virtual que en el ambiente fisico.
Pero, incluso con la rapida evolucion de las tec-
nologias de la informacién y la comunicacién
(TIC), la accesibilidad puede verse limitada por
la falta de medios econdémicos o de disponibili-
dad. A medida que se crean nuevas tecnologias
en rapida sucesion, existe el peligro de que se
descuide el acceso para las personas con disca-
pacidad y se opte por ayudas técnicas costosas,
en vez de incorporar un disefio universal.

Este capitulo se centra en las barreras
ambientales que existen en el acceso a edificios,
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calles, medios de transporte, informacion y
comunicacion, y las medidas necesarias para
mejorar dicho acceso (véase el cuadro 6.1).

Comprender el acceso
a los ambientes fisicos
y la informacion

El acceso a lugares publicos, como edificios y
calles, es beneficioso para la participaciéon en la
vida civica y resulta esencial para la educacion, la
atencion médica y la participacion en el mercado
laboral (véase el cuadro 6.2). La falta de acceso
puede excluir a las personas con discapacidad o
hacer que se vuelvan dependientes de otros (6).
Por ejemplo, si los retretes publicos son inacce-
sibles, las personas con discapacidad tendran
dificultades para participar en la vida cotidiana.

El transporte proporciona un acceso inde-
pendiente a los establecimientos de trabajo,
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Cuadro 6.2. Participacion politica

El articulo 29 de la CDPD de las Naciones Unidas garantiza los derechos politicos de las personas con discapacidad, primero
al destacar la importancia de contar con procesos de votacion e informacion electoral accesibles y el derecho de las
personas con discapacidad a ser candidatos en elecciones y, segundo, al abogar por que las personas con discapacidad
formen e integren sus propias organizaciones y participen en la vida politica en todos los dmbitos.

Los ambientes favorables son fundamentales para promover la participaciéon politica. La accesibilidad fisica de los
encuentros publicos, las cabinas y las maquinas de votacion y demas procesos es necesaria para que las personas
con discapacidad puedan participar. La accesibilidad de la informacion (panfletos, transmision de programas, sitios
web) es vital para que las personas puedan debatir y tomar sus decisiones con conocimiento de causa. Por ejemplo, la
lengua de sefas y el subtitulado oculto en las transmisiones de los partidos politicos eliminarian las barreras para las
personas sordas e hipoacusicas. Las personas que estan confinadas al hogar o institucionalizadas pueden necesitar
recurrir al voto postal o al voto por representacion para ejercer su derecho al sufragio. La cuestion mas amplia de las
actitudes es también pertinente, en el sentido de si se respeta a las personas con discapacidad como parte del proceso
democréatico —como votantes, observadores en elecciones, comentaristas o incluso como representantes electos— o
se las identifica con la sociedad en general (3). En especial, las personas con deficiencias intelectuales y condiciones
de salud mental a menudo sufren de una exclusién discriminatoria del proceso de votacién (4).

La Fundacion Internacional para Sistemas Electorales ha trabajado en diferentes paises para fomentar la inscripcion
de los votantes y eliminar las barreras que impiden la participacion de las personas con discapacidad en calidad de
votantes y candidatos. En tal sentido, se pueden citar, por ejemplo, un programa de educacién de votantes en Iraq,
asistencia para la inscripcién en padrones electorales y durante el proceso de votacién en Kosovo (en asociacién con
la Organizacion para la Seguridad y la Cooperacién en Europa) e iniciativas en Armenia, Bangladesh y otros paises.
En el Reino Unido, la organizacidn de voluntarios United Response ha realizado campafas y generado recursos para
promover la participacion electoral de las personas con deficiencias intelectuales (5).

En la India, a pesar de que la Ley sobre las Personas con Discapacidad de 1995 garantizaba la igualdad de oportunidades
para dichas personas, dicha ley no tuvo ninguna repercusién en los procesos electorales posteriores. El movimiento
por la discapacidad en la India realizé una fuerte campafia para lograr el acceso al sistema politico, especialmente en
el periodo previo a las elecciones de 2004. La Corte Suprema emitié un fallo provisorio que obligd a los Gobiernos de
los estados a proporcionar rampas en todas las cabinas de votacion para la segunda ronda electoral de 2004 y a brindar
informacion en Braille en las elecciones futuras. En 2007, la Corte Suprema de la India ordend que la Comision Electoral
debia instruir a todos los Gobiernos de los estados y territorios de la Unién para que tomaran los siguientes recaudos
para las elecciones generales de 2009:

= colocar rampas en todas las estaciones de votacion;

= contar con nimeros en Braille en los botones correspondientes a las opciones de votacién de las maquinas de
votacion electrdnica;

= ofrecer filas separadas para las personas con discapacidad en los locales de votacion;

= contar con personal electoral capacitado para comprender y respetar las necesidades de las personas con
discapacidad.

Como consecuencia de las campafas y las iniciativas de sensibilizacion, los principales partidos politicos explicitamente
mencionaron las cuestiones relativas a la discapacidad en sus manifiestos de 2009.

El aumento en la participacién politica de las personas con discapacidad puede generar avances hacia una politica
publica que incluya més a la discapacidad. Si bien se han logrado avances para que las elecciones sean accesibles, es
poco frecuente que las personas con discapacidad resulten electas para ocupar cargos publicos. No obstante, en paises
como los Estados Unidos, el Reino Unido, Alemania, el Ecuador y el Perti, hubo personas con discapacidad que resultaron
electas para ocupar el cargo supremo. En Uganda, el articulo 59 de la Constitucidon de 1995 dispone que «el Parlamento
sancionara leyes que prevean que se facilite el proceso de inscripcion y votacion a los ciudadanos con discapacidad»,
mientras que el articulo 78 contempla la representacion de las personas con discapacidad en el Parlamento. Se elige a
las personas con discapacidad a través de un sistema electoral colegiado en todos los niveles, que van desde la aldea
hasta el Parlamento, lo cual ha influido en el logro de una legislacién que contempla las necesidades de las personas con
discapacidad. Uganda posee una de las cifras mas altas de todo el mundo de representantes con discapacidad electos.

Informacion adicional:http://www.electionaccess.org; http://www.ifes.org/disabilities.html; http://www.everyvo-
tecounts.org.uk.
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educacién y atencion médica, al igual que a
las actividades sociales y recreativas. Sin un
transporte accesible, las personas con discapa-
cidad tendran una mayor probabilidad de verse
excluidas de los servicios y el contacto social
(7, 8). En un estudio realizado en Europa, se
citd al transporte como un obstaculo frecuente
para la participacion de las personas con disca-
pacidad (9). En una encuesta llevada a cabo en
los Estados Unidos, la falta de transporte fue
la segunda razén mas frecuente por la cual las
personas con discapacidad desistian de buscar
trabajo (10). La falta de transporte publico es,
en si misma, una de las principales barreras que
impiden el acceso, incluso en algunos paises
sumamente desarrollados (11).

La falta de comunicacién e informacion
accesibles afecta la vida de muchas personas
con discapacidad (/2-14). Las personas que
poseen dificultades de comunicacién, como
deficiencias auditivas o del habla, sufren una
importante desventaja social, tanto en los
paises desarrollados como en desarrollo (15).
Esta desventaja se experimenta especialmente
en los sectores donde la comunicacion eficaz es
critica, como lo son la atencidén médica, la edu-
cacion, el gobierno local y la justicia.
= Las personas hipoactsicas pueden nece-

sitar dispositivos que les permitan leer

los enunciados, dispositivos de asistencia
auditiva y buena actstica ambiental en los
espacios cerrados (16). Las personas sordas

y sordociegas usan la lengua de sefias. En

ese sentido, necesitan educaciéon bilingiie

en la lengua de sefas y en la lengua nativa,
ademds de intérpretes de lengua de senas,
lo cual incluye intérpretes tactiles o dacti-
lolégicos (17, 18). De acuerdo con las esti-
maciones de la OMS, en 2005, alrededor de

278 millones de personas en todo el mundo

tenfan una pérdida auditiva moderada a

profunda en ambos oidos (19).
= Las personas ciegas o que tienen baja vision

requieren de formacién en Braille, equipos

para producir material en Braille y acceso

a servicios de bibliotecas que ofrezcan

material en Braille, en audio y con letra
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grande, ademas de dispositivos de lectura
de pantalla y equipos de aumento (20, 21).
Alrededor de 314 millones de personas
en el mundo poseen deficiencias visuales
debido a condiciones oculares o a errores
de refraccion sin corregir. De dicha cifra,
45 millones de personas son ciegas (22, 23).

= Las personas con deficiencias intelectua-
les necesitan que la informacién se les
presente en un lenguaje claro y simple
(24). Las personas que tienen condi-
ciones de salud mental severas deben
encontrar trabajadores de la salud que
posean idoneidad comunicativa y con-
fianza para comunicarse eficazmente
con ellos (25).

= Las personas que no pueden hablar nece-
sitan acceder a sistemas de comunicacion
«aumentativos y alternativos», ademas
de lograr que se acepten estas formas de
comunicacién en los lugares donde viven,
trabajan y reciben educacion. Estos siste-
mas incluyen pantallas de comunicacion,
lengua de sefas y sintetizadores de voz.

Los datos empiricos disponibles sugieren
que las personas con discapacidad tienen indi-
ces de uso de las TIC significativamente meno-
res que las personas que no poseen discapacidad
(26-29). En algunos casos, pueden incluso no
lograr acceder a productos y servicios basicos
como teléfonos, televisidn e internet.

Las encuestas sobre el acceso y el uso de
los medios digitales en los paises desarrollados
han permitido concluir que las personas con
discapacidad tienen la mitad de probabilidades
de tener una computadora en la casa, e incluso
tienen menos de la mitad de probabilidades de
tener acceso a internet en la casa, en compara-
cién con las personas que no poseen ninguna
discapacidad (30, 31). El concepto de la brecha
digital se refiere no solo al acceso fisico a las
computadoras, conectividad e infraestructura,
sino también a los factores geograficos, econd-
micos, culturales y sociales —como es el caso
del analfabetismo— que crean barreras que
obstan a la inclusién social (31-36).



Las barreras en
edificios y calles

Antes de la CDPD, el principal instrumento que
contemplaba la necesidad de mejorar el acceso
eran las Normas Uniformes sobre la Igualdad
de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad de las Naciones Unidas, que care-
cian de mecanismos para exigir su cumplimiento.
Un estudio realizado por las Naciones Unidas en
2005 en 114 paises permitié concluir que, pese a
que muchas naciones contaban con politicas de
accesibilidad, no se habian logrado grandes avan-
ces (37). De esos paises, el 54% declaré que carecia
de normas de accesibilidad para las calles y los
ambientes al aire libre, el 43% carecia de dichas
normas para edificios publicos, y el 44% carecia
de ellas para escuelas, instalaciones de salud y
demas edificios de servicios publicos. Asimismo,
el 65% no habia comenzado ninglin programa
educativo, y el 58% no habia asignado recursos
financieros destinados a contemplar las cuestio-
nes de accesibilidad. A pesar de que el 44% de los
paises contaba con un 6rgano gubernamental
responsable de controlar la accesibilidad para las
personas con discapacidad, la cantidad de paises
con defensores del pueblo, consejos de arbitraje o
comités de expertos independientes era muy baja.
Entre los diversos factores que explican la
brecha que se observa entre la creacion de un
marco institucional y de politicas y el logro de
su cumplimiento, se pueden citar los siguientes:
= falta de recursos financieros;
= faltade planificacién y capacidad de disefio;
* limitaciones en la investigacion y la
informacion;
= falta de cooperacion entre las instituciones;
= falta de mecanismos de cumplimiento;
= falta de participacion del usuario;
* limitaciones geograficas y climaticas;
= falta de un componente de conciencia hacia
la discapacidad en los programas de estu-
dios de los urbanistas, arquitectos e inge-
nieros de la construccion.

Los informes de los paises donde existen
leyes sobre accesibilidad, incluso aquellos que
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poseen leyes que tienen una antigiiedad de 20
a 40 anos, confirman un bajo nivel de cumpli-
miento (38-41). Una encuesta técnica realizada
entre 265 edificios publicos en 71 ciudades de
Espaia permitié concluir que no habia ni un
solo edificio dentro de los que formaron parte
del estudio que cumpliera en un 100% con los
requisitos (40), mientras que otra encuesta
realizada en Serbia permiti6 determinar que
los niveles de cumplimiento oscilaban entre el
40% y el 60% (40). Hay informes de paises tan
diversos como Australia, el Brasil, Dinamarca,
la India y los Estados Unidos que incluyen
ejemplos similares de incumplimiento (39, 40,
42, 43). Hay una necesidad acuciante de identi-
ficar las formas mas eficaces de hacer cumplir
las leyes y los reglamentos sobre accesibilidad y
de difundir esta informacién a escala mundial.

Formular politicas eficaces

La experiencia demuestra que las iniciativas
voluntarias sobre accesibilidad no son suficien-
tes para eliminar las barreras. En su lugar, se
necesitan normas minimas obligatorias. En
los Estados Unidos, por ejemplo, se aprob¢ la
primera norma voluntaria sobre accesibilidad
en 1961. Cuando se hizo evidente que la norma
no se utilizaba, en 1968 se sancion¢ la primera
ley sobre accesibilidad, que abarcaba a todos los
edificios federales, luego de la cual se logré una
adhesion generalizada a dichas normas (44). En
la mayoria de los paises que adoptaron medi-
das tempranas, las normas de accesibilidad han
evolucionado con el correr del tiempo, espe-
cialmente en lo relativo a los espacios publicos.
Recientemente, algunos paises, como el Brasil,
han extendido la legislacion a las empresas pri-
vadas que prestan servicios al publico.

En la construccion de nuevos edificios, es
generalmente factible lograr el cumplimiento
de todos los requisitos de las normas de acce-
sibilidad a un 1% del costo total (45-47). Para
lograr que los edificios mas antiguos sean
accesibles se requiere de flexibilidad, debido a
las limitaciones técnicas, asuntos de conserva-
cién histérica y la variabilidad de los recursos
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de los propietarios. Existen leyes, como la Ley
sobre Estadounidenses con Discapacidades
de 1990 y la Ley contra la Discriminacién por
Discapacidad de 1995 del Reino Unido, que
introdujeron expresiones juridicas como «ajus-
tes razonables», «sin dificultades excesivas»
y «técnicamente inviable». Estas expresiones
proporcionaron formas juridicamente acepta-
bles de realizar ajustes en el caso de las limita-
ciones de las estructuras existentes. El concepto
de «dificultades excesivas», por ejemplo, da
mayor via libre a las empresas pequefias que a
las grandes compaiiias para realizar reformas
que son costosas debido a la naturaleza de las
estructuras existentes.

Quizds sea mejor ampliar el alcance de
los edificios amparados por la legislacion y las
normas después de introducir una primera
etapa de accesibilidad, en vez de intentar lograr
que todo sea totalmente accesible. En el caso
de los paises en desarrollo, un plan estratégico
con prioridades y una serie de objetivos de
cumplimiento gradual puede lograr el maximo
aprovechamiento de los recursos limitados. Las
politicas y las normas podrian, en una primera
instancia, abordar la construccidn tradicional
en las zonas rurales de bajo ingreso en forma
diferente a otros tipos de construccién, para lo
cual podrian concentrarse, por ejemplo, en el
acceso a nivel de planta baja y el acceso a los
retretes publicos. Tras experimentar con dife-
rentes enfoques durante un periodo limitado,
se podrian incluir normas mas abarcadoras,
sobre la base del conocimiento que se tiene
respecto de cuales son los elementos que mejor
funcionan. La CDPD se refiere a esta estrategia
como «aplicacion progresivanr.

Mejorar las normas

Las normas de accesibilidad pueden crear un
ambiente favorable (38-40). Las evaluaciones de
las normas existentes han permitido determi-
nar que existe una conciencia generalmente baja
sobre la existencia de las normas. En el caso de
las personas que eran conscientes de la existen-
cia de normas, se plantearon inquietudes sobre
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su adecuacion, especialmente en los contextos
de escasos recursos, incluidas las zonas rura-
les con formas tradicionales de construccion
y asentamientos informales. Por ejemplo, tra-
bajadores socorristas han denunciado que las
normas de accesibilidad son inadecuadas para
los problemas que se presentan en los campos de
refugiados y proyectos de reconstruccion que se
llevan a cabo luego de desastres naturales (48).

Asimismo, se han creado normas contem-
poraneas a través de un proceso eminente-
mente consensual. Es importante contar con
la participaciéon de personas con discapacidad
en la creacién de normas, a efectos de brin-
dar informacién sobre las necesidades de los
usuarios. No obstante, también se necesita un
enfoque sistematico de las normas, basado en
la evidencia disponible. Las evaluaciones de las
disposiciones técnicas de accesibilidad en los
contextos de ingreso alto han permitido con-
cluir que los requisitos de aberturas y espacio
para el paso de unasilla de ruedas muchas veces
son demasiado bajos (49, 50). Estas falencias
derivan de las caracteristicas cambiantes de las
ayudas técnicas, como el aumento en el tamano
de las sillas de ruedas, los avances en los cono-
cimientos para facilitar el acceso y las demoras
para incorporar los nuevos conocimientos en
las normas.

Las caracteristicas basicas de acceso en la
construccion de nuevos edificios deberian incluir:
= rampas;
= cruces seguros en las calles;
= entradas accesibles;
= una via accesible para trasladarse a todos

los espacios;
= accesoalosservicios publicos,comoretretes.

Luego de realizarse una recopilacion de
datos referentes a 36 paises y zonas de Asia
y el Pacifico, se demostr6é que el 72% cuenta
con normas de accesibilidad para el ambiente
edilicio o el transporte publico, o para ambos.
Se requiere una evaluacion del contenido de
las normas y cobertura para comprender el
alcance y la aplicacién de dichas normas (51).
La mayoria de las normas de accesibilidad se



concentran en las necesidades de las personas
con deficiencias de movilidad. Las normas
pertinentes, por ejemplo, contienen muchos
criterios para garantizar que se cuente con
aberturas y espacio para maniobrar suficien-
tes para el desplazamiento de los usuarios de
sillas de ruedas y caminadores. También es
importante satisfacer las necesidades de las
personas con deficiencias sensoriales, prin-
cipalmente para que eviten peligros y logren
encontrar el camino para llegar a su destino.
A tales efectos, se han diseniado métodos de
comunicacion que incluyen alarmas visuales
y mayor contraste en los carteles, senaliza-
cién en Braille, pavimento tactil y modalida-
des duales en dispositivos interactivos, como
cajeros automaticos en los bancos y maquinas
expendedoras de tiques.

Las normas de accesibilidad rara vez con-
templan explicitamente las necesidades de las
personas con deficiencias cognitivas o condicio-
nes de salud mental. Las directrices de disefio
universal abordan asuntos como la forma de
brindar mayor apoyo para que las personas
encuentren el camino para llegar a su destino y
reducir el estrés, elemento que puede conside-
rarse dentro de las normas de accesibilidad (52).

Se necesitan normas adecuadas para la
construccidn rural en los paises en desarrollo.
Tras realizarse un estudio sobre accesibilidad
en las aldeas rurales de Gujarat (India), se con-
cluyé que las actuales practicas en las zonas
urbanas de gran poder econémico de la India
no eran adecuadas en estas aldeas (53). Otros
estudios sobre accesibilidad para las personas
con discapacidad en los paises en desarrollo se
concentraron en la higiene y el uso del agua (54,
55) y propusieron soluciones simples y de bajo
costo para lograr que los retretes, los dispositi-
vos para el transporte de agua, los puestos de
agua y demads instalaciones fueran accesibles.

También se necesitan normas de accesibili-
dad en los campos de refugiados y asentamien-
tos informales, al igual que en los proyectos
de reconstruccién que se emprenden luego
de un desastre. Estudios sobre asentamientos
informales en la India y Sudafrica permitieron

Capitulo6 Ambientes favorables

concluir que las condiciones en esos lugares, al
igual que en las zonas rurales pobres, exigen
métodos para abordar la accesibilidad diferen-
tes a los de las zonas urbanas, como, por ejem-
plo, brindar acceso a retretes de piso (inodoros
a la turca) y sortear los desagiies abiertos, que
crean obstdculos para los usuarios de sillas de
ruedas y la circulacién de peatones. Las graves
barreras de seguridad y privacidad existentes
en dichas comunidades son tan importan-
tes como la independencia para llevar a cabo
las tareas cotidianas (56). El Manual Esfera,
creado por mas de 400 organizaciones de todo
el mundo, establece las normas minimas para el
caso de una respuesta ante un desastre e incluye
métodos para satisfacer las necesidades de las
personas con discapacidad. En su edicién de
2010, la discapacidad se trata como un asunto
transversal a todos los sectores principales, con
inclusion del abastecimiento de agua, el sanea-
miento, la nutricién, la ayuda alimentaria, el
refugio y los servicios de salud (57).

Las normas de los paises industrializados
han generado una «convergencia mundial» de
las normas de accesibilidad (8), en vez de que las
normas de los paises en desarrollo reflejen las
condiciones culturales o econdmicas (58). Para
determinar si esto se debe a la falta de aplica-
cién de leyes y normas sobre accesibilidad en
muchos paises, serd necesario ahondar en la
investigacion.

La  Organizaciéon Internacional de
Normalizacién cred una norma internacional
de accesibilidad que utiliza un enfoque consen-
sual, pese a que no todas las regiones del mundo
estan representadas en el comité (59). Las orga-
nizaciones internacionales y regionales pueden
contribuir a mejorar las normas brindando
recomendaciones a los paises miembros. La red
European Concept for Accessibility Network
ha adoptado este enfoque, y publicé un manual
técnico para ayudar a las organizaciones a crear
normas y reglamentos que incorporen el disefio
universal (60).

Se necesita de la iniciativa internacional
para crear normas adecuadas a las diferen-
tes etapas de la evolucion de las politicas, los
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diferentes niveles de recursos y las diferencias
culturales en la construccion.

Cumplimiento de leyes
y reglamentos

Las directrices para la presentacion de infor-

mes de la CDPD exigen a los Estados miembros

informar sobre los avances en el cumplimiento

del articulo 9 (Accesibilidad). Es dificil realizar

una comparacion sistematica, pero hay varias

practicas que pueden conducir a un mayor

cumplimiento, a saber:

= Las leyes con normas de acceso obliga-
torias son la forma mas eficaz de lograr la
accesibilidad. La primera norma de accesi-
bilidad en el mundo (una norma voluntaria
de los Estados Unidos) demostrd tener un
nivel de acatamiento muy bajo (44). Se han
informado resultados similares en otros
paises (39-41, 61). La ley deberia regular las
normas y hacer que su cumplimiento sea
obligatorio.

= Losexamenesylasinspecciones de disefio
exhaustivos garantizan que se proporcio-
nara accesibilidad desde el dia en que se
concluya la construcciéon de un edificio.
En consecuencia, las normas de accesibi-
lidad deben ser parte de los reglamentos
edilicios. Las demoras provocadas por la
denegacion de permisos de construccion u
ocupacion deberian incentivar a los cons-
tructores y promotores inmobiliarios para
que cumplan con los reglamentos. Si no hay
examenes o inspecciones de disefo, la ley
puede contemplar la imposicién de multas
eficaces por incumplimiento, ademas de
un mecanismo para identificar y corregir
la infraccién. Los organismos de financia-
miento gubernamentales, incluidos los que
otorgan financiamiento para instalaciones
de atencion médica, transporte y escuelas,
pueden examinar los planes como parte
de sus procesos de aprobacion, utilizando
normas uniformes.
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* También podran realizar auditorias de
accesibilidad las organizaciones que tra-
bajan por la discapacidad o incluso los
ciudadanos particulares. Tales auditorias
pueden fomentar el cumplimiento. En
Malasia, por ejemplo, los grupos que tra-
bajan en nombre de las personas con disca-
pacidad estan llevando a cabo auditorias de
los principales hoteles (véase el cuadro 6.3).

El organismo principal

Se puede designar a un organismo gubernamen-
tal principal para que asuma la responsabilidad
decoordinarlasactividades de otros entes vincu-
lados a la accesibilidad, especialmente aquellos
que financien la construccion de edificios publi-
cos y supervisen la aplicacion de leyes, regla-
mentos y normas. Asimismo, dicho organismo
también podria supervisar el otorgamiento de
licencias a los profesionales, las empresas y los
servicios de disefo, a efectos de garantizar que
la accesibilidad sea parte de los programas de
estudios de capacitacion profesional.

Laaplicacion de programas de accesibilidad
requiere que el organismo principal y los demas
organismos responsables cuenten con fondos
suficientes. Se deberian crear mecanismos de
financiamiento adecuados en los diversos nive-
les presupuestarios, a efectos de garantizar un
flujo eficiente de fondos. A menudo podra haber
multas por incumplimiento en la legislacion
sobre accesibilidad, pero podria no cumplirse
la ley debido a una falta de recursos (38).

Seguimiento

El seguimiento y la evaluacion de la puesta en
practica de las leyes y normas sobre accesibili-
dad proporcionaran informacion para realizar
mejoras continuas en la accesibilidad de las
personas con discapacidad. Se puede designar
un ente de seguimiento imparcial, preferen-
temente ajeno al gobierno, al cual se otorgue
financiamiento, con el fin de que proporcione
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Cuadro 6.3. Edificios sin barreras en Malasia

En los ultimos afios, se modificé la legislacion de Malasia para garantizar que las personas con discapacidad tuvieran
los mismos derechos y oportunidades que el resto de las personas. Entre 1990 y 2003, Malasia introdujo y revisé
los codigos estandarizados de practicas sobre accesibilidad y movilidad para las personas con discapacidad. En
2008, se aprobd la Ley para las Personas con Discapacidad. Dicha legislacién, en consonancia con la CDPD, fomenta
los derechos de acceso de las personas con discapacidad a las instalaciones publicas, la vivienda, el transporte y
las TIC, ademds de la educacion y el empleo, la vida cultural y los deportes.

Las prioridades del Gobierno son aumentar la conciencia publica de las necesidades de las personas con disca-
pacidad y alentar a los jovenes disefiadores a crear disefios mas innovadores e inclusivos. Las autoridades locales
del pais requieren que los arquitectos y constructores cumplan con los cédigos estandarizados de practicas para
lograr la aprobacion de los planos de construccién. Al finalizar la construccién de un edificio, una «auditoria de
accesibilidad» analiza las posibilidades de uso del edificio por parte de personas con discapacidad. Los objetivos
de esta auditoria son:

= concientizar a urbanistas y arquitectos sobre la necesidad de contar con ambientes sin barreras para las
personas con discapacidad;

= garantizar que, tanto en la construccion de edificios nuevos como en la renovacidn de edificios existentes, se
usen conceptos de disefio universal y se cumpla con los cddigos estandarizados relativos a las personas con
discapacidad;

= evaluar el grado de accesibilidad de los edificios publicos existentes y recomendar la realizaciéon de mejoras.

Las facultades de arquitectura de las universidades pueden ser un centro para las iniciativas de formacion e inves-
tigacion, tanto para los estudiantes como para los profesionales en ejercicio. La Universidad Isldmica Internacional
de Malasia recientemente introdujo una materia denominada «Arquitectura sin barreras» como asignatura
optativa en su programa de Licenciatura en Arquitectura. Asimismo, la nueva Unidad de Disefio Universal KAED

de la Facultad Kulliyyah de Arquitectura y Disefio Urbano de esa universidad procura:

= sensibilizar sobre los asuntos de disefio relativos a los nifios, las personas discapacitadas y las personas mayores;
= realizar investigaciones y desarrollar nuevas tecnologias;

= difundir informacién;

= educar a los profesionales del disefio y al publico sobre los reglamentos de disefio.

evaluaciones periddicas independientes sobre
el avance de las leyes y normas de accesibili-
dad y recomiende la realizaciéon de mejoras, tal
como ocurre con el Consejo Nacional para la
Discapacidad de los Estados Unidos (62, 63).
Este ente deberia estar integrado por una can-
tidad significativa de personas con discapaci-
dad. Sin dicho seguimiento, los gobiernos no
se sentirdn presionados para avanzar hacia una
accesibilidad total.

Ademas de un ente oficial de seguimiento,
es esencial contar con unared de organizaciones
de accion local para apuntalar el proceso. Dicha
red también puede intercambiar informacién y
contribuir a que las autoridades edilicias loca-
les examinen los planos de construccién, y
garantizar asi que la falta de conocimiento de

las autoridades y los disefiadores no menoscabe

los objetivos de la legislacion.

* En Noruega, tras la realizacion de un
ejercicio de seguimiento, se determind
que eran pocas las comunidades locales
que habian llevado a cabo una planifica-
ciéon sobre accesibilidad, para lo cual el
Gobierno disen6 proyectos piloto a escala
nacional para posibilitar que dichas comu-
nidades estuvieran en mejores condiciones
de brindar accesibilidad a las personas con
discapacidad (64).

* En Winnipeg (Canada), un grupo de accién
local trabajé con la administraciéon muni-
cipal para realizar una evaluacion de las
barreras existentes, y efectué recomenda-
ciones para su eliminacion (65).
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= En Kampala (Uganda), luego de la creaciéon
de las normas de accesibilidad, en cola-
boracién con el Gobierno, la Asociacion
Nacional de Uganda sobre Discapacidad
Fisica creé un equipo nacional para reali-
zar auditorias sobre accesibilidad (66).

Las personas con discapacidad y los demas
miembros del publico tienen la importante fun-
cién de estar alertas y procurar que se subsanen
las situaciones, a través de acciones legales y
administrativas, en los casos en que los pro-
pietarios de los edificios no cumplan con sus
obligaciones dispuestas por la ley. Una combi-
nacion de reglamentacion, persuasion y grupos
de intereses poderosos puede ser sumamente
eficaz (véase el cuadro 6.3) (67).

Educacion y campanas

La educacion, junto con la asistencia técnica en
los procedimientos de cumplimiento, resulta
esencial para mejorar la sensibilizacién sobre
la necesidad de contar con accesibilidad y cono-
cimientos de disefio universal. Los programas
educativos deberan estar dirigidos a todas las
personas que participen en el cumplimiento de
las leyes y las normas de accesibilidad, incluidas
las personas con discapacidad, los docentes y
profesionales del disefio (68), los érganos regu-
ladores del Estado, los propietarios y gerentes
de empresas, y los promotores y contratistas
inmobiliarios (véase el cuadro 6.4).

Adopcion del disefio universal

El disefio universal es practico y su precio es

asequible, incluso en los paises en desarrollo

(53, 54). Entre los ejemplos simples referidos a

los contextos de ingreso bajo, se pueden citar

los siguientes:

= instalaciéon de una plataforma para sen-
tarse junto a una bomba de mano comunal,
a efectos de brindar un espacio de descanso
y permitir que los nifios pequenos lleguen
ala bomba (54);
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" acceso con rampas y presencia de una
superficie de concreto junto al sitio donde
se encuentra la bomba para ayudar a las
personas en silla de ruedas, con lo cual
también se posibilita el transporte de gran-
des recipientes de agua con ruedas a la
bomba del pueblo y se reduce la cantidad
de viajes (53);

* instalacién de un banco sobre las letrinas
de fosa, lo cual facilita su uso (54).

Una aplicacién importante del disefio
universal es prever las evacuaciones de emer-
gencia en los edificios. La experiencia a partir
de los grandes desastres ha demostrado que
las personas con discapacidad y las perso-
nas mayores suelen quedar rezagadas (70).
También pueden surgir otros problemas,
como ocurre cuando las personas que depen-
den de respiradores son trasladadas por per-
sonal de asistencia inmediata que carece de
experiencia (7I). En muchos lugares, se esta
procurando encontrar mejores métodos para
el manejo de emergencias, a través de la mejora
del diseno edilicio, la capacitacion y los simu-
lacros de preparacion (72, 73). El disefio uni-
versal también puede contribuir a propiciar
las comunicaciones y la prestacién de asis-
tencia durante las evacuaciones, con nuevas
tecnologias que aseguren que las personas con
deficiencias sensoriales y cognitivas reciban
toda la informacién sobre la emergencia en
cuestiéon y no queden rezagadas.

Las barreras en el
transporte publico

A escala internacional, las iniciativas para

crear sistemas de transporte publico accesi-

ble se concentran fundamentalmente en los

siguientes puntos:

* lamejoradelaaccesibilidadalainfraestruc-
tura y los servicios de transporte publico;

= elestablecimiento de «servicios de transporte
especial» paralas personas con discapacidad;
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Cuadro 6.4. Crear un ambiente para todos en la India

La India habia esbozado sus disposiciones sobre accesibilidad en la Ley para las Personas con Discapacidad de 1995
y en las ordenanzas de construccion sobre accesibilidad. Una investigacion, realizada en cuatro distritos de Gujarat
(India) por una organizacién de desarrollo local llamada «UNNATI: Organisation for Development Education»,
identifico la accesibilidad a los espacios fisicos como un punto clave para la incorporacion de los derechos de las
personas con discapacidad. En la regién, se dio inicio a un proyecto destinado a generar sensibilizacion sobre el
tema de la accesibilidad, aumentar la capacidad de llevar a cabo iniciativas locales y forjar alianzas estratégicas
para el trabajo de promociéon mediante las siguientes medidas:

= formacion de un «grupo de recursos de acceso» compuesto por arquitectos, constructores, disefiadores,
ingenieros, personas con discapacidad, y profesionales del desarrollo y la rehabilitacion;

= realizacion de espectaculos publicos para destacar las medidas capaces de mejorar la accesibilidad; se hizo
especial hincapié en el mensaje de que «el acceso beneficia a todos»; las campafas alcanzaron la mayor
repercusion cuando los grupos de usuarios actuaron colectivamente en defensa de sus derechos;

= iniciativas de capacitacion en los medios;

= realizacién de talleres sobre accesibilidad, con inclusién de las politicas nacionales sobre discapacidad y acceso;

= produccién de material educativo.

Inicialmente, el grupo de acceso se comunicd con instituciones publicas y privadas para sensibilizar sobre la
necesidad de contar con una mayor accesibilidad. Al cabo de dos afos, ya estaban recibiendo solicitudes de
auditorias. En estas auditorias, los integrantes del grupo de acceso trabajaron con personas con discapacidad
para formular recomendaciones técnicas.

Entre 2003 y 2008, se realizaron 36 auditorias en parques, oficinas gubernamentales, instituciones académicas,
bancos, servicios de transporte, organizaciones de desarrollo y espectaculos publicos. Se efectuaron modifica-
ciones a alrededor de la mitad de los lugares, que incluyeron lo siguiente:

= creacion de espacios de estacionamiento, rampas y elevadores accesibles;
= instalacion de retretes accesibles;

= ajuste de la altura de los mostradores;

= ubicacién de mapas tactiles y mejora de la sefalizacion.

Por ejemplo, con apoyo del Gobierno, el Instituto de Capacitacion Administrativa del Estado para funcionarios
publicos de Ahmedabad, capital del estado, se ha convertido en un modelo de construccién accesible. Los
programas de modificaciones requirieron de un seguimiento periédico para apoyar la puesta en practica de las
recomendaciones para las especificaciones estandar. El mantenimiento de las caracteristicas de acceso se logré
mejor cuando tanto el usuario como el administrador del espacio eran conscientes de la importancia de estas
caracteristicas.

El proyecto les ha demostrado a los arquitectos y constructores la forma de cumplir con las disposiciones de
accesibilidad de la Ley para las Personas con Discapacidad de 1995 y las ordenanzas de accesibilidad local. Un
instituto de disefo situado en Ahmedabad ahora ofrece un curso optativo sobre disefio universal. Las personas
con discapacidad han salido beneficiadas, al tener mayor dignidad, confort, seguridad e independencia. De todas
formas, el incumplimiento ha generado nuevas barreras. La accesibilidad para las personas con deficiencias visuales
continta siendo un problema, debido a que, con frecuencia, no se respetan las normas de sefalizacién, en virtud
de que es limitada la informacidn en formatos accesibles y de facil uso para el usuario.

Fuente: (69).
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= la creaciéon de campanas y programas de
educacion para mejorar las politicas, las
practicas y el uso de los servicios.

No obstante, hay obstaculos especificos que
se vinculan con cada una de estas metas.

Falta de programas eficaces. Incluso en
los casos donde existen leyes sobre transporte
accesible, hay un grado de cumplimiento limi-
tado de esas leyes, especialmente en los paises
en desarrollo (7, 74). A menudo no se compren-
den cabalmente los beneficios de las caracteris-
ticas del disefio universal. Por dicho motivo, no
se incorporan muchas iniciativas sobre politi-
cas, como el uso de plataformas de embarque
elevadas para ingresar a los autobuses, lo cual
permite disminuir los tiempos de embarque
de todos los pasajeros, ademas de aumentar la
accesibilidad (7).

Barreras para los servicios de transporte
especial y taxis accesibles. Los servicios de
transporte especial estin especificamente dise-
nados para las personas con discapacidad y
otros grupos de pasajeros que no pueden acce-
der al transporte publico o privado en forma
independiente. Los servicios de transporte espe-
cial y los taxis son formas de «transporte a la
demanda», que brindan un servicio inicamente
cuando el cliente lo solicita. No obstante, los
vehiculos accesibles son costosos de adquirir, y
el costo del servicio es alto para quien lo provee.
Sila demanda aumenta, por ejemplo, debido al
envejecimiento de la poblacion, la carga econo-
mica de los servicios de transporte especial, en
caso de que sean prestados por un organismo
publico, puede volverse insostenible (75, 76).

Para el usuario del servicio, la disponibili-
dad a menudo se ve limitada debido a los requi-
sitos de admisibilidad y las restricciones en el
traslado. Si bien los taximetros son potencial-
mente una muy buena manera de complemen-
tar el transporte publico accesible, la mayoria
de los servicios de taxi no ofrece vehiculos de
facil acceso para las personas con discapaci-
dad. Asimismo, ha habido muchas instancias
de discriminacién por parte de los operadores
de taxis contra dichas personas (77, 78).
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Barreras fisicas y a la informacion. Las
barreras cldsicas en el transporte incluyen la
falta de acceso a la informacién sobre los hora-
rios del transporte, la falta de rampas para los
vehiculos, la existencia de grandes brechas
entre la plataforma y el vehiculo, la falta de
puntos de anclaje para las sillas de ruedas en
los autobuses, y las estaciones y paradas inac-
cesibles (7, 79).

Los trasbordadores y sistemas de trenes de
cercanias existentes son especialmente dificiles
de adaptar para que resulten accesibles debido
a las variaciones en la altura de las plataformas,
los espacios de separacién entre plataformas
y el diseflo de los vehiculos (80). Se necesitan
ambientes con mejoras visuales para prestar
servicios a las personas con problemas de vista
y a las personas de la tercera edad; por ejem-
plo, con barandillas en colores contrastantes y
mejor iluminacién (8).

Falta de continuidad en la cadena de tras-
lado. El término «cadena de traslado» alude a
todos los elementos que integran un viaje, desde
el punto de partida hasta la llegada a destino,
e incluye el acceso para peatones, vehiculos y
puntos de trasbordo. Si alguno de los eslabones
es inaccesible, se dificulta la totalidad del viaje
(81). Muchos proveedores de transporte masivo,
especialmente en los paises en desarrollo, han
puesto en practica la accesibilidad solamente
en forma parcial; por ejemplo, al colocar una
cantidad limitada de vehiculos accesibles en
cada ruta, realizar mejoras exclusivamente en
las estaciones principales y otorgar acceso uni-
camente en las lineas nuevas.

Silaaccesibilidad no esta presente alolargo de
todala cadena de traslado, lalabor estd incompleta.
Los eslabones inaccesibles exigen tomar una ruta
indirecta, lo cual crea otra barrera, pues se aumen-
tan los tiempos de traslado. El objetivo debe ser que
las personas tengan acceso a todos los vehiculos y
a la zona de servicio completa, ademas de la zona
para peatones (82). Pero la aplicacion progresiva
puede ser la respuesta mas practica a corto plazo.

Falta de accesibilidad en las zonas peato-
nales. Uno delos principales obstaculos al man-
tenimiento de la continuidad de la accesibilidad



en la cadena de traslado se presenta cuando la

zona peatonal resulta inaccesible, especial-

mente en las inmediaciones de las estaciones.

En este sentido, entre los problemas mas comu-

nes se encuentran los siguientes:

= ausencia de aceras o aceras en mal estado;

= vias de paso inaccesibles, por encima o por
debajo de la superficie;

= aceras atestadas de personas en las cerca-
nias de las estaciones y paradas;

= peligros para las personas con deficiencias
visuales y personas sordociegas;

= falta de controles en el transito;

= falta de dispositivos de ayuda en los cruces
de calles para las personas con deficiencias
visuales;

= comportamiento peligroso del trafico local.

Esto puede ser un problema, especialmente en
los entornos urbanos de ingreso bajo.

Falta de sensibilizacion del personal y
demas barreras. Los operadores de los medios
de transporte a menudo no saben usar las fun-
ciones de accesibilidad disponibles o como
tratar a todos los pasajeros con seguridad y cor-
tesia. Por otra parte, no es poco frecuente ver
casos de lisa y llana discriminacion por parte
de los operadores, como, por ejemplo, no dete-
nerse en una parada de autobus. Las normas
de funcionamiento pueden entrar en conflicto
con la necesidad de asistir a las personas con
discapacidad. En muchos lugares, no hay pro-
cedimientos fijos para detectar y resolver los
problemas del servicio. El exceso de pasajeros,
uno de los principales problemas, especial-
mente en los paises en desarrollo, contribuye a
que se exhiba un comportamiento irrespetuoso
hacia los pasajeros con discapacidad.

Mejorar las politicas

La incorporacién del acceso al transporte en la
legislacion general sobrelos derechos delas perso-
nas con discapacidad es un paso a favor de mejo-
rar la accesibilidad. No obstante, las normas de
accesibilidad de los paises desarrollados no siem-
pre son adecuadas ni asequibles para los paises
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de ingreso bajo y mediano (7). Se debe encontrar
soluciones para abordar los desafios especificos
de los contextos de los paises en desarrollo. En
los casos donde haya programas de ayuda que
proporcionen financiamiento significativo para
construir nuevos sistemas de transporte masivo,
se podran incluir requisitos de acceso.

Para sancionar leyes y garantizar su cum-
plimiento, se necesita una accién politica coor-
dinada, tanto a escala nacional como local. La
iniciativa local es de especial importancia, no
solo cuando se planifican nuevos sistemas, sino
también para supervisar permanentemente su
funcionamiento. Las organizaciones naciona-
les de muchos paises tienen experiencia en el
transporte accesible. Debido a su conocimiento
especial, a menudo reciben fondos del gobierno
para documentar y difundir las practicas opti-
mas y dictar programas de capacitaciéon para
los proveedores de servicios de transporte y
grupos locales que trabajan en nombre de las
personas con discapacidad.

Las leyes y disposiciones nacionales sobre
financiamiento pueden exigir quelasautoridades
locales de transporte cuenten con 6rganos ase-
sores integrados por personas con discapacidad.

Las estructuras tarifarias son un elemento
critico de las politicas locales de transporte: los
boletos gratuitos o a precios reducidos para las
personas con discapacidad, financiados por el
gobierno local o nacional, son una caracteris-
tica de la mayoria de las iniciativas de trans-
porte publico accesible, tal como ocurre en
la Federacion de Rusia.

Servicios de transporte
especial y taxis accesibles

La ley puede exigir que los organismos de
transporte presten un servicio de transporte
especial como parte de su servicio. En tal caso,
esto podria ser un incentivo para que los orga-
nismos aumenten la accesibilidad del sistema
general debido al posible costo elevado de pres-
tar un servicio de transporte especial. Si bien
el servicio de transporte especial inicialmente
parece menos costoso y mas facil de poner en
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practica que la eliminacién de las barreras del
transporte masivo, depender inicamente de él
como medio de transporte accesible conducira
ala segregacion. Asimismo, a largo plazo puede
generar costos elevados y potencialmente insos-
tenibles, a medida que aumente la proporcién
de personas mayores en la poblacion.

Servicio de camionetas compartidas. La
modalidad de compartir camionetas particu-
lares equipadas con elevadores y operadas por
proveedores habilitados puede ser una forma
viable de comenzar un programa en el marco
del sistema de transporte especial mediante
una inversion publica inicial bastante pequena.
En la India, un equipo de disefiadores hall6
formas econémicas de hacer que camionetas
pequeiias fueran accesibles para personas con
discapacidad, con costos de apenas US$ 224
(83). El hecho de contar con una mayor clien-
tela de pasajeros puede contribuir a que los
servicios de camionetas compartidas sean mas
sostenibles a largo plazo. En Curitiba (Brasil),
hay camionetas con elevadores operadas por
sus propios duefos que recogen a los pasajeros
a cambio del pago de una tarifa fija.

Taxis accesibles. Los taxis accesibles son un
engranaje importante de un sistema de transporte
integrado y accesible, ya que funcionan eminente-
mente a demanda (77, 84). Actualmente se estan
combinando los taxis y los sistemas de trans-
porte especial en muchos lugares. Suecia utiliza
ampliamente los taxis para su sistema de trans-
porte especial, al igual que otros paises (77, 85).
En el caso de los paises en desarrollo, contar con
taxis accesibles es algo que requerira mds tiempo.
Los reglamentos para el otorgamiento de licencias
pueden requerir que las flotas de taxis no discri-
minen a las personas con discapacidad. También
pueden exigir que algunos o todos los vehiculos
sean accesibles. En el Reino Unido, como conse-
cuencia de una iniciativa especial para hacer que
los taxis sean accesibles, se ha logrado contar con
una flota accesible en un 52% (86).

Sistemas de transporte flexible. Las solu-
ciones innovadoras en materia de disefio uni-
versal podrian aumentar la disponibilidad y la
asequibilidad econdmica. Las tecnologias de la

202

informacién brindan la posibilidad de optimi-
zar las rutas y asignar pasajeros a determinados
vehiculos en tiempo real, al mismo tiempo que
los vehiculos circulan por las calles. Estos «sis-
temas de transporte flexible», originariamente
creados en Suecia, usan una flota de camionetas
de traslado compartido y, desde su instauracion
en otros paises de Europa, proporcionan ser-
vicios a demanda a alrededor de la mitad del
costo de un taxi y con mayor flexibilidad en los
horarios de reserva, la disponibilidad ylas rutas
(85). No obstante, el costo de los taxis accesibles
y la infraestructura necesaria para implemen-
tar un sistema de transporte flexible pueden
resultar prohibitivos para algunos paises en
desarrollo (sin embargo, cabe mencionar los
ejemplos de soluciones econémicas que se uti-
lizan en la India y el Brasil para el traslado en
camionetas). A medida que estas innovaciones
se adoptan en forma mas generalizada, deberia
procurarse abaratarlas y llevarlas a los paises de
ingreso bajo y mediano.

Disefno universal y eliminacion
de barreras fisicas

Lograr que el ingreso a todos los vehiculos resulte
accesible dentro de los sistemas actuales puede
requerir la compra de nuevos vehiculos y, en algu-
nos casos, la renovacion de paradas y estaciones. En
Helsinki (Finlandia) el sistema de tranvias existente
se hizo accesible mediante la utilizacion de ambos
métodos. Las paradas que se encuentran en el medio
dela calle se colocan en islas de seguridad equipadas
con pequefiasrampas en cadaextremo, alas cuales se
accede desde la zona intermedia de los cruces sefia-
lizados para peatones. Dichas islas se encuentran
en el mismo nivel que los pisos bajos de los nuevos
vehiculos. Los pasajeros ahora pueden esperar en un
ambiente mds seguro y ya no tienen la necesidad de
subir escalones para ingresar al vehiculo.

Los elevadores portatiles o las rampas de
plegado manual pueden permitir el acceso a los
vehiculos existentes. Pero este tipo de soluciones
deberan considerarse provisorias, pues requieren
la presencia in situ de personal debidamente capa-
citado para prestar asistencia ante el arribo o la



partida de cada vehiculo. Por otro lado, las peque-
nas plataformas elevadas asistidas por elevadores
o rampas no son las soluciones mas eficaces debido
a la dificultad de lograr que el tren o el autobus se
detengan exactamente en la posicion correcta.
Sistemas ferroviarios. Los sistemas de
autobuses y tranvias se pueden renovar a un
costo relativamente bajo en el tiempo, a medida
que se incorporan nuevos vehiculos al servicio.
Pero la renovacion de los sistemas ferroviarios
actuales presenta diversas dificultades técnicas,
que incluyen los siguientes puntos (80):
= solucién del problema del espacio de sepa-
racion entre el piso de los vehiculos y los
andenes, que puede ser diferente en cada
estacion (87);
= aumento del espacio en los vehiculos para
permitir el acceso de sillas de ruedas;
= acceso a las vias a diferentes niveles dentro
de las estaciones.

Las tecnologias para el uso de elevadores
automatizados, puentes de metal y rampas solu-
cionan los problemas de los andenes. En cada
tren se pueden incluir algunos de los nuevos
vagones accesibles, y la cifra de dichos vagones
puede incrementarse con el tiempo. Asimismo,
se pueden renovar los antiguos vagones de nivel
unico, a efectos de brindar espacio mediante la
eliminacién de algunos de los asientos exis-
tentes o la sustitucion con asientos plegables.
También se pueden instalar niveladores o ele-
vadores inclinados para alcanzar los andenes
superiores o inferiores. Una iniciativa util para
comenzar es hacer que las estaciones princi-
pales sean totalmente accesibles y cuenten con
transporte de autobuses de facil acceso desde
las estaciones accesibles a los puntos donde las
estaciones son inaccesibles.

Con el tiempo, se podra aumentar la can-
tidad de estaciones accesibles. Luego de la san-
ciéon de la Ley para Mejorar la Accesibilidad
al Transporte (2000), el sistema de trenes
subterraneos de Tokio se ha vuelto significa-
tivamente mas accesible: en 2002, 124 de las
230 estaciones de la zona de Tokio contaban con
elevadores; en 2008, esa cifra habia aumentado
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a 188 elevadores. Asimismo, un sitio web ofrece
informacion sobre las rutas accesibles.

Sistemas de transporte rapido en auto-
bus. Las grandes ciudades, como Beijing
(China) y Nueva Delhi (India), se han embar-
cado en grandes programas destinados a
mejorar sus sistemas de transporte publico, a
menudo a través del uso de ferrocarriles (88).
Hay una tendencia mundial que favorece el
uso de un «transporte rdpido en autobus»,
especialmente pronunciada en los paises en
desarrollo de América Central, América del
Sur y Asia. En general, se utilizan autobuses
de piso bajo para brindar accesibilidad. Se han
construido sistemas accesibles de transporte
rapido en autobus en Curitiba (Brasil), Bogota
(Colombia), Quito (Ecuador) y, mas reciente-
mente, en Ahmedabad (India) y Dar es Salaam
(Republica Unida de Tanzania) (88). Cuando
las ciudades celebran acontecimientos interna-
cionales importantes, se suelen agregar nuevas
lineas de transporte para brindar cobertura a
la gran cantidad de asistentes previstos (80).
Pese a que puede haber resistencia a los nuevos
servicios por parte de los operadores de taxis
existentes y los residentes locales (89), estos
proyectos ofrecen la oportunidad de crear
un buen modelo que luego se podria aplicar a
mayor escala en el pais.

Formas de transporte alternativo. Los
servicios de calesas a tracciéon humana y taxis
a pedal, comunes en muchas ciudades asidti-
cas, estan cobrando popularidad en otros con-
tinentes. Un equipo de disefio de la India ha
creado un tipo de taxi a pedal que facilita el
ingreso y la salida de las personas con disca-
pacidad, con lo cual se mejora el acceso para
todos los usuarios y se brinda mayor confort
al conductor (83). La instalacion de carriles
y sendas separados para bicicletas, triciclos
y ciclomotores puede mejorar la seguridad
y dar cabida a las sillas de ruedas de mayor
tamaio (de aspecto similar al de un triciclo)
que a menudo se utilizan en Asia.

Disefio universal. El disefo universal se
estd adoptando cada vez mas en los sistemas de
transporte por autobus y ferrocarril de los paises
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de ingreso alto, tal como ocurre con el sistema

de trenes subterraneos de Copenhague (76, 90,

91). La innovaciéon de disefio universal mds

importante es el vehiculo de transporte con piso

bajo, adoptado para trenes pesados y livianos,

tranvias y autobuses, que brinda practicamente

un acceso a nivel desde las aceras y acceso con

rampas pequenas desde el nivel de la calle.
Otros ejemplos de disefio universal

incluyen:

= elevadores o rampas en todos los vehiculos
de transporte, y no solo en una cantidad
limitada;

= plataformaselevadasenlas paradas de auto-
buses con acceso mediante rampas, con lo
cual se facilita que las personas con deficien-
cias de movilidad ingresen al autobus, y que
las personas con deficiencias visuales y defi-
ciencias cognitivas encuentren la parada; de
esta forma se mejora la seguridad de todos
los que esperan el autobus (79);

= informaciéon en tiempo real sobre los
tiempos de espera;

= tarjetasinteligentes parael cobro deboletos,
puertas de embarque y emision de tiques;

= sistemas de advertencia visual y tactil en el
borde de los andenes, o barreras de seguri-
dad total a lo largo de todo el andén;

= barandillas y postes pintados de colores
Vivos y contrastantes;

= senales audibles para ayudar a que las per-
sonas con deficiencias visuales encuentren
las zonas de embarque e identifiquen los
autobuses;

= acceso a través de la web a informacién en
tiempo real sobre las rutas accesibles y obs-
taculos temporales, como, por ejemplo, un
elevador que no esté funcionando (80).

Muchas de las innovaciones de disefio
universal mencionadas anteriormente son, en
general, demasiado costosas para las economias
en desarrollo. Se necesitan conceptos de disefio
universal a precios asequibles para los paises de
ingreso bajo y mediano. Se requiere ahondar enla
investigacién para creary poner a prueba solucio-
nes eficaces que resulten econdmicas y adecuadas
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para dichos paises. Algunos ejemplos simples de

disefio universal de bajo costo incluyen:

= ubicacidn del primer escalén a menor altura;

= mejoras en las barandillas interiores y exte-
riores en la entrada de los autobuses;

= asientos reservados para personas con
discapacidad;

= mejor iluminacion;

= plataformas de ascenso elevadas y pavimen-
tadas en los lugares que carezcan de aceras;

» eliminacién de molinetes.

El sistema integrado de Curitiba es un
buen ejemplo de un enfoque de disefio univer-
sal menos costoso (véase el cuadro 6.5). Delhi
Metro también incorpord caracteristicas de
disefio universal en la etapa de disefio, a un
costo adicional menor (43).

Garantizar la continuidad en
la cadena de transporte

La meta a largo plazo es lograr la continuidad

de la accesibilidad a lo largo de la cadena de

traslado. La creaciéon de mejoras constantes a

lo largo de un periodo mas prolongado requiere

que se realicen campaias, que se formulen

politicas inteligentes con una asignaciéon de

recursos adecuada y que se lleve a cabo un

seguimiento eficaz. Los métodos para lograr

esta meta incluyen (8, 92):

= determinar las prioridadesiniciales a través
de consultas con personas con discapaci-
dad y proveedores de servicios;

= incorporar caracteristicas de accesibili-
dad en los proyectos de mantenimiento y
mejora periodicos;

= realizar mejoras de disefio universal de bajo
costo que generen beneficios comprobables
para una amplia gama de pasajeros, con lo
cual se logrard el apoyo del publico para las
modificaciones realizadas.

Mejorar la calidad de las aceras y las calles,
instalar rampas (rebajes en las aceras) y garan-
tizar el acceso a las instalaciones de transporte
es un aspecto clave de la cadena de traslado, y
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Cuadro 6.5. Transporte publico integrado en el Brasil

En 1970, la ciudad de Curitiba (Brasil) instauré un moderno sistema de transporte disefiado desde cero para sustituir a
un sistema que aglutinaba muchas lineas de autobuses privados mal coordinadas. El objetivo era brindar un transporte
publico que fuera tan eficaz que las personas practicamente no tuvieran necesidad de volcarse al transporte privado. El
sistema debia brindar accesibilidad total para las personas con discapacidad, ademas de beneficios para el resto de la
poblacion, a partir de la incorporacién del disefio universal. El nuevo sistema cuenta con las siguientes caracteristicas:

= lineas de autobuses expresos con rutas dedicadas que permiten el ingreso al centro de la ciudad;
= rutas de autobuses locales convencionales con conexiones con las principales terminales;
= autobuses que conectan las diferentes lineas y viajan alrededor del perimetro de la ciudad;

= camionetas «parataxis», que ofrecen traslados desde la puerta del hogar hasta la terminal, para quienes asi lo
requieran.

Todas las terminales, paradas y vehiculos estdn disefiados para ser accesibles. En las terminales utilizadas por los
diferentes tipos de transporte, los autobuses locales llevan a los pasajeros hasta las paradas del sistema de autobuses
expresos. Los vehiculos son grandes «autobuses-trenes»: autobuses articulados de dos o tres unidades, cada uno de
los cuales tiene capacidad para 250 a 350 personas. Estos autobuses-trenes cargan y descargan el pasaje directamente
sobre plataformas elevadas, con la ayuda de puentes metélicos mecanizados que cubren el espacio de separacién
que queda entre el vehiculo y la plataforma. Todas las terminales de autobuses expresos poseen rampas o elevadores.

Las camionetas «parataxis» estan operadas por particulares. Originalmente estaban disefiadas especificamente para las
personas con discapacidad, como forma de trasladarlas desde sus hogares hasta la estacion. No obstante, en virtud de
que no habia una demanda suficiente como para que las camionetas fueran econémicamente viables dentro de este
esquema de uso, ahora estan a disposicion de todos los pasajeros.

El sistema de Curitiba es un buen ejemplo de disefio universal. Brinda un alto nivel de acceso, y el sistema integrado de
rutas locales, rutas entre lineas y rutas para expresos proporciona un medio de transporte practico y perfectamente
conectado. Los vehiculos de cada tipo de linea estan pintados con colores diferentes, con lo cual es fécil distinguirlos
para quienes no saben leer. Si bien ya se han incorporado sistemas de transporte rapido mas nuevos, se puede aprender
de la experiencia en Curitiba:

= Incluso en los paises en desarrollo se puede brindar accesibilidad con relativa facilidad a lo largo de un sistema de
transporte, siempre que sea parte integral del plan general desde el inicio.

= Elembarque a través de plataformas permite el movimiento facil y rdpido de los pasajeros y brinda accesibilidad
total.

= La construccion de estaciones tubulares requiere que los autobuses expresos se detengan a cierta distancia del
borde de la plataforma, para evitar golpear contra las paredes curvas de la estacion. En Curitiba se hizo hincapié en
mejorar el proceso de embarque y desembarque para las personas con deficiencias de movilidad. Si bien hay ciertas
caracteristicas que ayudan a otras personas con discapacidad a encontrar el camino en el sistema, se debe prestar
mayor atencion a las personas con deficiencias sensoriales y cognitivas.

algo indispensable paralas personas con disca-
pacidad. La planificacion del acceso peatonal a
las estaciones abarca una gama de organismos
que incluyen a los departamentos de vialidad,
grupos empresariales locales, autoridades de
estacionamiento y departamentos de segu-
ridad publica, y se beneficiaria de la partici-
pacion de las personas con discapacidad. La
participaciéon de los vecinos contribuirda a
lograr un mayor conocimiento local, como la
ubicacion de los cruces peatonales en las calles
peligrosas. Las organizaciones independientes

especializadas en la planificacion y el disefio
peatonal pueden contribuir con encuestas y
planos locales.

Mejorar la educacion
y la capacitacion

La educacion continua de todos los actores que
participan en el transporte puede garantizar
que se instaure y mantenga un sistema acce-
sible (92). La educacion deberia comenzar con
la capacitacion de los gerentes, de forma tal
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que comprendan sus obligaciones legales. El
personal que tendra contacto con los usuarios
necesita recibir capacitacion sobre la gama de
discapacidades, las practicas discriminatorias,
las formas de comunicarse con las personas que
poseen deficiencias sensoriales y las dificulta-
des que enfrentan las personas con discapaci-
dad cuando utilizan los medios de transporte
(93). Seria muy util que las personas con disca-
pacidad participaran en dichos programas de
capacitacién y que, a través de tales programas,
establecieran vinculos de comunicacién valio-
sos con el personal de transporte. Los grupos
de personas con discapacidad también pueden
colaborar con los gerentes de transporte para
instaurar programas de «viajeros secretos», en
los cuales personas con discapacidades diver-
sas viajan en los medios de transporte como
pasajeros, con el fin de detectar practicas dis-
criminatorias. Las campaiias de sensibilizacion
publica son parte del proceso educativo: los
afiches, por ejemplo, pueden ensefiarles a los
pasajeros quién tiene prioridad para sentarse.

Las barreras a la informacion
y la comunicacion

La TIC accesible abarca el disefio y el abasteci-
miento de productos (como computadoras y telé-
fonos) y servicios (telefonia y television) de TIC,
incluidos los servicios basados en la web y en el
teléfono (94-98). Se relaciona con la tecnologia
(por ejemplo, el control y la navegaciéon mediante
el giro de una perilla o la pulsacién de un ratén)
y con el contenido (sonidos, imagenes y lenguaje
producidos y generados por la tecnologia).

La industria de las TIC es una industria com-
pleja y de rapido crecimiento, cuyo valor asciende
a alrededor de US$ 3,5 billones a nivel mundial
(99). Una creciente cantidad de funciones basicas
de la sociedad se organizan y se llevan a cabo por
mediodelasTIC (100, 101).Seutilizan interfacesde
computadoras en muchas dreas de la vida publica,
desde los cajeros automaticos de los bancos hasta
las maquinas expendedoras de tiques (102). A
menudo se promueve la automatizacién como
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una medida para ahorrar costos al prescindir de la
interfaz humana; sin embargo, esto puede colocar
en desventaja a las personas con discapacidad, al
igual que a otras personas, que siempre necesita-
ran asistencia personal para algunas tareas (103).

En particular, internet es cada vez mas un
canal para transmitir informacién acerca de
la salud, el transporte, la educacién y muchos
servicios gubernamentales. Las principales
empresas cuentan con sistemas de solicitud en
linea para la contratacion de personal. El acce-
der a la informacion general en linea les per-
mite a las personas con discapacidad sortear
cualquier barrera fisica, de comunicacién o de
transporte posible en el acceso a otras fuentes
de informacién. En consecuencia, la accesibili-
dad alas TIC es necesaria para que las personas
participen plenamente en la sociedad.

Una vez que logran acceder ala web, las per-
sonas con discapacidad valoran la informacion
sobre la salud y los demas servicios que se pres-
tan por internet (31). Por ejemplo, una encuesta
deusuarios de internet con condiciones de salud
mental permitié concluir que el 95% utilizaba
dicha red para obtener informacién especifica
sobre algin diagndstico, a diferencia del 21%
de la poblacion general (104). Las comunidades
en linea pueden resultar especialmente poten-
ciadoras para las personas con deficiencias
auditivas o visuales o condiciones del espectro
autista (105), debido a que les permite sortear
las barreras que surgen del contacto cara a cara.
Las personas con discapacidad que estén aisla-
das valoran internet porque les permite inte-
ractuar con otras personas y potencialmente
ocultar sus diferencias (104, 106). Por ejemplo,
en el Reino Unido, la empresa de radiodifusion
estatal ha creado un sitio web llamado «Ouch!»
para las personas con discapacidad (107) y ha
desarrollado material especial en la web para
las personas con deficiencias intelectuales.

Las innovaciones futuras en las TIC
podrian beneficiar a las personas con discapa-
cidad, al igual que a las personas mayores, pues
les ayudarian a sortear las barreras que obstan
a la movilidad, la comunicacidn, etc. (108). Al
disefar y distribuir equipos y servicios de TIC,



el personal de desarrollo debe cerciorarse de
que las personas con discapacidad obtengan
los mismos beneficios que el resto de la pobla-
cion y se tome en cuenta la accesibilidad desde
el inicio.

Inaccesibilidad

Los dispositivos y los sistemas comunes de la
TIC, como teléfonos, televisores e internet,
son a menudo incompatibles con los disposi-
tivos asistenciales y las ayudas técnicas, como
las protesis auditivas o el software para lec-
tura de pantalla. Para poder sortear esto, se
requiere:
= disefiarlasfunciones generales para el mayor
espectro posible de capacidades de usuarios;
= garantizar que el dispositivo sea adaptable
para una variedad de capacidades incluso
mayor;
= garantizar que el dispositivo se pueda
conectar con un amplio espectro de dispo-
sitivos de interfaz de usuarios (109).

Las personas con discapacidad deberian
tener las mismas opciones que las demas per-
sonas en materia de telecomunicaciones coti-
dianas en cuanto a acceso, calidad y precio (28).
= Las personas con deficiencias auditivas

o del habla, incluidas las personas sordo-

ciegas, necesitan teléfonos publicos o per-

sonales con salidas de audio que admitan

ajustar el volumen y la calidad del sonido, y

equipos que sean compatibles con sus pré-

tesis auditivas (28, 110).

* Muchas personas necesitan teléfonos de
texto o videoteléfonos que permitan visua-
lizar texto en pantalla o interpretacion
en lengua de sefas en las comunicaciones
telefonicas en tiempo real (/71). También
se requiere de un servicio de retransmisioén
con el operador, de forma tal que los usua-
rios de los teléfonos de texto y videoteléfo-
nos puedan comunicarse con los usuarios
de los teléfonos de voz comunes.

= Las personas ciegas o sordociegas que no
pueden utilizar bajo ningin concepto las
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pantallas visuales requieren otras opciones
como voz, audio y Braille (112). Las personas
que poseen baja vision necesitan que se ajuste
la presentacion visual: el tipo y el tamaio de
letra, el contraste y el uso de los colores.

= Las personas con deficiencias motoras
y quienes han sufrido amputaciones de
miembro superior pueden tener dificulta-
des con los dispositivos que requieren de
manipulacién fina, como ocurre con los
teclados pequenios (113). Las interfaces de
conmutadores, los teclados alternativos o el
uso del movimiento de la cabeza y los ojos
pueden ser soluciones posibles para acce-
der a las computadoras.

» Para usar las computadoras y acceder a la
web, algunas personas con discapacidad
necesitan software para lectura de panta-
lla, servicios de subtitulado oculto y ciertas
funciones de diseiio de las paginas web,
como los mecanismos de navegacién cohe-
rente (114-116).

= Las personas con deficiencias cognitivas, lo
cual incluye a las personas con alteraciones
enlamemoriavinculadasal envejecimiento,
y los adultos mayores pueden encontrar que
los diversos dispositivos y servicios en linea
son dificiles de comprender (117-120). Es
importante que se use un lenguaje llano y
que las instrucciones de uso sean simples.

La falta de subtitulos ocultos, descripcion
de audio e interpretaciéon en lengua de sefias
limitan el acceso a la informacién de las per-
sonas sordas e hipoactsicas. Tras un estudio
realizado por la Federacién Mundial de Sordos,
se concluyd que solamente 21 de 93 paises ofre-
cian subtitulos ocultos en los programas de
actualidad, y la proporcién de programas con
interpretacion en lengua de sefias era muy baja.
En Europa apenas un décimo de las emisio-
nes en los idiomas nacionales de las emisoras
comerciales ofrecia subtitulos, solamente cinco
paises transmitian programas con descripcion
de audio, y solo un pais contaba con una emi-
sora comercial que proporcionaba descripcion
de audio (28). Tras realizarse un informe sobre
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la situacion en Asia, se concluy6 que el subti-
tulado y la interpretacion de la lengua de sefias
en las emisiones de los noticieros televisivos
son limitados (39). En los casos en que estan
disponibles, dichos servicios en general quedan
relegados a las grandes ciudades.

Asimismo, los programas de television que
se distribuyen en internet no tienen la exigen-
cia de tener subtitulos ocultos o descripcion de
video, ni siquiera si originalmente contaban
con ellos cuando se transmitieron por tele-
visiéon. A medida que crece la difusiéon de los
programas de television, y se pasa de la emision
televisiva a la transmision por cable e internet
y del sistema analdgico al digital, hay cada vez
mas incertidumbre sobre los marcos normati-
vos y si aun rigen los mismos derechos a contar
con material subtitulado.

Hay pocos sitios web publicos accesibles, y
todavia menos sitios web comerciales (28, 116,
121). Una «auditoria mundial» que efectua-
ron las Naciones Unidas analizé 100 paginas
de inicio de la web que se habian seleccionado
entre cinco sectores en 20 paises. De esa cifra,
solamente tres lograban la calificacién «A», el
nivel més basico de accesibilidad (2). Un estudio
realizado en 2008 permitié concluir que cinco
de los sitios mas populares de redes sociales no
eran accesibles para las personas con deficiencias
visuales (122). Los estudios que demuestran que
las personas con discapacidad tienen un nivel de
uso de la web muy inferior al de las personas que
no poseen discapacidad indican que las barreras
estan asociadas al hecho de tener una deficiencia
visual o motora (3I). Las personas sordas o que
poseen dificultades de movilidad no experimen-
tan las mismas barreras, siempre que se controle
la condicién socioeconémica.

Ausencia de reglamentacion

Si bien en muchos paises hay leyes que con-
templan las TIC, no estd bien documentado
el grado en que dichas leyes abarcan las tec-
nologias de este tipo que son accesibles (57,
123). En los paises desarrollados, muchos
sectores de la TIC no estdn contemplados
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en la legislacién vigente. Algunas lagunas
importantes incluyen los sitios web de empre-
sas, la telefonia mavil, los equipos de teleco-
municaciones, los equipos de television y las
terminales de autoservicio (124). El rapido
crecimiento de la TIC a menudo hace que la
reglamentacion existente se vuelva obsoleta;
por ejemplo, los teléfonos celulares a menudo
no estan comprendidos en la legislacion sobre
telefonia. Asimismo, los avances tecnoldgicos
y la convergencia entre los sectores desdibuja
lo que antes eran distinciones bien claras: por
ejemplo, la telefonia por internet a menudo
queda fuera del alcance de la legislacion rela-
tiva a las lineas de teléfono fijas.

Lasnormasparaeldesarrollodelas TICestan
quedando rezagadas con respecto a la evolucion
de las normas de accesibilidad en los espacios
publicos y el transporte publico. Una recopila-
cion de datos referentes a 36 paises y zonas de
Asia y el Pacifico demostré que solamente ocho
gobiernos habian declarado que contaban con
normas o directrices sobre accesibilidad para
TIC, mientras que 26 declararon tener normas
de accesibilidad para el ambiente edilicio o el
transporte publico, o para ambos(51).

Desde una perspectiva legislativa y de
politicas, los enfoques sectoriales respecto
de las TIC plantean desafios. Puede resultar
poco practico e ineficiente considerar desarro-
llar un amplio abanico de normas sectoriales,
con el fin de abordar el espectro completo de
las TIC y sus aplicaciones. La coherencia de
las normas para un mismo producto o para
servicios en multiples sectores seria mas difi-
cil de lograr con un enfoque vertical de este
tipo. También se ha concluido que es poco util
reglamentar los servicios en forma separada
de los equipos cuando se trata de garantizar el
acceso a todos los componentes de la cadena
de abastecimiento: produccion, transmisiéon y
entrega de contenidos a través de los equipos
del usuario final (124). Un desafio clave con-
siste en influenciar las decisiones relativas a la
creacion de productos y servicios en las etapas
iniciales de la cadena de abastecimiento para
garantizar la accesibilidad.



La reglamentaciéon de la television y el
video no siempre se mantiene a tono con los
avances en la tecnologia y los servicios. Por
ejemplo, el video en las computadoras y los
dispositivos de mano no siempre es accesible.
La Ley de Telecomunicaciones de los Estados
Unidos de 1996 reglamentaba los servicios
«basicos» como la telefonia, pero no reglamen-
taba los servicios «mejorados» como internet.
Ello permitié que internet floreciese sin regla-
mentacion, con lo cual se descuidaron los
requisitos de accesibilidad. La convergencia de
servicios y la erosion continua de la distincion
entre servicios basicos y mejorados ha dejado
enormes lagunas normativas (25). Un estudio
realizado entre disefiadores de paginas web
de las Estados Unidos permitié concluir que
dichos disenadores harian sitios web accesi-
bles solamente si el Gobierno lo exigiera (126).
La desregulacion y la autorregulacion poten-
cialmente menoscaban el alcance de la accion
gubernamental para exigir el acceso para las
personas con discapacidad (127).

Costo

El alto costo de muchas tecnologias limita
el acceso de las personas con discapacidad,
especialmente en los paises de ingreso bajo y
mediano. En particular, las tecnologias inter-
medias y las ayudas técnicas son a menudo
econémicamente inasequibles o no estan dis-
ponibles. Por ejemplo, un estudio realizado
en el Reino Unido permitié concluir que la
raz6n mas frecuente para que las personas
con discapacidad no utilizaran internet era
el costo: el costo de la computadora, de la
conexion a internet y de los dispositivos asis-
tenciales (128). Un software para lectura de
pantalla como el JAWS puede costar US$ 1
000 (102), pese a que hay algunas versiones de
software libre, como el Linux Screen Reader.
La tecnologia de banda ancha y alta velocidad
basada en internet solamente ha hecho que
las diferencias sean mas evidentes. Si bien
esta tecnologia puede prestar los servicios
que necesitan las personas con discapacidad,
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como videoteléfonos con lengua de senas, a
menudo no estd disponible y, en los casos en
que lo estd, su costo la torna inasequible para
muchas personas (129).

La velocidad de los
cambios tecnoldgicos

Las ayudas técnicas para acceder a las TIC se
vuelven rapidamente obsoletas a medida que se
generan nuevas tecnologias a una velocidad cre-
ciente (130-132). Casi siempre que se incorporan
nuevas tecnologias, las personas con discapaci-
dad no obtienen el beneficio pleno de ellas (125).

Hay pocas TIC diseiiadas para ser inheren-
temente accesibles. Las formas de resolver los
problemas de acceso dentro de una generacion
de equipos o programas informaticos no siem-
pre se mantienen en la generacion siguiente.
Por ejemplo, las actualizaciones de los princi-
pales programas informadticos hacen que los
programas de la generacidn anterior se vuelvan
obsoletos, lo cual incluye a los periféricos, como
los lectores de pantalla que utilizan las perso-
nas con discapacidad.

Las barreras a la informacion
y la tecnologia

En virtud del amplio espectro de los productos,
los servicios y los sectores de la TIC (comer-
cio, salud, educacion, etc.), se requiere de un
enfoque multisectorial que incorpore a una
multiplicidad de partes interesadas, a fin de
garantizar que haya una TIC accesible. Los
gobiernos, la industria y los usuarios finales
tendran que desempefar una funciéon para
aumentar la accesibilidad (28, 97, 109, 110, 127,
133, 134), que incluye sensibilizar sobre la nece-
sidad, adoptar legislacion y reglamentos, crear
normas y ofrecer capacitacion.

Un ejemplo de una asociacion que trabaja
en pos de estos objetivos esla Iniciativa Mundial
en favor de TIC Inclusivas (G3ict), asociacion
publico-privada que forma parte de la Alianza
Mundial de las Naciones Unidas para las TIC y
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el Desarrollo. Entre otras actividades, la G3ict
colabora conlasautoridades normativas de todo
el mundo para poner en practica la dimension
de accesibilidad de las TIC de la CDPD, con la
ayuda de un conjunto especial de <herramientas
de accesibilidad virtual». En colaboracién con
la Uniodn Internacional de Telecomunicaciones,
la G3ict también esta creando el primer indice
digital de accesibilidad e inclusién para las per-
sonas con discapacidad. Se trata de una herra-
mienta de seguimiento que estudia los paises
que han ratificado la CDPD para saber en qué
medida han puesto en practica las disposicio-
nes de accesibilidad digital que se definen en
dicha convencién, sobre un puntaje total de
57 puntos (135).

Se puede mejorar la accesibilidad a las TIC
uniendo los enfoques contra la discrimi-
nacién y de regulacién del mercado con las
perspectivas pertinentes sobre proteccion del
consumidor y adquisiciones publicas (124).
En Australia, una queja presentada por un
cliente sordo llevd a efectuar una modifica-
cién en la legislacion sobre telecomunicacio-
nes imperante: se incluy¢ la obligacién de los
operadores de brindar los equipos necesarios
en condiciones equivalentes. La competencia,
mas que la regulacién, también puede gene-
rar mejoras. En el Japon, una revista sobre la
administracion publica realiza un concurso de
«ciudad electrdnica», y las diferentes munici-
palidades procuran destacarse en las catego-
rias de informacién y comunicacion, las cuales
incluyen criterios de accesibilidad (136).

Los fabricantes y proveedores de produc-
tos y servicios basados en las TIC, al igual que
quienes hacen uso de ellos, poseen funciones
complementarias a la hora de proporcionar TIC
accesibles (124). Los productores y proveedores
pueden incorporar caracteristicas de accesibi-
lidad en los productos y servicios que disefian
y venden, y los gobiernos, los bancos, los ins-
titutos educativos, las empresas, los agentes de
viajes y demds pueden garantizar que los pro-
ductos que adquieran y usen no planteen barre-
ras de acceso para los empleados o clientes con
discapacidad.
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Legislacion y accion legal

Los Estados que actualmente abordan la accesi-
bilidad de las TIC lo hacen a través de enfoques
legislativos que van de arriba hacia abajo y de
abajo haciaarriba, ademas de mecanismos extra-
legislativos. Los enfoques de arriba hacia abajo
imponen obligaciones directas sobre los fabri-
cantes de productos y servicios de TIC, como
subtitulado oculto en los televisores y funciones
de retransmision para permitir que las personas
con deficiencias auditivas utilicen el sistema tele-
fonico. Los enfoques de abajo hacia arriba inclu-
yen legislacion de proteccién al consumidor y
contra la discriminacién que explicitamente
contempla el tema de la accesibilidad de las TIC
y protege los derechos de los usuarios y consumi-
dores. Por ejemplo, la Republica de Corea com-
bina ambos enfoques en la Ley de Corea contra
la Discriminacion por Discapacidad (2007) y la
Ley de Informatizaciéon Nacional (2009), que,
en conjunto, prevén los derechos de acceso a la
informacion y los ajustes razonables del caso.

Los datos que se obtuvieron a partir de
un estudio de referencia realizado en Europa
demostraron que los paises que poseian una
legislaciéon y mecanismos de seguimiento sdli-
dos tendian a lograr mayores niveles de acceso
alas TIC (137).

Lalegislacion, como ocurre con la Ley sobre
los Circuitos Decodificadores para Televisores
de los Estados Unidos, puede ser una forma de
garantizar que se les exija a los fabricantes de
televisores que incluyan tecnologia que habilite
los subtitulos ocultos, ademas de obligar a los
proveedores del servicio de cable a garantizar
la interoperabilidad entre los servicios de subti-
tulado y los equipos receptores (126). La legisla-
cién también puede garantizar el subtitulado de
los programas. Por ejemplo, la ley de radiodifu-
sién de Dinamarca (2000) obliga a los canales
de television del servicio publico a fomentar
el acceso para las personas con discapacidad
mediante la colocacién de subtitulos (138).

El tema de la accesibilidad a los sitios
web publicos se puede abordar a través de un
amplio espectro de legislaciéon destinada a



lograr la igualdad de las personas con disca-
pacidad, o como parte de una legislaciéon mas
amplia sobre gobierno electrénico o TIC. La
legislacién poco clara en materia antidiscri-
minatoria, el principal enfoque legislativo para
los sitios web de empresas, tiene pocas proba-
bilidades de ser efectiva. En los casos donde
existe legislacion, se pueden salvar las lagunas
normativas a través de revisiones, como es el
caso de la Ley de los Estados Unidos sobre
Accesibilidad a las Comunicaciones y el Video
del Siglo XXI y la decisiéon de la Comisioén
Federal de Comunicaciones que indicé que la
Voz sobre Protocolo de internet (posibilidad
de efectuar comunicaciones de voz a través de
internet, lo cual puede mejorar el acceso para
los usuarios con deficiencias visuales) queda
comprendida en el articulo 255 de la Ley de
Telecomunicaciones de 1996. El enfoque legis-
lativo puede contar con el respaldo de una
variedad de medidas de apoyo (sensibilizacion,
capacitacién, seguimiento, presentaciéon de
informes, otorgamiento de normas y direc-
trices técnicas, y etiquetado) destinadas a los
proveedores de sitios web publicos, tal como
ocurre en algunos paises europeos (124).

Los desafios juridicos en el marco de las
leyes contra la discriminacién por discapaci-
dad han redundado en mejoras de los servi-
cios de telecomunicaciones de varios paises.
En Australia, por ejemplo, el fallo en el caso
Scott y DPI c. Telstra, de 1995, defini6 el acceso
a las telecomunicaciones como un derecho
humano (100). El titulo IV de la Ley sobre
Estadounidenses con Discapacidades exige que
los proveedores de servicios telefénicos brinden
sistemas de retransmision para los clientes con
deficiencias auditivas o del habla, sin por ello
cobrar un costo adicional, y el cumplimiento
ha sido muy elevado (126).

La accién legal puede garantizar el cum-
plimiento. En Australia, un caso judicial histo-
rico involucr6 a un hombre que interpuso una
demanda contra el Comité Organizador de los
Juegos Olimpicos de Sydney del afio 2000, por la
cual aducia que el sitio web de dicha institucién
no era accesible. En respuesta, dicho Comité
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esgrimid que seria excesivamente costoso rea-
lizar las mejoras requeridas. No obstante, el
Comité Organizador fue declarado culpable
por la Comision de Igualdad de Oportunidades
de los Derechos Humanos y recibié una multa.
En el Canadd se presenté una denuncia contra
Air Canada debido a que el mostrador de
emision de billetes era inaccesible. Pese a que
se reconocid que se trataba de una barrera, la
Oficina de Transporte del Canada rechazé la
denuncia debido a que, si bien no cumplia con
los principios de disefio universal, cualquier
empleado de facturacion de equipajes también
podia emitir las tarjetas de embarque (102).

En los casos en que los mecanismos de cum-
plimiento dependen del inicio de acciones lega-
les por parte de las personas con discapacidad,
ello puede ser costoso e insumir mucho tiempo,
ademds de requerir una seguridad y conoci-
mientos considerables de parte de los deman-
dantes. No hay investigaciones disponibles para
demostrar cuantos son los casos que se presen-
tan, cuantos tienen resultados satisfactorios y de
qué forma se puede mejorar el proceso (126).

Los avances para lograr que las TIC sean
accesibles han sido lentos, a pesar de la legis-
lacién (véase el cuadro 6.6) (103). Tal como se
analizé anteriormente, se requieren enfoques
legislativos que vayan de arriba hacia abajo y
de abajo hacia arriba. Otros enfoques, como los
incentivos financieros para la creacion de tec-
nologias y servicios accesibles, también podrian
ser fructiferos. Se necesita mayor investigacion
y mas informacion sobre los tipos de legislacion
y demas medidas que serian adecuadas para
llegar a los diversos sectores y dimensiones del
acceso a la informacién y las comunicaciones
en los diferentes contextos.

Normas

El articulo 9 de la CDPD insta al desarrollo del
diseno universal y normas técnicas. Las direc-
trices y normas se han vinculado generalmente
a la seguridad de los productos, si bien la facili-
dad de uso ha cobrado importancia. Las orga-
nizaciones sobre normas ahora toman mas en
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Cuadro 6.6. Leyes sobre tecnologias accesibles

El acceso a lainformacién y las comunicaciones debe contemplarse en un amplio espectro de leyes para garantizar
el acceso total de las personas con discapacidad, tal como ocurre en los Estados Unidos.

Adquisiciones. El articulo 508 de la Ley de Rehabilitacion exige que las tecnologias electrénicas e informaticas
(sitios web federales, telecomunicaciones, software, quioscos de informacion, etc.) puedan ser usadas por personas
con discapacidad. Los organismos federales no pueden adquirir, mantener o utilizar tecnologias electrénicas o
informaticas que no resulten accesibles para las personas con discapacidad, a menos que la creacién de dicha
accesibilidad resulte excesivamente gravosa (739). Otras jurisdicciones, incluidos los estados y los municipios,
ademads de algunas instituciones como institutos universitarios y universidades, han adoptado todo el articulo 508
o partes de él.

Subtitulos ocultos. El articulo 713 de la Ley de Comunicaciones (1996) obliga a los distribuidores de programacién
en video a brindar subtitulos ocultos en la totalidad de los programas nuevos de video en idioma inglés que no
estén especificamente exentos de dicha obligacion.

Servicios de emergencia. El titulo Il de la Ley sobre Estadounidenses con Discapacidades (1990) exige el
acceso directo de las teleimpresoras a los puntos de respuesta de seguridad publica. El articulo 255 de la Ley de
Comunicaciones (1996) exige que las empresas de telecomunicaciones proporcionen acceso de emergencia a los
puntos de respuesta de seguridad publica.

Teléfonos compatibles con proétesis auditivas. El articulo 710 de la Ley de Comunicaciones (1996) requiere
que todos los teléfonos esenciales y todos los teléfonos fabricados en los Estados Unidos o importados a dicho
pais sean compatibles con las prétesis auditivas. La obligacion se aplica a todos los teléfonos de linea fijay a los
teléfonos inalambricos, al igual que a ciertos teléfonos digitales inaldmbricos. Los teléfonos compatibles con
las prétesis auditivas proporcionan conexiones inductivas y acusticas que permiten que las personas que usan
protesis auditivas o tengan implantes cocleares se comuniquen por teléfono.

Equipos y servicios de telecomunicaciones. El articulo 255 de la Ley de Comunicaciones (1996) requiere que
los fabricantes y proveedores de servicios de telecomunicaciones tomen los recaudos para que sus servicios y
equipos sean accesibles y utilizables por personas con discapacidad, en caso de que esto se pueda lograr en
forma expeditiva.

Servicios de telecomunicaciones con retransmision. El articulo 225 de la Ley de Comunicaciones (1996) esta-
blece un sistema nacional de servicios de telecomunicaciones con retransmision. La ley exige que las empresas
de telecomunicaciones realicen aportes anuales acordes a sus ingresos a un fondo de administracion federal
para brindar apoyo a la prestacion de dichos servicios. Los proveedores de servicios de telecomunicaciones con
retransmision deben conectar las llamadas de retransmisién de los usuarios que hayan marcado 7-1-1. Este requisito
simplifica el acceso a los servicios de telecomunicaciones con retransmision. El usuario no tiene que recordar
el numero de llamada gratuita de cada estado: simplemente debe marcar los nimeros 7-1-1 y serd conectado
automaticamente con el proveedor por defecto de ese estado (740).

Decodificadores para televisores. La Ley sobre los Circuitos Decodificadores para Televisores (1990) exige que
los receptores de television que posean pantallas de 13 pulgadas (330 milimetros) o més contengan circuitos de
decodificacién incorporados, a efectos de habilitar el subtitulado oculto. La Comision Federal de Comunicaciones
también aplica este requisito a las computadoras equipadas con circuitos de television y monitores que poseen
visualizaciéon de imdgenes de un minimo de 13 pulgadas. El requisito de contar con circuitos de decodificacién incor-
porados se aplica a todos los aparatos de television digital que posean una pantalla de 7,8 pulgadas (198 milimetros)
de alto, y a los sintonizadores independientes de television digital y decodificadores digitales. Dicha ley también
exige que se habiliten servicios de subtitulado oculto a medida que se desarrollen nuevas tecnologias de video.

Fuente: (740).
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Cuadro 6.7. El Sistema de Informacion Digital Accesible (DAISY)

El Consorcio DAISY de bibliotecas de libros parlantes es parte de la transicion global de libros parlantes analégicos
a digitales. La meta del consorcio, que fue creado en 1996, es lograr que toda la informacién publicada esté a
disposicion de las personas que tienen una discapacidad para leer material impreso en un formato accesible,
navegable y con abundancia de opciones. Esto deberia ocurrir al mismo tiempo que la publicacién del material
para las personas que no poseen ninguna discapacidad y no deberia implicar un costo adicional. Por ejemplo, en
2005, el libro Harry Potter y el principe mestizo estuvo disponible en formato DAISY para los nifios con deficiencias
visuales el mismo dia en que se publicé la historia original.

El consorcio también trabaja en los paises en desarrollo para construir y mejorar bibliotecas, capacitar personal,
desarrollar software y contenidos en los idiomas locales y crear redes de organizaciones (747). También procura
influenciar las leyes internacionales de propiedad intelectual y las practicas 6ptimas en la materia para fomentar
el intercambio de materiales.

DAISY colabora con las organizaciones internacionales de estandarizacién en lo relativo a las normas mas amplia-
mente adoptadas alrededor del mundo, que se caracterizan por ser abiertas y genéricas. Crea herramientas capaces
de producir contenidos utilizables y posee sistemas de lectura inteligente. Por ejemplo, DAISY DTBOOK-XML es
un documento de cédigo Unico para la distribucién de varios formatos como libros impresos en papel, libros
electrénicos EPUB, libros en Braille, libros parlantes y libros impresos en letra grande.

El sistema de informacién multimedia adaptado AMIS —disponible en afrikdans, chino, francés, inglés, islandés,
noruego y tamil— es un sistema gratuito y de cédigo libre de lectura automatica en voz alta y puede descargarse
del sitio web de DAISY.

En Sri Lanka, la Fundacién Daisy Lanka esta creando 200 libros parlantes digitales en el idioma local y 500 en
idioma inglés, que incluyen libros de texto que se utilizan en los programas escolares y materiales universitarios.
Los libros fueron producidos por estudiantes ciegos y videntes que trabajaron en pares, y se difundiran a través
de las escuelas para estudiantes ciegos y una libreria postal. Ello permitira el acceso a un espectro de materiales
para personas ciegas mas amplio que lo que actualmente se ofrece en Braille. Los libros parlantes que se producen

en los idiomas locales también contribuirdn a ayudar a las personas analfabetas o que poseen baja vision.

cuenta los factores de usabilidad y la participa-
cién de las partes interesadas en la creacion de
las normas sobre las TIC (127). Los disefiadores
y fabricantes reclaman que las normas deben ser
voluntarias, pues sostienen que las directrices
obligatorias podrian restringir la innovaciéon y la
competencia. No obstante, a menos que queden
consignadas en la legislacion, podria haber un
cumplimiento limitado de las normas.

La certificacion de las TIC accesibles y el
etiquetado son posibles formas de apoyar la
mejora del acceso. Las enmiendas de 1998 a la
Ley de Rehabilitaciéon de los Estados Unidos
exigen que el Consejo de Acceso publique
normas para las TIC, junto con criterios de des-
empeno técnico y funcional. Debido al tamaifio
del mercado estadounidense, la reglamentacion
eficaz en el pais puede generar mejoras de acce-
sibilidad en tecnologias que luego se reprodu-
cen a escala mundial (véase el cuadro 6.6).

Los distintos paises han logrado diferen-
tes niveles de acceso, y no todas las tecnolo-
gias de los paises en desarrollo han logrado
el acceso disponible en otros lugares (97, 109,
110, 130, 132, 141, 142). Las directrices web
Content Accessibility Guidelines (WCAG)
1.0, que se ocupan de la accesibilidad a los
contenidos de la web, contintan siendo las
que se aplican en la mayoria de los paises,
pese a que hay un viraje hacia las WCAG 2.0.
Se estan tomando medidas para armonizar las
normas; por ejemplo, entre el articulo 508 de
la Ley de Rehabilitacién de los Estados Unidos
y los requisitos de accesibilidad de las WCAG
2.0 (143).

Dos importantes creadores de normas téc-
nicas para productos y servicios accesibles de
TIC son la Iniciativa de Accesibilidad web W3C
(144, 145) y el Consorcio DAISY (146) (véase el
cuadro 6.7).
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Politicas y programas

Las politicas de telecomunicaciones guber-
namentales de varios paises han mejorado en
los ultimos afios, especialmente en el caso de
los teléfonos de linea fija. En los casos donde
existan politicas sectoriales, se podra indicar
una coordinacién transversal (124). Los enfo-
ques horizontales pueden servir para abordar
las barreras inherentes a un enfoque secto-
rial. Las politicas de accesibilidad a las TIC de
Australia, el Canada y los Estados Unidos han
fijado normas para otros paises (28, 147). Suecia
utiliza obligaciones de servicio universales para
garantizar que los operadores de telecomunica-
ciones brinden servicios especiales para las per-
sonas con discapacidad. La Oficina Nacional
de Servicios Postales y Telecomunicaciones de
Suecia también ofrece servicios de soporte de
voz para las personas con deficiencias del habla
y el lenguaje, ademas de grupos de debate para
las personas sordociegas (148).

Si bien el acceso a la television es un pro-
blema fundamental para las personas sordas o
ciegas, existen maneras de posibilitar el acceso
(110). Algunas de ellas requieren que se realicen
mejoras tecnoldgicas alos equipos; por ejemplo,
habilitar el subtitulado oculto. Otras requieren
que las cadenas de television tomen decisiones
con respecto a sus politicas; por ejemplo, si
brindan interpretacion en lengua de sefas en
los programas de noticias o de otro tipo (17,
138). Los servicios de video con descripcion de
audio pueden hacer que las imagenes visuales
de los medios estén disponibles para las perso-
nas ciegas o que poseen baja vision. Se podran
comunicar las alertas de emergencia mediante
sonidos y subtitulos. La programacion de radio
es especialmente util para las personas que
poseen deficiencias visuales.

A menudo, resulta mds facil reglamentar o
persuadir a los canales del sector pablico para
que ofrezcan emisiones accesibles (/49). En
Europa se ofrecen programas de noticias con
interpretacion en lengua de sefias en paises
como Irlanda, Italia, Finlandia y Portugal
(138). En Tailandia y Viet Nam, los noticieros
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diarios se transmiten con interpretacién en

lengua de sefias o subtitulos ocultos. En la

India, hay un noticiero semanal que se trans-

mite en lengua de senas. China, el Japon y

Filipinas alientan a las empresas de television

y radiodifusién a brindar este tipo de progra-

macién (39). A continuacion, se citan ejemplos

de otros paises:

= En Colombia, la televisién publica esta
obligada a incluir subtitulos ocultos, sub-
titulos visibles o lengua de seas.

= En México, existe un requisito de inclusion
de subtitulos ocultos.

* En Australia, donde hay requisitos de
inclusion de subtitulos ocultos para la tele-
visién analdgica y digital, el objetivo para
los programas del horario televisivo central
es del 70% de todos los programas emitidos
entre las 18.00 y la medianoche.

Se pueden lograr mas avances, tal como
lo demuestra el caso del Japén (Ministerio de
Asuntos Internos y Comunicaciones), donde se
estableci6 una meta de subtitulado oculto del
100% de los programas —tanto en vivo como
grabados— en los cuales sea técnicamente posi-
ble incluir dichos subtitulos; dicha meta debe-
ria alcanzarse para el afio 2017.

Varios paises poseen iniciativas para mejo-
rar la accesibilidad a las TIC, a saber:
= Sri Lanka posee varios proyectos de acce-

sibilidad a las TIC, que incluyen mejorar el

acceso de las personas con discapacidad a

los teléfonos publicos (110).

* En el Japén, el Ministerio de Asuntos
Internos y Comunicaciones (conocido
hasta 2004 como el Ministerio de Gestion
Publica, Asuntos Internos, Correos y
Telecomunicaciones) cre6 un sistema para
evaluar y corregir los problemas de acceso
en los sitios web. Dicho Ministerio también
ayuda a otras organizaciones gubernamen-
tales a lograr que los sitios web sean mads
accesibles para las personas con discapaci-
dad y las personas mayores.

=  Sudéfrica posee un portal de accesibilidad
nacional con soporte para varios idiomas.



Al portal se accede desde computadoras
ubicadas en centros de servicios con equi-
pos accesibles y a través de una interfaz
telefonica (742, 150). El portal funciona
como un centro unico que brinda infor-
macion, servicios y comunicaciones a las
personas con discapacidad, los cuidadores,
los médicos y demds personas que presten
servicios vinculados con la discapacidad.

Adquisiciones

Las politicas de adquisiciones del sector
publico también pueden promover la accesibi-
lidad a las TIC (109, 142). Algunos gobiernos
poseen legislacion exhaustiva sobre la acce-
sibilidad a las TIC, que incluye las politicas
de adquisiciones que requieren la compra de
equipos accesibles, tal como prevé el arti-
culo 508 de la Ley de Rehabilitacion de los
Estados Unidos (140, 147, 15I). Las politicas
de adquisiciones gubernamentales pueden
crear incentivos para que la industria incor-
pore normas técnicas que permitan contar
con una tecnologia de disefio universal (35,
97,132, 134, 152, 153). El Parlamento Europeo
y otros 6rganos de la Unién Europea (UE) han
aprobado resoluciones sobre la accesibilidad
de la web y estan armonizando las politicas
de adquisicion publica (124). La UE incluyo el
tema de la accesibilidad a las TIC en su Plan
de Accién Europeo, que también contemplaba
las inversiones en la investigacion y el desa-
rrollo de TIC accesibles y sugeria fortalecer
las disposiciones sobre accesibilidad (151).
Hay herramientas disponibles para fomentar
las adquisiciones accesibles, como es el caso
de la guia para adquisiciones de este tipo
que elabord el Canada (Canadian Accessible
Procurement Toolkit) (154) y la herramienta
para adquisiciones accesibles de los Estados
Unidosllamada (Buy Accessible Wizard ) (155).

Diseno universal

Las diferentes personas con discapacidad pre-
fieren soluciones diferentes a las barreras que
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obstan al acceso, y la posibilidad de elegir es un

principio clave a la hora de generar accesibilidad

(102).

Cada vez hay mds auriculares de teléfono
accesibles para los teléfonos de linea fija. En los
paises desarrollados, los proveedores de servi-
cios de telecomunicaciones ofrecen equipos de
teléfono con funciones como las que se detallan
a continuacion: control de volumen, dispositivo
de ayuda para la voz, botones grandes y alertas
con sefalizacion visual; variedad de teleimpre-
soras, con inclusién de una teleimpresora en
Braille y otra con una amplia pantalla visual,
y adaptadores para los usuarios de implantes
cocleares.

Las innovaciones en el acceso de la telefo-
nia mévil incluyen los siguientes elementos:

* Los dispositivos de mano que utilizan telé-
fonos celulares como plataformas pueden
proporcionar una gama de servicios, como
los que se detallan a continuacién (156):

- dispositivos asistenciales para que las

personas ciegas puedan guiarse;

— orientacion de rutas para las personas
con discapacidades motoras;

-~ comunicacion en lengua de sefias por
video para las personas sordas;

- dispositivos asistenciales parala memo-
ria en el caso de usuarios mayores y per-
sonas con discapacidades cognitivas.

= El «voice-over» (0 «voz superpuesta») se
trata de un lector de pantalla que enuncia
envozaltatodolo que aparece enla pantalla
del dispositivo moévil iPhone, y permite que
los usuarios con deficiencias visuales rea-
licen llamadas, lean el correo electrénico,
naveguen en internet, escuchen musica y
ejecuten aplicaciones (157).

= La accesibilidad cognitiva de los teléfonos
moviles puede aumentarse para las per-
sonas con deficiencias intelectuales (158).
Se ha diseflado un teléfono especial para
las personas a quienes el teléfono celular
corriente les resulta demasiado complicado;
dicho teléfono especial posee un teclado
grande con retroiluminaciéon y mentes y
opciones de acceso simples (159).
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= En Australia, la industria de los teléfonos
celulares ha creado un servicio de infor-
macion mundial para informar sobre las
caracteristicas de accesibilidad de dichos
teléfonos (160). Australia y los Estados
Unidos también requieren que se brinde
informacion accesible con los equipos de
telecomunicaciones.

= Las personas sordas suelen utilizar los
SMS (mensajes de texto abreviado que se
envian desde un teléfono celular) para la
comunicacién cara a cara y también de
larga distancia (161).

= En el Japon, el teléfono Raku Raku ha
sido creado con disefio universal, y posee
una pantalla grande, botones especificos,
mentes que se leen en voz alta, mensajes
de texto con entrada de voz y un reproduc-
tor DAISY integrado. Se han vendido mas
de ocho millones de ejemplares, especial-
mente para la poblacién mayor, mercado
hasta el momento no explotado por los
fabricantes de teléfonos celulares (162).

Las organizaciones de personas con dis-
capacidad han instado a que se incluya el
disenio universal en las computadoras y en la
web, un enfoque que, en vez de ser reactivo,
busca adelantarse a los hechos en materia de
tecnologias accesibles (163). Por ejemplo, a los
usuarios de los lectores de pantalla no suele
gustarles la modalidad «solo texto» que ofre-
cen los sitios web, porque en general no se los
actualiza tan frecuentemente; en ese sentido,
es preferible hacer que la version grafica sea
accesible (164). Por su parte, el movimiento
Raising the Floor propone un nuevo enfoque
radical: crear funciones y servicios de inter-
faz alternativos directamente en internet, de
forma tal que cualquier usuario que necesite
las funciones de accesibilidad pueda invocar
exactamente las funciones que necesite en
cualquier computadora que utilice, en cual-
quier lugar y en cualquier momento (165).
Las funciones de accesibilidad de los sistemas
operativos Microsoft Windows y Mac OS X
ya ofrecen mecanismos bdsicos de lectura de
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pantalla, pero a veces hay poca conciencia de
la existencia de dichos mecanismos.

La Iniciativa de Accesibilidad web W3C
también esta creando directrices para los dise-
nadores y operadores de sitios web sobre la
forma de brindar contenidos accesibles en los
dispositivos méviles de mano (166).

Las medidas, segun la industria

Hay argumentos comerciales sélidos en favor
de eliminar las barreras y fomentar la usabi-
lidad (167). Ello requiere concentrarse en los
factores «de atraccidn» mas que en los factores
«de empuje» de la reglamentacién, ademads de
desafiar los mitos que muestran a la accesibili-
dad como algo complejo, indeseable, costoso y
para unos pocos (168). La accesibilidad puede
ofrecer beneficios de mercado, especialmente
con una poblacién en vias de envejecimiento.
Los sitios web y servicios accesibles pueden
facilitar el uso para todos los clientes; de alli, la
expresion «rampas electronicas» (167).

Para fines de 2008, la cantidad de suscrip-
tores de teléfonos celulares habia alcanzado los
4000 millones (169). En Africa, por ejemplo,
la cantidad de usuarios de teléfonos celulares
aumenté de 54 millones a casi 350 millones
entre 2003 y 2008, cifra enormemente superior
a la cantidad de usuarios de lineas fijas (169).
Uno de los mayores proveedores de servicios de
telefonia movil de China esta ofreciendo una
tarjeta SIM especial para los usuarios con dis-
capacidad. El cargo mensual del servicio, que
se ofrece con descuentos, y el bajo costo de los
mensajes de texto lo tornan econdmicamente
asequible para los usuarios sordos o hipoacu-
sicos. Los usuarios de tarjetas pueden recargar
su cuenta enviando un mensaje de texto. La
empresa también tiene una version en audio
de su servicio de noticias, que permite que las
personas con deficiencias visuales escuchen los
noticieros (170).

Un proveedor de productos comestibles
del Reino Unido que ofrece servicios en linea
ha creado un sitio accesible en estrecha cola-
boracién con el Instituto Nacional Real de



Personas Ciegas y un panel de compradores
con deficiencias visuales (171). El sitio ofrece
una alternativa al contenido altamente grafico
de la version estandar del sitio. Originalmente
diseniado para usuarios con deficiencias visua-
les, el sitio atrae a un publico mucho mads
amplio, y hay muchas personas que, pese a ser
perfectamente videntes, encuentran que el sitio
accesible es mas facil de usar que otros sitios.
El monto del gasto realizado por los usuarios a
través del sitio asciende a £13 millones al afio,
casi 400 veces el costo original de £35 000 que
se necesitd para crear el sitio accesible. Como
consecuencia de las mejoras de acceso, el sitio
se podra usar facilmente, y sin ningiin costo
adicional, con asistentes personales digitales,
TV en internet y computadoras de bolsillo que
posean conexiones de baja velocidad y panta-
llas de tamaio limitado.

La investigacion reciente que se realizé en
lo relativo a las barreras que impiden lograr
un disefio inclusivo en los equipos, productos
y servicios de comunicaciones, y las formas de
abordar estas barreras, sugiere que hay ambitos
que admiten mejoras, a saber (172):
= procesos de adquisicidn que requieran que

los licitantes consideren la accesibilidad y

usabilidad;

* mejorcomunicaciénconlaspartesinteresadas;

= comercializacién de productos y servicios
accesibles como opcion ética;

= mayor acceso a la informacién y mecanis-
mos para intercambiar informacién acerca
de las necesidades de las personas mayores

y con discapacidad.

La eliminacién de las barreras operati-
vas también puede permitirles a las empresas
beneficiarse de la experiencia que aportan los
trabajadores con discapacidad. Por ejemplo, las
grandes empresas han sido pioneras en garan-
tizar que los empleados puedan acceder a las
ayudas técnicas y promover la accesibilidad
de las TIC. Una empresa logré una reduccion
del 40% en los costos de ancho de banda luego
de incorporar una solucién de intranet accesi-
ble. Lograr adecuadamente el acceso para las
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personas con discapacidad puede mejorar la
reputacion, y posiblemente lograr ahorros de
costos o0 mejoras en las ventas (143).

Funcion de las ONG

Las organizaciones de personas con discapa-
cidad han realizado campanas para lograr un
mayor acceso alas TIC, sobre la base de un enfo-
que de derechos (102). Ello ha incluido recla-
mar mas reglamentacion, tratar de influenciar
el accionar de los fabricantes y proveedores de
servicios a efectos de que garanticen el acceso, y
recurrir a la impugnacion por la via judicial en
los casos de incumplimiento (127). Se ha deter-
minado que la participacién activa de las ONG
en la supervision y el cumplimiento es util para
mejorar el acceso (124).

Ya sea a través de organizaciones o en su
calidad de particulares, las personas con dis-
capacidad deberian participar en el disefo, el
desarrollo y la puesta en practica de las TIC
(102). Estos pasos reducirian los costos y
ampliarian los mercados al garantizar la uti-
lizacién de las TIC por mas personas desde el
comienzo (126).

Las ONG también pueden iniciar progra-
mas para ayudar a que las personas con dis-
capacidad accedan a las TIC, e incluso ofrecer
las instancias de capacitacion correspondiente
para garantizar que el usuario cuente con cono-
cimientos y aptitudes digitales. Por ejemplo,
la sucursal de Nueva Delhi de la Asociacion
Nacional de Ciegos de la India establecié un
centro tecnoldgico y de capacitacion infor-
matica con TIC accesibles y econdmicamente
asequibles para las personas ciegas, y ofrece
cursos para principiantes y de actualizacion
en forma gratuita desde 1993. El software
para el curso se cre6 en formatos que incluyen
Braille, audio, letra grande y texto electrénico,
a efectos de prestar servicios a las personas
con deficiencias visuales. Los proyectos inclu-
yeron la creacion de software de transcripcion
en Braille, motores de busqueda y sintetiza-
dores de texto a voz en hindi. Los estudiantes
con deficiencias visuales pasaron a trabajar
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como aprendices en la empresa informatica
que patrocina el centro. Este modelo de capa-
citacion también se utiliza en otros paises. En
Etiopia, el Centro de Tecnologias Adaptativas
para Ciegos, con apoyo de la Organizacién
de las Naciones Unidas para la Educacidn, la
Ciencia y la Cultura (UNESCO), cre6 un centro
de capacitacion informatica para las personas
ciegas o con deficiencias visuales, destinado a
ayudarlas a aprender a usar las TIC y mejorar
sus oportunidades laborales (173).

Conclusionesy
recomendaciones

El ambiente puede discapacitar a las personas
que tienen condiciones de salud o fomentar su
participacion e inclusion en la vida social, eco-
noémica, politica y cultural. Las mejoras en el
acceso a los edificios, las calles, el transporte,
lainformacién y la comunicacién pueden crear
un ambiente favorable que beneficie no solo a
las personas con discapacidad, sino también a
muchos otros grupos demograficos. Las actitu-
des negativas son un factor ambiental clave que
necesita contemplarse en todos los ambitos.
En este capitulo se sostiene que los requisi-
tos para que se logren avances de accesibilidad
son: creacion de una «cultura de accesibilidad»,
cumplimiento eficaz de leyes y reglamentos, y
mayor informaciéon sobre los ambientes y su
accesibilidad. Para llegar a buen puerto, las ini-
ciativas de accesibilidad deben tomar en cuenta
la asequibilidad econémica, la disponibilidad
de tecnologia y conocimientos, las diferencias
culturales y el grado de desarrollo. Las solucio-
nes que operan en entornos tecnolégicamente
sofisticados pueden ser ineficaces en ambitos de
bajos recursos. La mejor estrategia paralograrla
accesibilidad es generalmente la mejora gradual.
Los esfuerzos iniciales deberian concentrarse
en eliminar las barreras ambientales basicas.
Una vez que el concepto de accesibilidad esté
arraigado, y a medida que haya mds recursos
disponibles, se hard mas facil elevar las normas
y lograr un nivel mas alto de disefio universal.
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Para lograr avances en la accesibilidad, se
requiere la participacion de los actores inter-
nacionales y nacionales, lo cual incluye a las
organizaciones internacionales, los gobiernos
nacionales, los disefladores y fabricantes de
tecnologias y productos, y las personas con
discapacidad y sus organizaciones. Las reco-
mendaciones que se detallan a continuacion
destacan las medidas especificas que pueden
mejorar la accesibilidad.

Las distintas esferas del ambiente

= Las politicas y normas de accesibilidad
deberian satisfacer las necesidades de todas
las personas con discapacidad.

=  Se debe realizar el seguimiento y la evalua-
cién de la puesta en practica de las leyes y
normas de accesibilidad. Se puede desig-
nar y otorgar financiamiento a un érgano
de seguimiento imparcial, preferentemente
ajeno al gobierno, que esté integrado por
una cantidad sustancial de personas con
discapacidad, a efectos de seguir el avance
en la accesibilidad y recomendar mejoras.

=  Se necesita sensibilizar a la poblacién para
desterrar la ignorancia y los prejuicios que
rodean a la discapacidad. El personal que
trabaja en los servicios publicos y privados
deberia estar capacitado para tratar a los
clientes con discapacidad en forma iguali-
taria y con respeto.

» Los o6rganos profesionales y las institucio-
nes educativas pueden incorporar la accesi-
bilidad como componente enlos programas
de estudios de carreras como arquitectura,
construccion, disefio, informatica, merca-
dotecnia, etc. Las autoridades normativas y
quienes trabajan en nombre de las personas
con discapacidad deben familiarizarse con
la importancia y los beneficios publicos de
la accesibilidad.

= Las organizaciones internacionales pueden
desempefiar una funcién importante si
llevan a cabo las siguientes tareas:

— crear y fomentar normas mundiales
de accesibilidad para cada esfera del



ambiente fisico que sea ampliamente
pertinente, teniendo en cuenta las limi-
taciones como el costo y el patrimonio
y la diversidad culturales;

— financiar proyectos de desarrollo que
cumplan con las normas de accesibi-
lidad correspondientes y fomenten el
disefio universal;

— respaldar la investigaciéon para desa-
rrollar un conjunto de politicas y
practicas recomendadas basadas en
los datos sobre accesibilidad y disefio
universal, con especial hincapié en las
soluciones adecuadas para los entornos
de bajos recursos;

— crear indices de accesibilidad y méto-
dos confiables para la recopilaciéon de
datos, con el fin de medir los avances
en la mejora de la accesibilidad.

La industria puede realizar aportes impor-
tantes a través del fomento de la accesibi-
lidad y el disefio universal en las etapas
iniciales del disefio y el desarrollo de pro-
ductos, programas y servicios.
Las personas con discapacidad y sus orga-
nizaciones deberian participar en las ini-
ciativas sobre accesibilidad, por ejemplo,
en el diseno y la formulacién de politicas,
productos y servicios, para evaluar las
necesidades de los usuarios y también para
realizar el seguimiento de los avances y el
grado de respuesta.

Servicios publicos: Edificios y calles

Se recomienda adoptar el disefio universal
como enfoque conceptual para el disefio de
edificios y calles de uso publico.

Es preciso crear y promulgar normas
nacionales minimas. Se debe exigir el
cumplimiento total para la construcciéon de
nuevos edificios y calles de uso publico. Ello
abarca elementos como rampas (rebajes en
las aceras) y entradas accesibles; cruces
seguros en las calles; vias accesibles para
trasladarse a todos los espacios, y accesos
a instalaciones publicas, como los retretes.
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Lograr que los edificios mds antiguos sean
accesibles requiere flexibilidad.

Se recomienda lograr el cumplimiento de
leyes y reglamentos por medio de exdme-
nes e inspecciones de disefio; auditorias
participativas de accesibilidad, y a través
de la designaciéon de un organismo guber-
namental principal responsable de aplicar
las leyes, los reglamentos y las normas.

En el caso de los paises en desarrollo, un
plan estratégico con prioridades y una
serie de metas graduales pueden lograr
el maximo aprovechamiento de recursos
limitados. Las politicas y normas deberian
ser flexibles para contemplar las diferencias
entre las zonas rurales y urbanas.

Transporte

Se debe incorporar el transporte accesible
en la legislacion general sobre los derechos
de las personas con discapacidad.

Es necesario determinar estrategias para

mejorar la accesibilidad del transporte

publico, por ejemplo:

— aplicar principios de disefio universal
en el disefio y funcionamiento del trans-
porte publico, por ejemplo, a través
de la seleccion de nuevos autobuses y
tranvias o mediante la eliminacion de
las barreras fisicas cuando se proceda a
la renovacion de paradas y estaciones;

— exigir que las oficinas de transporte
proporcionen servicios de transporte
especial a corto plazo, como es el caso
de los servicios de camionetas compar-
tidas o taxis accesibles;

- flexibilizar los sistemas de transporte
publico para el usuario al optimizar el
uso de la tecnologia informatica;

- contemplar formas de transporte alter-
nativo como triciclos, sillas de ruedas,
bicicletas y ciclomotores, y proporcio-
nar carriles y sendas separadas.

Se debe lograr una continuidad en la acce-

sibilidad a lo largo de la cadena de traslado,

para lo cual se debera mejorar la calidad de
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las aceras, las calles y los accesos peatona-
les; instalar rampas, y garantizar el acceso
a los vehiculos.

= Para mejorar la asequibilidad econdémica
del transporte, es recomendable subsidiar
el precio del boleto del transporte en bene-
ficio de las personas con discapacidad que
quizas no puedan costearlos.

= Es preciso educar y capacitar a todas las
partes que participen en el transporte: los
gerentes necesitan comprender su respon-
sabilidad y el personal que esta en contacto
con los usuarios debe garantizar la atencion
al cliente. Las campanas de sensibilizacion
publica pueden colaborar en el proceso de
educacion: los afiches, por ejemplo, pueden
ensefarles a los pasajeros quién tiene prio-
ridad para sentarse.

Las innovaciones en materia de normas de
accesibilidad y disefio universal en los paises
desarrollados no siempre han sido adecuadas
ni asequibles para los paises de ingreso bajo y
mediano. Se puede encontrar soluciones especi-
ficas para cada pais. Los ejemplos de bajo costo
incluyen medidas comolas que se detallan a con-
tinuacion: ubicacion del primer escalén a menor
altura, mejoras en las barandillas interiores y
exteriores en la entrada de los autobuses, asien-
tos reservados para personas con discapacidad,
mejor iluminacion, plataformas de ascenso ele-
vadas y pavimentadas en los lugares que carez-
can de aceras, y eliminacion de molinetes.
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«Comencé a asistir a una escuela comun que quedaba cerca de mi casa porque el acceso
era facil. En caso de ser necesario, podia ir y regresar sin problemas en mi silla de ruedas. Sin
embargo, no existia ningun tipo de accesibilidad dentro de la escuela. Habia escaleras por todas
partes y no se podia acceder a las aulas por otros medios. Lo mejor que pudieron hacer fue ins-
talar mi aula en el primer piso, lo que implicaba que yo debia superar 15 escalones para entrar y
salir del aula. Por lo general, dos personas me subian y bajaban en andas cada dia. Para empeorar
las cosas, no habia bafios accesibles. En consecuencia, tenia dos opciones: o no usaba el bafio en
todo el dia o regresaba a casa y perdia las clases que restaban ese dia.»

Heba

«Tengo 10 afios. Voy a una escuela comin y estoy en cuarto grado. Tenemos una maestra
maravillosa, que hace todo lo posible para que me sienta cémoda. Uso una silla de ruedas para
desplazarme y tengo un escritorio especial y una silla de ruedas especial en la escuela. Cuando no
habia ascensor en la escuela, mi madre me ayudaba a subir las escaleras. Ahora hay un ascensor.
Puedo subir sola y eso me gusta mucho. También tenemos una maestra que usa silla de ruedas,
igual que yo.»

Olga

«[Asistir a una escuela inclusiva] nos permite aprender a ayudarnos mutuamente y también
entender que la educacién es para todos. En mi otra escuela, los alumnos y los maestros se refan
de mi cuando no lograba decir algo porque no podia pronunciar bien algunas palabras, y no me
permitian hablar. Pero en esta escuela, si los alumnos se rien de mi, los maestros los hacen callar
y los nifios se disculpan.»

Pauline

«No tuve una educacion formal. Sencillamente, no habia instalaciones adecuadas. Eso me
hacia sentir mal, pero ahora no puedo hacer mucho al respecto. Me quedaba en casa. En cierta
forma, fui autodidacta. Puedo leer y expresarme bastante bien. Pero nunca tuve las oportunidades
que hubiera deseado, asi que solo logré llegar hasta cierto nivel, no pude avanzar mas. Siempre
sofié con asistir a la universidad para estudiar historia.»

James

«Para la época en que llegué a sexto grado, casi habia perdido la vista por completo. Cuando
quedé totalmente ciego, mi papa no queria que fuera a la escuela —creo que tenia miedo de que
me pasara algo malo— pero una ONG lo convencié de que me permitiera continuar mis estudios.
Cuando terminé la escuela primaria, mi padre estaba feliz y deseaba que continuara la escuela
secundaria. La ONG proporcioné los fondos para mis cuatro afios de escuela secundaria y me
ayudaron a comprar un baston, una impresora Braille, libros, una computadora y ese tipo de
cosas.»

Richard

«Quiero ir a la escuela porque quiero aprender, y quiero recibir educacion y definir mi vida,
quiero ser independiente, fuerte, y también tener una vida propia y ser feliz.»

Mia
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Las estimaciones del nimero de nifios (de 0 a 14 afios) que viven con disca-
pacidad oscilan entre 93 millones (7, 2) y 150 millones (3). Histéricamente,
muchos ninos y adultos con discapacidad han quedado excluidos de las
oportunidades educativas convencionales. En la mayoria de los paises, los
primeros esfuerzos por proporcionar educacién y formacién profesional
se emprendieron, por lo general, a través de escuelas especiales separadas,
que habitualmente estaban destinadas a deficiencias especificas, como las
escuelas para personas ciegas. Estas instituciones prestaban asistencia a una
pequeiia proporcion de aquellos que necesitaban ayuda y no eran eficaces en
funcién de los costos: estaban ubicadas generalmente en las zonas urbanas
y solian aislar a las personas de sus familias y comunidades (4). La situacién
recién empez6 a cambiar cuando se comenz6 a exigir por ley la inclusién de
los nifios con discapacidad en los sistemas educativos (5).

Todos los paises deberian tener como prioridad lograr que los nifios
con discapacidad reciban una educacion de buena calidad en un entorno
inclusivo. En el marco de la CDPD de las Naciones Unidas, se reconoce el
derecho de todos los nifos con discapacidad a ser incluidos en los siste-
mas educativos generales y a recibir apoyo individual cuando lo necesiten
(véase el cuadro 7.1). Se requieren cambios sistémicos para eliminar barreras
y proporcionar servicios de apoyo y ajustes razonables a fin de garantizar
que los ninos con discapacidad no queden excluidos de las oportunidades
educativas convencionales.

La inclusién de los nifios y los adultos con discapacidad en la educacién
es importante principalmente por cuatro razones:
= La educacién contribuye a la formaciéon de capital humano vy, por lo

tanto, es uno de los principales factores determinantes del bienestar y la

prosperidad de las personas.

= Laexclusion de los ninos con discapacidad de las oportunidades de edu-
cacion y empleo tiene elevados costos sociales y econémicos. Por ejem-
plo, los adultos con discapacidad suelen ser mas pobres que las personas

sin discapacidad, pero la educacién reduce esta asociacion (8).
= Los paises no podran alcanzar la educacion para todos o el ODM relativo

al logro de la educacion primaria universal si no garantizan el acceso a

la educacion de los nifios con discapacidad (9).
= Los paises signatarios de la CDPD no pueden cumplir sus responsabili-

dades derivadas del articulo 24 (véase el cuadro 7.1).
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Cuadro 7.1. Los derechos y los marcos

El derecho humano de toda persona a la educacion se definié por primera vez en la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos proclamada por las Naciones Unidas en 1948, y se enuncié en mds detalle en varios convenios y
convenciones internacionales, entre ellos, la Convencidn sobre los Derechos del Nifio y, recientemente, en la CDPD.

En 1994, la Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales, que se llevé a cabo en Salamanca
(Espafa), elaboré una declaracién y un marco de accion. En el marco de la Declaracion de Salamanca, se insto a
los gobiernos a disefar sistemas educativos que respondan a diversas necesidades de manera tal que todos los
alumnos tengan acceso a escuelas comunes que los integren en una pedagogia centrada en el nifio (5).

EPT es una iniciativa internacional para brindar educacion basica de alta calidad a todos los nifios, jévenes y adultos
(6). Los gobiernos de todo el planeta se han comprometido a alcanzar, para el afio 2015, los seis objetivos de la
EPT: ampliar la proteccién y la educacion en la primera infancia; proporcionar educacién gratuita y obligatoria
para todos; promover el aprendizaje y la preparacion para la vida activa de los jévenes y adultos; aumentar en
un 50% el nimero de adultos alfabetizados; lograr la paridad de género para el afio 2005 y la igualdad de género
para el afio 2015, y mejorar la calidad de la educacién (6).

En el articulo 24 de la CDPD se hace hincapié en la necesidad de que los gobiernos aseguren la igualdad de
oportunidades en el acceso a un «sistema de educacién inclusivo a todos los niveles», proporcionen servicios de
apoyo personalizados y realicen ajustes razonables en funcién de las necesidades de las personas con discapacidad
para facilitar su educacion (7).

En el marco del ODM relativo al logro de la educacién primaria universal, se pone énfasis en atraer a los nifos a
la escuela y promover sus posibilidades de prosperar en un ambiente de aprendizaje que permita a cada nifio

desarrollar plenamente su potencial.

Para los nifios con discapacidad, asi como
para todos los nifios, la educacion es fundamen-
tal en si misma pero también es crucial para
participar en el empleo y en otras esferas de la
actividad social. En algunas culturas, la asisten-
cia a la escuela forma parte del proceso de con-
vertirse en una persona completa. Las relaciones
sociales pueden modificar la posicion de las per-
sonas con discapacidad dentro de la sociedad y
afirmar sus derechos (10). En el caso de los nifios
sin discapacidad, el contacto con nifios con dis-
capacidad en un entorno inclusivo puede tener,
en el largo plazo, el efecto de intensificar la fami-
liaridad y reducir los prejuicios. Por lo tanto, la
educacion inclusiva es esencial para promover
sociedades inclusivas y equitativas.

En este capitulo, se pone el acento
en la inclusion de los educandos con dis-
capacidad en el contexto de la iniciativa
Educaciéon para Todos (EPT) de alta calidad
—movimiento mundial que tiene por objeto
satisfacer, para el ano 2015, las necesidades
de aprendizaje de todos los nifios, jovenes y
adultos— y en la transformacién sistémica e
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institucional necesaria para propiciar la educa-
cién inclusiva.

La participacionenla
educacion y los niios
con discapacidad

Por lo general, es menos probable que los
ninos con discapacidad comiencen a asistir a
la escuela y, cuando lo hacen, las tasas de per-
manencia y promocién son mas bajas (8, 11).
Tanto en los nifios como en los adultos, las
correlaciones entre el logro de escasos resulta-
dos educativos y el hecho de tener una discapa-
cidad son con frecuencia mas estrechas que las
correlaciones entre el logro de escasos resulta-
dos educativos y otras caracteristicas, como el
género, el hecho de residir en zonas rurales y
un bajo nivel econémico (8).

En el caso de las personas con discapaci-
dad que respondieron a la Encuesta Mundial de
Salud, se registran tasas de terminacién de la
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Tabla7.1. Resultados de la educacion correspondientes a encuestados con discapacidad y sin
discapacidad
Personas Paises de ingreso bajo Paises de ingreso alto Todos los paises
Sin Con Sin Con Sin Con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad

Hombres
Terminacion de la escuela 55,6% 45,6%* 72,3% 61,7%* 61,3% 50,6%*
primaria
Promedio de afnos de 6,43 5,63* 8,04 6,60* 7,03 5,96*
educacién
Mujeres
Terminacion de la escuela 42,0% 32,9%* 72,0% 59,3%* 52,9% 1,7%*
primaria
Promedio de afos de 514 4,17* 7,82 6,39* 6,26 4,98*
educacién
18-49 anos
Terminacién de la escuela 60,3% 47,8%* 83,1% 69,0%* 67,4% 53,2%*
primaria
Promedio de afos de 7,05 5,67* 9,37 7,59* 7,86 6,23*
educacion
50-59 anos
Terminacion de la escuela 44,3% 30,8%* 68,1% 52,0%* 52,7% 37,6%*
primaria
Promedio de afnos de 5,53 4,22*% 779 5,96* 6,46 491*
educacién
60 anos o mas
Terminacion de la escuela 30,7% 21,2%* 53,6% 46,5%* 40,6% 32,3%*
primaria
Promedio de afos de 3,76 3,21 5,36 4,60* 4,58 3,89*
educacion

Nota: Las estimaciones estan ponderadas utilizando las ponderaciones posestratificadas de la Encuesta Mundial de Salud,
cuando hay datos disponibles (de lo contrario, se utilizan ponderaciones de probabilidad), y estan estandarizadas por edad.
* La prueba t indica una diferencia significativa respecto de «Sin discapacidad» del 5%.

Fuente: (72).

escuela primaria significativamente mads bajasy
un promedio de anos de educaciéon menor que
el de los encuestados sin discapacidad (véase
la tabla 7.1). En los 51 paises incluidos en el
analisis, el 50,6% de los hombres con discapa-
cidad habia terminado la escuela primaria, en
comparacién con el 61,3% de los hombres sin
discapacidad. El 41,7% de las mujeres con dis-
capacidad declaré haber terminado la escuela
primaria, en comparacion con el 52,9% de las
mujeres sin discapacidad. De manera similar, el
promedio de afos de educacion de las personas

con discapacidad es mas bajo que el de aquellas
sin discapacidad (hombres: 5,96 afnos, en com-
paracion con 7,03 afios, respectivamente; muje-
res: 4,98 afios, en comparaciéon con 6,26 afios,
respectivamente). Asimismo, existen brechas
en la terminaciéon de la educacién en todos
los grupos etarios, que son importantes desde
el punto de vista estadistico en el caso de las
submuestras de paises de ingreso bajo y alto.
En cuanto a los ejemplos de paises concre-
tos, los datos indican que es menos probable que
los jovenes con discapacidad asistan a la escuela
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que sus pares sin discapacidad (8). Esta tenden-
cia es mas marcada en los paises pobres (9). La
brecha en las tasas de asistencia a la escuela pri-
maria entre los nifios con y sin discapacidad va
del 10% en la India al 60% en Indonesia, mien-
tras que, en la educacién secundaria, va del
15% en Camboya al 58% en Indonesia (véase la
figura 7.1). Los datos de los hogares en Malawi,
Namibia, Zambia y Zimbabwe indican que
entre el 9% y el 18% de los nifios de cinco afos o
mas sin discapacidad no habia asistido nunca a
la escuela, mientras que, en el caso de los nifios
con discapacidad, los porcentajes se situaban
entre el 24% y el 39% (13-16).

Las tasas de matriculacion también difieren
segun el tipo de deficiencia: generalmente, las
cifras correspondientes a los nifios con deficien-
cias fisicas son mas elevadas que las de los nifos
con deficiencias intelectuales o sensoriales. Por
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ejemplo, en Burkina Faso, en 2006, solo asistia
a la escuela el 10% de los nifnos sordos de entre
siete y 12 afios, en comparacion con el 40% de
los niflos con deficiencias fisicas, porcentaje leve-
mente inferior a la tasa de asistencia de los nifos
sin discapacidad (17). En Rwanda viven aproxi-
madamente 10 000 nifios sordos, de los cuales
tan solo 300 estaban matriculados en las escuelas
primaria y secundaria, y otros nueve nifios asis-
tian a una escuela secundaria privada (I8).

En una encuesta que se llevd a cabo en
la India, se estim6 que el porcentaje de ninos
con discapacidad que no estaban matriculados
en la escuela quintuplicaba con creces la tasa
nacional, incluso en los estados mas prosperos.
En el importante estado de Karnataka, donde
se registraron los mejores resultados, casi la
cuarta parte de los ninos con discapacidad no
asistia a la escuela, y en los estados mas pobres,

Proporcion de nifios de 6 a 11 afios y de 12 a 17 afios, con y sin discapacidad, que

Indonesia  Jamaica

Mongolia Mozambique Rumania  Sudéfrica Zambia

sin discapacidad [l Con discapacidad

Indonesia

Jamaica  Mongolia Mozambique Rumania  Sudafrica  Zambia



como Madhya Pradesh y Assam, la cifra supe-
raba el 50% (/I). Mientras que las tasas de
matriculacion de los ninos sin discapacidad en
los distritos con mejores resultados de la India
eran elevadas —cerca del 90% o superiores—,
las tasas de asistencia a la escuela de los nifos
con discapacidad no superaban jamas el 74% en
las zonas urbanas y el 66% en las zonas rurales.
Dado que la mayoria de los establecimientos
de educacion especial estan situados en zonas
urbanas (19, 20), la participaciéon de los nifios
con discapacidad en las zonas rurales podria
ser muy inferior a la que indican los datos agre-
gados (19, 21).

Araiz, en parte, dela construccion de escuelas
rurales y la eliminacion de los derechos de matri-
cula, Etiopia casi duplico su tasa neta de matri-
culacion, del 34% en 1999 al 71% en 2007 (22).
Sin embargo, no existen datos confiables sobre la
inclusién o exclusion de los grupos desfavoreci-
dos en la educacién (23). En una encuesta basica
nacional que se llevo a cabo en 1995, se estimé
que habia unos 690 000 nifos con discapacidad
en edad escolar (24). Segun datos suministrados
por el Ministerio de Educacion, 2276 nifios con
discapacidad —o tan solo el 0,3% del total— asis-
tian a siete internados especiales, ocho externados
especiales y 42 clases especiales en 1997. Diez afios
después, aunque seguia habiendo solo 15 escue-
las especiales, se dictaban 285 clases especiales
anexadas a escuelas publicas convencionales (25).

Incluso en los paises con altas tasas de
matriculacion en la educacion primaria, como
los de Europa oriental, muchos nifios con dis-
capacidad no asisten a la escuela. En 2002, las
tasas de matriculacién de nifios con discapaci-
dad de entre siete y 15 afios ascendian al 81%
en Bulgaria, 58% en la Republica de Moldova y
59% en Rumania, mientras que las de los nifios
sin discapacidad ascendian al 96%, 97% y 93%,
respectivamente (26). La figura 7.2 permite
confirmar la considerable brecha de matricula-
cién en el caso de los jovenes con discapacidad
de entre 16 y 18 afios en los paises seleccionados
de Europa oriental.

Por lo tanto, pese a las mejoras que se regis-
traron en los tltimos decenios, la probabilidad
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Figura 7.2. Tasas de matriculacion escolar
de nifios de 16 a 18 afios en los
paises europeos seleccionados
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de que los nifios y jovenes con discapacidad
ingresen o asistan a la escuela es menor que en
el caso de otros nifios. También tienen tasas
mas bajas de transicion a niveles de educacion
mas elevados. La falta de educacién en una
edad temprana tiene un marcado impacto en
la pobreza en la edad adulta. En Bangladesh,
se estima que el costo de la discapacidad deri-
vado de los ingresos no percibidos en razén de
la falta de escolaridad y empleo, tanto de las
personas con discapacidad como de aquellas
que las cuidan, asciende a US$ 1 200 millones
al afno, o el 1,7% del PIB (27).

Comprension de la educacion
y la discapacidad

La definicion de los términos «discapacidad» o
«educacién para las necesidades especiales» y
la relacion de estas cuestiones con las dificul-
tades que tienen los niflos para aprender han
sido objeto de numerosos debates entre las
autoridades normativas, los investigadores y la
comunidad en su conjunto (28).

Las diferencias en las definiciones, clasi-
ficaciones y categorizaciones restan efectivi-
dad a los datos sobre nifos con discapacidad
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que necesitan educacioén especial (29, 30). Las
definiciones y los métodos para medir la dis-
capacidad varian de un pais a otro, segun los
supuestos respecto de las diferencias humanas
y la discapacidad y la importancia asignada a
los diversos aspectos de esta ultima: deficien-
cias, limitaciones de la actividad y restricciones
de participacion, condicién de salud conexa y
factores ambientales (véase el capitulo 2). El
objetivo y los propdsitos subyacentes de la
clasificaciéon y la categorizaciéon conexa son
multiples e incluyen: la identificacion, la deter-
minacidon de la admisibilidad, factores admi-
nistrativos, y la orientacién y el seguimiento de
las intervenciones (29, 30). En muchos paises, se
estan dejando de aplicar los modelos de identi-
ficacién de condiciones de salud y deficiencias
basados en aspectos médicos, que situaban las
diferencias en las personas, y se han comenzado
a utilizar enfoques interactivos de educacion,
que tienen en cuenta el entorno y son coheren-
tes con la CIF (28, 29).

No existen definiciones universalmente con-
certadas para conceptos tales como «necesidades
educativas especiales» y «educacion inclusiva»,
lo que obstaculiza la comparacion de los datos.

La categoria que abarca términos tales
como «educacion para las necesidades espe-
ciales», «necesidades educativas especiales» y
«educacion especial» es mas amplia que la edu-
cacion de los nifios con discapacidad, debido a
que incluye a los nifos con otras necesidades,
ocasionadas, por ejemplo, por desventajas deri-
vadas del género, el origen étnico, la pobreza,
la guerra o la orfandad (8, 31, 32). La OCDE
estima que entre el 15% y el 20% de los edu-
candos tendrd una necesidad educativa especial
en algun punto de su carrera escolar (33). Este
capitulo gira en torno a la educacién de perso-
nas con discapacidad, y no de aquellas que estan
incluidas en la definiciéon amplia de «necesida-
des especiales». Cabe senalar, empero, que no
todas las personas con discapacidad tienen una
necesidad educativa especial.

La inclusidn, en su sentido amplio, entrana
que la educacién de todos los nifos, entre
ellos, los nifios con discapacidad, debe estar en
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manos de los ministerios de Educacion u orga-
nismos equivalentes, con reglas y procedimien-
tos comunes. En este modelo, la educacién se
puede impartir en un amplio espectro de entor-
nos —escuelas y centros especiales, clases espe-
ciales en escuelas integradas o clases comunes
en escuelas convencionales— a través de la apli-
cacion del principio del «ambiente menos res-
trictivo». En esta interpretacion, se presupone
que todos los niflos pueden ser educados y que,
independientemente del ambiente o los ajustes
que sean necesarios, todos los alumnos deben
tener acceso a un plan de estudios que sea per-
tinente y produzca resultados significativos.

La inclusién, en un sentido mas estricto,
implica que todos los nifos con discapacidad
deben ser educados en aulas convencionales
con otros nifos de su misma edad. En este enfo-
que se destaca la necesidad de modificar todo el
sistema escolar. La educacién inclusiva entrana
identificar y eliminar las barreras y realizar
los ajustes razonables para que cada educando
pueda participar y aprender en ambientes
convencionales.

Las autoridades normativas deben intensi-
ficar las medidas para demostrar que las poli-
ticas y practicas generan una mayor inclusion
de los ninos con discapacidad y mejores resul-
tados educativos. Los datos estadisticos sobre
el nimero de alumnos con discapacidad que
tienen necesidades educativas especiales, que
actualmente se recaban por entorno, brindan
algunos indicios respecto de la situaciéon en
cada pais y pueden ser utiles para realizar un
seguimiento de las tendencias en el suministro
de educacion inclusiva, en tanto se comprenda
claramente qué grupos de alumnos estan
incluidos en los datos recabados (28). Para
fundamentar y formular las politicas, serian
mas utiles los datos y la informacién sobre la
calidad, la adecuacion y la conveniencia de los
servicios de educacion proporcionados (28). La
recopilacién sistemadtica de datos cualitativos
y cuantitativos, que se puedan usar de manera
longitudinal, es necesaria para que los paises
identifiquen sus avances y para comparar cues-
tiones semejantes entre los paises (28).
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Nota: Los datos se refieren a los alumnos identificados
oficialmente como personas con necesidades educativas
especiales. No obstante, es posible que haya muchos mas
alumnos que reciben apoyo por sus necesidades educa-
tivas especiales pero no se incluyeron en la «cuenta». El
Unico dato comparable es el porcentaje de alumnos que
reciben educacién en entornos segregados. La Agencia
Europea para el Desarrollo de la Educacion Especial
proporciona una definicién operacional de «segregacion»:
«marco de educacion en el que los alumnos con nece-
sidades especiales siguen el plan de estudios en clases
especiales separadas o escuelas especiales durante la
mayor parte (80% o més) del dia lectivo». La mayoria de los
paises aprueban esta definicion y la aplican en la recopila-
cion de datos.

Dinamarca: Solo se recabaron datos para alumnos con
grandes necesidades de apoyo a los que generalmente se
imparte educacién en entornos segregados; unos 23 500
alumnos reciben apoyo en escuelas convencionales.
Finlandia: Los datos no incluyen a 126 288 educandos con
pequenas dificultades de aprendizaje (por ejemplo, dis-
lexia) que reciben educacion para necesidades especiales
a tiempo parcial en las escuelas convencionales. Irlanda:
No se dispone de datos sobre los alumnos con necesidades
educativas especiales que asisten a escuelas secundarias
convencionales. Alemania y Paises Bajos: No se dispone
de datos sobre el nimero de alumnos que asisten a

clases especiales en escuelas convencionales. Hungria,
Luxemburgo y Espafa: El término «escuelas especiales»
incluye las clases especiales en escuelas convencionales.
Polonia: No existen clases especiales en las escuelas con-
vencionales. Suecia, Suiza: Los datos indican que se ensefa
alos alumnos en entornos segregados, y no se recaban
datos sobre los alumnos que reciben apoyo en entornos
inclusivos.

Fuente: (28, 34).

en escuelas convencionales (véase la figura 7.3).
Bélgicay Alemaniacuentan conungrannimero
de escuelas especiales en las que los nifios con
necesidades especiales estin separados de sus
pares, mientras que en Chipre, Lituania, Malta,
Noruega y Portugal, se incluye a la mayoria de
los alumnos en clases comunes con otros ninos
de su misma edad. Un examen de otros paises
de la OCDE indica tendencias similares, y en
los paises desarrollados se observa un despla-
zamiento general hacia la educacién inclusiva,
aunque con algunas excepciones (3I). En los
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paises en desarrollo, el desplazamiento hacia

las escuelas inclusivas esta en sus inicios.

Se considera ampliamente que la inclusién
de los nifios con discapacidad en escuelas con-
vencionales —escuelas inclusivas— es aconse-
jable desde la perspectiva de la igualdad y los
derechos humanos. La Unesco ha sefialado las
siguientes razones para desarrollar un sistema
de educacién mds inclusivo (35):

* Razén educativa. La exigencia de que las
escuelas inclusivas eduquen a todos los
ninos juntos conlleva que estas tengan que
concebir maneras de ensefiar que respon-
dan a las diferencias individuales y que,
por consiguiente, sean beneficiosas para
todos los nifos.

= Razén social. Las escuelas inclusivas
pueden cambiar las mentalidades respecto
de aquellos que son «diferentes», al educara
todos los nifios juntos, y sentar asi las bases
de una sociedad justa y no discriminatoria.

* Razdn econdmica. Es menos costoso esta-
blecer y mantener escuelas en las que se
ensefa a todos los niflos juntos que estable-
cer un complejo sistema de distintos tipos
de escuelas que se especialicen en diferen-
tes grupos de nifos.

La educacidn inclusiva procura dotar a las
escuelas de los medios para atender a todos los
ninos de la comunidad en la que estdn emplaza-
das (36). En la practica, empero, es dificil lograr
la plena inclusion de todos los niflos con disca-
pacidad, aunque ese sea el objetivo primordial.
El nimero de nifos que reciben educacién en
entornos tanto convencionales como segregados
varia ampliamente de un pais a otro y ningtn
pais tiene un sistema totalmente inclusivo. Es
importante aplicar un enfoque flexible para
ubicar a los nifios: en los Estados Unidos, por
ejemplo, el sistema procura situar alos nifos en
el entorno mas integrado posible, y se los asigna
a un ambito mas especializado cuando se con-
sidera necesario (37). Las necesidades educati-
vas se deben evaluar desde la perspectiva de la
opcién que mejor se adecue a cada persona (38)
y los recursos financieros y humanos que estén
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disponibles en el contexto del pais. Algunas de
las personas que abogan por las personas con
discapacidad han sostenido que se debe deci-
dir caso por caso qué entorno es mas adecuado
para atender las necesidades del nifio: uno con-
vencional o uno segregado (39, 40).

Los alumnos sordos y las personas con
deficiencias intelectuales argumentan que la
integracion no siempre es una experiencia
positiva (41, 42). Los partidarios de las escuelas
especiales —como las escuelas para personas
ciegas, sordas o sordociegas—, especialmente
en los paises de ingreso bajo, sefialan con fre-
cuencia que estas instituciones proporcionan
ambientes de aprendizaje especializados y de
alta calidad. La Federaciéon Mundial de Sordos
alega que el ambiente 6ptimo para el desarrollo
académico y social del nifio sordo es, a menudo,
una escuela donde los alumnos y los maestros
utilizan la lengua de sefias para todas las comu-
nicaciones. Como fundamento, sostiene que la
simple asignaciéon a una escuela convencional,
sin una interaccion significativa con los compa-
fneros y los profesionales, excluiria a la persona
sorda de la educacion y la sociedad.

Resultados

Los datos sobre el impacto del entorno en los
resultados educativos de las personas con dis-
capacidad no son concluyentes. En un examen
de los estudios sobre inclusién que se publica-
ron antes de 1995, se estableci6 que los estudios
eran muy diferentes y de calidad despareja (43).
Aunque el lugar al que habian sido asignados
no era el factor primordial en los resultados de
los alumnos, el examen permitio establecer lo
siguiente:
= Los alumnos con problemas de aprendi-
zaje asignados a entornos de educacién
especial tenfan resultados académicos
levemente mejores.
= Las tasas de desercion de los alumnos con
trastornos emocionales asignados a la edu-
cacion general eran mas elevadas.
* Los alumnos con deficiencias intelectuales
graves a los que se impartié enseflanza en



clases de educacion general tuvieron mejo-
res resultados sociales.

Aunque los nifios con trastornos auditivos
lograron cierta ventaja académica en la edu-
cacidon convencional, su autoestima se redujo.
Al parecer, los alumnos con una deficiencia
intelectual leve obtuvieron, por lo general, los
mayores beneficios derivados de la asignacién a
clases de apoyo en la educacion general.

En un examen de las investigaciones sobre
la educacién para necesidades especiales reali-
zadas en los Estados Unidos se lleg6 a la conclu-
sidén de que no era posible establecer de manera
concluyente cudl era el impacto del entorno
educativo —tanto las escuelas y clases especia-
les como la educacién inclusiva— en los resul-
tados educativos (44). Las conclusiones fueron
las siguientes:
= La mayoria de los estudios examinados no

era de buena calidad desde el punto de vista

metodoldgico y las mediciones resultantes
variaban ampliamente de un estudio a otro.

* A menudo,losinvestigadores tenian dificul-
tades para separar los entornos educativos
de los tipos y la intensidad de los servicios.

= Con frecuencia, la investigacion se habia
llevado a cabo antes de que se introdujeran
cambios cruciales en las politicas.

= En gran parte de las investigaciones se
ponia el acento en la manera de aplicar las
practicas inclusivas y no se hacia hincapié
en su efectividad.

Existen algunos indicios de que la adqui-
siciéon de aptitudes sociales, de comunica-
cién y de conducta es superior en las clases o
escuelas inclusivas. Varios investigadores han
documentado esos resultados positivos (45-
48). Un metaanalisis del impacto del entorno
en el aprendizaje permitié establecer que «la
educacién inclusiva tenia un efecto beneficioso
pequeno a moderado en los resultados acadé-
micos y sociales de los alumnos con necesida-
des especiales» (49). En un pequeiio nimero de
estudios se ha confirmado el impacto negativo
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de la asignacion a instituciones educativas
generales cuando no se brinda apoyo persona-
lizado (50, 51).

Por lo general, se considera que la inclusion
de alumnos con discapacidad no tiene unimpacto
negativo en el desempeno educativo de los alum-
nos sin discapacidad (52-54). En algunos casos,
sin embargo, los docentes plantearon dudas res-
pecto del impacto de la inclusiéon de nifios con
problemas emocionales y de conducta (53).

No obstante, cuando las clases son numero-
sas y no se dispone de recursos adecuados para
la inclusion, es posible que los resultados sean
dificiles para todas las partes involucradas. Los
nifos con discapacidad que asisten a una clase
general tendran malos resultados si el docente
y sus compaifieros no pueden proporcionar el
apoyo necesario para su aprendizaje, desarro-
llo y participacion. La educacién de estos nifios
suele terminar cuando completan la escuela
primaria, como lo confirman las bajas tasas de
transicion a niveles mas elevados de educacion
(55). En Uganda, cuando se comenzd a aplicar
la educacién primaria universal, hubo una gran
afluencia de grupos de ninos que anteriormente
estaban excluidos, entre ellos, los nifios con
discapacidad. Con pocos recursos adiciona-
les, la carga fue excesiva para las escuelas, que
informaron problemas relacionados con la dis-
ciplina, el desemperio y las tasas de desercion de
los alumnos (56).

Con la salvedad de los pocos estudios de
menor envergadura que ya se mencionaron, no
se ha llevado a cabo una comparacién adecuada y
amplia de los resultados de aprendizaje entre las
escuelas especiales y la inclusion de los nifios con
discapacidad en las escuelas convencionales. En
los paises en desarrollo, practicamente no se han
realizado investigaciones en las que se comparen
los resultados. Es necesario, por lo tanto, realizar
investigaciones mas adecuadas y obtener mas
datos sobrelos resultados sociales y académicos. En
el cuadro 7.2 se muestran los datos derivados de un
estudio longitudinal que se realiz6 en los Estados
Unidos sobre los resultados educativos y laborales
de diversos grupos de alumnos con discapacidad.
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Cuadro 7.2. Transicion de la escuela al trabajo en los Estados Unidos

En los Estados Unidos, todos los alumnos del ciclo secundario con discapacidades documentadas estdan amparados por
el articulo 504 de la Ley de Rehabilitaciéon Vocacional y la Ley sobre Estadounidenses con Discapacidades. Asimismo,
un subgrupo de alumnos con discapacidad reune los requisitos en el marco de la parte B de la Ley para la Educacién de
Individuos con Discapacidades (IDEA). La primera categoria abarca a los alumnos cuya discapacidad no tiene efectos
negativos en su capacidad de aprender y, por lo tanto, pueden avanzar en el sistema escolar si se realizan ajustes
razonables que les permitan tener acceso a los mismos recursos y aprendizaje que sus pares. Los alumnos que retinen
los requisitos de la parte B de la IDEA tienen derecho a una «educacion publica gratuita y adecuada», que se define a
través de su plan de estudios personalizado. El presente estudio de casos se refiere a los alumnos que tienen ese plan.

El Estudio Nacional Longitudinal de Transicién-2 (NLTS2) contiene datos sobre los alumnos con discapacidad compren-
didos en la IDEA. EI NLTS2 se puso en marcha en 2000, después de una encuesta representativa a nivel nacional que
abarcé una muestra de 11 272 alumnos de entre 13 y 16 afios que recibian educacién especial. El 35% de esta muestra
de alumnos con discapacidad vivia en hogares desfavorecidos con ingresos anuales de US$ 25 000 o inferiores. Ademas,
el 25% vivia en hogares monoparentales. En el afio 2000, el 93,9% de todos los alumnos incluidos en la muestra asistia
a escuelas secundarias convencionales, el 2,6% asistia a escuelas especiales y el resto asistia a escuelas alternativas, de
formacién vocacional o de otro tipo.

Tasas de graduacion

La siguiente figura muestra la proporcion de alumnos de 14 a 21 afios que terminaron la escuela secundaria y la pro-
porcion que abandond la escuela, en el curso de 10 afos.

Proporcion de alumnos con discapacidad de 14 a 21 aios que se graduaron, obtuvieron un
certificado o abandonaron la escuela (1996-2005)

1,0
0,8 ¢
0,6 ¢
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B se graduaron con diploma Obtuvieron un certificado
Abandonaron la escuela

Fuente: (57).

Resultados posescolares

Segun el NLTS2, el 85% de los jovenes con discapacidad trabajaban o recibian educacién postsecundaria o formacion
laboral durante los cuatro afios siguientes a la terminacion de la escuela. El 45% de los alumnos que formaban parte
de la muestra se habia matriculado en algun tipo de educacidn postsecundaria, en comparaciéon con el 53% de los
alumnos de la poblacidn general. El 6% de los que cursaban estudios postsecundarios se habia matriculado en escuelas
comerciales, técnicas o de formacidn vocacional; el 13%, en cursos de ensefianza superior de dos afos, y el 8%, en
cursos de enseflanza superior de cuatro aios o en la universidad. El 12% de los jévenes del mismo grupo etario de la
poblaciéon general se habia matriculado en cursos de ensefianza superior de dos afos y el 29%, en cursos de ensefianza
superior de cuatro afos (58).

continua ...
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.. continuacion

En oportunidad de la encuesta de seguimiento de 2005, alrededor del 57% de los jévenes con discapacidad de entre 17
y 21 afos tenia empleo, en comparacién con el 66% del mismo grupo etario de la poblacién general. En el caso de los
jovenes con deficiencias intelectuales o multiples deficiencias, se registraba la menor probabilidad de que participaran
en la ensenanza, el trabajo o la preparacién laboral.

La probabilidad de que los jévenes con trastornos cognitivos, emocionales, de aprendizaje o de conducta hubieran
estado involucrados con el sistema de justicia penal era de cuatro a cinco veces mayor que en el caso de los jovenes
de la poblacién general.

La probabilidad de que los jovenes con deficiencias intelectuales se hubieran graduado con diploma era menor que
en todas las otras categorias de discapacidad y las tasas de empleo eran més bajas. Era mucho menos probable que
los alumnos desertores participaran en actividades laborales o educativas posescolares y 10 veces mas probable que
los alumnos con discapacidad que terminaron la escuela secundaria hubieran sido arrestados.

Més del 90% de los alumnos con deficiencias visuales o auditivas obtuvo un diploma regular y, en comparacién con otros
alumnos con discapacidad, era dos veces mas probable que se hubieran matriculado en algun tipo de escuela postsecundaria.

En el caso de algunos alumnos —entre ellos, los que experimentan trastornos emocionales—, los resultados educativos
son inquietantemente bajos. Es preciso realizar investigaciones para encontrar planes de estudios, métodos pedagdgicos
y métodos de evaluacion que tengan en cuenta de una manera mas adecuada las diversas necesidades de los alumnos

tanto en la educaciéon como en la transicion al mercado laboral.

Barreras que impiden la
educacion de los nifos
con discapacidad

Son muchas las barreras que impiden que los
ninos con discapacidad asistan a la escuela
(59-61). En este capitulo se dividen en dos
categorias: problemas sistémicos y problemas
basados en la escuela.

Problemas sistémicos

Responsabilidad ministerial dividida

En algunos paises, la educacion de todos o algu-
nos ninos con discapacidad es responsabilidad
de ministerios separados —entre ellos, los de
Salud, Bienestar Social o Proteccién Social (El
Salvador, Pakistan, Bangladesh)— o ministe-
rios concretos de Educacion Especial. En otros
paises (Etiopia y Rwanda), diversos ministerios
comparten la responsabilidad de la educacién
de los nifios con discapacidad (25).

En la India, los nifios con discapacidad
que asisten a escuelas especiales son respon-
sabilidad del Ministerio de Justicia Social y
Empoderamiento, mientras que los niflos que

asisten a escuelas convencionales son respon-
sabilidad del Departamento de Educacién del
Ministerio de Desarrollo de Recursos Humanos
(32). Esta division refleja la percepcion cultural
de que los ninos con discapacidad necesitan
asistencia social en vez de igualdad de oportu-
nidades (11). Este modelo en particular tiende a
segregar ain mas a los nios con discapacidad y
pone el acento en el tratamiento y el aislamiento
social, en lugar de centrarse en la educaciéon y la
inclusién social y economica.

Falta de legislacion, politicas,

metas y planes

Aunque existen muchos ejemplos de inicia-
tivas para incluir a los nifos con discapaci-
dad en la educacidn, la falta de legislacion,
politicas, metas y planes suele ser una gran
barrera que impide alcanzar los objetivos de
la EPT (62). Las lagunas que se encuentran
habitualmente en las politicas incluyen la
falta de incentivos financieros y otros incen-
tivos especificos para que los nifios con dis-
capacidad asistan a la escuela, asi como la
falta de servicios de proteccion social y apoyo
destinados a los niflos con discapacidad y sus
familias (63).
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A través de un examen de 28 paises que par-
ticipan en la alianza de la Iniciativa Via Répida
de Educacién para Todos, se establecié que 10
paises habian asumido el compromiso norma-
tivo de incluir a los niflos con discapacidad y
también tenian algunas metas o planes en rela-
cion con cuestiones tales como la recoleccion de
datos, la formacion docente, el acceso a los edifi-
ciosescolaresyla provision de material didactico
y apoyo adicionales (64). Ghana, por ejemplo,
ha fijado metas en materia de matriculacion,
entre ellas, que, para 2015, todos los nifios con
«necesidades educativas especiales no graves»
deberan recibir educacién en escuelas conven-
cionales. Djibouti y Mozambique mencionan
metas para nifos en escuelas comunes. Kenya se
ha propuesto incrementar al 10% la tasa bruta de
matriculacion de ninos con discapacidad parael
afo 2010 y ha establecido metas respecto de la
formacién de docentes y la provisiéon de equipos.
En otros 13 paises, si bien se mencionaba a los
ninos con discapacidad, se proporcionaba poca
informacidn sobre las estrategias propuestas, y
en cinco paises no existia mencion alguna de la
discapacidad o la inclusion.

Recursos insuficientes

Se considera que la escasez o insuficiencia
de recursos impone una barrera importante
que impide garantizar la educacién inclusiva
de los nifios con discapacidad (65). En un
estudio realizado en los Estados Unidos, se
establecié que el costo promedio de educar
a un nifno con discapacidad era 1,9 veces
mayor que el costo correspondiente a un
nifio sin discapacidad, y que este multipli-
cador oscilaba entre el 1,6 y el 3,1 segun el
tipo y la magnitud de la discapacidad (66).
En la mayoria de los paises en desarrollo, es
dificil satisfacer las necesidades de todos los
nifos, incluso cuando los sistemas educati-
vos cuentan con una adecuada planificacion
y respaldan la inclusién.

Los presupuestos nacionales de educa-
cion suelen ser limitados y, con frecuencia, las
familias no pueden afrontar los costos (9, 17,
67). Los recursos son escasos: pocas escuelas,
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instalaciones inadecuadas, insuficientes docen-
tes calificados y falta de material didactico (6).
En una evaluacidon que se realizé en 2006 con
el objeto de establecer el grado de capacidad de
El Salvador para crear oportunidades educati-
vas inclusivas para alumnos con discapacidad,
se establecid que se disponia de escaso finan-
ciamiento para prestar servicios a todos esos
alumnos (68).

En el Marco de Accién de Dakar se
reconoce que la EPT solo sera posible si los
paises aumentan el apoyo financiero y los
donantes bilaterales y multilaterales incre-
mentan la asistencia para el desarrollo (67).
Sin embargo, esto no ha sucedido en todos los
casos y, consiguientemente, se han realizado
pocos avances (17).

Problemas basados en la escuela

Plan de estudios y pedagogia

Para responder a las diversas capacidades y
necesidades de todos los educandos, se necesi-
tan enfoques educativos flexibles (69). Cuando
los planes de estudios y los métodos de ense-
fanza son rigidos y se carece de material
didactico adecuado —por ejemplo, cuando la
informacion no se proporciona del modo mas
adecuado, como la lengua de sefias, y no se dis-
pone de material en formatos alternativos, como
el sistema Braille—, los nifos con discapacidad
corren un riesgo mayor de exclusion (69). Con
frecuencia, los sistemas de examen y evaluacién
se centran en el desempefio académico en vez
de hacerlo en los progresos individuales y, por
lo tanto, también pueden ser restrictivos en
el caso de los nifios con necesidades educati-
vas especiales (69). Cuando los padres tienen
inquietudes respecto de la calidad de las escue-
las convencionales, existe una mayor probabi-
lidad de que impulsen soluciones segregadas
para sus nifios con discapacidad (17).

Formacion y apoyo insuficientes

para los docentes

Es posible que los docentes no dispongan del
tiempo o los recursos necesarios para brindar



apoyo a los educandos con discapacidad (70).
En los entornos carentes de recursos, suele
haber demasiados alumnos por aula y existe
una gran escasez de docentes con formacion
adecuada para atender en forma habitual las
necesidades individuales de los nifios con dis-
capacidad (71, 72). En la mayoria de los casos,
los docentes no conocen la lengua de senas, lo
cual constituye una barrera para los alumnos
sordos (73). Tampoco se dispone de otros tipos
de apoyo, como auxiliares de aula. La educacién
de los docentes no ha avanzado necesariamente
al mismo ritmo que los cambios de politicas
que tuvieron lugar después de la Declaracion de
Salamanca. En la India, por ejemplo, la forma-
cién previa al servicio de los docentes comunes
no incluye la familiarizacién con la educacién
de nifios con necesidades especiales (64).

Barreras fisicas

El acceso fisico a los edificios de las escuelas es
un requisito fundamental para educar a nifos
con discapacidad (65). Es probable que los nifios
con discapacidad fisica tengan dificultad para
llegar a la escuela si, por ejemplo, los caminos
y los puentes no son aptos para sillas de ruedas
y las distancias son muy grandes (7). Incluso
cuando puedan llegar a la escuela, es posible
que existan otros problemas, como escaleras,
puertas angostas, asientos inadecuados o ins-
talaciones sanitarias inaccesibles (74).

Rétulos

Con frecuencia, se clasifica a los nifios con dis-
capacidad de acuerdo con su condicion de salud
para determinar si reiinen los requisitos para
recibir educacion especial u otro tipo de servi-
cios de apoyo (29). Por ejemplo, un diagnostico
de dislexia, ceguera o sordera puede facilitar el
acceso a apoyo tecnolégico y comunicacional y
enseflanza especializada (75). Sin embargo, la
asignacion de rétulos en los sistemas educati-
vos puede tener efectos negativos en los nifios,
tales como estigmatizacion, rechazo por parte
de sus pares, baja autoestima, menores expec-
tativas y oportunidades reducidas (29). En
algunos casos, los alumnos no desean revelar
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su discapacidad por temor a actitudes negativas
y, araiz de ello, pierden la posibilidad de recibir
los servicios de apoyo que necesitan (76). En un
estudio que se llevo a cabo en dos estados de
los Estados Unidos, se analizaron las respuestas
de 155 maestros del ciclo preescolar respecto
de la inclusion de los nifos con discapacidad
(77). Se crearon dos versiones diferentes del
mismo cuestionario, con breves descripciones
de los nifios con discapacidad. Una de las ver-
siones incluy6 rétulos con términos tales como
«paralisis cerebral». En la otra no se utilizaron
rotulos, sencillamente se describid a los nifios.
Los docentes que completaron la version que no
contenia rétulos fueron mas positivos respecto
de la inclusion de nifos con discapacidad que
aquellos que habian completado la versién con
rétulos. A partir de este resultado, se dedujo que
los rétulos propiciaban actitudes mas negativas
yquelasactitudes delosadultos eran fundamen-
tales al momento de formular politicas sobre la
educacion de los nifios con discapacidad.

Barreras actitudinales

Las actitudes negativas plantean grandes obsta-
culos a la educacion de los nifios con discapaci-
dad (78, 79). En algunas culturas, se considera
que las personas con discapacidad son una
especie de castigo divino o transmiten mala
suerte (80, 81). En consecuencia, a veces no se
permite asistir a la escuela a niflos con disca-
pacidad que podrian hacerlo. En Rwanda, un
estudio comunitario permitié establecer que
las creencias respecto de las deficiencias inci-
dian en la asistencia de los nifios con discapa-
cidad a la escuela. Las actitudes negativas de la
comunidad también se reflejaban en el lenguaje
que se utilizaba para referirse a las personas con
discapacidad (82, 83).

Las actitudes de los docentes, los admi-
nistradores escolares, otros nifios o incluso los
familiares inciden en la inclusién de los ninos
con discapacidad enlas escuelas convencionales
(74, 84). Algunos maestros, y también algunos
directores, consideran que no estan obliga-
dos a ensefar a nifos con discapacidad (84).
En Sudafrica, los administradores escolares
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consideran que los alumnos con discapacidad
no tienen futuro en la educacion superior, y
se cree que esta opinion tiene incidencia en la
asistencia a la escuela y su terminacion (85). Un
estudio en el que se realiz6 una comparacioén
entre Haiti y los Estados Unidos permitio esta-
blecer que, en ambos paises, los docentes favo-
recian generalmente a los tipos de discapacidad
con los que, a su entender, se podia trabajar con
mas facilidad en entornos convencionales (36).

Incluso en el caso de las personas que
respaldan a los alumnos con discapacidad, es
posible que sus expectativas sean bajas y que,
en consecuencia, se preste poca atencion a los
logros académicos. Los docentes, padres y otros
alumnos pueden ser atentos y afectuosos con
estos nifios y, al mismo tiempo, dudar de su
capacidad para aprender (86, 87). En algunos
casos, las familias de los nifios con discapacidad
consideran que las escuelas especiales son los
lugares mas adecuados para su educacion (76).

Actos de violencia, intimidacion y abuso
Los actos de violencia contra alumnos con
discapacidad —cometidos por docentes, otros
miembros del personal y otros alumnos— son
comunes en los entornos educativos (20). Los
alumnos con discapacidad suelen ser objeto
de actos de violencia que incluyen amenazas
y abusos fisicos, abusos verbales y aislamiento
social. Para un nifio con discapacidad, el temor
alaintimidacion reviste la misma gravedad que
una intimidacién real (88). Es posible que los
ninos con discapacidad prefieran asistir a escue-
las especiales por temor a la estigmatizacién o
la intimidacion en las escuelas convencionales
(88). Los nifios sordos son especialmente vulne-
rables a los abusos debido a sus dificultades en
materia de comunicacion verbal.

Eliminar las barreras que
impiden la educacion

Para lograr la inclusién de los nifios con disca-
pacidad en la educacion, se requiere un cambio
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tanto a nivel sistémico como escolar (89). Asi
como en el caso de otros cambios complejos, se
requiere vision, aptitudes, incentivos, recursos
y un plan de accién (90). La existencia de un
liderazgo solido y permanente a nivel nacional
y escolar es uno de los elementos mds impor-
tantes de un sistema de educacion inclusivo, y
no incide en los costos.

Intervenciones sistémicas

Legislacion
El éxito de los sistemas de educacién inclusivos
depende, en gran medida, del compromiso que
asuma el pais respecto de la adopcion de legisla-
cioén apropiada, la formulacion de politicas y la
asignacion de financiamiento suficiente para su
aplicacion. Desde mediados de los afios setenta,
Italia cuenta con legislaciéon en respaldo de la
educacion inclusiva para todos los nifos con
discapacidad, que ha dado por resultado tasas
mads altas de inclusién y resultados educativos
positivos (33, 91, 92).
Nueva Zelandia es un ejemplo de que los
ministerios gubernamentales pueden promo-
ver la comprension del derecho a la educacion
de los alumnos con discapacidad a través de
medidas que tengan por fin:
= publicitar el apoyo disponible para nifos
con discapacidad;
= recordar a las juntas escolares cudles son
sus responsabilidades legales;

» examinar la informacién suministrada a
los padres;

» examinar los procedimientos de reclama-

cion (93).

A través de una encuesta realizada en paises
de ingreso bajo y mediano, se estableci6 que,
cuando no existe voluntad politica, el impacto
de la legislacion es limitado (31). Hay otros fac-
tores que pueden dar lugar a un bajo impacto,
entre ellos, el financiamiento insuficiente des-
tinado a la educacion y la falta de experiencia
en materia de educacion de personas con dis-
capacidad o necesidades educativas especiales.



Politicas

Para desarrollar sistemas de educacién mas
equitativos, es fundamental que las politicas
nacionales en materia de educacién de nifos
con discapacidad sean claras. La Unesco ha
formulado directrices para ayudar a las auto-
ridades encargadas de formular y administrar
las politicas a crear politicas y practicas que
respalden la inclusién (94). La clara orientacion
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de las politicas a nivel nacional ha permitido
emprender importantes reformas educativas en
un amplio espectro de paises, entre ellos, Italia,
Lesotho, la Republica Democratica Popular
Lao y Viet Nam (véase el cuadro 7.3).

En 1987, Lesotho comenz6 a preparar un
conjunto de politicas sobre educacion especial.
Para 1991, habia creado la Unidad de Educacién
Especial y habia puesto en marcha un programa

Cuadro 7.3. Aunque todavia queda mucho por hacer, la inclusion es posible en Viet Nam

A principios de los afios noventa, Viet Nam puso en marcha un importante programa de reforma para mejorar la
inclusion de los alumnos con discapacidad en la educacion. El Centro de Educacion Especial y una ONG internacional
colaboraron en la elaboracion de dos proyectos piloto: uno rural y otro urbano. Los comités directivos locales
de cada proyecto trabajaron activamente para sensibilizar a las comunidades y hubo una bisqueda —casa por
casa— de nifios que no estuvieran incluidos en las listas de las escuelas oficiales. En el marco de los proyectos
piloto, se identificaron 1078 nifios con un amplio espectro de deficiencias que estaban excluidos.

Se imparti6é formacién a administradores, docentes y padres sobre los siguientes temas:

= beneficios de la educacién inclusiva;

= servicios de educacién especial;

= programas educativos personalizados;

= realizacion de ajustes y modificaciones ambientales;
= evaluacion;

= servicios familiares.

Ademas, se proporciond asistencia técnica en esferas tales como capacitacion sobre movilidad para alumnos ciegos
y capacitacion de los padres en materia de ejercicios para mejorar la movilidad de los nifios con paralisis cerebral.

Cuatro anos después, se realizé una evaluacion que permitié establecer que, de los 1078 nifios con discapacidad,
1000 se habian incluido con éxito en clases de educacion general en las escuelas locales. Este logro fue acogido
con benepldcito tanto por los docentes como por los padres. Con el apoyo de donantes internacionales, se llevé
a cabo un programa similar en otras tres provincias. En el curso de tres afios, las tasas de asistencia de nifios
con discapacidad a clases comunes aumentaron del 30% al 86% y, con el tiempo, se matricularon 4000 alumnos
nuevos en las escuelas locales.

A través de evaluaciones de seguimiento, se establecié que los docentes estaban més dispuestos que antes a
incluir a los alumnos con discapacidad. Ademas, estaban mejor equipados y poseian mas conocimientos sobre
practicas inclusivas. Los docentes y los padres también tenian mayores expectativas respecto de los nifios con
discapacidad. Lo que es mdas importante aun, los nifios estaban mejor integrados en sus comunidades. El costo
promedio del programa para un alumno con discapacidad en un entorno inclusivo ascendia a US$ 58 al afo, en
comparacién con los US$ 20 correspondientes a un alumno sin discapacidad y los US$ 400 correspondientes a la
educacién en entornos segregados. Esta suma no cubria los equipos especializados —audifonos, sillas de ruedas
e impresoras Braille— que eran necesarios para muchos alumnos con discapacidad y cuyo costo era prohibitivo
para la mayoria de las familias.

A pesar de los avances, tan solo un 2% de las escuelas preescolares y primarias de Viet Nam son inclusivas, y el
95% de los nifios con discapacidad todavia no tiene acceso a la escuela (90). Con todo, el éxito de los proyectos
piloto ha contribuido a modificar las actitudes y las politicas sobre discapacidad y ha generado grandes esfuerzos
en materia de inclusion. El Ministerio de Educacion y Formacién se ha comprometido a incrementar el porcentaje
de nifios con discapacidad que reciben educacién en clases convencionales y se estan implementando nuevas
leyes y politicas que respaldan la educacién inclusiva.
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nacional de educacion inclusiva (95). En 1993,
se llevd a cabo un estudio en la cuarta parte
de las escuelas primarias del pais, que incluyd
entrevistas a mas de 2649 maestros y en cuyo
marco se establecié que el 17% de los nifios
tenia discapacidades y necesidades educativas
especiales (95). El programa nacional de educa-
cidén inclusiva se puso en marcha en 10 escuelas
piloto: una en cada distrito del pais. Se elabora-
ron planes de capacitacién en enseflanza inclu-
siva para los docentes de estas escuelas y para
alumnos de la carrera docente, con ayuda de
especialistas y personas con discapacidad. En
un estudio reciente sobre la educacién inclu-
siva en Lesotho, se establecié que habia variado
la manera en que los docentes abordaban las
necesidades de sus alumnos (96). Se registré un
efecto positivo en las actitudes de los maestros
¥, sin una politica formal, es improbable que se
hubieran producido mejoras.

Planes nacionales

Paraincluir alos nifios con discapacidad en la edu-

cacion, es fundamental formular un plan de accién

nacional,oenmendarel existente,ycrearlainfraes-

tructuray la capacidad necesarias para implemen-

tarlo (79). Segun lo dispuesto por el articulo 24 de

la CDPD, la responsabilidad institucional respecto

de la educacién de los nifios con discapacidad le

corresponde al Ministerio de Educacién (97), en

coordinacion con los otros ministerios que sean

pertinentes. Los planes nacionales para alcanzar

los objetivos de la iniciativa EPT deben:

= reflejar los compromisos internacionales
respecto del derecho de los nifios con dis-
capacidad a recibir educacidn;

= establecer el numero de nifios con discapa-
cidad y evaluar sus necesidades;

= destacar la importancia del respaldo de los
padresydelaparticipaciéndelacomunidad;

= contemplar los aspectos principales de la
prestacion de los servicios —entre ellos,
la accesibilidad de los edificios esco-
lares— y elaborar planes de estudios,
métodos de enseflanza y materiales que
permitan satisfacer un amplio espectro
de necesidades;
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* incrementar la capacidad por medio de la
ampliacion de la prestacion de servicios y
los programas de capacitacion;

= proporcionar fondos suficientes;

= llevar a cabo actividades de seguimiento y
evaluacion, y mejorar los datos cualitativos
y cuantitativos sobre los alumnos (64).

Financiamiento

Basicamente, hay tres maneras de financiar la

educacién para las necesidades especiales, ya

sea en instituciones especializadas o en escue-
las convencionales:

= a través del presupuesto nacional, por
ejemplo, mediante la creacién de un fondo
nacional especial (como en Brasil), el
financiamiento de una red de escuelas de
educacion especial (como en Pakistan) o
como una proporcion fija del presupuesto
general de educacion (0,92% en Nicaragua
y 2,3% en Panama);

= a través del financiamiento de las necesi-
dades concretas de cada institucion, por
ejemplo, los materiales, las herramientas
pedagogicas, la capacitacion y el respaldo
operativo (como en Chile y México);

* através de financiamiento otorgado a per-
sonas individuales para satisfacer sus nece-
sidades (como en Dinamarca, Finlandia,
Hungria y Nueva Zelandia).

Otros paises, como Suiza y los Estados
Unidos, utilizan una combinacién de métodos
de financiamiento, entre ellos, financiamiento
nacional que se puede aplicar de manera flexi-
ble a la educacion para las necesidades espe-
ciales a nivel local. Los requisitos para recibir
financiamiento suelen ser complejos. Sea cual
fuere el modelo de financiamiento utilizado,
debe cumplir los siguientes criterios:
= ser facil de entender;
= ser flexible y previsible;
= proporcionar fondos suficientes;
= tener en cuenta el costo y permitir el con-

trol de costos;
= conectar la educacién especial con la edu-

cacion general;



= identificary ubicaralosalumnos de manera

neutral (98, 99).

En el marco de un sistema para comparar
los datos sobre los recursos entre diferentes
paises, se clasifica a los alumnos de acuerdo
con el origen de sus necesidades: condiciones
de salud, problemas de conducta o emociona-
les, o desventajas socioeconémicas o cultura-
les (31). La asignacion de recursos para nifios
con diagndstico médico es la mds constante en
todos los grupos etarios. Los recursos asigna-
dos a nifios con desventajas socioecondmicas
o culturales se concentran, en gran medida,
en los grupos de menor edad y disminuyen
marcadamente cuando llegan a la escuela
secundaria (100). Es posible que la disminu-
cién de los recursos asignados a estas catego-
rias refleje una tasa mas elevada de desercidon
escolar en esos grupos, especialmente en las
ultimas etapas de la escuela secundaria, lo que
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implica que el sistema no satisface sus necesi-
dades educativas.

Enlatabla?.2 seresumen los datos de varios
paises de América Central y América del Sur y
se comparan con datos similares de la provin-
cia de New Brunswick (Canada) y los Estados
Unidos, y con el valor medio de los paises de
la OCDE. Es indudable que los paises cen-
troamericanos y sudamericanos proporcionan
recursos a los alumnos con discapacidad que
reciben educacién preescolar y primaria. Sin
embargo, los recursos disminuyen rapidamente
cuando los alumnos alcanzan los primeros
afos de la escuela secundaria y son inexisten-
tes en el dltimo periodo de ella. En los paises
de la OCDE, por el contrario, se proporciona
educacion a los alumnos con discapacidad de
todos los grupos etarios, aunque los recursos
disminuyen a medida que aumenta su edad.

Con frecuencia, es preciso aumentar el
financiamiento para garantizar que los nifios

Tabla7.2. Porcentaje de alumnos con discapacidad que recibe servicios educativos, por pais y
nivel de educacion
Pais Educacion Preescolar (%) Primaria (%) Secundaria Secundaria
obligatoria inferior (%) superior (%)
(%)
Belice 0,95 - 0,96 - -
Brasil 0,71 1,52 0,71 0,06 -
Chile 0,97 1,31 117 1,34 -
Colombia 0,73 0,86 0,84 0,52 n.a.
Costa Rica 1,21 4,39 1,01 1,48 n.a.
Guyana 0,15 n.a. 0,22 n.a. n.a.
México 0,73 0,53 0,98 0,26 -
Nicaragua 0,40 0,64 0,40 - -
Paraguay 0,45 n.a. 0,45 n.a. n.a.
Pert 0,20 0,94 0,30 0,02 n.a.
Uruguay 1,98 - 1,98 - -
Estados Unidos de América 5,25 7,38 7,39 31N 3,04
Provincia de New Brunswick 2,89 - 2,19 3,80 3,21
(Canadd)
Valor medio de los paises de 2,63 0,98 2,43 3,11 1,37
la OCDE

Nota: México es miembro de la OCDE. Solo se dispone de datos parciales para los paises consignados en letra cursiva.

n.a.: No aplicable.
—:No disponible/nunca recopilado.
Fuente: (31, 107).
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con discapacidad tengan acceso a la misma
calidad de educacion que sus pares (/7). Para
lograrlo, los paises de ingreso bajo necesitaran
financiamiento previsible y a largo plazo. En
la Republica Democratica Popular Lao, la ONG
Save the Children y el Organismo Sueco de
Cooperacion para el Desarrollo Internacional
proporcionaron financiamiento a largo plazo
y apoyo técnico a un proyecto de educacion
inclusiva entre 1993 y 2009. El proyecto, que
permitié formular un enfoque nacional y cen-
tralizado para el desarrollo de politicas y prac-
ticas de educacion inclusiva, comenz6 a prestar
servicios en 1993, con laapertura de una escuela
piloto en Vientiane, la capital del pais. En la
actualidad, hay 539 escuelas en 141 distritos
que proporcionan educacién inclusiva y apoyo
especializado a mas de 3000 nifos con disca-
pacidad (102).

Aunque la determinacién de los costos de
las escuelas especiales y las escuelas inclusivas
plantea dificultades, por lo general se considera
que los entornos inclusivos son mas eficaces en
funcién de los costos (33). La probabilidad de
lograr la inclusién es mayor cuando el financia-
miento escolar esta descentralizado, los presu-
puestos se delegan a nivel local y los fondos se
basan en la matricula total y en otros indicado-
res. El acceso a pequenas cantidades de fondos
flexibles permite promover nuevos enfoques
(103).

Intervenciones en las escuelas

Reconocimiento y tratamiento de

las diferencias individuales

Los sistemas educativos deben sustituir los
métodos pedagogicos mas tradicionales con
enfoques mas centrados en los educandos,
que tengan en cuenta que cada persona tiene
una capacidad determinada para aprender y
una forma especifica de hacerlo. Los planes de
estudios, los métodos y los materiales de ense-
nanza, los sistemas de evaluacién y examen,
y el manejo de la clase deben ser accesibles y
flexibles para respaldar las diferencias en los
patrones de aprendizaje (19, 69).
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Las practicas de evaluacion pueden facili-
tar o dificultar la inclusién (103). La necesidad
de alcanzar la excelencia académica a menudo
domina las culturas escolares. Por ese motivo,
las politicas de inclusiéon deben garantizar que
todos los nifos alcancen su potencial (104). La
distribucion de los alumnos segun sus apti-
tudes constituye, con frecuencia, una barrera
para la inclusién, mientras que las aulas con
alumnos de distintas edades y diferentes apti-
tudes pueden promoverla (17, 69). En 2005,
la Agencia Europea para el Desarrollo de la
Educacion Especial analizé diferentes formas
de evaluacion que respaldan la inclusion en los
entornos convencionales (105). El estudio se
llevé a cabo en 23 paises y contd con la par-
ticipacién de 50 expertos en evaluacidon, que
analizaron la forma de pasar de un enfoque
de las deficiencias —principalmente basado en
cuestiones médicas— a un planteamiento edu-
cativo o interactivo. Se propusieron los siguien-
tes principios:
= Los procedimientos de evaluacién deben

promover el aprendizaje para todos los

alumnos.

= Todos los alumnos deben tener derecho a
participar en todos los procedimientos de
evaluacion.

= Todas las politicas generales de evalua-
cidn, asi como las politicas especificas de
evaluacion de la discapacidad, deben tener
en cuenta las necesidades de los alumnos
con discapacidad.

= Los procedimientos de evaluaciéon deben
complementarse entre si.

= A fin de promover la diversidad, los pro-
cedimientos de evaluacion deben ser ttiles
para identificar y valorar los avances y los
logros de cada alumno.

= Los procedimientos de evaluacion inclusi-
vos deben estar orientados explicitamente

a evitar la segregacion vy, en la medida de

lo posible, no se debe aplicar ningun tipo

de rétulo. Por el contrario, se debe poner
el acento en las practicas de aprendizaje

y enseflanza que promuevan una mayor

inclusién en los entornos convencionales.



Los planes de educacién personalizados
son una herramienta ttil en el caso de los
ninos con necesidades educativas especiales,
ya que los ayudan a aprender de manera eficaz
en los ambientes menos restrictivos. En estos
planes, que se elaboran mediante un proceso
multidisciplinario, se identifican las necesida-
des; las metas y los objetivos de aprendizaje;
las estrategias adecuadas de ensenanza, y el
apoyo y los ajustes necesarios. Muchos paises,
como Australia, el Canada, Nueva Zelandia, el
Reino Unido y los Estados Unidos, cuentan con
politicas y procesos documentados para dichos
planes (106).

La creacion de un ambiente de aprendi-
zaje Optimo ayudara a los nifios a aprender y
a alcanzar su potencial (107). Toda vez que sea
posible, se deben utilizar TIC y ayudas técni-
cas (69, 108). En el caso de algunos alumnos
con discapacidad, serd preciso incluir ciertos
ajustes, como letra grande, lectores de pan-
talla, material en Braille y lengua de sefas, y
software especializado. Es posible que también
sean necesarios formatos alternativos de eva-
luacién, como examenes orales para quienes
no puedan leer. Los educandos que tengan difi-
cultades para la comprensién como resultado
de una deficiencia intelectual podrian necesi-
tar estilos y métodos de ensenanza adaptados.
Las opciones relativas a los ajustes razonables
dependeran de los recursos disponibles (7).

Suministro de apoyo adicional
Para garantizar el éxito de las politicas de
educacién inclusiva, serd preciso prestar ser-
vicios de apoyo adicional a algunos niflos con
discapacidad (5). Es probable que los ahorros
provenientes de la transferencia de alumnos de
instituciones especializadas a escuelas conven-
cionales compensen parcialmente los costos
adicionales asociados con dicho apoyo.
Enloscasosen queresulte necesario, lasescue-
las deben tener acceso a docentes de educacion
especial. En Finlandia, la mayoria de las escuelas
recibe apoyo en forma permanente de, al menos,
un docente de educacion especial. Estos maestros
llevan a cabo evaluaciones, elaboran planes de
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educacion personalizados, coordinan servicios
y proporcionan orientacion a los docentes con-
vencionales (109). En El Salvador, se establecieron
«aulas de apoyo» en las escuelas primarias con-
vencionales para prestar servicios a los alumnos
con necesidades educativas especiales, incluidos
los alumnos con discapacidad. Estos servicios
incluyen la evaluacion de los alumnos, ensefianza
individual o en grupos pequeiios, apoyo para los
maestros de educacion general, logoterapia y otros
servicios similares. Los maestros de las aulas de
apoyo trabajan en estrecha colaboracion con los
padres, y el Ministerio de Educacion les asigna un
presupuesto para capacitacion y sueldos. En 2005,
aproximadamente el 10% de las escuelas de todo
el pais contaba con aulas de apoyo (68).

Los auxiliares de enseflanza —también
denominados «auxiliares de apoyo del apren-
dizaje» o «auxiliares para necesidades espe-
ciales»— trabajan cada vez mas en las aulas
convencionales. Surol varia segun los diferentes
entornos, pero su funcion principal es brindar
apoyo a los niflos con discapacidad para que
puedan participar en las aulas convencionales;
no se los debe considerar docentes sustitutos.
El éxito de su labor depende de la eficacia de la
comunicacién y la planificacion con el docente
encargado del aula, una comprensién comun de
sus funciones y responsabilidades, y el segui-
miento permanente de la manera en que se pro-
porciona el apoyo (110, 111). El uso generalizado
de auxiliares de ensefianza entrafa riesgos, ya
que puede desalentar la aplicacion de enfoques
mads flexibles y marginar a los niflos discapaci-
tados dentro del aula (93). Los auxiliares para
necesidades especiales no deben impedir que
los ninos con discapacidad interacttien con los
ninos sin discapacidad o participen en activi-
dades adecuadas para su edad (88).

La identificacion y la intervencion tempra-
nas pueden reducir el nivel de apoyo educativo
que los ninos con discapacidad requerirdn a
lo largo de sus afos escolares y garantizar que
alcancen todo su potencial (107). Es posible
que los niflos con discapacidad necesiten tener
acceso a especialistas del ambito de la salud y
la educacién, como terapeutas ocupacionales,
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fisioterapeutas, logoterapeutas y psicélogos
educacionales, a fin de recibir apoyo en el pro-
ceso de aprendizaje (/07). Un estudio sobre
las intervenciones en la primera infancia en
Europa permiti6 establecer la importancia de
coordinar adecuadamente los servicios socia-
les, de salud y de educacion (112).

Asimismo, es importante usar los recursos
existentes de una manera mas adecuada para
respaldar el aprendizaje, en particular, en los
entornos mas pobres. Por ejemplo, si bien es
posible que las escuelas ubicadas en entornos
rurales pobres tengan aulas numerosas y menos
recursos materiales, estas barreras se pueden
superar si la comunidad participa mas activa-
mente y sus miembros tienen una actitud posi-
tiva (65). Gran parte del material didactico que
permite mejorar marcadamente los procesos
de aprendizaje se puede elaborar a nivel local
(103). Las escuelas especiales, cuando existen,
suelen ser valiosas por sus conocimientos espe-
cializados sobre la discapacidad (identificacién
e intervencion tempranas) y como centros de
capacitacién y recursos (5). En entornos de
ingreso bajo, los maestros itinerantes pueden
ser un medio eficaz en funcién de los costos
para solucionar la falta de docentes, ayudar
a los ninos con discapacidad a adquirir com-
petencias —como alfabetizacion en el sistema
Braille, orientacion y movilidad— y elaborar
material didactico (113).

Fortalecimiento de la capacidad docente

La capacitacion adecuada de los maestros con-
vencionales es fundamental para que se sientan
seguros y sean competentes a la hora de ensenar
a los ninos con diversas necesidades educativas.
Es necesario incorporar los principios de inclu-
sién en los programas de formaciéon docente,
que deben abarcar cuestiones tales como las
actitudes y los valores y no tan solo los conoci-
mientos y las competencias (103). La formacién
de posgrado, como la que ofrece el Instituto de
Capacitacion Docente de Sebeta, en Etiopia,
puede mejorar la prestacion de los servicios y, en
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ultima instancia, la tasa de matriculacion de los

alumnos con discapacidad (véase el cuadro 7.4).
Es preciso destacar los méritos de los maes-

tros con discapacidad y sefialarlos como mode-

los de conducta. En Mozambique, un instituto
de formacion docente y ADEMO, organizacion
nacional para personas discapacitadas, colabo-
ran en la tarea de capacitar maestros en la ense-
fanza de alumnos con discapacidad y también
otorgan becas a alumnos con discapacidad para

que cursen la carrera docente (116).

Existen varios recursos que ayudan a los
docentes a promover enfoques inclusivos para
los alumnos con discapacidad, entre ellos:

»  Embracing diversity: Toolkit for crea-
ting inclusive, learning friendly environ-
ments (Incorporacion de la diversidad:
Instrumentos para crear entornos de apren-
dizaje inclusivos y accesibles). Este material
contiene nueve folletos de autoaprendizaje
para ayudar a los maestros a mejorar sus
competencias en aulas con diversidad de
alumnos (107).

*  Module 4: Using ICTs to promote edu-
cation and job training for persons with
disabilities en Toolkit of best practices and
policy advice (Mddulo 4: Uso de las TIC
para promover la educacion y la capaci-
tacion laboral de las personas con dis-
capacidad en Instrumentos de précticas
optimas y asesoramiento sobre politicas).
Este documento contiene informacién
sobre la forma en que las TIC facilitan el
acceso a la educacion de las personas con
discapacidad (108).

* Education in emergencies: Including
everyone: INEE pocket guide to inclusive
education (Educaciéon en situaciones de
emergencia: Incluir a todos. La guia de
bolsillo de la Red Interagencial para la
Educacién en Situaciones de Emergencia
para la educacién inclusiva). Este docu-
mento sirve de guia a los educadores que
trabajan en situaciones de emergencia y
conflicto (117).
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Cuadro 7.4. Formacion docente en Etiopia

La capacitacion docente en materia de educacién para las necesidades especiales se viene llevando a cabo en
Etiopia desde los afios noventa y ha recibido gran apoyo de la comunidad internacional. Hasta principios de
esa década, esta capacitacion se impartia principalmente a través de cursillos breves financiados por ONG. Ese
enfoque no generé cambios perdurables en los procesos de ensefianza y aprendizaje y tampoco doté al Gobierno
de capacidad para formar personal docente de educacidn especial por sus propios medios.

A partir de 1992, y con apoyo del Gobierno de Finlandia, se comenzé a dictar un curso de seis meses de duracion
en un instituto de formacién docente (774), en el marco de una iniciativa para respaldar las escuelas especiales
existentes, incorporar mas clases especiales y aumentar el nimero de educandos en las clases convencionales
con el apoyo de docentes itinerantes. Cincuenta docentes recibieron educacion universitaria en universidades
finlandesas —seis de ellos en Finlandia y los 44 restantes, a través de educacién a distancia—, con un costo de
alrededor del 10% de la educacion directa.

La Universidad de Adis Abeba elaboré cursos de apoyo de corta duracién, y se creé un centro especial —el
Instituto de Formacion Docente de Sebeta— en el dmbito de la Escuela para Ciegos de Sebeta. Entre 1994 y
1998, 115 personas obtuvieron el titulo de maestro de educacion especial, y se impartié formacién en el servicio
a millares de docentes convencionales. No obstante, los docentes capacitados no son suficientes para satisfacer
la demanda total de educacion inclusiva (775).

En la actualidad, otras instituciones y universidades regulares de Etiopia ofrecen cursos de educacion para las
necesidades especiales a todos los alumnos, y se sigue dictando un curso de 10 meses para maestros calificados
en Sebeta. Como resultado del programa de formacion de Sebeta, ha aumentado el nimero de clases especia-
les y de nifios con discapacidad que asisten a la escuela. Sin embargo, segun las estadisticas del Ministerio de
Educacion, se estima que, del total de la poblacién en edad escolar primaria —unos 15 millones de nifios—, tan

solo 6000 nifios con discapacidad identificados tienen acceso a la educacion (64).

Ademds, la formacion docente debe tener
el respaldo de otras iniciativas, que otorguen a
los maestros la oportunidad de compartir sus
conocimientos especializados y sus experiencias
sobre la educacién inclusiva, y de adaptar sus
propios métodos de ensefianza y experimentar
con ellos en ambientes propicios (69, 102).

Cuando existe un gran naumero de escuelas
segregadas, se debe asignar prioridad a medi-
das que brinden a los maestros de educacién
especial las competencias necesarias para pasar
a trabajar en un sistema inclusivo. Las escuelas
especiales y las escuelas convencionales deben
colaborar en actividades para ampliar la educa-
cion inclusiva (62). En la Republica de Corea, el
Gobierno selecciona al menos una escuela espe-
cial de cada distrito para que trabaje en estre-
cha colaboracién con una escuela convencional
asociada. El objetivo es alentar la inclusion de
los ninos discapacitados a través de varias ini-
ciativas, como el apoyo de los pares y el trabajo
grupal (76).

Eliminar las barreras fisicas

Las politicas de acceso a la educacion se deben
sustentar en los principios del disefio univer-
sal. Muchas barreras fisicas se pueden solu-
cionar de una manera relativamente sencilla:
la modificaciéon de la distribucion fisica de las
aulas puede redituar grandes beneficios (118).
La incorporacidon del diseno universal en los
nuevos planes de edificaciéon resulta menos
onerosa que realizar los cambios necesarios en
un edificio antiguo y solo agrega alrededor de
un 1% al costo total de construccion (119).

Superacion de las actitudes negativas

La presencia fisica de los nifios con discapacidad
en las escuelas no garantiza en forma automa-
tica su participacion. Para que la participacion
sea significativa y se obtengan buenos resultados
en el aprendizaje, el espiritu de la escuela —la
manera en que valora la diversidad y crea un
ambiente que brinda seguridad y apoyo— es
fundamental.
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Cuadro 7.5. Deportes para niios con discapacidad en Fiji

Desde marzo de 2005, el Comité Paralimpico de Fiji y la Comisién Australiana de Deportes han trabajado en

estrecha colaboracion para ofrecer actividades deportivas inclusivas para nifios con discapacidad en los 17 centros

especiales de educacion de Fiji. Estas actividades forman parte del Programa Australiano de Difusidn del Deporte,

iniciativa del Gobierno de Australia cuyo objetivo es ayudar a las personas y las organizaciones a crear programas

en la esfera del deporte que sean inclusivos y de buena calidad y contribuyan al desarrollo social.

Los programas locales del Comité Paralimpico de Fiji se formulan de manera tal que aumentan la variedad y la

calidad de los deportes a disposicion de los nifios en las escuelas del pais e incluyen las siguientes actividades:

= Pacific Junior Sport, programa basado en juegos que brinda a los nifios la oportunidad de participar y desarrollar
sus habilidades;

= gito lailai («juegos para nifios»), que incluyen actividades para niflos mas pequefios;

= solicitar a las federaciones deportivas —como las de golf, tenis de mesa, tenis y tiro con arco y flecha— que
realicen demostraciones en las escuelas;

= respaldar a las escuelas a fin de que los alumnos puedan practicar deportes populares, tales como el futbol,
el voleibol y el baloncesto, y deportes paralimpicos tales como la boccia, el goalball y el voleibol sentado;

= organizar torneos deportivos a nivel regional y nacional, asi como también festivales en los que los alumnos
pongan a prueba sus habilidades en el futbol, el baloncesto y el voleibol frente a los nifios de escuelas
convencionales;

= proporcionar modelos de conducta a través del programa de embajadores deportivos, en cuyo marco las
escuelas, incluidas las convencionales, reciben en forma regular visitas de atletas con discapacidad.

El deporte puede mejorar la inclusion y el bienestar de las personas con discapacidad pues, por su intermedio,
es posible:

= cambiarlo que las comunidades piensan y sienten acerca de las personas con discapacidad y, de esta manera,
reducir el estigma y la discriminacién;

= cambiar lo que las personas con discapacidad piensan y sienten acerca de ellas mismas y, de esta manera,
darles el poder de reconocer su propio potencial;

= reducir su aislamiento y ayudarlos a integrarse mds plenamente en la comunidad;

= ofrecer oportunidades que ayuden a los jévenes a desarrollar sistemas corporales saludables (musculoesque-
lético, cardiovascular) y mejorar la coordinacion.

Como resultado del trabajo del Comité Paralimpico de Fiji, cada viernes por la tarde, mas de 1000 nifios con
discapacidad practican deportes en todo el pais. Tal como lo sefiala el Oficial de Desarrollo Deportivo del Comité
Paralimpico de Fiji, «cuando la gente ve a los nifios con discapacidad practicar un deporte, se da cuenta de que
son capaces de hacer muchas cosas diferentes».

Fuente: (122-124).

Las actitudes de los docentes son esencia-
les al momento de garantizar que los nifios con
discapacidad permanezcan en la escuela y par-
ticipen en las actividades del aula. A través de
un estudio que se llevo a cabo para comparar
las actitudes de los docentes frente a los nifos
con discapacidad en Haiti y los Estados Unidos,
se demostréd que la probabilidad de que los
docentes cambien su actitud hacia la inclusion
es mayor cuando otros docentes demuestran
actitudes positivas y cuando existe una cultura
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de apoyo en la escuela (36). Los docentes pueden

superar el miedo y la falta de confianza respecto

de la educacién de alumnos con discapacidad.

Por ejemplo:

=  En Zambia, los maestros de escuelas pri-
marias y basicas expresaron su interés por
incluir a ninos con discapacidad, aunque
crefan que debia ser tarea exclusiva de
especialistas. Muchos temian que algunas
condiciones, como el albinismo, fueran
contagiosas. Se los invité a hablar acerca



de sus creencias negativas y a expresar sus
ideas por escrito (120).

* En Uganda, las actitudes de los docentes
mejoraron por el solo hecho de tener un
contacto frecuente con nifos con disca-
pacidad (56).

= En Mongolia, se llevo a cabo un programa
de capacitacion sobre educacion inclusiva
para docentes y padres con el apoyo de
docentes especializados. Los 1600 maes-
tros que recibieron capacitaciéon tuvieron
actitudes muy positivas hacia la inclusion
de ninos con discapacidad y hacia el trabajo
con los padres; el porcentaje de nifios con
discapacidad matriculados en estableci-
mientos preescolares y escuelas primarias
aumento del 22% al 44% (121).

La funcion de la comunidad,
la familia, y las personas y los
ninos con discapacidad

La comunidad

Los enfoques que involucran a la comunidad
en su conjunto se basan en la idea de que el
nino es un miembro integral de la comunidad
y acrecientan las probabilidades de lograr que
reciba una educacién inclusiva y sostenible
(véase el cuadro 7.5).

Con frecuencia, los proyectos de la RBC
han incluido actividades educativas para ninos
con discapacidad que, en todos los casos, tienen
un mismo objetivo: la inclusién (5, 125). Las
actividades relacionadas con la RBC que res-
paldan la educacién inclusiva incluyen: derivar
a los ninos con discapacidad a escuelas adecua-
das, ejercer presidn sobre las escuelas para que
acepten ninos con discapacidad, asesorar a los
docentes para que proporcionen apoyo a los
ninos con discapacidad, y crear vinculos entre
la familia y la comunidad (59).

Los trabajadores de RBC también son ttiles
para los docentes en razén de que pueden pro-
porcionar dispositivos asistenciales, garan-
tizar el tratamiento médico, tornar accesible
el ambiente escolar, establecer vinculos con
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organizaciones de personas con discapacidad,

y encontrar un lugar en el mercado laboral o

un instituto de formacién profesional para los

ninos cuando terminan la educacién escolar.

Existen ejemplos de practicas innovadoras
que vinculan la RBC con la educacién inclusiva
en varios paises de ingreso bajo:

= Enlaregion de Karamoja de Uganda, donde
la mayoria de la poblacién es némada y
solo el 11,5% sabe leer y escribir, las tareas
domésticas de los nifios son fundamen-
tales para la supervivencia de las fami-
lias. En esta region se puso en marcha un
proyecto denominado «Educacion Basica
Alternativa para Karamoja». A través de
este proyecto basado en la comunidad, que
ha impulsado la inclusién en la educacién
(126), se alienta la participacion de nifios
con discapacidad y la instruccién escolar
en el idioma local. El programa de estudios
tiene en cuenta los medios de subsistencia
de la comunidad y se imparte instruccion
sobre ganaderia y produccién agricola.

» El proyecto Oriang, en la zona occidental
de Kenya, incorporé la educaciéon inclusiva
en cinco escuelas primarias. La asociacion
Leonard Cheshire Disability brinda asistencia
técnicay financiera (60). El respaldo incluyela
formacioén de nuevos maestros y actividades
con los alumnos, padres, docentes y la comu-
nidad en su conjunto orientadas a modificar
las actitudes y forjar las estructuras adecua-
das para prestar servicios de educacion inclu-
siva. A través del proyecto, se benefician 2568
ninos, de los cuales 282 tienen una discapaci-
dad moderada a grave (127).

Los padres

Los padres deben participar en todos los
aspectos del aprendizaje (128). La familia es la
primera fuente de educacion de los nifios y la
mayor parte del aprendizaje ocurre en el hogar.
Con frecuencia, los padres se esfuerzan por
crear oportunidades educativas para sus hijos;
en consecuencia, su participacion es necesaria
para facilitar el proceso de inclusién. En varios
paises, algunos padres, en forma individual y
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generalmente con el apoyo de asociaciones de
padres, han presentado demandas contra sus
gobiernos y han sentado precedentes que per-
mitieron el ingreso de nifos con discapacidad
a escuelas convencionales. Gracias a la presién
que ejercié el programa Inclusiéon Educativa
en Panama, el Gobierno panamefio modificd
la ley que establecia que los nifios con discapa-
cidad debian recibir educacién en un sistema
separado. En 2003, como resultado de esa cam-
paifia, el Gobierno comenz6 a aplicar una poli-
tica orientada a lograr que todas las escuelas
fueran inclusivas. La Asociacién Noruega para
Personas con Discapacidades Intelectuales,
una organizacién de padres de Noruega, ha
brindado apoyo a padres en Zanzibar a fin
de ayudarlos a colaborar con el Ministerio de
Educacién en la introducciéon de la educacion
inclusiva. En 2009, una organizacion de padres
del Libano logré que un instituto de formacion
docente realizara la capacitacion practica de los
maestros en la comunidad en lugar de hacerlo
en instituciones.

Las organizaciones de personas

con discapacidad

Las organizaciones de personas con discapaci-
dad también cumplen un papel en la promocion
de la educacion de los nifios con discapacidad,
por ejemplo, al trabajar con jovenes con disca-
pacidad, proponer modelos de conducta, reco-
mendar a los padres que envien a sus hijos a
la escuela y participen en su educacién, y pro-
mover la educacion inclusiva. La Federacién
Sudafricana de Personas con Discapacidad,
por ejemplo, cre6 un abanico de programas
destinados a personas con discapacidad, que
incluye el programa para nifos y jovenes que
ha funcionado durante los tltimos 15 anos. El
programa se centra en todos los aspectos de la
discriminacion y el abuso de nifios con disca-
pacidad y su exclusiéon de la educacién y otras
actividades sociales. Empero, estas organiza-
ciones generalmente carecen de los recursos y
la capacidad necesaria para desarrollar su fun-
cién en el plano de la educacion.
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Los nifos con discapacidad

Aunque con frecuencia no se tienen en cuenta

sus opiniones, es preciso escuchar a los ninos

con discapacidad. En los dltimos afos, los
ninos han tenido una mayor participacién en
los estudios sobre sus experiencias educativas.

Los resultados de las investigaciones que cuen-

tan con informacién aportada por los ninos

son muy beneficiosos para las autoridades que
formulan los planes y las politicas en el ambito
de la educacién y se pueden convertir en una
fuente de datos a medida que los sistemas
educativos se vuelvan mds inclusivos. La coo-
peracion entre los nifos es una actividad que,
utilizada de una manera mds adecuada, puede

promover la inclusidn (94).

Los métodos audiovisuales han sido espe-
cialmente eficaces para lograr que ninos de un
amplio espectro de entornos socioeconémicos
expresaran sus opiniones (129, 130).
= Se consult6 a jovenes de nueve paises del

Commonwealth acerca de su opinién sobre

la CDPD a través de varios grupos de dis-

cusion. El derecho a la educacion se ubicéd
entre las tres cuestiones principales en las

tres cuartas partes de estos grupos (131).

* Enun programa para refugiados en Jhapa
(Nepal), se establecié que los niflos con
discapacidad conformaban un grupo
abandonado y vulnerable (132). En con-
secuencia, se designé un coordinador
de tiempo completo encargado de las
cuestiones relativas a la discapacidad en
el marco del programa, a fin de llevar a
cabo investigaciones sobre actividades
para promover la participacion. Los nifos
con discapacidad hablaron sobre su vida
familiar y describieron la manera en que
eran objeto de burlas cuando salian de sus
hogares. Tanto los nifios como los padres
asignaron suma prioridad a la educacion.
Al cabo de 18 meses, 700 nifios asistian a
diversas escuelas y se habia comenzado a
impartir formacién en lengua de sefias en
todos los campos para refugiados, para
nifios sordos y no sordos.



= En septiembre de 2007, el Ministerio de
Educacion de Portugal organiz6 una con-
sulta en toda Europa con la colaboracion de
la Agencia Europea para el Desarrollo de la
Educacion Especial (133). Aunque estaban
a favor de la educacion inclusiva, los jove-
nes consultados senalaron con énfasis que
se debia brindar a cada persona la posibi-
lidad de elegir donde recibir educacién. Si
bien reconocian que en las escuelas inclu-
sivas adquirian competencias sociales y
experiencia del mundo real, también hicie-
ron notar que el apoyo personalizado de un
especialista los ayudoé a prepararse para los
niveles educativos superiores.

Conclusionesy
recomendaciones

Los nifnos con discapacidad tienen menos pro-
babilidades que los nifios sin discapacidad de
ingresar a la escuela y tienen tasas mds bajas
de permanencia y promocion en la escuela. Los
ninos con discapacidad deben tener igualdad
de oportunidades en el acceso a una educacion
de calidad, pues ella es fundamental para la
formacion de capital humano y para su partici-
pacion en la vida social y econémica.

Aunque, histéricamente, los nifios con
discapacidad han sido educados en escuelas
especiales separadas, las escuelas convencio-
nales inclusivas —tanto en zonas urbanas
como rurales— permiten realizar avances de
una manera eficaz en funcién de los costos.
La educacién inclusiva es mas adecuada para
prestar asistencia a la mayoria de los nifios con
discapacidad y evita que queden aislados de sus
familias y comunidades.

Las politicas, los sistemas y los servicios
educativos imponen un amplio espectro de
barreras que reducen las oportunidades de los
ninos con discapacidad para acceder a la edu-
cacion convencional. A fin de garantizar que
los nifos con discapacidad tengan igualdad
de oportunidades en el acceso a la educacion,
se requiere un cambio tanto a nivel sistémico
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como escolar para eliminar las barreras fisi-
cas y actitudinales y proporcionar servicios de
apoyo y ajustes razonables.

Un amplio espectro de partes interesadas
—autoridades normativas, administradores de
escuelas, docentes, familiares, y nifios con y sin
discapacidad— pueden contribuir a mejorar las
oportunidades ylos resultados educativos delos
ninos condiscapacidad, como se describe sucin-
tamente en las siguientes recomendaciones.

Formular politicas claras y mejorar
los datos y la informacion

= Es preciso formular una politica nacional
clara en materia de inclusién de los nifios
con discapacidad en la educacioén, respal-
dada por el marco juridico, las institu-
ciones y los recursos adecuados que sean
necesarios. A fin de ayudar a las autori-
dades normativas a elaborar un sistema
de educacién equitativo que incluya a los
ninos con discapacidad, se debera llegar a
un acuerdo respecto de la definicién de los
términos «educacién inclusiva» y «necesi-
dades educativas especiales».

= Se necesita identificar, mediante encuestas,
el nivel y la naturaleza de las necesidades a
fin de proporcionar el apoyo y realizar los
ajustes que resulten adecuados. Algunos
alumnos necesitaran solamente algunas
modificaciones en el ambiente fisico para
tener acceso, mientras que otros necesita-
ran apoyo educativo en forma intensiva.

= Se recomienda establecer sistemas de segui-
miento y evaluacion. Con frecuencia, los pres-
tadores de servicios existentes pueden aportar
datos sobre el nimero de educandos con dis-
capacidad y sus necesidades educativas, tanto
en escuelas especiales como en escuelas
convencionales. Es necesario realizar inves-
tigaciones sobre la eficacia en funcién de los
costos y la eficiencia de la educacion inclusiva.

= Es conveniente divulgar a las autoridades
normativas, los educadores y las familias
los conocimientos sobre las medidas nece-
sarias paralograr la inclusién educativa. En

255



Informe mundial sobre la discapacidad

el caso de los paises en desarrollo, la expe-
riencia de otros paises que ya hayan dado
los primeros pasos hacia la inclusion puede
resultar muy util. Los proyectos modelo
de educacion inclusiva se podrian ampliar
a través de redes de practicas recomenda-
das que establezcan vinculaciones entre el
ambito local, regional y mundial.

Adoptar estrategias para
promover la inclusion

= Serecomiendacentrarlaatencion en educar
alos nifios de la manera mas similar posible
a la educacién convencional. Esto incluye,
de ser necesario, la creacién de vinculacio-
nes entre los establecimientos de educacion
especial y las escuelas convencionales.

= Se debe evitar construir escuelas especia-
les nuevas si no existen escuelas de este
tipo. Por el contrario, conviene utilizar los
recursos para brindar apoyo adicional a
los nifios con discapacidad en las escuelas
convencionales.

=  Esnecesario garantizar una infraestructura
educativa inclusiva, por ejemplo, mediante la
imposicion de normas minimas de accesibi-
lidad ambiental para permitir el acceso de los
nifnos con discapacidad ala escuela. El trans-
porte accesible también es fundamental.

= Es preciso sensibilizar a los docentes respecto
de sus responsabilidades hacia todos los nifios
yampliar y mejorar sus aptitudes para ensefar
a nifos con discapacidad. Lo ideal es que los
docentes reciban capacitacion sobre cuestio-
nes relativas a la inclusiéon de nifios con dis-
capacidad como parte de su formacion antes
y durante el desempeiio de sus funciones.
Asimismo, se deberia poner especial énfasis en
los docentes de zonas rurales, donde se prestan
pocos servicios a los nifios con discapacidad.

= Es recomendable proporcionar apoyo a los
docentes y a las escuelas para que reempla-
cen el modelo tnico con enfoques flexibles
que permitan atender las diversas necesida-
desdeloseducandos; porejemplo, los planes
de educacion personalizados garantizan la
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cobertura de las necesidades individuales
de los alumnos con discapacidad.

Se necesita brindar orientacién técnica
a docentes que contenga explicaciones
con respecto a la manera de agrupar a los
alumnos, diferenciar la ensefianza, utilizar
homologos para proporcionar asistencia y
adoptar otras intervenciones de bajo costo
para brindar apoyo a los alumnos con difi-
cultades de aprendizaje.

Se debe definir con claridad y revisar las
politicas en materia de evaluacion, clasifica-
cién y ubicacion de los alumnos, a fin de que
tengan en cuenta la naturaleza interactiva de
la discapacidad, no estigmaticen a los nifios
y beneficien a las personas con discapacidad.
Es necesario promover el derecho de los
ninos sordos a la educacién mediante el
reconocimiento de los derechos lingiiisti-
cos. Los ninos sordos deben tener contacto
con la lengua de seflas a muy temprana
edad y recibir educacién que les permita
ser plurilingiies, tanto en la lectura como
en la escritura. Es preciso capacitar a los
docentes en la lengua de sefias y proporcio-
nar material diddctico accesible.

En caso de ser necesario, prestar
servicios especializados

Es preciso aumentar la inversion en infraes-
tructura y personal escolar a fin de que los
ninos con discapacidad que tienen nece-
sidades educativas especiales obtengan
el apoyo necesario y lo sigan recibiendo
durante su educacion.

Se debe brindar a los educandos con dis-
capacidad moderada o grave la posibilidad
de recibir servicios de logoterapia, terapia
ocupacional y fisioterapia. En caso de no
disponer de especialistas, se recomienda
utilizar los servicios de RBC existentes
para proporcionar apoyo a los nifios en los
entornos educativos. Si la comunidad no
cuenta con estos recursos, se debera reali-
zar un intento por establecer gradualmente
estos servicios.



Es conveniente considerar la incorporacion
de auxiliares de ensenanza para proporcio-
nar apoyo especial alos nifios con discapaci-
dad y, al mismo tiempo, garantizar que esta
medida no los aisle de los otros alumnos.

Respaldar la participacion

Es importante lograr la participacién de
los padres y los miembros de la familia.
Los padres y los docentes deben tomar en
forma conjunta las decisiones relativas a las
necesidades educativas de cada nifio. Los
ninos tienen un mejor rendimiento cuando
las familias participan, y el costo de esta
actividad es muy bajo.

Se debe lograr que la comunidad en su con-
junto participe en actividades relacionadas
con la educacién de los nifios con discapa-
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resultados que las decisiones normativas
impuestas por las autoridades.

Conviene crear vinculos entre los ser-
vicios educativos y la RBC y otros ser-
vicios de rehabilitacion, en caso de que
existan. De esta manera, los recursos
escasos pueden utilizarse de manera mas
eficaz y es posible lograr una adecuada
integracion de la educacion, los servicios
de atencién de la salud y los servicios
sociales.

Es necesario alentar una mayor participa-
cién de los adultos con discapacidad y las
organizaciones de personas discapacitadas
en actividades orientadas a promover el
acceso de los nifios con discapacidad a la
educacion.

Es importante consultar e involucrar a
los ninos en las decisiones relativas a su

cidad. Es probable que esto genere mejores educacion.
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Capitulo 8

Trabajo y empleo



«A causa de mi discapacidad, no pude dedicarme a la actividad agricola; pero no me di por
vencido. Crié patos, vendi productos hidroponicos y me dediqué a la compraventa de materiales
de desecho. A pesar de las enormes dificultades que tuve a causa de la discriminacién social y
mi discapacidad fisica, nunca me rendi. Sin embargo, como mi trabajo era tan duro, la tlcera de
mi pie derecho se complicé y al final tuvieron que amputarlo. Afortunadamente, con la ayuda de
mis amigos y vecinos, consegui que me pusieran una protesis y pude reanudar mis actividades
para llevar una vida independiente y que tuviera sentido. Parti de cero y comencé a criar ganado.
Formé un centro de comercio ganadero. Esta actividad no solo me da lo suficiente para vivir, sino
que ademas me permite ayudar a muchas otras personas que también tienen que afrontar las
consecuencias de la lepra.»

Tiexi

«Cuando intenté ingresar a la universidad, y cuando postulaba para un trabajo, a muchas
personas les costaba ver mas alld de mi discapacidad. Simplemente suponian que, por el hecho de
tener una discapacidad, no podia realizar las tareas mas sencillas, ni siquiera usar un extingui-
dor de incendios... Desde que me propuse ser enfermera, creo que la razén principal por la cual
me trataban de manera diferente era que las personas sentian temor, porque nunca antes habian
tenido que tratar con alguien como yo.»

Rachael

«Trabajo en la unidad de comidas preparadas de una ONG, donde preparo comidas para 25
personas que trabajan alli; cuando no estoy cocinando, hago muiiecas de género. Los productos
se confeccionan para tiendas que los compran porque son de buena calidad, y no porque estén
hechos por personas con discapacidad. Tengo muchos amigos en mi trabajo. Todos tenemos
una discapacidad intelectual. No tengo otras opciones de empleo, porque en ninguna otra parte
contratarian a alguien como yo. Me cuesta pensar qué haria si tuviera otras opciones; tal vez me
gustaria cantar y bailar, y componer musica.»

Debani

«Antes del terremoto, éramos una familia numerosa, con siete hijos, cada uno con sus suefos
y sus anhelos. Pero solo tres logramos sobrevivir entre las ruinas de los edificios. Los médicos que
vinieron de los Estados Unidos solo pudieron salvar una de mis piernas. Con una protesis, volvi a
la escuela. Yo vivia con mis recuerdos del pasado, que se reducia a unas pocas fotos que me que-
daron. Estaba consciente de que debia seguir adelante con mi educacion, pero no sentia deseos de
hacerlo. El momento decisivo de mi vida fue un ofrecimiento de trabajo en el canal de televisién
local como periodista principiante. Mi primera reaccion fue que mi discapacidad podria ser un
impedimento para llegar a ser periodista profesional. Pero me recibieron con mucho afecto; en
el trabajo me alentaron y me capacitaron para ser periodista. Al poco tiempo me sentia muy
comoda en mi nuevo ambiente y con mi nuevo trabajo, me asignaban las mismas responsabilida-
des que a los demads y no tenia ningun privilegio.»

Ani



Trabajo y empleo

En todo el mundo hay personas con discapacidad que son empresarios y
trabajadores por cuenta propia, agricultores y obreros, médicos y profeso-
res, vendedores en tiendas y conductores de autobuses, artistas y técnicos
en computacion (/). Una persona con discapacidad puede realizar casi
cualquier trabajo y, en un ambiente apropiado, la mayoria de esas personas
pueden ser productivas. Pero, como se documenta en varios estudios rea-
lizados en paises tanto desarrollados como en desarrollo, las personas con
discapacidad en edad de trabajar registran tasas de empleo considerable-
mente menores y tasas de desempleo muchisimo mas altas que las personas
sin discapacidad (2-9). Las bajas tasas de participacion en el mercado laboral
constituyen una de las razones importantes por las cuales la discapacidad
puede conducir a la pobreza (10-15).

En el articulo 27 de la CDPD, se reconoce «el derecho de las personas
con discapacidad a trabajar, en igualdad de condiciones con las demads; ello
incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un
trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales
que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad»
(16). Ademas, entre otras disposiciones, la CDPD prohibe toda forma de
discriminacion laboral, promueve el acceso a la formacidn profesional y las
oportunidades de empleo por cuenta propia, y requiere la realizacion de
ajustes razonables en el lugar de trabajo.

Diversos factores influyen en los resultados que obtienen las personas
condiscapacidad en el mercado laboral: diferencias de productividad; imper-
fecciones del mercado de trabajo relacionadas con la discriminacién y el
prejuicio, y la falta de incentivos creada por los sistemas de prestaciones por
discapacidad (2, 17-19). Para abordar las imperfecciones del mercado laboral
y fomentar el empleo de personas con discapacidad, en muchos paises exis-
ten leyes que prohiben la discriminacién por motivo de discapacidad. Cabe
esperar que la exigencia del cumplimiento de las leyes antidiscriminatorias
mejore el acceso a la economia formal y genere mayores beneficios socia-
les. En muchos paises, también se han adoptado medidas especificas, como
la fijacion de cuotas, con el propdsito de aumentar las oportunidades de
empleo de las personas con discapacidad (20). La rehabilitacion profesional
y los servicios relacionados con el empleo —capacitacién laboral, orienta-
cién, ayuda para la busqueda de trabajo, y colocacion— pueden ayudar a
desarrollar o restablecer la habilidad de las personas con discapacidad para
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Cuadro 8.1. Conceptos basicos

El término «trabajo» es amplio y comprende el trabajo no remunerado que se realiza en el hogar o en una empresa
familiar, el trabajo remunerado efectuado para otra persona u organizacion en la economia formal e informal, y
el empleo por cuenta propia.

Los «medios de subsistencia» son los medios por los cuales una persona obtiene lo que necesita para vivir (27).
Esto puede significar trabajo realizado en el hogar o en la comunidad, trabajo individual o grupal, o para una
organizacion, un organismo gubernamental o una empresa. Puede ser un trabajo remunerado en especie, en
dinero efectivo, o mediante un jornal o un salario (27). En muchos paises, las personas con discapacidad realizan
predominantemente trabajos no remunerados (22).

La «<economia formal» esta regulada por el Estado y comprende el empleo en los sectores publico y privado
donde los trabajadores son contratados mediante la firma de un contrato y reciben un sueldo y prestaciones,
como planes de pensién y seguro de salud. La «economia informal» es la parte no reqgulada de la economia de
un pais. Comprende la agricultura en pequefa escala, el microcomercio, las empresas domésticas, los pequefos
negocios con pocos empleados y otras actividades similares (22).

La expresion «fuerza de trabajo» se refiere a todos los adultos en edad de trabajar que se encuentran disponibles
para trabajar, son capaces de trabajar, y estan trabajando o desean hacerlo (23). Los «desempleados» son aquellas
personas que no estan empleadas pero que estan disponibles para trabajar y buscan trabajo. Existen distintos
indicadores para determinar la situacion laboral de las personas con discapacidad:

= |atasadedesempleo eslacantidad de personas desempleadas expresada como porcentaje de la fuerza de trabajo.

= latasade ocupacion es la proporcion de la poblacion en edad de trabajar que tiene un trabajo remunerado.

= |atasa de participacion en la fuerza de trabajo es la proporcion de la poblacién adulta econdmicamente
activa, ya sea que esté empleada o desempleada (22).

= El coeficiente de empleo es la relacion entre la tasa de ocupacidn de las personas con discapacidad y la tasa

de ocupacién de la poblacién general.

competir y facilitar su inclusién en el mercado
de trabajo. Lo fundamental en todo esto es el
cambio de actitud en el lugar de trabajo (véase
el cuadro 8.1).

El mercado laboral
Participacion en el mercado laboral

Para que las personas con discapacidad y sus
familias puedan superar la exclusion, deben
tener acceso al trabajo o a medios de vida, a fin
de romper algunos de los nexos entre discapaci-
dad y pobreza (14, 24-26). Hay empleadores que
todavia piensan que las personas con discapa-
cidad no estan calificadas o no son productivas
(27, 28). Sin embargo, las personas con discapa-
cidad a menudo tienen las habilidades requeri-
das, una gran lealtad y una tasa de absentismo
muy baja, y cada vez mds empresas consideran
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que contratar a personas con discapacidad es

eficiente y rentable (29, 30).

La participacion de las personas con disca-
pacidad en la fuerza laboral también es impor-
tante porque permite:

* Maximizar los recursos humanos: La par-
ticipacion productiva de personas con dis-
capacidad aumenta el bienestar individual
y contribuye al producto nacional (31, 32).

= Promover la dignidad humana y la cohe-
sion social: Aparte del ingreso, el empleo
reporta beneficios personales y sociales,

y aiade un sentido de dignidad humana

y cohesion social (33). Todas las personas

deberian poder elegir libremente la direc-

cién que quieren dar a su vida personal y

asi desarrollar plenamente sus talentos y

capacidades (16).
= Dar cabida al numero cada vez mayor de

personas con discapacidad enla poblacion

en edad de trabajar: Segun las previsiones,



la prevalencia de la discapacidad aumen-
tara en las préximas décadas debido al
incremento de las condiciones cronicas y a
la mejora de los servicios de salud y rehabi-
litacién médica que salvan y prolongan la
vida de las personas. También se espera que
aumente la prevalencia de la discapacidad
como consecuencia del envejecimiento de
la poblacién mundial. Se prevé que, en las
proximas décadas, la proporcién de perso-
nas mayores de 60 afios aumentard en todas
las regiones del mundo (17, 18).

La teoria del mercado laboral indica que,
por razones de oferta y demanda, la tasa de ocu-
pacion de las personas con discapacidad sera
menor que la de las personas sin discapacidad.

Por el lado de la oferta, a las personas
con discapacidad el trabajo les significard un
mayor costo, porque tal vez tengan que hacer
un mayor esfuerzo para trasladarse al lugar
de trabajo y desempefiar sus funciones; en los
paises con mejores prestaciones por discapaci-
dad, el empleo puede significar una pérdida de
prestaciones y de cobertura de salud, cuyo valor
es mayor que los salarios que podrian ganarse
(34). Por lo tanto, es probable que el «salario de
reserva» de una persona con discapacidad, es
decir, el salario mas bajo por el cual una per-
sona esta dispuesta a trabajar, sea mds alto que
el de una persona sin discapacidad. La «trampa
de las prestaciones» que asi se genera causa
preocupacion en muchos paises de ingreso alto
(2, 35).

Por el lado de la demanda, una condicion
de salud puede hacer que una persona sea
menos productiva, sobre todo si el ambiente en
el lugar de trabajo no es adecuado para perso-
nas con discapacidad. En esas circunstancias,
cabria esperar que a esa persona se le ofreciera
un salario inferior al del mercado. Los efectos
de una discapacidad en la productividad de
las personas no son faciles de calcular, porque
dependen del tipo de deficiencia, el ambiente de
trabajo ylas tareas que exige el puesto. Por ejem-
plo, una persona ciega podria tener dificultad
para operar una grda, pero su productividad
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no se veria afectada si se desempeiara como
operadora telefonica (36). En una economia
agraria, la mayoria de los puestos de trabajo
corresponden al sector primario y requieren
trabajos manuales pesados, actividades que las
personas con capacidad limitada para caminar
o acarrear carga tal vez no estén en condiciones
de realizar. Ademas, a una persona con disca-
pacidad se le podria ofrecer un salario inferior
simplemente por discriminacion.

En consecuencia, con un salario de reserva
mas alto y un salario de mercado mas bajo,
una persona con discapacidad tiene menos
probabilidades de obtener empleo que una sin
discapacidad.

Tasas de ocupacion

En muchos paises no se dispone sistematica-
mente de datos sobre el empleo de las personas
con discapacidad. Las respuestas a una encuesta
realizada por la Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT) en 2003 revelaron que 16 de los
111 paises y territorios que participaron en ella
no disponian de ningun dato sobre el empleo
en relacion con la discapacidad (22). En los
paises de ingreso bajo y mediano, la disponibi-
lidad de datos sigue siendo limitada, a pesar de
las mejoras recientes (37). En muchos de esos
paises, una proporcion importante de las per-
sonas trabajan en la economia informal, por lo
que no figuran en todas las estadisticas sobre el
mercado laboral, ni estin comprendidas en la
legislacion sobre el empleo.

Los datos de varios paises muestran que
las tasas de ocupacién de las personas con dis-
capacidad son mas bajas que las de la pobla-
cién general (véansela tabla 8.1 ylatabla 8.2) y
que el coeficiente de empleo oscila entre cifras
tan bajas como el 30% en Sudafrica y el 38%
en el Japén y tan altas como el 81% en Suizay
el 92% en Malawi.

Dado que, a menudo, las personas con dis-
capacidad que no trabajan no buscan empleo
¥, por lo tanto, no estan incluidas en la fuerza
de trabajo, la tasa de desempleo puede no mos-
trar un panorama completo de su situacion en
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Tabla 8.1. Tasas de ocupacion y coeficientes de empleo en un grupo de paises seleccionados

Pais Aino Tasa de ocupacion de las Tasa de ocupacion dela Coeficiente de
personas con discapacidad (%) poblacion general (%) empleo
Alemania® 2003 46,1 64,8 0,71
Australia® 2003 41,9 72,1 0,58
Austria® 2003 43,4 68,1 0,64
Canadd® 2003 56,3 74,9 0,75
Espana? 2003 22,1 50,5 0,44
Estados Unidos® 2005 38,1 73,2 0,52
India® 2002 37,6 62,5 0,61
Japén? 2003 22,7 59,4 0,38
Malawif 2003 42,3 46,2 0,92
México? 2003 47,2 60,1 0,79
Noruega® 2003 61,7 81,4 0,76
Paises Bajos® 2003 39,9 61,9 0,64
Peruc 2003 23,8 64,1 0,37
Polonia® 2003 20,8 63,9 0,33
Reino Unido® 2003 38,9 68,6 0,57
Sudafricad 2006 12,4 M1, 0,30
Suiza® 2003 62,2 76,6 0,81
Zambia? 2005 45,5 56,5 0,81

Nota: La tasa de ocupacion es la proporcién de la poblacién (con o sin discapacidad) en edad de trabajar que tiene empleo.
La definicion de «edad de trabajar» varia de un pais a otro.
Fuentes: a (38); b (8); ¢ (39); d (7); e (40); f (41); g (42).

Tabla 8.2. Tasas de ocupacion, proporcion de encuestados con y sin discapacidad

Individuos Porcentaje
Paises de ingreso bajo Paises de ingreso alto Todos los paises
Sin Con Sin Con Sin Con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad

Hombres 71,2 58,6* 53,7 36,4% 64,9 52,8*%
Mujeres 31,5 20,1* 28,4 19,6* 299 19,6*
18-49 afos 58,8 42,9% 54,7 35,2% 57,6 41,2*
50-59 afos 62,9 43,5% 57,0 32,7% 60,9 40,2*%
60 anos 0 mas 38,1 15,1* 11,2 3,9% 26,8 10,4*

Nota: Las estimaciones estan ponderadas utilizando las ponderaciones posestratificadas de la Encuesta Mundial de Salud,
cuando hay datos disponibles (de lo contrario, se utilizan ponderaciones de probabilidad), y estan estandarizadas por edad.
* La prueba t indica una diferencia significativa respecto de «Sin discapacidad» del 5%.

Fuente: (43).

el mercado laboral. En cambio, es mas comun El andlisis de los resultados de la Encuesta
usar la tasa de ocupacion como indicador dela ~ Mundial de Salud correspondientes a 51 paises
situacién de las personas con discapacidadenel ~ arroja tasas de ocupacion del 52,8% para los
mercado laboral. hombres con discapacidad y el 19,6% para las
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mujeres con discapacidad, en comparacion
con el 64,9% en el caso de los hombres sin dis-
capacidad y el 29,9% en el de las mujeres sin
discapacidad. Un estudio reciente de la OCDE
(2) revel6 que, en 27 paises, las personas con
discapacidad en edad de trabajar enfrentaban
considerables desventajas y peores resultados
en el mercado de trabajo que las personas sin
discapacidad en edad de trabajar. En promedio,
la tasa de ocupacidn de las personas con disca-
pacidad (44%) equivalia a mds de la mitad de la
de las personas sin discapacidad (75%). La tasa
de inactividad era aproximadamente 2,5 veces
mayor entre las personas sin discapacidad (49%
y 20%, respectivamente).

La tasa de ocupacién varia considerable-
mente segtin la discapacidad que tengan las per-
sonas; aquellas con condiciones de salud mental
o deficiencias intelectuales (28, 44) registran las
tasas de ocupaciéon mas bajas. En un estudio
realizado en el Reino Unido, se comprobd que
las personas con condiciones de salud mental
tenian mayores dificultades para ingresar en el
mercado laboral y para obtener ingresos en com-
paracidén con otros trabajadores (45). En otro
estudio se comprobo que las personas con defi-
ciencias intelectuales tenian tres a cuatro veces
menos probabilidades de ser empleadas que las
personas sin discapacidad, y mayores probabili-
dades de pasar por periodos de desempleo mas
frecuentes y mas prolongados. También tenian
menos probabilidades de conseguir un empleo
competitivo y mas probabilidades de ser emplea-
das en ambientes segregados (46).

Tipos de empleo

En muchos paises, los mercados laborales son
mayormente informales, y existen muchas
personas que trabajan por cuenta propia. En
la India, por ejemplo, el 87% de las personas
con discapacidad que trabajan lo hacen en el
sector informal (47).

Las personas con discapacidad pueden nece-
sitar flexibilidad de horario y en otros aspectos
de su trabajo: precisan tiempo suficiente para
prepararse para ir a trabajar, desplazarse desde

Capitulo8 Comprender la discapacidad

y hacia el lugar de trabajo, y ocuparse de su
situacion de salud. Por eso, puede resultarles
interesante el trabajo a tiempo parcial o contin-
gente, que a veces permite esa flexibilidad. Sin
embargo, es posible que esos empleos ofrezcan
sueldos masbajos ymenos prestaciones. Algunas
investigaciones realizadas en los Estados Unidos
han revelado que el 44% de los trabajadores con
discapacidad tienen empleos contingentes o a
tiempo parcial, en comparaciéon con el 22% de
los trabajadores sin discapacidad (48). Las con-
diciones de salud eran el factor mas importante
que explicaba la alta prevalencia del empleo a
tiempo parcial o contingente.

Salarios

Las personas con discapacidad que trabajan
suelen ganar menos que sus contrapartes sin
discapacidad; las mujeres con discapacidad
suelen ganar menos que los hombres con disca-
pacidad. Las diferencias salariales entre hom-
bres y mujeres con y sin discapacidad son, por
lo tanto, tan importantes como las diferencias
en las tasas de ocupacion (45, 49). En el Reino
Unido de Gran Bretafia e Irlanda del Norte,
solamente la mitad de la considerable diferen-
cia de salarios y tasas de participacion entre los
trabajadores varones con y sin discapacidad
puede atribuirse a diferencias de productividad
(19). Investigaciones empiricas realizadas en los
Estados Unidos han revelado que la discrimi-
nacion reduce los salarios y las oportunidades
de empleo. Si bien los prejuicios tenian un gran
efecto en una minoria relativamente pequena
de hombres con discapacidad, aparentemente
este factor era relativamente poco importante
en la determinacion de las diferencias salariales
en un grupo mucho mas grande (36).

No esta claro si la diferencia salarial es tan
marcada en los paises en desarrollo. Estudios
recientes realizados en la India han arrojado
resultados variados: existe una diferencia sala-
rial considerable en el caso de los hombres
en los mercados laborales rurales en Uttar
Pradesh, pero no para ese mismo tipo de tra-
bajadores en Tamil Nadu (50, 51). Se requieren
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mas investigaciones en este ambito a partir de
datos representativos a nivel nacional.

Barreras para ingresar
al mercado laboral

Las personas con discapacidad estan en desven-
taja en el mercado laboral. Por ejemplo, la falta
de acceso a educacidn y capacitacion o a recur-
sos financieros puede ser la causa de su exclu-
sion del mercado laboral, pero dicha exclusién
también podria obedecer a la percepciéon que
exista en el lugar de trabajo o que tengan los
empleadores acerca de la discapacidad y las
personas con discapacidad. Los sistemas de
proteccion social pueden crear incentivos para
que las personas con discapacidad abandonen
el mundo del trabajo para acogerse a las pres-
taciones por discapacidad (2). Hacen falta mas
investigaciones acerca de los factores que influ-
yen en los resultados del mercado laboral para
las personas con discapacidad.

Falta de acceso

La educacion y la capacitacion son fundamenta-
les para poder lograr un buen trabajo productivo
que reporte un ingreso razonable (52-54). Sin
embargo, los jovenes con discapacidad a veces
no tienen acceso a educaciéon formal ni a opor-
tunidades para desarrollar sus aptitudes, sobre
todo en el ambito cada vez mas importante de la
tecnologia de la informacién (55-57). La diferen-
cia en el nivel de instruccidn entre las personas
con discapacidad y aquellas sin discapacidad es,
por lo tanto, un obstaculo cada vez mayor (9).
Las personas con discapacidad enfrentan
barreras ambientales que dificultan el acceso
fisico al empleo. Algunas personas pueden no
estar en condiciones de solventar los costos del
traslado diario hacia y desde el lugar de trabajo
(58, 59). También pueden existir impedimentos
tisicos para participar en entrevistas de trabajo,
en el propio lugar de trabajo, o para asistir a
eventos sociales con los colegas (54). La falta
de acceso a informacion puede ser una barrera
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adicional para las personas con deficiencias
visuales (60).

La falta de acceso al financiamiento es un
gran obstdculo para cualquier persona que
desee emprender un negocio. Para las personas
con discapacidad, sobre todo si son mujeres,
esto suele ser incluso mas dificil, dado que,
con frecuencia, carecen de garantias. Muchos
posibles prestamistas consideran, equivocada-
mente, que las personas con discapacidad cons-
tituyen un alto riesgo para los préstamos. Por lo
tanto, los mercados crediticios pueden impedir
que las personas con discapacidad obtengan
fondos para realizar inversiones (49).

Conceptos erroneos acerca
de la discapacidad

Las ideas erréneas acerca de la habilidad de las
personas con discapacidad para desempenar
un trabajo son razones importantes de su des-
empleo continuado vy, si estdn empleadas, de su
exclusion de las oportunidades de ascenso en
sus carreras profesionales (61). Esas actitudes
pueden deberse a prejuicios o creencias de que
las personas con discapacidad son menos pro-
ductivas que sus contrapartes sin discapacidad
(62). Concretamente, pueden existir prejuicios
o ignorancia acerca de los condiciones de salud
mental y de los ajustes en el ambiente laboral
que pueden facilitar el empleo (45). Estos con-
ceptos erréneos suelen prevalecer no solo entre
los empleadores sin discapacidad, sino también
entre las mismas personas con discapacidad y
sus familiares (9).

Algunas personas con discapacidad tienen
bajas expectativas respecto de si mismas acerca
de su habilidad para obtener empleo y tal vez
ni siquiera intenten encontrar trabajo. El ais-
lamiento social restringe su acceso a las redes
sociales, sobre todo de amigos y familiares, que
podrian ayudarlas a encontrar empleo (54).

Discriminacion

Los empleadores pueden discriminar a las
personas con discapacidad si tienen una idea



equivocada acerca de sus habilidades o no
desean incluirlas entre sus trabajadores (63).
Los distintos tipos de deficiencias provocan
diferentes grados de prejuicio, y el mayor
prejuicio se exhibe hacia las personas con
condiciones de salud mental (36, 64). El 29%
de las personas con esquizofrenia fueron
discriminadas a la hora de buscar trabajo o
conservarlo, y el 42% sentia la necesidad de
ocultar su condiciéon cuando postulaba para
un trabajo o intentaba ampliar su educacion
0 capacitacion (65).

Proteccion excesiva en la
legislacion laboral

En varios paises, sobre todo de Europa orien-
tal, sigue existiendo una actitud protectora
hacia los trabajadores con discapacidad. Los
cddigos laborales de esos paises disponen, por
ejemplo, jornadas de trabajo mds cortas, mas
periodos de descanso, licencias con goce de
sueldo mas largas, y mayores indemnizaciones
para los trabajadores con discapacidad, inde-
pendientemente de que ello sea necesario o no
(66). Si bien estas disposiciones se han con-
cebido con las mejores intenciones, en algu-
nos casos, podrian llevar a los empleadores a
considerar a los trabajadores con discapacidad
como menos productivos y mas onerosos, y,
en consecuencia, menos deseables que aquellos
sin discapacidad.

Eliminar las barreras que
obstan al trabajo y el empleo

En todo el mundo se han utilizado diversos

mecanismos para abordar las barreras que

impiden ingresar al mercado laboral:

= leyes y reglamentos;

= intervenciones especificas;

= rehabilitacion y formacion profesional;

= empleo por cuenta propia y
microfinanciamiento;

= proteccion social;

= fomento de un cambio de actitud.
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No todos estos mecanismos estan a disposi-
cién de los trabajadores del sector informal, que
es el predominante en muchos paises. Los datos
que existen sobre los costos, los beneficios para
las personas y la sociedad y los resultados de
estos mecanismos son, en el mejor de los casos,
insuficientes y, a veces, incluso contradictorios
(67-70). Se necesitan mas investigaciones para
entender qué medidas mejoran las oportunida-
des en el mercado laboral para las personas con
discapacidad, y cudles son sostenibles y eficaces
en funcién de los costos.

Leyes y reglamentos

Las leyes y los reglamentos relacionados con el
empleo de personas con discapacidad, que exis-
ten en muchos lugares (71), incluyen leyes contra
la discriminacion y sobre la accion afirmativa. A
menudo, las leyes generales de trabajo también
regulan la conservaciéon en el empleo y otras
cuestiones laborales de aquellas personas que
desarrollan una discapacidad mientras estin
empleadas. Sin embargo, la aplicacion y la efica-
cia de las disposiciones relativas a la proteccion
delas personas con discapacidad varian conside-
rablemente. A menudo no se aplican en debida
forma o no se conocen lo suficiente (47, 72).

Leyes contra la discriminacion

Las leyes contra la discriminacion establecen
la ilegalidad de tomar decisiones acerca del
empleo de una persona por motivo de discapa-
cidad, como en el caso de Australia (1992), el
Canada (1986, 1995), Nueva Zelandia (1993) y
los Estados Unidos (1990). Mds recientemente,
en otros paises se han incorporado clausulas
sobre discriminacién por motivo de discapa-
cidad en su legislaciéon mas general, como en
Alemania y Sudafrica (73), mientras que, en el
Brasil y Ghana, dichas cldusulas estan incluidas
en las respectivas constituciones (71).

En el sector formal, la exigencia de ajus-
tes razonables se refiere a las adaptaciones
del trabajo y del lugar donde este se realiza,
cuando ello no imponga una carga indebida,
a fin de facilitar el empleo de personas con
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discapacidad (véase el articulo 2 de la CDPD).
Con tales exigencias, se procura reducir la dis-
criminacion en el empleo, mejorar el acceso a
los lugares de trabajo y lograr un cambio en las
percepciones acerca de la habilidad de las per-
sonas con discapacidad para trabajar en forma
productiva. Algunos ejemplos de ajustes razo-
nables son garantizar que los procedimientos
de contratacién y seleccion estén al alcance de
todos, adaptar el ambiente de trabajo, modifi-
car los horarios y otras condiciones laborales, y
proporcionar software para lectura de pantalla
y otras ayudas técnicas (74).

La exigencia de que los empleadores
hagan ajustes razonables puede ser voluntaria,
como en Dinamarca, u obligatoria, como en
los Estados Unidos. El costo de tales ajustes
puede correr por cuenta de los empleadores,
los empleados o ambos.

Los datos disponibles sobre el éxito de las
leyes contrala discriminaciénalahoradelograr
incorporar a las personas con discapacidad en
el mundo laboral son variados (75). En gene-
ral, esas leyes parecen haber tenido mas éxito
en cuanto a la prevencion de la discriminacion
entre aquellos que ya se encontraban emplea-
dos. Las primeras investigaciones relativas a la
Ley sobre Estadounidenses con Discapacidades
indicaron que su aplicaciéon provoc6 una dis-
minucion del empleo de personas con disca-
pacidad (67). Es posible que los empleadores se
abstuvieran de emplear a personas con disca-
pacidad para evitar posibles litigios, o quizas la
obligacion de realizar ajustes razonables actud
como un factor disuasivo a la hora de contratar
personal con discapacidad (68).

Hay estudios mas recientes que indican que,
si bien la cifra de personas con discapacidad en
el mundo laboral efectivamente disminuyd,
ello no se debi6 a la Ley sobre Estadounidenses
con Discapacidades, sino a la nueva definicién
de lo que constituye la discapacidad, que se uti-
liza en el sistema de asistencia social (69). En
el Reino Unido, la Ley contra la Discriminacién
por Discapacidad no tuvo repercusiones en el
periodo inmediatamente posterior a su pro-
mulgacién, y puede haber conducido a una
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disminucién de la tasa de ocupacion (70). Dicha
ley puede haber sido mas eficaz como factor
disuasivo a la hora de despedir a trabajadores
que hubieran desarrollado una condicion dis-
capacitante que como herramienta para promo-
ver las contrataciones. Pero los datos recientes
parecen indicar que esta brecha de empleo se ha
estrechado en el Reino Unido (76), a pesar de
que la legislacién posiblemente haya ayudado
mas a los hombres con discapacidad que a las
mujeres con esa condicion (45).

Accion afirmativa

Algunas medidas contra la discriminacion
exigen la «accién afirmativa» en el empleo. En
el afno 2000, el Consejo de la Unién Europea
inst6 a sus Estados miembros a introducir, a mas
tardar en 2006, politicas sobre el empleo de per-
sonas con discapacidad (77). En respuesta a ese
pedido, Portugal, por ejemplo, elabor6 un plan
de accion nacional que incluy6 la accion afirma-
tiva para aumentar el numero de personas con
discapacidad en el mundo laboral (78). En Israel,
las exigencias sobre accion afirmativa que deben
cumplir los empleadores, establecidas por la Ley
sobre Igualdad de Derechos para las Personas
con Discapacidad de 1998, han sido confirmadas
judicialmente como legales y se aplican tanto en
las contrataciones como en los despidos (79). En
el Brasil también se promueve la accién afirma-
tiva en el empleo a través de la clausula constitu-
cional n.° 37 (contra la discriminacion) (71).

Intervenciones especificas

Cuotas

Muchos paises han establecido cuotas para el
empleo de personas con discapacidad en los
sectores publico y privado. La suposicién impli-
cita es que, sin esas cuotas, los empleadores
no aceptarian trabajadores con discapacidad
debido a la discriminacidn, el temor de menor
productividad, o el posible aumento del costo
de la mano de obra, por ejemplo, por el costo
de realizar los ajustes necesarios (53, 73). Sin
embargo, el supuesto de que las cuotas corri-
gen las imperfecciones del mercado laboral en



beneficio de las personas con discapacidad atin
no se ha documentado empiricamente, ya que
todavia no se ha realizado una evaluacion cabal
de los efectos de las cuotas en el empleo de las
personas con discapacidad.

Alemania tiene una cuota del 5% para el
empleo de trabajadores con discapacidad grave
en empresas con mas de 20 empleados. En 2002,
esa proporcion era del 3,4% para las empresas
privadas, y en 2003, del 7,1% para la administra-
cién publica (80). En Sudéfrica, las dependencias
publicasylos organismos estatales estan sujetos a
disposiciones reglamentarias que estipulan que,
al menos, el 2% de su fuerza de trabajo deben
ser personas con discapacidad. Sin embargo, la
cuota del sector estatal no se ha cumplido (81).
Turquia tiene una cuota del 3% para las empre-
sas que emplean a mas de 50 trabajadores, y el
Estado paga la totalidad de las contribuciones de
los empleadores a la seguridad social correspon-
dientes a los trabajadores con discapacidad hasta
el limite de la cuota y la mitad de las contribu-
ciones correspondientes a los trabajadores con
discapacidad por encima de la cuota.

En muchos casos, se aplican multas a los
empleadores que no cumplen sus cuotas. El
importe de las multas se puede utilizar para
financiar iniciativas que impulsen el empleo de
personas con discapacidad. En China, las empre-
sas que no cumplen la cuota del 1,5% deben pagar
cierta cantidad al Fondo para la Seguridad en el
Empleo de las Personas con Discapacidad, que
financia servicios de capacitacion y colocacion
laboral para dichas personas (82).

Durante la transicién a una economia de
libre mercado, varios paises de Europa orien-
tal y la antigua Unién Soviética establecieron
cuotas en reemplazo del antiguo sistema con-
forme al cual, en ciertos sectores, se reservaban
puestos de trabajo para personas con discapaci-
dad. Con el importe de las multas aplicadas por
incumplimiento de esas cuotas, se financiaban
programas de rehabilitacion profesional y capa-
citacion laboral.

En la mayoria de los paises de la OCDE, la
tasa de cumplimiento de esas cuotas varia entre
el 50% y el 70% (73, 83). Las cuotas generan
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controversia. Pueden no ser del agrado de los
empleadores, que a menudo preferirian pagar
una multa que intentar cumplir con las cuotas
que establece la ley. En las organizaciones de
personas con discapacidad, a veces se considera
que las cuotas merman el valor potencial de los
trabajadores discapacitados (84).

Incentivos para los empleadores
Si los empleadores asumen el costo de los ajus-
tes razonables, puede ser menos probable que
contraten a personas con discapacidad a fin de
evitar los costos laborales adicionales. Si los
empleados asumen ese costo, su movilidad en
el mercado puede disminuir debido al riesgo
de incurrir en mas gastos relacionados con los
ajustes razonables en un trabajo nuevo. Para
superar estos obstdculos, se pueden ofrecer
diversos incentivos financieros:

« A menudo se ofrecen incentivos tribu-
tarios a los empleadores, sobre todo a los que
tienen pocos empleados (85).

» Losorganismos publicos de empleo pueden
ofrecer asesoria y aportar financiamiento
para la realizacion de los ajustes relaciona-
dos con el trabajo, como lo hace un orga-
nismo de rehabilitacion profesional en uno
de los estados de los Estados Unidos (86).

= Se pueden financiar las modificacio-
nes necesarias en el lugar de trabajo. En
Australia, el Departamento de Empleo y
Relaciones Laborales financia el Plan de
Modificaciones en el Lugar de Trabajo, que
aporta hasta AUD 10 000 para realizar los
ajustes requeridos para adaptar el ambiente
laboral a los nuevos empleados con disca-
pacidad (87).

Empleo respaldado
Los programas especiales de empleo pueden
contribuir significativamente al empleo de per-
sonas con discapacidad grave, sobre todo aque-
llas con deficiencias intelectuales y condiciones
de salud mental (38).

El empleo respaldado permite la inte-
gracién de las personas con discapacidad
en el mercado laboral competitivo. Ofrece
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orientacion laboral, formacion laboral especia-
lizada, supervision personalizada, transporte
y ayudas técnicas, para que las personas con
discapacidad puedan aprender y desempeifiarse
mejor en su trabajo (88). Se han documentado
los buenos resultados del empleo respaldado
en personas con discapacidad grave, incluidas
aquellas con deficiencias psiquidtricas o inte-
lectuales, problemas de aprendizaje y lesiones
cerebrales traumaticas (89-92).

Las empresas sociales y otras firmas con
objetivos de esa indole trabajan en el mer-
cado abierto, pero tienen la finalidad social
de emplear a las personas que estdn en mayor
desventaja en el mercado laboral. A menudo,
estas empresas procuran dar oportunidades
de empleo a personas con discapacidad, sobre
todo aquellas con deficiencias intelectuales y
condiciones de salud mental, para que traba-
jen junto a personas sin discapacidad (93, 94).
Las estimaciones recientes indican que exis-
ten unas 3800 empresas sociales en Europa,
sobre todo en Alemania e Italia, que emplean
a unas 43 000 personas con discapacidad (95).
Actualmente, los datos sobre las firmas sociales
no son solidos. En los casos en que los resulta-
dos han sido satisfactorios, se sefiala que estas
empresas pueden generar ahorros en los pre-
supuestos de salud y asistencia social, y obte-
ner rentabilidad social sobre las inversiones
en términos de bienestar e independencia. Por
ejemplo, el andlisis del proyecto de la casa de
huéspedes Six Mary’s Place en Edimburgo (96)
revel6 que, por cada £ 1 invertida, se recupera-
ron £ 5,87 en concepto de ahorro en prestacio-
nes de salud mental y asistencia social, nuevos
ingresos tributarios y mas ingresos personales.
En los analisis de la relacidon costo-beneficio de
las empresas sociales y del empleo respaldado
también se deben incluir las prestaciones socia-
les, personales y de salud mads generales (97).

Empleo protegido

El empleo protegido consiste en ofrecer empleo
en establecimientos separados, ya sea en una
empresa protegida o en un sector segregado
de una empresa corriente (73), y esta dirigido
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a aquellas personas consideradas incapaces de
competir en el mercado laboral abierto. Por
ejemplo, en Suiza, pais que tiene una de las
mas altas tasas de empleo de personas con dis-
capacidad, gran parte del empleo protegido se
ofrece en entornos segregados (38). En Francia,
las personas sujetas al empleo protegido que
han perdido hasta un tercio de su capacidad de
trabajo reciben sueldos regulares y tienen plena
cobertura de la seguridad social, mientras que
las personas que han perdido mas de dos ter-
cios de su capacidad de trabajo solo reciben
una remuneracion simbdlica (38). Existe con-
troversia con respecto a los talleres protegidos,
porque estos establecimientos segregan a las
personas con discapacidad y se los asocia con
el espiritu caritativo.

La CDPD promueve las oportunidades para
las personas con discapacidad que les permi-
tan trabajar en el mercado laboral abierto (16).
Sin embargo, los talleres protegidos pueden
no tener incentivos para que las personas con
discapacidad pasen al mercado laboral abierto,
porque pueden perder a sus «mejores trabaja-
dores» (98). En Nueva Zelandia se ha intentado
profesionalizar en mayor medida el empleo
protegido y hacerlo mds competitivo, y se ha
tratado de facilitar la transicién al mercado
abierto (véase el cuadro 8.2) (38). En Europa, la
tendencia mas reciente es que los talleres prote-
gidos se transformen en empresas sociales.

Agencias de empleo

A las agencias de empleo generales se las ha
alentado y, en algunos casos, se les ha exigido
por ley que atiendan a las personas con discapa-
cidad que buscan empleo en el mismo sitio que
a las demas personas, en vez de derivarlas a ser-
vicios de colocacion especiales. En los Estados
Unidos, la Ley de Inversion en la Fuerza Laboral
de 1998 reunid una gran variedad de programas
de colocacién en oficinas de empleo centraliza-
das. Paises como Austria, Bélgica, Dinamarca
y Finlandia incluyen a las personas con disca-
pacidad en los servicios que ofrecen las agen-
cias de empleo convencionales (10I). En otros
paises existen servicios especificos, tales como
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Cuadro 8.2. Mejora de los servicios profesionales para las personas con discapacidad en

Nueva Zelandia

En 2001, el Gobierno de Nueva Zelandia puso en marcha el programa Pathways to Inclusion, orientado a incre-
mentar la participacién de personas con discapacidad en la fuerza de trabajo y en sus comunidades (99).

Las personas con discapacidad que trabajaban en talleres protegidos recibian una remuneracion menor que el
salario minimo, independientemente de sus destrezas o habilidades.

Con asesoria y financiamiento publico, los proveedores de empleo protegido modificaron sus operaciones con el
objeto de incluir servicios de empleo respaldado y promover la participacion en la comunidad. Si bien el empleo
protegido sigue formando parte de una variedad de servicios profesionales financiados a través del Ministerio de
Desarrollo Social, esa forma de empleo ha sido reemplazada, en gran medida, por los servicios de empleo respaldado.

Una evaluacion de este programa desde su creacion arrojo los siguientes resultados (700):

= Elndmero de personas que participaban en los servicios profesionales aumenté de 10 577 en 2003 a 16 130 en 2007.

= Los resultados con respecto al empleo han mejorado, y un mayor nimero de participantes deja de acogerse
a las prestaciones o declara ingresos ademas de seguir recibiéndolas.

= Elnimero de proveedores de servicios profesionales que aspiran a ofrecer empleo remunerado aumenté del

44% al 76% en tres anos.

= La proporcién de servicios que ofrecen empleo segregado con pago de, al menos, el salario minimo aumento,
en todos o casi todos los casos, del 10% en 2004 al 60% en 2007.

= El nimero de usuarios de servicios que dejaron de acogerse a las prestaciones o que declararon ingresos al
cabo de 12 a 24 meses de haber iniciado el servicio ha aumentado, lo cual es una indicacion de la eficacia de

los servicios en el largo plazo.

BizLink, en Singapur (102). En China existen
mas de 3000 agencias de empleo para personas
con discapacidad (103), y la Federacién China
de Personas con Discapacidad cumple una fun-
cién central en la promocién del empleo.

Los criterios en que se basa la prestacion de
servicios de empleo para personas con discapa-
cidad estan cambiando:
= De un modelo de colocacién laboral que

intentaba acomodar a las personas en los

puestos de trabajo que estaban disponibles
se ha pasado a un modelo centrado en la
persona, que tiene en cuenta los intereses

y las aptitudes del individuo. El objetivo

es encontrar el empleo adecuado para la

persona adecuada, con miras a un empleo
viable a mas largo plazo y una carrera pro-

fesional para toda la vida (104).
= El empleo protegido ha sido reemplazado

por el empleo respaldado, es decir, se ha

pasado del concepto de «capacitar y luego
colocar» a uno de «colocar y luego capaci-
tar». La idea es, primero, emplear a las per-

sonas, antes de ofrecerles capacitacién, a

fin de ayudar a disipar las creencias de que
las personas con discapacidad no pueden
realizar un determinado trabajo (105-107).

En los ultimos afios se han puesto en
marcha, con mucho éxito, varios servicios de
empleo para personas con discapacidad dirigi-
dos por los propios usuarios:
=  EnRiodeJaneiro (Brasil) el Centro de Vida

Independiente funciona como servicio de

empleo y agencia de apoyo continuo para

personas con discapacidad (108).
= En 1988, se cred en Espana la Fundacion

ONCE con el objetivo de promover la for-

macion y la accesibilidad al empleo. Esta

fundacion es financiada por la loteria nacio-
nal, dirigida por la Organizacién Nacional

de Ciegos Espanoles (ONCE) (109).
= En Manchester (Reino Unido)

«Breakthrough» es un novedoso servicio

de empleo dirigido por los propios usua-

rios que trabaja con empleadores y con

personas con discapacidad, para ayudar a

encontrar y mantener puestos de trabajo, y
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encontrar programas de preparacién para
el empleo (110).

= En 1996, se cred en Sudifrica una enti-
dad Illamada «Disability Employment
Concerns» con el propdsito de imitar el
modelo de la ONCE. De propiedad de orga-
nizaciones de personas con discapacidad,
esta entidad respalda empresas e invierte
en ellas para promover las metas de equi-
dad en el empleo de personas con discapa-
cidad (111, 112).

= En la India, el Centro Nacional de
Promocién del Empleo para Personas con
Discapacidad (113) sensibiliza al mundo
empresarial, realiza campanas sobre acceso
alempleo, promueve la educaciéon y fomenta
la concienciacion publica.

La existencia de estos programas parece
indicar que las organizaciones de personas con
discapacidad podrian ampliar la gama de activi-
dades paramejorar el empleo de dichas personas;
por ejemplo, busqueda de empleo y compagina-
cién de personas con ocupaciones, capacitacion
en tecnologia y otras destrezas laborales, y pre-
paracion para entrevistas de trabajo.

Gestion de la discapacidad

La gestion de la discapacidad se refiere a las
intervenciones que se aplican a las personas
que desarrollan una condicién de salud o una
discapacidad mientras estan empleadas. Los
principales elementos de la gestion de la dis-
capacidad son, en general, el tratamiento de
casos de manera eficaz, la educacién de los
supervisores, los ajustes en el lugar de tra-
bajo y una pronta reintegracion al trabajo con
los medios de apoyo apropiados (114). En el
Canada, el Instituto Nacional de Investigacion
y Gestidn de la Discapacidad (115) es un centro
internacional que promueve la educacion,
capacitacién e investigacion sobre la reinte-
gracion en el lugar de trabajo, es decir, el pro-
ceso que permite a los trabajadores mantener
sus aptitudes y, al mismo tiempo, reducir los
costos de la discapacidad que deben asumir los
empleadores y el Estado.
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En el Reino Unido, el programa Pathways
to Work es una iniciativa que ofrece apoyo en
materia de empleo y salud a personas que soli-
citan el subsidio al empleo y de subsistencia por
motivos de salud o discapacidad. El programa
consiste en entrevistas obligatorias relaciona-
das con el trabajo y en una variedad de servicios
para ayudar a las personas con discapacidad y
condiciones de salud a encontrar empleo. Hay
asesores personales que ofrecen ayuda para
encontrar trabajo, capacitacion laboral y asis-
tencia para la gestion de la discapacidad o las
condiciones de salud. Las primeras investigacio-
nes realizadas con una muestra de beneficiarios
reveld que, con el programa, la probabilidad de
encontrar empleo aumentaba 7,4% (116).

Las personas con discapacidad no son un
grupo homogéneo vy, para algunos subgrupos,
se deben adoptar enfoques especificos. Por
ejemplo, los problemas de las personas con
dificultades de audicién son diferentes de los
de las personas ciegas (117, 118). Las personas
que experimentan problemas intermitentes o
episodicos, como, por ejemplo, aquellas con
condiciones de salud mental, enfrentan situa-
ciones particulares.

Las investigaciones han encontrado dife-
rencias considerables entre paises en la propor-
ciéon de personas que regresan al trabajo después
de desarrollar una discapacidad: las cifras de
un estudio varian del 40% al 70% (119). En las
organizaciones que cuentan con programas ya
establecidos de gestion de la discapacidad, han
mejorado las tasas de retorno al trabajo (véase
el cuadro 8.3) (120).

Rehabilitacion y formacion
profesional

Los servicios de rehabilitacion profesional per-
miten a las personas con discapacidad desarro-
llar o restablecer su capacidad para participar
en el mercado de trabajo competitivo. Estos
servicios normalmente se refieren a la pre-
paraciéon para el empleo, orientacién y colo-
cacion. Por ejemplo, en Tailandia, la Escuela
Profesional Redentorista para Discapacitados
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Cuadro 8.3. El regreso al trabajo en Malasia

Los programas de seguridad social ayudan a las personas con discapacidad a participar en el mundo laboral y
la vida comunitaria. Ya sea que se financien con el seguro social o a través de prestaciones financiadas con los
impuestos, los pagos en dinero efectivo y los beneficios en especie pueden ser una manera de contribuir a la
sociedad. A su vez, esto genera actitudes mas positivas hacia las personas con discapacidad y la sociedad se
vuelve mas inclusiva con respecto a la discapacidad.

En Malasia, tras llevar a cabo un plan piloto durante un afo en 2005, la Organizacién de la Seguridad Social ha
decidido ampliar el programa Return to Work (Vuelta al Trabajo) a todo el pais, mediante la combinacién de
apoyo financiero a través de los pagos de la seguridad social con rehabilitacidn fisica y profesional para ayudar
a los trabajadores que sufren lesiones y enfermedades relacionadas con el empleo a reintegrarse a su trabajo. El
programa piloto demostré que, gracias a la rehabilitacion, el 60% de las personas que sufren lesiones en el lugar
de trabajo pueden retomar completamente su empleo.

El programa trabaja con proveedores de servicios de rehabilitacién y ha establecido vinculos con varios grandes
empleadores para ofrecer trabajo a los participantes. Un responsable del tratamiento de casos coordina la reha-
bilitacidon con la persona que sufrié la lesién, su familia, su empleador, su médico y profesionales de diferentes
disciplinas, en la medida necesaria, tales como fisioterapia, terapia ocupacional, orientacién y gestién del dolor.

ofrece servicios de colocacion, ademas de capa-
citacion en computacion y administracion de
negocios (121). Los programas de orientacion
y formacién profesional convencionales son
menos segregacionistas que los programas de
formacidn creados especificamente para perso-
nas con discapacidad.

Capacitacion y programas convencionales
En los paises de la OCDE no se invierte lo sufi-
ciente en medidas de rehabilitacién y empleo,
y el interés en ese tipo de inversiones es bajo
(122). En los paises en desarrollo, los servicios
profesionales suelen consistir en pequenos
programas de rehabilitacion y capacitacion (9,
123). Debido a su alto costo, esos programas
no llegan a una proporcion significativa de
las personas a las cuales estan dirigidos (124).
Ademas, los programas de capacitacion con-
vencionales, que se centran en una pequefia
gama de habilidades técnicas especializadas
y se imparten en centros segregados, no han
logrado colocar a muchas personas con dis-
capacidad en el mercado laboral (38, 125). Por
lo general, los programas se ofrecen en zonas
urbanas, a menudo lejos de los lugares donde
viven las personas con discapacidad. Los oficios
que se ensefian, como carpinteria y confeccion

de calzado, con frecuencia no responden a los
cambios que se producen en el mercado laboral.
Ademas, en esos programas se suele partir del
supuesto de que las personas con discapacidad
solo pueden dedicarse a un nimero reducido
de ocupaciones.

No obstante, en Sudafrica —en el marco
de un esquema convencional al amparo de la
estrategia nacional para el desarrollo de aptitu-
des—, las autoridades sectoriales de educacion
y capacitacion exigen que el 4% de la formacion
esté dirigida a personas con discapacidad (111).

Otras modalidades de capacitacion

Aparte de ensenar habilidades técnicas, los pro-
gramas mds recientes también se han concen-
trado en aumentar el grado de seguridad de los
participantes y en darles a conocer el ambiente
de negocios general. En Bangladesh, un pro-
grama que promueve la iniciativa propia de las
personas con discapacidad con miras a su desa-
rrollo brinda apoyo a estas personas para que
puedan formar organizaciones de autoayuda en
sus comunidades (126). En Soweto (Sudafrica) la
capacitacion para adquirir competencias forma
parte de un programa de capacitacién para el
emprendimiento, y la tasa de supervivencia de
las empresas creadas ha sido elevada (127).
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Algunas iniciativas recientes orientadas a
ofrecer otras modalidades de capacitaciéon son
prometedoras:
= Rehabilitacion profesional de base comu-

nitaria. Los instructores son artesanos

locales que ensefan a los participantes las
habilidades necesarias para que puedan
valerse por si mismos en la comunidad.

En Nigeria, los participantes reciben ins-

truccion y asistencia para el microfinan-

ciamiento, para que puedan trabajar por
cuenta propia una vez que completan el

programa. (125).
= Capacitacion entre homdlogos. En

Camboya, un exitoso programa de capa-

citaciéon en el hogar y entre homdlogos

alienta a empresarios de aldeas rurales a

ensefar habilidades técnicas y de negocios

a personas con discapacidad (128).
= Intervenciones tempranas. En

Australia, gracias a un programa de

capacitacion en informatica para per-

sonas con lesiones medulares recientes

—que se imparte mientras los pacientes

estan hospitalizados—, las tasas de retorno

al trabajo o a otros programas de educacion

y capacitacién han aumentado (129).

»  Orientacién. En los Estados Unidos, a
través de la colaboracién entre el Gobierno

y la empresa privada se ofrecen pasantias de

verano a centenares de jovenes con discapa-

cidad. Este proyecto, que permite sensibilizar
alos jovenes acerca de su carrera profesional

y desarrollar sus habilidades, ha resultado en

muchos casos en la colocaciéon permanente

de estos jovenes con los mismos empleadores

que les habian ofrecido las pasantias (130).
= Capacitacion continua. Es importante

que las personas con discapacidad puedan

mantener el contacto con los centros de
rehabilitacion y seguir avanzando con la
capacitacion recibida. En la India, la orga-
nizacion The Leprosy Mission patrocina
asociaciones de egresados de sus centros de
rehabilitacion profesional, de manera que
las personas que hayan recibido formacion
puedan mantenerse en contacto con otros
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exalumnos y con los centros de capacitacion

(véase el cuadro 8.4).

A menudo, las actividades orientadas al
fomento del empleo y el desarrollo de medios
de subsistencia se realizan a través de progra-
mas de RBC, estrategia que se analiza alo largo
del presente informe. Normalmente, las inter-
venciones tienen los siguientes objetivos:
= ensefnar habilidades que permitan aprove-

char las oportunidades para generar ingre-

sos y encontrar empleo;

* impartir conocimientos sobre el mercado
laboral;

= enseiar a adoptar una actitud apropiada
con respecto al trabajo;

» dar orientacién sobre formas de estable-
cer una relacion con los empleadores para
encontrar trabajo o recibir capacitacion en
el lugar de trabajo.

La RBC también procura obtener el res-
paldo de la comunidad para incluir a las per-
sonas con discapacidad. Una publicacién de la
OIT ofrece ejemplos de practicas recomenda-
das de RBC y empleo, ademads de sugerencias
practicas en relacion con el desarrollo de habi-
lidades, el empleo por cuenta propia y el acceso
al mercado laboral (52).

A pesar de estas iniciativas prometedoras,
resulta dificil evaluar la rehabilitacién profesio-
naly, en general, aun no se conoce la mayoria de
sus efectos. La evaluacion se hace incluso mas
dificil debido a que las prestaciones por disca-
pacidad a menudo actiian como factor disua-
sivo a la hora de trabajar, y a la gran variedad
de servicios que se ofrecen a las personas (75).

Empleo por cuenta propia
y microfinanciamiento

El financiamiento para ayudar a iniciar un
pequeno negocio puede ser una alternativa
a la escasez de empleo formal (131, 132). Sin
embargo, para que los programas de empleo
por cuenta propia dirigidos a personas con
discapacidad tengan éxito, se requieren ciertas
aptitudes de mercadotecnia, acceso al crédito,
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Cuadro 8.4. Formacion profesional en The Leprosy Mission

En la India, The Leprosy Mission cuenta con varios centros de capacitacién profesional para personas jévenes
afectadas por la lepra. A los alumnos se les ensefian diversas habilidades técnicas, como reparacion de automo-
viles, sastreria, soldadura, electrdnica, reparacion de aparatos de radio y televisores, taquigrafia, produccién de
seda, impresién offset, y computacion. La preparacion que adquieren los graduados es reconocida oficialmente
por el Estado. En los centros también se ensefian otros tipos de habilidades, como administracién de negocios
y aptitudes basicas para la vida activa.

Las aptitudes bésicas para la vida activa se ensefian a través del cronograma y las actividades de los centros, y se
estimulan a través del ejemplo que da el personal.

El objetivo es desarrollar lo siguiente:

= Habilidades personales: comprenden, entre otras, aptitudes relacionadas con la autoestima, el pensamiento
positivo, la motivacion, la fijacién de metas, la solucién de problemas, la toma de decisiones, la organizacién
del tiempo y el control del estrés.

= Mecanismos de afrontamiento: comprenden, entre otros, mecanismos para que las personas puedan enfrentar
su sexualidad, la timidez, la soledad, la depresion, el miedo, la rabia, el alcoholismo, el fracaso, las criticas y
los conflictos.

= Aptitudes para el trabajo: comprenden, entre otras, habilidades de liderazgo, para el trabajo en equipo y la
planificacién de la carrera profesional.

En entrevistas y grupos de reflexién con exalumnos, se les pidi6 a estos que sefialaran lo mas importante que
habian aprendido durante su capacitacion. Ninguno mencioné las aptitudes técnicas. En cambio, sefalaron la
disciplina, la puntualidad, la obediencia, el desarrollo de la personalidad, la confianza en si mismos, la responsa-
bilidad y las habilidades de comunicacién.

La tasa de colocacién de las personas preparadas en los centros de capacitacion de The Leprosy Mission
sobrepasa el 95%.

Entre las razones del éxito, cabe sefalar que The Leprosy Mission cuenta con personal de colocacién activo que
mantiene buenas relaciones con empleadores locales, quienes saben que los graduados de los centros de capaci-
tacion de esta organizacion son de alto nivel, y que los centros cuentan con una buena asociacion de exalumnos

gue mantiene a los graduados en contacto entre ellos y con sus centros de capacitacion.

apoyo de largo plazo y seguimiento (/33). En el

Estudio Internacional sobre Estrategias para la

Generacién de Ingresos se analizaron 81 pro-

yectos de empleo por cuenta propia y se desta-

caron cuatro factores que determinan el nivel

de éxito que se puede obtener:

» identidad propia (confianza en uno mismo,
energia, predisposicion a asumir riesgos);

= conocimientos pertinentes (alfabetismo y
conocimientos bdsicos de aritmética, habi-
lidades técnicas, aptitudes de negocios);

= disponibilidad de recursos (asesoria, capi-
tal, asistencia en comercializacion);

= un entorno social y de politicas propicio
(apoyo politico, desarrollo comunitario,
derechosdelaspersonascondiscapacidad).

En el estudio se presentan ejemplos satisfacto-
rios de algunos planes de generacién de ingre-
sos de Filipinas, Jamaica y Tailandia (134).
Muchas personas con discapacidad no
disponen de suficientes bienes para ofrecer
como garantia a la hora de solicitar prés-
tamos, y es posible que hayan vivido en la
pobreza durante anos. En principio, los pro-
gramas de microfinanciamiento estan abier-
tos a todas las personas, incluidas aquellas
con discapacidad. Sin embargo, segun los
datos disponibles, son pocas las personas
con discapacidad que se benefician de dichos
planes. Algunos programas de microcrédito
han sido creados por ONG para personas con
discapacidad, y otros estan dirigidos a esas
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personas, pero se necesitan mds datos para

demostrar su eficacia.

= EnEtiopia, un programa especial de micro-
crédito tuvo un impacto positivo en la vida
de mujeres que quedaron discapacitadas
durante la guerra (135).

» Handicap International evalué 43 proyec-
tos y comprobd que los planes de micro-
crédito especiales resultaron beneficiosos y
que casi dos tercios eran sostenibles (132).

= Por lo general, las organizaciones de per-
sonas con discapacidad tienen dificultades
para formular y administrar programas de
microcrédito, y los programas especiales de
microfinanciamiento establecidos por esas
organizaciones solo pueden beneficiar a un
pequeiio nimero de personas (136).

En un analisis de la bibliografia sobre la
materia, se detectaron algunos obstaculos en
los programas de microcrédito convencionales;
por eso, los planes provisionales establecidos
por ONG y organizaciones de personas con dis-
capacidad pueden ser de ayuda, al propiciar la
inclusién social, la participacion y el empode-
ramiento. Pero ambos sistemas son necesarios
para ampliar la cobertura y aumentar la sos-
tenibilidad, dado que el microfinanciamiento
tiene un gran impacto social y econémico en
las personas con discapacidad (137).

Proteccion social

Las prestaciones por discapacidad durante
periodos prolongados pueden actuar como
factor disuasivo para que las personas busquen
empleo y vuelvan a trabajar (2, 138, 139). Este
es especialmente el caso de las personas con
menos preparacion o el de aquellas que, si bus-
caran empleo, no conseguirian un trabajo bien
remunerado. Una razdn es que las prestaciones
constituyen un ingreso regular con el que las
personas pueden contar, aunque sea pequefio.
Para una persona, perder este pago periddico y
depender de un trabajo humilde y mal remune-
rado puede significar no contar con un ingreso
regular y sentir muy poca seguridad (34).
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Pero las prestaciones de asistencia social
también pueden tener efectos positivos en
el empleo de las personas con discapacidad.
Volver a trabajar después de desarrollar una
discapacidad puede significar un periodo de
desempleo y de inseguridad en los ingresos. En
consecuencia, esta situacion se debe tener en
cuenta en los programas de asistencia social ala
hora de planificar los periodos de transicion en
que la persona deja de percibir las prestaciones
y posteriormente vuelve a percibirlas. Esa tran-
sicién se debe tener en cuenta en los progra-
mas de prestaciones, a fin de que las personas
tengan un incentivo para trabajar y, al mismo
tiempo, se sientan seguras al saber que, si no
consiguen buenos resultados, podran contar
con esa ayuda (73).

El aumento de los costos de las prestaciones
por discapacidad y las bajas tasas de empleo de
las personas con discapacidad preocupan a las
autoridades normativas de los paises en desa-
rrollo (2, 7, 35, 140). En los paises de la OCDE,
las tasas de aumento de los beneficiarios que
reciben prestaciones por discapacidad se han
incrementado considerablemente enlos tultimos
10 afios; actualmente esas personas representan
alrededor del 6% de la poblacion en edad de tra-
bajar (2, 141). Las prestaciones por discapacidad
se han convertido en un beneficio de ultimo
recurso porque las prestaciones por desempleo
son mas dificiles de obtener, los planes de jubi-
lacién anticipada se han ido eliminando gra-
dualmente y los trabajadores poco calificados
estan en desventaja en el mercado laboral (2). El
gasto en prestaciones por discapacidad es una
carga cada vez mayor para las finanzas publicas
y representa hasta el 4% al 5% del PIB en lugares
como los Paises Bajos, Noruega y Suiza. En casi
la mayoria de los paises, la mayor parte de las
solicitudes de tales prestaciones corresponden
a personas con condiciones de salud mental. La
gente casi nunca reemplaza las prestaciones por
discapacidad por un puesto de trabajo (2).

La reforma del sistema para reemplazar
las prestaciones pasivas con programas acti-
vos en el mercado de trabajo puede marcar
una diferencia. Datos procedentes de Hungria,



Italia, los Paises Bajos y Polonia indican que
la imposicion de obligaciones mas estrictas a
los empleadores de suministrar servicios de
salud ocupacional y respaldar la reintegracién
de las personas con discapacidad a su trabajo,
junto con mejores incentivos laborales para los
trabajadores y mas mecanismos de apoyo al
empleo, puede ayudar a que los beneficiarios de
prestaciones por discapacidad se incorporen al
mundo laboral (2).

El hecho de que los programas de presta-
ciones pueden hacer que las personas desistan
de la idea de trabajar, sumado a la percepcion
habitual de que la discapacidad es necesaria-
mente un obstaculo para trabajar, puede traer
aparejados importantes problemas sociales (38).
En consecuencia, la condicion de discapacidad
deberia ser independiente de la situacion labo-
ral y en materia de ingresos. La discapacidad
deberia reconocerse como una condicién de
salud que interactua con factores contextuales
y distinguirse de la admisibilidad para recibir
prestaciones, y no deberia considerarse automa-
ticamente un obstaculo para trabajar (38, 142).
Toda determinacién deberia centrarse en la
capacidad para trabajar, no en la discapacidad.
En las orientaciones para los médicos, se deberia
hacer hincapié en el valor del trabajo y la posibi-
lidad de trabajar, y limitar la ausencia por enfer-
medad a un periodo lo mas corto posible (2).

Una medida para garantizar que la protec-
cién social de las personas con discapacidad no
las lleve a desistir de buscar empleo consiste en
separar el componente de apoyo a los ingresos
del componente de compensacion de los costos
adicionales en que incurren las personas con
discapacidad. Las alternativas preferidas son
los subsidios temporales, un mayor énfasis en
los componentes de los costos de la discapaci-
dad independientemente de la situacién laboral,
pagos mas flexibles en el empleo, y opciones para
suspender las prestaciones durante el periodo
en que la persona intenta trabajar (122, 141).

Las prestaciones por discapacidad de
tiempo limitado pueden ser otra forma de
aumentar el empleo para las personas con
discapacidad, sobre todo las mas jovenes (2).
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Alemania, Noruega y los Paises Bajos han
adoptado recientemente ese tipo de programas
para alentar la reintegracion al trabajo (143).
En estos planes se acepta el hecho de que algu-
nas personas tienen discapacidades graves que
perduraran durante un largo tiempo, pero se
reconoce que, con ciertas intervenciones, es
posible que vuelvan a trabajar. La duracion
limitada de la prestacion es, en si misma, un
incentivo para que las personas regresen al
mundo laboral una vez cumplido el plazo de las
prestaciones. No obstante, para que la duracion
limitada de la prestacion sea un incentivo para
volver al trabajo, es fundamental la manera en
que el programa de prestaciones temporales
esta vinculado al programa permanente. Si la
transicion al programa permanente ocurre sin
tropiezos y estd prevista por el beneficiario, el
incentivo para reintegrarse a la fuerzalaboral es
menor. Sin embargo, no existen datos concretos
sobre la eficacia de las prestaciones de tiempo
limitado para alentar el regreso al trabajo.
Otra prioridad consiste en garantizar que el
hecho de trabajar sea rentable (2). Ultimamente,
en el Reino Unido se ha estado tratando de alen-
tar a las personas con discapacidad a que traba-
jen vy, para ello, se ha recurrido a modalidades
fuera del sistema tradicional de prestaciones
por discapacidad (139). Se trata de un crédito
tributario que se paga a empleados y trabaja-
dores por cuenta propia de bajos ingresos y es
administrado por las autoridades fiscales. Para
poder recibir el componente de discapacidad
del crédito tributario para trabajadores, una
persona debe trabajar, al menos, 16 horas por
semana, tener una discapacidad que la ponga
en desventaja a la hora de buscar empleo, o
recibir una prestacién habilitante, como la
pension por discapacidad a largo plazo. La idea
es fomentar la actividad laboral en los hogares
de bajos ingresos que tengan algtn integrante
con discapacidad. La administracién de estos
créditos, que se comenzaron a otorgar en abril
de 2003, ha sido complicada. Sin embargo, las
primeras evaluaciones indican que este instru-
mento estd alentando a las personas a ingresar
en el mundo laboral y reduciendo los factores
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que antes llevaban a los jovenes a desistir de
buscar trabajo (144).

Fomento de un cambio de actitud

Muchas organizaciones de personas con dis-

capacidad estan tratando de modificar las

percepciones con respecto a la discapacidad a

nivel comunitario. La experiencia parece indi-

car que el solo hecho de emplear a una persona
con discapacidad genera un cambio de actitud
en el lugar de trabajo (54, 145). En los Estados

Unidos, las empresas que dan empleo a una

persona con discapacidad tienen mas probabi-

lidades de emplear a otras (I).

Muchas campafias de sensibilizacién se
han centrado en ciertas condiciones de salud:

= El BBC World Service Trust ha llevado a
cabo una amplia campaiia de sensibiliza-
cién en la India para derribar los mitos con
respecto a la lepra.

* En Nueva Zelandia, la organizacion Like
Minds se ha esmerado en cambiar la acti-
tud del pablico con respecto a las personas
con condiciones de salud mental (146).

= Diversas iniciativas han intentado abor-
dar los mitos, la ignorancia y los temores
que a menudo existen con respecto al
VIH/sida (147).

Light es una empresa de electricidad de
Rio de Janeiro (Brasil) que emplea a personas
con discapacidad y genera publicidad positiva
por ello (148). En el reverso de la cuenta men-
sual que reciben los consumidores, aparece la
fotografia de una silla de ruedas, junto con el
siguiente mensaje:

«En Light, el nimero de trabajadores
con discapacidad es mayor que el que
exige la ley. La razén es muy simple:
para nosotros, lo mas importante es
contar con personas valiosas.»

En el Reino Unido, el Employers’ Forum
on Disability ha elaborado estrategias innova-
doras para lograr un cambio de percepcion con
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respecto a la discapacidad (véase el cuadro 8.5).
En Alemania, Australia, los Estados Unidos, Sri
Lanka y Sudéfrica se han llevado a cabo ini-
ciativas similares. Se necesita contar con mas
datos para determinar qué tipo de interven-
ciones pueden generar un cambio en ciertas
actitudes arraigadas frente a la discapacidad y
promover, de la mejor manera posible, una acti-
tud positiva al respecto en el lugar de trabajo.

Las personas con discapacidad también
deben poder avanzar en su carrera profesional
(152). Los datos disponibles indican que estas
personas pueden no tener oportunidades de
recibir un ascenso porque sus empleadores
son reticentes a asignarles funciones en las que
deban supervisar a otros (153). En los Estados
Unidos, un mayor conocimiento de las leyes en
materia de empleo de personas con discapaci-
dad se asocia con una actitud mas positiva con
respecto a los derechos de esas personas en el
mundo laboral (154).

Las asociaciones gremiales también contri-
buyen a mejorar las condiciones de empleo de
las personas con discapacidad (155), sobre todo
en el sector publico. Histéricamente, las asocia-
ciones gremiales se han interesado en la salud
y la seguridad ocupacionales, y, mas reciente-
mente, han comenzado a incluir en su agenda
de negociaciones la prevenciéon de la discapa-
cidad y el tema de los ajustes necesarios (156).

Conclusionesy
recomendaciones

Las personas con discapacidad pueden realizar
productivamente casi cualquier tipo de trabajo
y, en un ambiente adecuado, la mayoria de ellas
pueden ser productivas. Sin embargo, las perso-
nas con discapacidad en edad de trabajar regis-
tran tasas de ocupaciéon considerablemente
menores y tasas de desempleo mucho mayores
que las personas sin discapacidad.

Ello se debe a numerosos factores, como la
falta de acceso a la educacion y a la rehabilita-
cioén y capacitacion profesional, la falta acceso a
recursos financieros, los factores disuasivos que
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Cuadro 8.5. El Employers’ Forum on Disability

El Employers’ Forum on Disability (EFD) fue la primera organizacion de empleadores en todo el mundo en promover
laigualdad para las personas con discapacidad. Impulsada por la comunidad empresarial del Reino Unido a fines
de los afios ochenta, esta organizacion sin fines de lucro es financiada integramente por sus 400 miembros —todos
empleadores—, entre los que se cuentan mas de 100 corporaciones internacionales.

El EFD no ayuda directamente a personas con discapacidad, sino que facilita que los empleadores contraten
y desarrollen actividades de negocios con personas con discapacidad. Alienta a las empresas a considerar la
discapacidad en términos de igualdad de oportunidades, capacidad e inversidn en el potencial de las personas,
y no en términos de cuotas, medicamentos e incapacidad.

En el Reino Unido, los empleadores y el movimiento generado en torno a la discapacidad llevaron a cabo una
campafa conjunta para reemplazar el antiguo sistema de cuotas —que exigia a los empleadores contratar a
personas por razén de su discapacidad— por leyes antidiscriminatorias que exigieran a los empleadores tratar
en forma justa a las personas con discapacidad. El EFD cumplié una funcién importante en esta campana, ya que
sus miembros fueron los primeros en instrumentar las disposiciones del proyecto de ley contra la discriminacién
antes de que la legislacion fuera presentada.

El EFD también llevé adelante el primer programa de liderazgo para personas con discapacidad y ha trabajado
en estrecha colaboracién con un grupo de asociados discapacitados que actlian como asesores y promotores en
todo el mundo. Dos de esas personas integran el directorio del EFD.

Un logro importante del EFD fue la creacion de un marco de referencia que establece una norma de desempefo
para las empresas con respecto a la discapacidad y sobre la cual se informa cada dos afos. En 2007, la mayoria
de las empresas ubicadas en el 25% superior, seguin la mencionada norma, habian pertenecido al EFD durante
al menos cinco afos.

Para presentar otras iniciativas similares, el EFD ha trabajado con redes de empleadores en Alemania, Argentina,
Australia, el Brasil, el Canada, Espaiia, la Federacion de Rusia, Sri Lanka y Viet Nam. El modelo del EFD ha sido
reconocido como una alternativa al enfoque tradicional de considerar que el problema esta en los empleadores.

Asimismo, el EFD ha impulsado un enfoque sistematico con respecto a las contrataciones con fines especificos
que ha permitido a empleadores y proveedores del Reino Unido incorporar a miles de personas al mundo laboral.

La tasa de ocupacion de personas con discapacidad en el Reino Unido ha aumentado ocho puntos porcentuales
desde 1991. Aunque este incremento no se atribuye a un solo factor, el EFD ha tenido un papel muy importante.

Fuentes: (749-151).

generan las prestaciones por discapacidad, la
falta de accesibilidad en el lugar de trabajo, y la
percepcidn de los empleadores acerca de la dis-
capacidad y de las personas con discapacidad.
Son muchos los actores que deben con-
tribuir a mejorar las oportunidades laborales
de las personas con discapacidad, como los
gobiernos, los empleadores, las organizaciones
de personas con discapacidad y las asociacio-
nes gremiales. A continuacién, se presentan
las recomendaciones del presente informe para
mejorar el acceso de las personas con discapa-
cidad a los mercados laborales y el papel que
corresponde a los principales actores.

Gobiernos

Leyes y reglamentos

=  Se recomienda sancionar y exigir el cum-
plimiento de legislacién eficaz contra la
discriminacién.

* Es necesario garantizar la armonizacién
de las politicas publicas a fin de propor-
cionar incentivos y respaldo a las perso-
nas con discapacidad para que busquen
empleo, y a los empleadores para que les
den trabajo.
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Cambio de actitud

Es recomendable sensibilizar a los emplea-
dores acerca de su deber de no discriminar
y con respecto a los medios que tienen a su
disposiciéon para promover el empleo de
personas con discapacidad.

Es preciso inculcar en el publico la idea de
que las personas con discapacidad pueden
trabajar si cuentan con el apoyo necesario.
Los empleadores deben predicar con el
ejemplo y promover el empleo de personas
con discapacidad en el sector publico.

Programas publicos

Se debe dar acceso a las personas con
discapacidad a programas convencio-
nales de orientacién y capacitacion
profesional.

Es necesario poner a disposicion de las per-
sonas con discapacidad servicios de empleo
convencionales en las mismas condiciones
que las demas personas que buscan trabajo.
Se recomienda crear servicios adaptados
a las necesidades de cada persona y de la
comunidad, en lugar de un solo tipo de ser-
vicio para todos.

Se debe garantizar que, en los programas de
proteccion social convencionales, se incluya
alas personas con discapacidad y, al mismo
tiempo, que se apoye su reintegracion al
trabajo, sin crear factores de desmotivacion
para aquellas personas que buscan empleo
o retoman sus actividades laborales.
Conviene disefar intervenciones de pro-
teccidn social para promover la inclusién
de las personas con discapacidad en el
mercado laboral mediante la incorpora-
cién de servicios de asistencia y apoyo o la
cobertura de los costos adicionales en que
incurren las personas que se incorporan al
trabajo (por ejemplo, el costo del transporte
al lugar de trabajo y del equipo necesario).
Es necesario ajustar los sistemas de eva-
luaciéon de las personas con discapacidad,
de manera que estos permitan determinar
los aspectos positivos de la capacidad de
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funcionamiento (y no la discapacidad) de
las personas y su capacidad laboral.

Se debe hacer un seguimiento y evaluar los
programas del mercado laboral orientados
a facilitar y aumentar el empleo de perso-
nas con discapacidad y ampliar aquellos
cuyos resultados satisfactorios se centren
en soluciones inclusivas, es decir, que no
impliquen segregacion.

Es recomendable suministrar financia-
miento sostenible y suficiente para progra-
mas de capacitacidn, a fin de poder contar
con una fuerza de trabajo de personas con
discapacidad debidamente calificadas.

Recopilacion de datos

Es necesario incluir a personas con disca-
pacidad en las actividades de recopilacion
de datos sobre el mercado laboral, por ejem-
plo, las encuestas sobre la fuerza de trabajo.
Esconveniente utilizar indicadores del mer-
cado laboral internacionalmente aceptados
(por ejemplo, de la OIT) para determinar
y hacer un seguimiento de la situaciéon del
mercado de trabajo y los medios de subsis-
tencia de las personas con discapacidad.

Empleadores

Es recomendable contratar a personas con
discapacidad y realizar ajustes razonables
cuando sea necesario.

Es necesario establecer programas de ges-
tion de la discapacidad para apoyar la rein-
corporacién al trabajo de los empleados
que han desarrollado una discapacidad.

Se recomienda colaborar con las agencias
de empleo, las instituciones educativas, los
programas de capacitacion y las empresas
sociales del lugar, con el objeto de preparar
una fuerza laboral calificada que incluya a
las personas con discapacidad.

Es preciso garantizar que todos los super-
visores y el personal de recursos huma-
nos conozcan los requisitos relativos a la
necesidad de realizar ajustes en el lugar



de trabajo y a la no discriminacién de las
personas con discapacidad.

Las empresas de mayor tamaio deberian
procurar transformarse en empleadores
modelo de personas con discapacidad.

Otras organizaciones: ONG, tales
como organizaciones de personas
con discapacidad, instituciones
de microfinanciamiento y
asociaciones gremiales

Las organizaciones que ofrecen oportuni-
dades de capacitaciéon convencional debe-
rianincluiralas personas con discapacidad.
Es recomendable ofrecer apoyo especi-
fico en los casos en que no existan opor-
tunidades en el marco de los sistemas
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lograr que las personas con discapacidad
puedan ganarse la vida con dignidad.

En los casos en que predomine la econo-
mia informal, se recomienda promover
la microempresa y el empleo por cuenta
propia para las personas con discapacidad.
En el caso de las instituciones de microfi-
nanciamiento, es preciso mejorar el acceso
de las personas con discapacidad al micro-
crédito ampliando los servicios, suminis-
trando informacién por medios accesibles
y ofreciendo condiciones de crédito adap-
tadas a las necesidades de esas personas.
Es necesario promover la creacion de
redes de personas con discapacidad que
puedan organizar campafas en favor
de los derechos de ese segmento de la
poblacién.

Las asociaciones gremiales deben incluir

convencionales.
Es conveniente promover la RBC a fin de
mejorar el desarrollo de habilidades y

en sus agendas de negociacion las cuestio-
nes relativas a la discapacidad, incluido el
tema de los ajustes necesarios.
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De cara al futuro: Recomendaciones

La discapacidad es parte de la condicion humana. Casi todas las personas
tendrdn alguna deficiencia temporal o permanente en algin momento de su
vida, y quienes lleguen a la vejez experimentaran cada vez mads dificultades
de funcionamiento. La discapacidad es compleja y las intervenciones nece-
sarias para superar las desventajas que ella entrafia son multiples, sistémicas
y dependientes del contexto.

La CDPD, adoptada en 2006, tiene como propdsito «promover, pro-
teger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente» (I). Refleja
el importante cambio ocurrido en la forma en que se entiende en el mundo
la discapacidad y se actua frente a ella. En el Informe mundial sobre la dis-
capacidad se ha reunido la mejor informacién cientifica disponible sobre el
tema, para contribuir a comprender y a mejorar la vida de las personas con
discapacidad, y facilitar la aplicacién de la CDPD.

En este capitulo se resume, a modo de conclusion, lo que se sabe acerca de
la discapacidad y se formulan recomendaciones finales para ayudar alas partes
interesadas a superar las barreras que enfrentan las personas con discapacidad.

Discapacidad: Una preocupacion mundial
{Qué sabemos sobre las personas con discapacidad?

Estimaciones de prevalencia mas elevadas
Se calcula que mas de 1000 millones de personas viven con algin tipo de
discapacidad, es decir, alrededor del 15% de la poblacién mundial (segtin
estimaciones de la poblacion mundial de 2010). Esta cifra es superior a la
estimacion anterior de la OMS, que data de los afios setenta y rondaba el 10%.
De acuerdo con la Encuesta Mundial de Salud, unos 785 millones (15,6%)
de personas mayores de 15 afos viven con alguna discapacidad, mientras
que, conforme al estudio Carga Mundial de Morbilidad, esa cifra ascenderia
a aproximadamente 975 millones (19,4%). En la Encuesta Mundial de Salud
se estima que, de esas personas, 110 millones (2,2%) enfrentan considera-
bles dificultades de funcionamiento, en tanto en el estudio Carga Mundial
de Morbilidad se calcula que son 190 millones (3,8%) las personas que tienen
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alguna «discapacidad grave», equivalente a la
provocada por condiciones tales como tetraple-
jia, depresion grave o ceguera. Solo en el estudio
Carga Mundial de Morbilidad se mide la disca-
pacidad infantil (0-14 afios); el numero de nifios
discapacitados se estima en 95 millones (5,1%),
de los cuales 13 millones (0,7%) tienen alguna
«discapacidad grave», como se define masarriba.

Nimero creciente de afectados

El niimero de personas con discapacidad va en
aumento. Los grupos de edad mas avanzada
corren mayor riesgo de discapacidad, y las
poblaciones nacionales estan envejeciendo a un
ritmo sin precedentes. También se observa un
incremento mundial de condiciones de salud
crénicas tales como diabetes, enfermedades
cardiovasculares y trastornos mentales, que
incidirdn en la naturaleza y la prevalencia de
la discapacidad. En los patrones de discapa-
cidad de cada pais influyen las tendencias de
las condiciones de salud y las tendencias de los
factores ambientales y de otra indole, como los
accidentes de transito, los desastres naturales,
los conflictos, la alimentacion y el abuso de
sustancias.

Diversidad de experiencias

La experiencia de la discapacidad derivada de
la interaccién entre las condiciones de salud,
los factores personales y los factores ambienta-
les varia enormemente. Si bien la discapacidad
se correlaciona con la desventaja, no todas las
personas con discapacidad tienen las mismas
desventajas. Las mujeres con discapacidad
sufren discriminacién de género y, al mismo
tiempo, deben enfrentar barreras discapacitan-
tes. Las tasas de matriculacion escolar también
difieren segun el tipo de deficiencia: los nifios
con deficiencias fisicas suelen estar en mejor
situacion que aquellos con deficiencias inte-
lectuales o sensoriales. Quienes experimentan
mayor exclusion del mercado laboral son, por
lo general, las personas con problemas de salud
mental o deficiencias intelectuales. Las perso-
nas con deficiencias mas graves experimentan
mayores desventajas.
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Poblaciones vulnerables

La discapacidad afecta de manera desproporcio-
nadaalas poblaciones vulnerables. Su prevalencia
es mas elevada enlos paises de ingreso bajo que en
los de ingreso alto. Las personas del quintil mas
pobre, las mujeres ylos adultos mayores presentan
mayor prevalencia de la discapacidad. Quienes
tienen bajos ingresos, estan desempleados o no
poseen estudios suficientes corren mayor riesgo
de verse afectados por alguna discapacidad. Los
datos de algunos paises muestran que los nifios de
las familias mas pobres y de grupos étnicos mino-
ritarios estan considerablemente mas expuestos
al riesgo de discapacidad que otros nifios.

{Qué son las barreras
discapacitantes?

Tanto en la CDPD como en la CIF se destacan los

factores ambientales que limitan la participacion

delaspersonas con discapacidad. En esteinforme
se ha documentado, con abundantes pruebas, la
existencia de barreras como las siguientes:

= Politicas y normas inadecuadas. El disefio
de las politicas no siempre toma en cuenta
las necesidades de las personas con disca-
pacidad o, en ocasiones, las politicas y las
normas existentes no se aplican. Son ejem-
plo de ello la falta de una politica clara de
educacidn inclusiva, la ausencia de normas
exigibles de acceso al entorno fisico y el
bajo grado de prioridad atribuido a la
rehabilitacion.

» Actitudes negativas. Las opiniones y los
prejuicios constituyen obstaculos cuando
los trabajadores de la salud no logran ver
mas alla de la discapacidad, los maestros
no reconocen el valor de enseniar alos ninos
discapacitados, los empleadores discrimi-
nan a las personas con discapacidad y los
familiares esperan muy poco de sus parien-
tes discapacitados.

= Falta de prestacion de servicios. Las per-
sonas con discapacidad son especialmente
vulnerables a las deficiencias en servicios
tales como la atencién de la salud, la reha-
bilitacién, o el apoyo y la asistencia.



= Problemas con la prestacion de servicios.
La calidad e idoneidad de los servicios para
personas con discapacidad se ven afectadas
por problemas como la mala coordinacion
entre los servicios, la insuficiente dotacion
de personal, y las competencias y la capaci-
tacion inadecuadas del personal.

= Financiamiento insuficiente. Los recursos
asignados a la ejecucion de politicas y planes
suelen ser insuficientes. En los documentos
deestrategias dereduccion delapobreza, por
ejemplo, en ocasiones se menciona la disca-
pacidad, pero no se prevé financiamiento.

= Falta de accesibilidad. Las construcciones
(incluidos los espacios publicos), los siste-
mas de transporte y la informacion suelen
ser inaccesibles. La falta de acceso al trans-
porte es uno de los factores que, con mas
frecuencia, desalienta a las personas con
discapacidad alahora debuscar trabajo oles
impide recibir atencion de salud. Incluso en
paises donde hay leyes sobre accesibilidad, el
cumplimiento en los edificios publicos suele
dejar mucho que desear. En muchos casos,
no se atienden las necesidades de comuni-
cacion de las personas con discapacidad. A
menudo, la informacién no esta disponible
en formatos accesibles y algunas personas
con discapacidad no logran acceder a TIC
basicas, como teléfonos y televisores.

= Falta de consultas y participacion. En
muchos casos, se excluye a las personas
con discapacidad del proceso de adopcion
de decisiones sobre cuestiones que afectan
directamente sus vidas.

= Falta de datos y pruebas. A menudo, la
falta de datos rigurosos y comparables
sobre discapacidad y pruebas acerca de
programas con resultados satisfactorios
impide comprender la situacién y actuar
en consecuencia.

{Como se ve afectada la vida de
las personas con discapacidad?

Las barreras mencionadas contribuyen a las
desventajas que experimentan las personas
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con discapacidad, algunas de las cuales son
las siguientes:

Malos resultados de salud. Segtin el grupo
y el ambiente, las personas con discapa-
cidad pueden ser mas propensas a tener
condiciones secundarias prevenibles y
concurrentes, problemas de salud mental
no tratados, mala salud bucal, tasas mds
elevadas de infeccion por el VIH, tasas mas
altas de obesidad y mortalidad prematura.
Menos logros académicos. En relacién con
sus pares sin discapacidad, los nifios con
discapacidad tienen menos probabilidades
de iniciar su escolaridad, permanecer en la
escuela y pasar de grado, asi como tasas mas
bajas detransiciénalaeducacion posescolar.
Menor actividad econdémica. Las per-
sonas con discapacidad presentan tasas
de ocupacién mas bajas y, cuando tienen
empleo, suelen ganar menos que aquellas
sin discapacidad.

Tasas de pobreza mas altas. En los hoga-
res en los que uno de sus miembros tiene
alguna discapacidad, las tasas de pobreza
son mas altas que en aquellos donde no hay
personas discapacitadas. Como grupo y en
todos los ambientes, las personas con disca-
pacidad tienen peores condiciones de vida
y menos bienes. La pobreza puede provo-
car discapacidad, como consecuencia de la
malnutricidn, la mala atencién de la salud
y la peligrosidad de las condiciones de vida
o trabajo. A su vez, la discapacidad puede
dar origen a la pobreza mediante la pérdida
de ingresos, el desempleo o el subempleo, y
los costos adicionales que acarrea la disca-
pacidad, como los gastos extras en atencion
meédica, vivienda y transporte.

En muchos casos, imposibilidad de
llevar una vida independiente o de par-
ticipar plenamente en las actividades de
la comunidad. Debido a la necesidad de
recurrir a soluciones institucionales, la
falta de integracion en la comunidad, la
inaccesibilidad del transporte y otros ser-
vicios y espacios publicos, y las actitudes
negativas, las personas con discapacidad se
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ven obligadas a depender de otrasy quedan
aisladas de las oportunidades sociales, cul-
turales y politicas generales.

Recomendaciones

Los datos incluidos en este informe parecen
indicar que muchos de los obstaculos que
enfrentan las personas con discapacidad son
evitables y que es posible superar las desventajas
relacionadas con la discapacidad. Las siguien-
tes recomendaciones abarcan varios dmbitos y
se basan en las recomendaciones mas especifi-
cas que figuran al final de cada capitulo.

Laimplementacidn de las recomendaciones
requiere la intervencién de diferentes sectores
—salud, educacioén, proteccion social, trabajo,
transporte, vivienda— y de distintos agentes,
como los gobiernos, las organizaciones de la
sociedad civil (incluidas las organizaciones de
personas con discapacidad), los profesionales,
el sector privado y las personas con discapaci-
dad y sus familias.

Es fundamental que los paises adecuen las
medidas que vayan a adoptar al contexto espe-
cifico de cada uno de ellos. Cuando sus recursos
sean limitados, algunas de las medidas priori-
tarias, en especial las que requieran asistencia
técnica y fortalecimiento de capacidades, se
podrian incluir en el marco de la cooperacion
internacional (véase el cuadro 9.1).

Recomendacion 1: Permitir el
acceso a todos los sistemas, las
politicas y los servicios generales

Las personas con discapacidad tienen necesida-
des comunes: de salud y bienestar, de seguridad
econdmica y social, de aprender y desarrollar
habilidades, y de vivir en su comunidad. Estas
necesidades pueden y deben atenderse mediante
programas y servicios generales. Integrar en
ellos a las personas con discapacidad no solo es
una cuestion de derechos humanos, sino tam-
bién una solucién mas eficaz.
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La integracion es el proceso por el cual los
gobiernos y otras partes interesadas se ocupan
de que las personas con discapacidad partici-
pen, en condiciones de igualdad con las demas,
en cualquiera de las actividades y los servicios
dirigidos al publico en general, como la edu-
cacion, la atencion de la salud, el empleo y los
servicios sociales. Es necesario detectar y elimi-
nar las barreras que impiden esa participacion,
tarea que posiblemente requiera cambios en las
leyes, las politicas, las instituciones y el entorno.

La integracion exige compromiso en todos
los niveles; es preciso tenerla en cuenta en todos
los sectores e incorporarla en la legislacion, las
normas, las politicas, las estrategias y los planes
nuevos y existentes. Dos estrategias importan-
tes son la adopciéon de disefios universales y
la ejecucion de ajustes razonables. La integra-
cién también requiere una planificacion eficaz,
recursos humanos adecuados y suficiente
inversion financiera, ademds de medidas tales
como programas y servicios especificos (véase
la recomendacién 2) para garantizar la atencion
adecuada de las diversas necesidades de las per-
sonas con discapacidad.

Recomendacion 2: Invertir en
programas y servicios especificos
para personas con discapacidad

Ademas de los servicios generales, algunas per-
sonas con discapacidad pueden requerir medi-
das especificas, como rehabilitacion, servicios
de apoyo o capacitacion. La rehabilitacion
—incluidos los dispositivos asistenciales tales
como sillas de ruedas, audifonos y bastones
blancos— mejora el funcionamiento y favorece
la independencia. Una variedad bien regulada
de servicios de asistencia y apoyo en la comu-
nidad puede satisfacer las necesidades de aten-
ciény, al mismo tiempo, permitir a las personas
vivir de manera independiente y participar
en la vida econdmica, social y cultural de sus
comunidades. La rehabilitacién y la formacién
profesional pueden abrir oportunidades en el
mercado laboral.
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Cuadro 9.1. Un ejemplo de cooperacion internacional inclusiva

En noviembre de 2008, el Gobierno australiano lanzé una estrategia denominada «Development for all: towards a
disability-inclusive Australian aid program» (Desarrollo para todos: Hacia un programa australiano de ayuda que
incluya la discapacidad), que marca un cambio importante en la forma en que Australia concibe y presta asistencia.
La estrategia tiene por objeto mejorar el alcance y la eficacia de |a asistencia para el desarrollo, al garantizar que
las personas con discapacidad estén incluidas, contribuyan a las actividades de desarrollo y se beneficien de ellas
en condiciones de igualdad.

Para preparar la estrategia, la Agencia Australiana para el Desarrollo Internacional (AusAID), organismo de desa-
rrollo del Gobierno australiano, llevé a cabo, en la mayoria de los paises en desarrollo donde actua, consultas en
las que participaron personas con discapacidad, sus familias y cuidadores, representantes de los gobiernos, ONG
y prestadores de servicios. Se recibieron en el proceso casi 500 comunicaciones escritas.

Durante las consultas, el personal de la AusAID en el exterior —en muchos casos, poco experimentado en el
trato con personas con discapacidad— recibié ayuda para interactuar con las organizaciones locales de personas
con discapacidad. La participacion directa del personal de la AusAID fue un paso importante en el comienzo del
proceso hacia la comprensidn institucional de la relevancia de un desarrollo que incluya la discapacidad. Muchos
de sus miembros lograron estar mejor informados acerca de temas relativos a la discapacidad y adquirieron mayor
confianza en si mismos para tratar con personas discapacitadas.

Tras dos afos de ejecucion, hay fuertes indicios de que la estrategia estd dando buenos resultados:

= Se presta mds atencion a la situacion de las personas con discapacidad, que estan asumiendo un papel cen-
tral en la adopcion de decisiones, y, gracias a ello, sus necesidades se toman en cuenta en las politicas y los
programas de desarrollo de Australia.

= El respaldo de Australia estd incentivando a los Gobiernos de paises asociados, como Papua Nueva Guinea,
Camboya y Timor-Leste, a trabajar en pos de un desarrollo nacional mas equitativo que beneficie a todos los
ciudadanos, incluidas las personas con discapacidad.

= lasinversiones encaminadas a fomentar el liderazgo de las personas con discapacidad, junto con la promocién
internacional realizada por dirigentes australianos, contribuyen a que se asigne un grado mds alto de prioridad
y se aumenten los recursos destinados al desarrollo inclusivo en el mundo entero.

= Los procesos, los sistemas y la informacion de la AusAID relacionados con el programa de ayuda son mas acce-
sibles para las personas con discapacidad. Se han revisado las directrices de elementos clave de los programas,
como las becas, lo que se ha traducido en un mayor niimero de personas con discapacidad entre los becarios.

La estrategia plantea un enfoque basado en los derechos, tiene en cuenta la diversidad de las personas con
discapacidad y las cuestiones de género, y presta atencién especial a los nifios discapacitados.

Si bien se necesitan més servicios, también ~ Recomendacion 3: Adoptar

es preciso que estos sean de mejor calidad,
mas accesibles, flexibles, integrados y multi-
disciplinarios, y que estén mejor coordinados,
especialmente en etapas de transicion, por
ejemplo, entre los servicios para niflos y para
adultos. Se deben examinar los programas y
servicios a fin de evaluar sus resultados e intro-
ducir los cambios necesarios para mejorar su
cobertura, eficacia y eficiencia. Estos cambios
deben basarse en pruebas solidas, ser acordes a
la cultura y otros contextos locales, y ponerse a
prueba localmente.

una estrategia y un plan
de accion nacionales en
materia de discapacidad

Aun cuando la cuestion de la discapacidad
deberia estar presente en todas las estrategias
de desarrollo y los planes de accién, también se
recomienda adoptar una estrategia y un plan
de accién nacionales en materia de discapaci-
dad. Una estrategia de esta indole —en la que se
enuncie una visioén de largo plazo, consolidada
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e integral, para aumentar el bienestar de las
personas con discapacidad— debe abarcar
tanto dreas normativas y programaticas gene-
rales como servicios especificos para personas
con discapacidad.

Para el desarrollo, la ejecucion y el segui-
miento de una estrategia nacional, se debe-
ria reunir a una amplia variedad de partes
interesadas, entre ellos, ministerios compe-
tentes, ONG, grupos profesionales, personas
con discapacidad y las organizaciones que las
representan, el publico en general y el sector
privado.

La estrategia y el plan de acciéon deben
basarse en un andlisis de situacién y tomar
en cuenta factores como la prevalencia de la
discapacidad, las necesidades de servicios, la
condicién social y econdmica, la eficacia y
las fallas de los servicios actuales, y las barre-
ras ambientales y sociales. En la estrategia
se deben establecer prioridades y resultados
mensurables. En el plan de accidn se trasladara
la estrategia a la practica a corto y mediano
plazo a través de la formulaciéon de medidas
concretas y la determinacion de plazos para
su instrumentacion, la definiciéon de metas,
la designacién de organismos responsables, y
la planificacion y asignaciéon de los recursos
necesarios.

Se necesitan mecanismos para determinar
claramente a quiénes cabe la responsabilidad de
la coordinacion, la adopcion de decisiones, el
seguimiento regular, la presentacién de infor-
mes periddicos y el control de los recursos.

Recomendacion 4: Involucrar a
las personas con discapacidad

Las personas con discapacidad suelen tener una
percepcion clara y singular acerca de su disca-
pacidad y su situacion. Es preciso consultarlasy
procurar su participacion a la hora de formular
e implementar politicas, leyes y servicios.

Las organizaciones de personas con disca-
pacidad pueden necesitar fortalecimiento de
capacidades y apoyo para poder dar mayores
posibilidades a las personas discapacitadas
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y abogar por la atencion de sus necesidades.
Cuando tienen un desarrollo y fondos suficien-
tes, también pueden intervenir en la prestacion
de servicios, por ejemplo, suministrar informa-
cién, ofrecer apoyo a los pares y ayudar a sus
miembros a llevar una vida independiente.

A nivel individual, las personas con dis-
capacidad tienen derecho a ejercer el control
de sus vidas y, por consiguiente, se las debe
consultar acerca de cuestiones que les atafien
directamente, sea en relaciéon con la salud,
la educacidn, la rehabilitacion o la vida en la
comunidad. En algunos casos, puede que sea
preciso ayudar en la adopciéon de decisiones
para permitir a algunas personas comunicar
sus necesidades y elecciones.

Recomendacion 5: Mejorar la
capacidad de los recursos humanos

Las actitudes y los conocimientos de las per-
sonas que se desempeflan, por ejemplo, en
educacion, atencion de la salud, rehabilitacion,
proteccion social, trabajo, las fuerzas de segu-
ridad y los medios de comunicacion son parti-
cularmente importantes para garantizar la no
discriminacion y la participacion.

La capacidad de los recursos humanos se
puede mejorar mediante una educacién, una
capacitacion y una contratacion eficaces. Un
examen de los conocimientos y las competen-
cias del personal de los ambitos pertinentes
puede constituir un punto de partida para la
elaboraciéon de las medidas apropiadas para
mejorarlos. En los planes de estudios y los
programas de acreditacion vigentes se debe
integrar la formacién correspondiente sobre
discapacidad, que incorpore principios de
derechos humanos. También debe brindarse
capacitacion en el empleo a quienes ya prestan
y administran servicios. Por ejemplo, el fortale-
cimiento de capacidades de los agentes de aten-
cién primaria de salud y la disponibilidad de
personal especializado, cuando sea necesario,
contribuyen a ofrecer a las personas con disca-
pacidad una atencién eficaz y asequible desde el
punto de vista econdmico.



Muchos paises cuentan con muy poco per-
sonal en campos como la rehabilitacion y la edu-
cacion especial. La elaboracion de normas de
capacitacién de distintos tipos y niveles de per-
sonal de rehabilitacién también puede ayudar a
subsanar la falta de recursos. También hay esca-
sez de agentes de atencion e intérpretes de lengua
de senas. En algunos ambientes y sectores, quizas
sea necesario mejorar la retencion de personal.

Recomendacion 6: Suministrar
financiamiento suficiente y mejorar
la asequibilidad economica

En muchos casos, los servicios publicos existen-
tes para personas con discapacidad carecen de
fondos suficientes, lo que afecta su disponibili-
dad y calidad. Para garantizar que estos servi-
cios lleguen a todos los beneficiarios previstos y
sean de buena calidad, deben contar con finan-
ciamiento suficiente y sostenible. La contrata-
cién externa de la prestacion, el fomento de la
colaboracién publico-privada, en especial con
organizaciones sin fines de lucro, y la transfe-
rencia de presupuestos a las personas con disca-
pacidad para que la atencién sea orientada por
los consumidores pueden contribuir a mejorar
la prestacion de los servicios.

Durante la formulacion de la estrategia
nacional sobre discapacidad y los planes de
accién conexos, sera preciso tener en cuenta
la asequibilidad y sostenibilidad de las medi-
das propuestas, que se financiaran con fondos
suficientes a través de los presupuestos. Se
debe controlar y evaluar los costos y los resul-
tados de los programas, a fin de elaborar y
aplicar soluciones mas eficaces en funcion de
los costos.

Muchas veces, las personas con discapa-
cidad y sus familias tienen que pagar gastos
excesivos con su propio dinero. Para poner al
alcance de las personas con discapacidad los
bienes y servicios dirigidos a ellas y compen-
sar los gastos adicionales que acarrea la dis-
capacidad, particularmente para los pobres
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y vulnerables, se debe estudiar la posibilidad
de ampliar la cobertura del seguro médico y
social, de manera que las personas con dis-
capacidad gocen de igualdad de acceso a los
servicios sociales publicos, las personas con
discapacidad pobres y vulnerables se bene-
ficien de los programas de proteccion social
orientados a reducir la pobreza, se otorguen
exenciones del pago de aranceles, se reduz-
can las tarifas de transporte, y se recorten los
impuestos y derechos de importaciéon de dis-
positivos asistenciales.

Recomendacion 7: Sensibilizar
mas al publico y mejorar su
comprension de la discapacidad

La comprensién y el respeto mutuos con-
tribuyen a una sociedad inclusiva. Por ello
es fundamental mejorar la forma en que la
poblacion entiende la discapacidad, enfren-
tar las percepciones negativas y representar la
discapacidad de manera justa. Por ejemplo, las
autoridades educativas deben cerciorarse de
que las escuelas sean inclusivas y la valoracion
de la diversidad forme parte de su espiritu. Se
debe alentar a los empleadores a aceptar las
responsabilidades que les caben frente al per-
sonal con discapacidad.

Reunir informacidén sobre las creencias,
las actitudes y los conocimientos relacionados
con la discapacidad puede ayudar a detectar
deficiencias en la percepcion del publico que
se pueden subsanar mediante la educacién y la
informacién publica. Los gobiernos, las orga-
nizaciones de voluntarios y las asociaciones
profesionales deben analizar la posibilidad
de realizar campaias de comunicacién social
orientadas a modificar actitudes sobre cuestio-
nes que son objeto de estigma, como el VIH, las
condiciones mentales y la lepra. La participa-
cién de los medios de difusion es esencial para
asegurar el éxito de esas campanas y divulgar
historias positivas sobre personas con discapa-
cidad y sus familias.
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Recomendacion 8: Mejorar
la recopilacion de datos
sobre discapacidad

A nivel internacional, es preciso elaborar meto-
dologias para la recopilacion de datos sobre per-
sonas con discapacidad, ponerlas a prueba en
distintas culturas y aplicarlas sistemdaticamente.
Los datos deben estar estandarizados y ser pasi-
bles de comparacién internacional para poder
utilizarlos como referencia, vigilar los progre-
sos de las politicas de discapacidad, y lograr la
aplicacion nacional e internacional de la CDPD.

A nivel nacional, la discapacidad debe
incluirse en la recopilacion de datos. Las
definiciones uniformes de «discapacidad»,
basadas en la CIF, permiten la comparacion
internacional de datos. Comprender las cifras
relativas a las personas con discapacidad y
sus circunstancias puede mejorar las medidas
de los paises para eliminar las barreras dis-
capacitantes y prestar servicios adecuados a
las personas discapacitadas. Para empezar, se
pueden reunir datos de los censos de pobla-
cién nacionales en consonancia con las reco-
mendaciones del Grupo de Washington sobre
Medicién de la Discapacidad y la Comision
de Estadistica, ambos de las Naciones Unidas.
Una solucidén eficiente y eficaz en funcién de
los costos consiste en incluir preguntas sobre
discapacidad —o un modulo sobre discapaci-
dad— en las encuestas existentes, por ejemplo,
las encuestas nacionales de hogares o de salud,
encuestas sociales generales o encuestas sobre
la fuerza de trabajo. Es preciso desglosar los
datos por caracteristicas de la poblaciéon, como
edad, sexo, raza y condicién socioeconémica,
para descubrir patrones, tendencias e informa-
cién acerca de los subgrupos de personas con
discapacidad.

Las encuestas especificas sobre disca-
pacidad permiten obtener informaciéon mas
completa sobre las caracteristicas de la disca-
pacidad, como la prevalencia, las condiciones
de salud relacionadas con la discapacidad, y el
uso y la necesidad de servicios, en especial de
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rehabilitacion. La recopilacion de datos admi-
nistrativos puede ser una valiosa fuente de
informacién acerca de los usuarios y los tipos,
las cantidades y los costos de los servicios, si
se incluyen datos estandar identificadores de
discapacidad.

Recomendacion 9: Reforzar
y respaldar la investigacion
sobre discapacidad

La investigaciéon es crucial para mejorar la

comprension general de las cuestiones vin-

culadas a la discapacidad, suministrar infor-
macidén para politicas y programas, y asignar
eficientemente los recursos.

En el presente informe se recomienda
investigar distintos temas referentes a la disca-
pacidad, entre ellos, los siguientes:
= el impacto de los factores ambientales

(politicas, entorno fisico, actitudes) en la

discapacidad y como medirlo;

* la calidad de vida y el bienestar de las per-
sonas con discapacidad;

= los obstaculos a los servicios generales y
especificos, y qué formas de superarlos
han dado buenos resultados en diferentes
contextos;

* los programas sobre accesibilidad y disefno
universal adecuados para entornos de
bajos ingresos;

= las interacciones entre factores ambienta-
les, condiciones de salud y discapacidad, y
entre discapacidad y pobreza;

* el costo de la discapacidad y la eficacia
del gasto publico en programas sobre
discapacidad.

La investigacion requiere inversiones
especificas en capacidad humana y técnica,
particularmente en los paises de ingreso
bajo y mediano. Es necesario constituir una
masa critica de investigadores especializados
en discapacidad y reforzar su preparacion
en una gran variedad de disciplinas, como
epidemiologia, estudios sobre discapacidad,



salud y rehabilitaciéon, educacién especial,
economia, sociologia y politicas publicas.
También puede resultar util ofrecer opor-
tunidades internacionales de aprendizaje e
investigacion, vinculando universidades de
paises en desarrollo con otras de paises de
ingreso alto y mediano.

Conclusiones

La CDPD establecié un programa de cambio.
En el Informe mundial sobre la discapacidad se
ha documentado la situacion actual de las per-
sonas discapacitadas. Se han puesto de relieve
las lagunas de conocimientos y se ha subrayado
la necesidad de ahondar en la investigacion y
formular nuevas politicas. También se han pro-
porcionado recomendaciones para forjar una
sociedad inclusiva con entornos favorables, que
incentive a cada persona con discapacidad a
desarrollar plenamente su potencial y le brinde
igualdad de oportunidades para hacerlo.

Llevar las recomendaciones
a la practica

Para implementar las recomendaciones, se

requieren un firme compromiso y la accién

decidida de una amplia gama de interesados. Si

bien el papel mas destacado cabe a los gobier-

nos nacionales, hay otros agentes que también

cumplen funciones de importancia. A conti-

nuacion se resaltan algunas de las medidas que

pueden adoptar las distintas partes interesadas.
Los Gobiernos pueden:

= revisar y modificar la legislacion y las poli-
ticas existentes para compatibilizarlas con
la CDPD; revisar y modificar los mecanis-
mos de cumplimiento y exigibilidad;

= revisar las politicas, los sistemas y los ser-
vicios generales y especificos en materia
de discapacidad para detectar deficiencias
y obstaculos, y planificar medidas para
superarlos;

= elaborar una estrategia y un plan de accién
nacionales sobre discapacidad, y delimitar
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claramente las funciones y los mecanismos
de coordinacién, seguimiento y presenta-
cidon de informes entre distintos sectores;

= regular la prestacion de servicios introdu-
ciendo normas al respecto, y exigiendo su
cumplimiento y realizando el seguimiento
correspondiente;

= asignar recursos suficientes a los servicios
publicos existentes y financiar de manera
adecuada la instrumentacion de la estra-
tegia y el plan de accién nacionales sobre
discapacidad;

= adoptar normas nacionales sobre accesibi-
lidad y garantizar su cumplimiento en los
edificios nuevos, el transporte, la informa-
cion y las comunicaciones;

* introducir medidas para garantizar que
las personas con discapacidad estén pro-
tegidas de la pobreza y se beneficien ade-
cuadamente de los programas generales
de alivio de la pobreza;

= incluir la discapacidad en los sistemas
nacionales de recopilaciéon de datos y sumi-
nistrar datos desglosados sobre discapaci-
dad, siempre que sea posible;

= realizar campanas de comunicacién para
mejorar el conocimiento y la comprension
de la discapacidad;

= establecer canales para que las personas
con discapacidad y terceros puedan presen-
tar denuncias sobre cuestiones de derechos
humanos y leyes que no se aplican o cuyo
cumplimiento no se exige.

Los organismos de las Naciones Unidas y
las organizaciones de desarrollo pueden:

* incluir la discapacidad en programas de
ayuda para el desarrollo utilizando el doble
enfoque (general y especifico);

* intercambiar informacién y coordinar
medidas para acordar prioridades para ini-
ciativas destinadas a extraer ensefianzas y
reducir la duplicacién de esfuerzos;

= proporcionar asistencia técnica a los
paises para que puedan fortalecer sus
capacidades y mejorar sus politicas, siste-
mas y servicios, por ejemplo, mediante el
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intercambio de informacién sobre practi-
cas acertadas y prometedoras;

contribuir ala elaboracién de metodologias
de investigacion susceptibles de compara-
cién internacional orientadas a la recopila-
ciény el analisis de datos sobre las personas
con discapacidad;

incluir con regularidad los datos perti-
nentes sobre discapacidad en las publica-
ciones estadisticas.

Las organizaciones de personas con dis-

capacidad pueden:

ayudar a las personas con discapacidad a
tomar conciencia de sus derechos, llevar
una vida independiente y desarrollar sus
habilidades;

respaldar a los nifos con discapacidad y
sus familias para garantizar la inclusion
educativa;

defender los derechos de sus representados
y transmitir sus opiniones a las autorida-
des decisorias internacionales, nacionales
y locales, y a los proveedores de servicios;
contribuir a la evaluacion y el seguimiento
de los servicios y colaborar con los inves-
tigadores para respaldar la investigacion
aplicada que pueda favorecer el desarrollo
de servicios;

promover la sensibilizacién del publico y la
comprension de los derechos de las perso-
nas con discapacidad entre los profesiona-
les, por ejemplo, mediante la organizacion
de campanas, actividades de promocién, y
capacitacion sobre discapacidad e igualdad;
llevar a cabo auditorias de los entornos, el
transporte, y otros sistemas y servicios para
fomentar la eliminacion de barreras.

Los proveedores de servicios pueden:
realizar auditorias —conjuntamente con
grupos locales que se ocupen de la disca-
pacidad— para detectar barreras fisicas e
informativas que puedan excluir a las per-
sonas con discapacidad;

asegurarse de que el personal tenga una
formacién adecuada sobre discapacidad
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impartiendo la capacitacién necesaria e
incluyendo a los usuarios de los servicios
en el disefno yla ejecucion de las actividades
de capacitacion;

elaborar planes de servicios individuales en
consulta con las personas discapacitadas y
sus familias, cuando sea necesario;
introducir la gestion de casos, sistemas de
derivacionyregistroselectrénicos paracoor-
dinar e integrar la prestacion de servicios;
informar a las personas con discapacidad
acerca de sus derechos y los mecanismos de
presentacion de denuncias.

Las instituciones académicas pueden:
eliminar las barreras que obstan a la incor-
poracidn y la participaciéon de estudiantes y
docentes con discapacidad;

incluir en los cursos de formacion profe-
sional informacién adecuada sobre dis-
capacidad, basada en los principios de los
derechos humanos;

efectuar investigaciones sobre la vida de las
personas con discapacidad y las barreras
discapacitantes, en consulta con organiza-
ciones de personas con discapacidad.

El sector privado puede:

promover la diversidad y la inclusién en los
lugares de trabajo;

facilitar el empleo de personas con discapaci-
dad garantizando que la contratacion sea en
condiciones de igualdad, que se realicen los
ajustes razonables y que los empleados que
hayan adquirido una discapacidad cuenten
con respaldo a la hora de volver al trabajo;
eliminar las barreras al acceso a las microfi-
nanzas, para que las personas con discapaci-
dad puedan desarrollar sus propios negocios;
elaborar una variedad de servicios de apoyo
de buena calidad para las personas con dis-
capacidad y sus familias en las distintas
etapas del ciclo de la vida;

ocuparse de que los proyectos de construc-
cién, por ejemplo, de espacios publicos,
oficinas y viviendas, incluyan accesos ade-
cuados para las personas con discapacidad;



asegurarse de que los productos, sistemas y
servicios de TIC resulten accesibles paralas
personas con discapacidad.

Las comunidades pueden:

poner a prueba y mejorar sus propias creen-
cias y actitudes;

proteger los derechos de las personas con
discapacidad;

fomentar la inclusién y la participacion
de las personas con discapacidad en sus
comunidades;

asegurarse de que los espacios de la comu-
nidad, como escuelas, zonas de recreacidon
y centros culturales, sean accesibles para
las personas con discapacidad;

oponerse a los actos de violencia e intimida-
cidn contra las personas con discapacidad.
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Las personas con discapacidad y sus

familias pueden:
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Estimaciones de la prevalencia de la discapacidad (%) y de afios de salud perdidos por la

discapacidad (APD), por pais

Estado miembro Prevalencia de Censo Encuesta o componente de APD por

la discapacidad discapacidad en otras encuestas cada 100

segun la Encuesta - X - . personas

Mundialde Salud Ao Componente Prevalencia Afio Componente Prevalencia en 2004

2002-2004* delaCIF delaCIF
1 Afganistan 2005  Def, LA, RP 2,7 (1) 15,3
2 Albania 2008 Def 3,4(2) 78
3 Alemania 2007 Def 8,4 (47) 2002  Def, LA, RP 1,2(7) 6,7
4 Andorra 6,8
5 Angola 14,4
6 Antigua y Barbuda 8,8
7 Arabia Saudita 1996 Def 4,5 (97) 8,1
8 Argelia 1992 1,2(3) 8,0
9 Argentina 2001 Def, LA 71 (4) 8,7
10 Armenia 79
n Australia 2006 4,4(5) 2003 20,0 (6) 6,8
12 Austria 2002  Def, LA, RP 12,8 (7) 6,7
13 Azerbaiyan 8.2
14 Bahamas 2000 Def 4,3 (8) 2001 Def 5,7 (9) 9,0
15 Bahrein 1991 Def 0,8 (10) 7,6
16 Bangladesh 31,9 2005 Def 2,5(17) 10,1
17 Barbados 2000 Def 4,6 (12) 8,5
18 Belarus 8,4
19 Bélgica 2002  Def, LA, RP 18,4 (7) 6,9
20 Belice 2000 Def, LA, RP 59 (13) 10,0
21 Benin 2002 Def 2,5(14) 1991 1,3(10) 11,0
22 Bhutén 2005 Def 3,4 (75) 2000 Def 3,5(76) 9,5
23 Bolivia (Estado 2001 Def 3,1(17) 2001 Def 3,8(18) 10,8
Plurinacional de)
24 Bosniay 14,6 7,6
Herzegovina

25 Botswana 2001 Def 3,5(19) 13,8
26 Brasil 18,9 2000 Def 14,9 (20) 1981 Def 1,8 (10) 10,1
27 Brunei Darussalam 74
28 Bulgaria 79
29 Burkina Faso 13,9 12,1
30 Burundi 13,5

307



Informe mundial sobre la discapacidad

Estado miembro Prevalencia de Censo Encuesta o componente de APD por
la discapacidad discapacidad en otras encuestas cada 100
segun la Encuesta N . - . personas
Mundial de Salud Aino Componente Prevalencia Aino Componente Prevalencia en 2004
2002-2004° dela CIF delaCIF
31 Cabo Verde 1990 Def 2,6 (10) 8,1
32 Camboya 2008 1,4 (27) 1999 Def 2,4(17) 10,8
33 Camerudn n,7
34 Canada 2001 Def, LA, RP 18,5 (22) 2006  Def, LA, RP 14,3 (23) 6,9
35 Chad 20,9 13,6
36 Chile 2002 Def 2,2 (24) 2004  Def, LA, RP 12,9 (25) 8,1
37 China 2006 Def 6,4 (26) 77
38 Chipre 1992 LA 6,4 (32) 2002  Def, LA, RP 12,2 (7) 74
39 Colombia 2005  Def, LA, RP 6,4 (27) 1991 Def 5,6 (10) 10,2
40 Comoras 1980 1,7 (10) 10,0
4 Congo 1974 1,1(70) 11,0
42 Costa Rica 2000 Def 5,4 (28) 1998 Def 7,8 (28) 79
43 Cote d'lvoire 13,8
44 Croacia 13,9 2001 Def 9,7 (29) 2009  Def, LA, RP 11,3 (30) 74
45 Cuba 2003 Def 4,2 (31) 2000 Def 7,0 (37) 8,2
46 Dinamarca 2002 Def, LA, RP 19,9 (V) 71
47 Djibouti 10,5
48 Dominica 2002 Def 6,1 (34) 8,8
49 Ecuador 13,6 2001 Def 4,6 (37) 2005 Def, LA, RP 12,1 (37) 9,2
50 Egipto 2006 1,2 (38) 1996 Def 4,4 (38) 8,6
51 El Salvador 1992 Def 1,8 (39) 2003 Def, LA 1,5 (39) 9,8
52 Emiratos Arabes 10,8 73
Unidos
53 Eritrea 9,5
54 Eslovaquia 12,1 2002 Def, LA, RP 8,2(7) 77
55 Eslovenia 2002  Def, LA, RP 19,5 (7) 71
56 Espana 9,5 2008 Def, LA 8,5(97) 6,2
57 Estados Unidos de 2000  Def,LA,RP  19,3(770) 2007 Def,LA,RP  14,9(177) 79
América
58 Estonia 1,0 2000 Def 7,5 (40) 2008  Def, LA, RP 9,9 (40) 79
59 Etiopia 17,6 1984 3,8(10) 1,3
60 Ex Republica 73
Yugoslava de
Macedonia
61 Federacion de Rusia 16,4 10,0
62 Fiji 1996 Def, LA 13,9 (17) 8,6
63 Filipinas 28,8 2000 Def 1,2 (85) 9,2
64 Finlandia 55 2002  Def, LA, RP 32,2(7) 72
65 Francia 6,5 2002  Def, LA, RP 24,6 (7) 6,8
66 Gaboén 11,0
67 Gambia 11,0
68 Georgia 15,6 7,6
69 Ghana 12,8 1,1
70 Granada 8,9
71 Grecia 2002  Def, LA, RP 10,3 (7) 6,3
72 Guatemala 2002 Def 6,2 (42) 2005 Def, LA, RP 3,7 (42) 10,0
73 Guinea n,7
74 Guinea Ecuatorial 12,3
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Estado miembro Prevalencia de Censo Encuesta o componente de APD por
la discapacidad discapacidad en otras encuestas cada 100
segun la Encuesta N . - . personas
Mundial de Salud Aino Componente Prevalencia Aino Componente Prevalencia en 2004
2002-2004° dela CIF delaCIF
75 Guinea-Bissau 12,7
76 Guyana 2002 Def, LA, RP 2,2 (43) 1,5
77 Haiti 2003 Def 1,5 (44) n,7
78 Honduras 2000 Def 1,8 (45) 2002  Def, LA, RP 2,6 (46) 9,5
79 Hungria 10,5 2001 Def 3,1(47) 2002  Def, LA, RP 1,4(7) 79
80 India 24,9 2001 Def 2,1 (49) 2002 Def 1,7 (11) 10,5
81 Indonesia 2007  Def, LA, RP 21,3 (50) 10,4
82 Irdn (Republica 2006 Def 1,5 (57) 93
Islamica del)
83 Iraq 1977 Def 0,9 (70) 19,4
84 Irlanda 4,3 2006 Def, LA, RP 9,3(52) 2006  Def, LA, RP 18,5 (53) 6,7
85 Islandia 2008 7,4 (48) 6,0
86 Islas Cook 7,7
87 Islas Marshall 1999 Def 1,6 (65) 8,2
88 Islas Salomén 2004 Def 3,5(17) 79
89 Israel 15,8 6,2
90 Italia 2002  Def, LA, RP 6,6 (7) 6,1
91 Jamahiriya Arabe 1984 Def 1,5 (70) 1995 1,7 (10) 7.8
Libia
92 Jamaica 2001 Def 6,2 (54) 8,7
93 Japén 2005 5,0 (55) 5,5
94 Jordania 1994 Def 1,2 (70) 2001 12,6 (56) 79
95 Kazajstan 14,2 2006 3,0 (77) 10,1
96 Kenya 15,2 1989 Def 0,7 (710) 10,8
97 Kirguistan 2008  Def,LA,RP 20,2 (57) 9,6
98 Kiribati 2004 Def 3,8(17) 9,6
99 Kuwait 6,9
100 Lesotho 11,4
101 Letonia 18,0 2009 5,2 (76) 8,0
102 Libano 2002 1,5 (58) 9,1
103 Liberia 1971 0,8 (70) 1997 Def 16,4 (59) 13,9
104  Lituania 2001 Def 7,5 (60) 2002  Def, LA, RP 8,4(7) 8,0
105  Luxemburgo 10,2 2002  Def, LA, RP 11,7 (7) 6,8
106  Madagascar 2003 Def, LA 7,5 (67) 10,7
107  Malasia 4,5 2000 0,4 (63) 8,0
108  Malawi 14,0 1983 2,9 (10) 2004  Def, LA, RP 10,6 (62) 13,1
109  Maldivas 2003 Def 3,4 (17) 10,2
110 Mali 9,8 1987 2,7 (10) 13,0
m Malta 2005  Def, LA, RP 59 (64) 2002  Def, LA, RP 8,5(7) 6,3
112 Marruecos 32,0 1982 1,1(70) 2004 5,12 (70) 8,7
113 Mauricio 13,1 2000 Def 3,5 (66) 9,1
114 Mauritania 24,9 1988 1,5 (70) 11,0
115  México 7,5 2000 Def 1,8 (67) 2002 LA, RP 8,8 (68) 8,2
116  Micronesia (Estados 7,0
Federados de)
17 Ménaco 6,5
118 Mongolia 2005 3,5(17) 9,0
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Estado miembro Prevalencia de Censo Encuesta o componente de APD por
la discapacidad discapacidad en otras encuestas cada 100
segun la Encuesta N ) . . personas
Mundial de Salud Afo Componente Prevalencia Afio Componente Prevalencia ", 5004
2002-2004° delaCIF delaCIF
119 Montenegro 7.4 (69)
120 Mozambique 1997 Def 1,9 (71) 2009 Def, LA, RP 6,0 (72) 12,5
121 Myanmar 6,4 1985 Def 2,0(73) 2007 Def 2,0 (76) 9,8
122 Namibia 21,4 2001 Def 5,0 (74) 2002  Def, LA, RP 1,6 (75) 10,2
123 Nauru 9,5
124 Nepal 21,7 2001 Def 0,5 (76) 2001 Def 1,6 (77) 11
125  Nicaragua 2003  Def, LA, RP 10,3 (78) 8,5
126 Niger 1988 ,3(10) 13,7
127 Nigeria 1991 ,5(70) 13,2
128 Niue 8,4
129 Noruega 43 2002  Def, LA, RP 16,4 (7) 6,8
130  Nueva Zelandia 2001  Def, LA,RP 20,0 (77) 6,9
131 Oman 2005 0,5(79) 72
132 Paises Bajos 2002  Def, LA, RP 25,6 (7) 6,4
133 Pakistan 13,4 1998 Def 2,5(80) 9,6
134  Palau 7,8
135  Panama 2000 Def 1,8 (87) 2005  Def, LA, RP 1,3 (87) 8,4
136  Papua Nueva 9,4
Guinea
137 Paraguay 10,4 2002 Def 1,1(82) 2002 Def, LA 3,0(82) 9,4
138 Peru 2007 Def, LA, RP 10,9 (83) 2006 Def, LA, RP 8,7 (84) 9,4
139  Polonia 2002 LA 14,3 (86) 73
140 Portugal 1,2 2001 Def 6,2 (87) 2002  Def, LA, RP 19,9 (7) 7,0
14 Qatar 1986 0,2 (70) 71
142 Reino Unido de 2001 Def,LA,RP 17,6 (108) 2002  Def, LA, RP 27,2(7) 71
Gran Bretafna e
Irlanda del Norte
143 Republica Arabe 1981 1,0 (70) 1993 0,8(70) 7,7
Siria
144  Republica 1988 1,5 (70) 13,1
Centroafricana
145 Republica Checa 1,7 2007  Def, LA, RP 9,9 (33) 7,0
146  Republica de Corea 2005 Def 4,6 (17) 7,6
147  Republicade 8,6
Moldova
148  Republica 13,6
Democratica del
Congo
149  Republica 8,0 2004 8,0(17) 10,5
Democratica
Popular Lao
150  Republica 11 2002 Def 4,2 (35) 2007 Def 2,0 (36) 9,8
Dominicana
151  Republica Popular 9,5
Democrética de
Corea
152 Republica Unida de 2008 Def, LA, RP 7,8 (109) 12,7
Tanzania
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Estado miembro Prevalencia de Censo Encuesta o componente de APD por
la discapacidad discapacidad en otras encuestas cada 100
segun la Encuesta N . - . personas
Mundial de Salud Aino Componente Prevalencia Aino Componente Prevalencia en 2004
2002-2004° dela CIF delaCIF
153 Rumania 2009  Def, LA, RP 19,0 (88) 79
154  Rwanda 13,3
155 Saint Kitts y Nevis 9,0
156  Samoa 2002 3,0 (90) 7,0
157  San Marino 6,2
158  SanVicentey las 2001 Def 4,6 (89) 9,0
Granadinas
159  Santa Lucia 2001 Def 51 (89) 8,7
160  Santo Toméy 1991 4,0(10) 10,0
Principe
161  Senegal 15,5 1988 1,1(70) 1,3
162  Serbia 2008  Def, LA, RP 74 (92) 74 (93)
163 Seychelles 2007 Def 1,3(76) 8,8
164  SierraLeona 2004 2,4 (94) 14,7
165  Singapur 2003 Def 3,0(17) 6,6
166  Somalia 14,3
167  Srilanka 12,9 2001 Def 1,6 (98) 1986 Def 2,0(70) 1,5
168  Sudafrica 24,2 2001 Def, RP 5,0 (95) 1998  Def, LA, RP 5,9 (96) 12,2
169  Sudan 1993 1,6 (10) 1992 1,1 (10) 12,2
170 Suecia 19,3 2002  Def, LA, RP 19,9 (7) 6,5
171 Suiza 2007 Def,LA,RP 14,0 (100) 6,2
172 Suriname 1980 Def 2,8(99) 10,1
173 Swazilandia 35,9 1986 2,2(10) 13,0
174  Tailandia 2007  Def, LA, RP 2,9(102) 9,4
175 Tayikistan 2007 1,9 (107) 8,7
176  Timor-Leste 2002 1,5(77) 11,0
177  Togo 1970 0,6 (70) 1,4
178  Tonga 2006 2,8 (103) 6,9
179  Trinidad y Tabago 2000 Def, LA 4,2 (104) 9,2
180  Tunez 16,3 1994 1,2 (10) 1989 0,9 (70) 75
181 Turkmenistan 9,1
182  Turquia 20,6 2002 Def, LA 12,3 (105) 7,5
183  Tuvalu 8,0
184 Ucrania 14,8 8,8
185  Uganda 2002 Def 3,5(706) 2006 Def 7,2(107) 12,7
186  Uruguay 46 2004  Def, LA, RP 76 (112) 9,0
187  Uzbekistan 8,0
188  Vanuatu 1999 1,4 (113) 7,6
189  Venezuela 2001 Def 4,2 (114) 9,1
(Republica
Bolivariana de)
190  VietNam 5,8 2005 6,4 (17) 78
191 Yemen 2004 Def 1,9 (115) 1998 1,7 (56) 12,9
192  Zambia 14,8 2000 Def 2,7 (10) 2006 Def,LA,RP  11,0(776) 14,2
193 Zimbabwe 16,9 2003  Def,LA,RP  18,0(717) 12,3

a) Los resultados de la Encuesta Mundial de Salud han sido ponderados y estandarizados por edad.

Abreviaturas para los componentes de la CIF: Def = deficiencias; LA= limitaciones de la actividad; RP= restricciones de
participacion.
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Resena de las iniciativas mundiales y regionales
sobre estadisticas de discapacidad

Hay numerosas bases de datos (ademas de sitios web) y estudios de diversos orga-
nismos nacionales e internacionales que han recopilado estadisticas sobre disca-
pacidad (I-9).

A efectos de ilustrar algunas de las iniciativas actuales destinadas a mejorar
las estadisticas sobre discapacidad, a continuacién se describe la labor de cinco
organizaciones, a saber:

*  Grupo de Washington sobre Medicion de la Discapacidad, perteneciente a las

Naciones Unidas;
=  Comisién Econémicay Social para Asia y el Pacifico (CESPAP), perteneciente

a las Naciones Unidas;

» Oficina Regional para las Américas de la Organizaciéon Mundial de la Salud

(OMS)/Organizacion Panamericana de la Salud (OPS);
= Sistema Estadistico Europeo (SEE);
= Comisiéon Econémica para Europa (CEPE) de las Naciones Unidas.

Grupo de Washington sobre Medicion de la

Discapacidad (Naciones Unidas)

El Grupo de Washington fue creado por la Comision de Estadistica de las Naciones
Unidas en el afio 2001 como un grupo consultivo de expertos a escala internacio-
nal para facilitar la medicién de la discapacidad y la comparaciéon de datos sobre
discapacidad de los distintos paises (10). En la actualidad, hay 77 oficinas nacio-
nales de estadistica representadas en el Grupo de Washington, ademas de siete
organismos internacionales, seis organizaciones que representan a las personas
con discapacidad, la Division de Estadistica de las Naciones Unidas, y otros tres
o6rganos afiliados a las Naciones Unidas.

Tal como se describe en el capitulo 2, el Grupo de Washington creé un breve
cuestionario de seis preguntas para utilizar en censos y encuestas, sobre la base de
los Principios Fundamentales de las Estadisticas Oficiales y en consonancia con la
CIF (11). Estas preguntas, cuando se utilizan en combinacion con otros datos de
censos, evaluan el grado de participacién que poseen las personas con discapaci-
dad en la educacidn, el empleo y la vida social, y pueden utilizarse para obtener
informacion sobre la formulacion de politicas de equiparacion de oportunidades.
Los Principios y Recomendaciones para los Censos de Poblacion y Habitacion
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de las Naciones Unidas incorporan el enfoque
adoptado por el Grupo de Washington (12).

Asi, el cuestionario breve recomendado por
el Grupo de Washington procura identificar a la
mayoria de la poblacién que posee dificultades de
funcionamiento en seis dominios bésicos (vista,
oido, movilidad, funciones cognitivas, autocui-
dado, comunicacién), todas ellas dificultades
que pueden limitar la vida independiente o la
integracion social, en caso de que no se efectien
los debidos ajustes del caso. El cuestionario breve
del censo del Grupo de Washington fue sometido
a una serie de pruebas cognitivas y de campo en
15 paises antes de darse por concluido (13).

La segunda prioridad era recomendar uno
0o mas conjuntos ampliados de puntos para
incluir en las encuestas con el fin de medir los
diferentes aspectos de la discapacidad, o prin-
cipios para su disefio, que pudieran utilizarse
como componentes de encuestas de poblacion
o como complementos de encuestas especiales.
El conjunto ampliado de preguntas fue some-
tido a pruebas cognitivas en 10 paises, y luego
se realizaron otras pruebas de campo en cinco
paises de Asia y el Pacifico, en colaboracion con
la Division de Estadistica de la CESPAP, y una
en Europa.

El Grupo de Washington también parti-
cipa en el fortalecimiento de capacidades en los
paises en desarrollo para recopilar datos sobre
discapacidad, por ejemplo, al capacitar a los
especialistas gubernamentales en estadistica
sobrela metodologia para medirla discapacidad.
Asimismo, el Grupo ha elaborado una serie de
documentos que tienen los siguientes objetivos:
= describir su labor para las organizaciones

de personas con discapacidad (14);
= brindar asistencia a las oficinas nacionales

de estadistica (15);
= demostrar la forma en que se interpreta la

discapacidad por medio del cuestionario

breve de seis preguntas (16);
= darejemplos dela manera en que se pueden

utilizar los cuestionarios breves para

supervisar el cuamplimiento de la CDPD de

las Naciones Unidas (17).
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Comision Econdmica y Social para
Asia y el Pacifico (Naciones Unidas)
La CESPAP ha estado trabajando para mejorar
la medicién y las estadisticas de la discapaci-
dad, en consonancia con el Marco de Accién
del Milenio de Biwako parala Integracion de las
Personas con Discapacidad en Asia y el Pacifico.
En ese sentido, la CESPAP y la OMS han puesto
en practica un proyecto conjunto sobre disca-
pacidad (2004-2006) basado en la CIF, con el fin
de mejorar la disponibilidad, calidad, compara-
bilidad y pertinencia normativa de las estadisti-
cas sobre discapacidad en la region.
El proyecto permanente denominado
«Improvement of Disability Measurement and
Statistics in Support of the Biwako Millennium
Framework and Regional Census Programme»
(Mejora de la medicion y las estadisticas de la
discapacidad en apoyo del Marco de Accion
del Milenio de Biwako y el Programa de Censo
Regional), financiado por la Cuenta de las
Naciones Unidas para el Desarrollo, basa su
labor en el impulso que generd el proyecto ante-
rior. El proyecto, que fue puesto en practica por la
Divisién de Estadistica de la CESPAP, en estrecha
colaboracion con sus asociados internos y exter-
nos, que comprenden la Divisién de Estadistica
de las Naciones Unidas, el Grupo de Washington,
la OMS y determinadas oficinas nacionales de
estadistica de la region (I8), fue concebido para
vincularse con otras iniciativas mundiales que
incorporen larecopilacion de datos sobre discapa-
cidad a través de encuestas y censos de poblacion,
como el Grupo de Washington. El proyecto com-
bina varios componentes, como los siguientes:
= pruebas piloto de los cuestionarios estan-
dar a escala nacional;
=  capacitacion especifica de expertos en esta-
distica y profesionales de la salud;

= servicios de asesoria a escala nacional;

= creacién de instrumentos de gestion de
conocimientos y formacién de una red
regional de expertos nacionales en esta-
disticas de discapacidad que trabajen en el
ambito gubernamental, a efectos de facili-
tar la cooperacién entre naciones.



Organizacion Panamericana de la Salud
En América Latinayel Caribe,la OPS ha fundado
una iniciativa estratégica para mejorar y estan-
darizar los datos sobre discapacidad mediante la
aplicacion dela CIF. La iniciativa adopta la forma
de una red de organizaciones gubernamentales y
no gubernamentales que participan en la reco-
pilacién y el uso de los datos sobre discapacidad.
En tal sentido, cumple con dos grandes objeti-
vos: a escala nacional, se concentra en el fortale-
cimiento de capacidades y en brindar asistencia
técnica para los sistemas de informacién sobre
discapacidad; a escala regional, promueve el
intercambio de conocimientos y practicas opti-
mas, ademas de la elaboracién de directrices ope-
rativas y de medicion estandar (19).

Sistema Estadistico Europeo

En la ultima década, el SEE ha emprendido un
proyecto en la UE con el objetivo de contar con
estadisticas comparables en materia de salud
y discapacidad a través de las encuestas (20).
Como consecuencia, en la UE se esta poniendo
en practica en la actualidad un marco uni-
forme de encuestas de hogares y de personas
que mide la salud y la discapacidad. Se han
incorporado preguntas comunes sobre disca-
pacidad en las diversas encuestas que se rea-
lizan en toda Europa. A modo de ejemplo, se
han incluido varias preguntas generales sobre
restricciones de la actividad en las encuestas de
las Estadisticas de la UE sobre ingresos y con-
diciones de vida (EU-SILC) que reemplazaron
al Panel de Hogares de la Unioén Europea. La
encuesta EU-SILC incluye una pregunta sobre
«discapacidad» que se refiere a las «limitaciones
de larga data de las actividades a causa de un
problema de salud», conocida como la pregunta
referida al indicador mundial GALI (Global
Activity Limitation Indicator), que mide la limi-
tacion de la actividad y se utiliza para el célculo
del indicador estructural de afios de vida sana.
También se han elaborado encuestas especia-
les, como la Encuesta Comunitaria de Salud
por Entrevista (EHIS) y la Encuesta Europea
de Salud e Integracion Social (ESHSI). En su
primera ronda (2008-2010), la EHIS incluia
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preguntas sobre los dominios funcionales que
abarcaban la vista, el oido, la habilidad de cami-
nar, el autocuidado y la vida doméstica. Por su
parte, la ESHSI contempla otros dominios del
funcionamiento, ademas de factores ambien-
tales que incluyen la movilidad, el transporte,
la accesibilidad a los edificios, la educacién y
la capacitacion, el empleo, el uso de internet,
el contacto y el apoyo social, las actividades
recreativas, la vida econémica, las actitudes y
el comportamiento.

Todas las variables y preguntas de estas
diferentes encuestas se vinculan a la estruc-
tura de la CIF.

Asimismo, cada una de estas encuestas con-
tiene el conjunto basico de variables sociales de la
UE, que permite realizar un desglose por factores
socioeconomicos. Se ha considerado importante
efectuar la traduccion de las preguntas comunes
a los diversos idiomas de la UE, a fin de poner a
prueba las preguntas y utilizar un cronogramay
metodologia comunes para su puesta en practica.
Los resultados de una encuesta especial, la EHIS,
estaran gradualmente a disposicion del publico
en los proximos afios. En el caso de la ESHSI, su
puesta en practica esta prevista para el afio 2012.

Comision Econdmica para Europa de las
Naciones Unidas: Iniciativa de Budapest
sobre la Medicién del Estado de la Salud
En 2004, bajo los auspicios de la CEPE, per-
teneciente a las Naciones Unidas, se formd
un grupo directivo conjunto y un equipo de
tareas sobre la medicion del estado de la salud
con la CEPE, la Oficina Estadistica de la Union
Europea (EUROSTAT) y la OMS. El equipo de
tareas se conoce como «Iniciativa de Budapest»,
dado que su primera reunion se celebr6 en
dicha ciudad en 2005 (21).

El principal objetivo de la Iniciativa de
Budapest fue desarrollar un nuevo instru-
mento comun, basado en la CIF, que permita
medir el estado de salud adecuado para su
inclusion en las encuestas realizadas mediante
entrevista. Los objetivos eran obtener infor-
macion basica sobre la salud de la poblacidn,
la cual también se podra utilizar para describir
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las tendencias en la salud a lo largo del tiempo
dentro de un pais, en los subgrupos de pobla-
cion y en los diferentes paises dentro del marco
de los sistemas estadisticos nacionales oficiales.
El estado de salud mide la habilidad funcional
en términos de capacidad, pero no mide otros
aspectos de la salud como los factores de riesgo
y determinantes, los estados de condiciones de
salud, el uso de la atencién médica, y las barre-
ras y los facilitadores ambientales (21, 22). Esta
informacion es ttil para efectuar los perfiles de
salud de las diferentes poblaciones, y también
para la posterior creacién de indices sindp-
ticos de salud poblacional, como los que usa
el estudio Carga Mundial de Morbilidad. Las
preguntas de la Iniciativa de Budapest cubren
aspectos relativos a la vista, el oido, la habili-
dad de caminar y la movilidad, las funciones

cognitivas, la afectaciéon (ansiedad y depresion)
y el dolor, y utiliza diferentes categorias de
respuesta correspondientes a cada dominio en
cuestion (23).

La Iniciativa de Budapest también tra-
baja para efectuar una coordinacién con
los grupos existentes y aprovechar la labor
previa que llevd a cabo el SEE, la Encuesta
Mundial de Salud, la encuesta realizada
conjuntamente por los Estados Unidos y
el Canada, y el Grupo de Washington. A
modo de ejemplo, el Grupo de Washington
y la Iniciativa de Budapest, con el apoyo
de la CESPAP, estan llevando a cabo prue-
bas cognitivas y de campo de un conjunto
ampliado de preguntas elaboradas por
el Grupo de Washington, en colaboracién
con la Iniciativa de Budapest.
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Diseino y aplicacion de la Encuesta Mundial de Salud

La Encuesta Mundial de Salud se llevd a cabo en 70 paises. El tamafio de las
muestras varié de 700, en Luxemburgo, a 38 746, en México. Los encuestados
fueron hombres y mujeres mayores de 18 afios que vivian en hogares particulares.
Todas las muestras se obtuvieron de un marco nacional existente utilizando un
disefio muestral multifasico por conglomerados para que a cada hogar e indivi-
duo encuestado se le asignara una probabilidad conocida de ser seleccionado no
igual a cero, con las siguientes excepciones: en China y la India, las encuestas se
realizaron en ciertas provincias y estados; en Comoras, la Republica Democratica
del Congo y Cote d’Ivoire, las encuestas se limitaron a las regiones donde residia
mas del 80% de la poblacidn, y en México, la intencion era que la muestra propor-
cionara estimaciones subnacionales a nivel de los estados. Las entrevistas presen-
ciales estuvieron a cargo de encuestadores debidamente preparados. Las tasas de
respuesta de los individuos (calculadas como la proporciéon de entrevistas reali-
zadas a encuestados seleccionados de la muestra, sin incluir en el denominador a
aquellos encuestados inadmisibles) variaron del 63% en Israel al 99% en Filipinas.

El médulo de salud de la Encuesta Mundial de Salud se sincronizé cuidadosa-
mente con la revision de la CIF. El objetivo no era recabar datos sobre deficiencias
individuales, sino obtener una instantanea transversal de la capacidad de funcio-
namiento de los participantes en las diferentes encuestas nacionales que pudiera
agregarse a nivel de toda la poblacion. A los encuestados no se les pregunt6 acerca
de condiciones de salud ni sobre la duracién de las limitaciones de funciona-
miento que pudieran tener.

Con el fin de elaborar un mddulo de la Encuesta Mundial de Salud para las
descripciones de estados de salud, se construy6 un conjunto de items y se docu-
mentaron las propiedades psicométricas de cada pregunta (I). Mediante investiga-
ciones cualitativas se identificaron los constructos basicos en los distintos paises.
El cuestionario se puso a prueba ampliamente antes de comenzar el estudio prin-
cipal. La prueba piloto se realizé inicialmente en tres paises (Republica Unida de
Tanzania, Filipinas y Colombia) y posteriormente el cuestionario se aplicé en 71
encuestas en 61 paises para el Estudio Multinacional de la OMS. Catorce de dichas
encuestas se realizaron en la forma de una extensa entrevista presencial a los
encuestados que abarcé 21 dominios de salud; la muestra incluy6 a mas de 88 000
encuestados (/). Posteriormente, el instrumento de la Encuesta Mundial de Salud
se prepard en varios idiomas y se perfeccioné aun mads utilizando entrevistas
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cognitivas y pruebas de su aplicabilidad desde
el punto de vista cultural. Para garantizar que
las preguntas fueran culturalmente pertinentes,
grupos de expertos bilingiies crearon rigurosos
protocolos de traduccidn, y se realizaron tra-
ducciones inversas especificas, ademas de ana-
lisis lingtiisticos en profundidad. Entre febrero
y abril de 2002, los modulos revisados para las
descripciones de estados de salud se volvieron a
poner a prueba en China, los Emiratos Arabes
Unidos, Myanmar, el Pakistan, Sri Lanka y
Turquia.

Seguidamente, se prepararon versiones
largas y abreviadas del instrumento de la
encuesta. En el cuestionario se preguntaba
acerca de las dificultades de funcionamiento
que el encuestado habia tenido en los ultimos
30 dias en ocho dominios de su vida: movili-
dad, autocuidado, dolor y molestias, funciones
cognitivas, actividades interpersonales, vista,
suefio y energia, y afectividad. En la version
larga de la encuesta se hacian dos preguntas
sobre cada uno de esos dominios, para cuya
respuesta se presentaban diversos grados de
dificultad de funcionamiento, mientras que
en la version abreviada se hacia una sola pre-
gunta sobre cada dominio. Las preguntas de
la Encuesta Mundial de Salud sobre los diferen-
tes dominios eran muy similares o idénticas a
las de las encuestas nacionales e internacionales
sobre salud y discapacidad. Abarcaban todoslos
niveles de funcionamiento dentro de un domi-
nio determinado, y se centraban en la mayor
medida posible en las capacidades intrinsecas
de los individuos en ese dominio. Por ejemplo,
en el caso de la movilidad, se preguntaba a los
encuestados acerca de sus dificultades para
desplazarse y las dificultades que tenfan para
realizar actividades vigorosas. En el caso de la
vista, se les preguntaba acerca de las dificulta-
des que tenian para ver de cerca y de lejos. La
escala de respuestas para cada item era idéntica,
de cinco puntos: desde ninguna dificultad (1)
hasta extrema dificultad o imposibilidad de
realizar la actividad (5). Se calculd la prevalen-
cia de dificultades de funcionamiento por sexo,
edad, lugar de residencia y quintiles de riqueza.
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Analisis de la Encuesta Mundial
de Salud, incluida la derivacion
del umbral de discapacidad

En los andlisis realizados para este informe
se utilizaron datos de 69 paises. No se consi-
deraron los datos de Australia debido a que
el método de encuesta consistio, en parte, en
entregarla a los encuestados y luego recogerla,
y en parte, en una entrevista telefénica, y no
fue posible combinar las estimaciones debido
a la existencia de sesgos desconocidos. Se pon-
deraron los datos de 59 de las 69 encuestas, por
tener estas la informaciéon muestral completa.
En el apéndice A se presentan las estimacio-
nes correspondientes a cada pais, sin incluir
a los paises cuyos datos no fueron pondera-
dos —Alemania, Austria, Bélgica, Dinamarca,
Grecia, Italia, los Paises Bajos y el Reino Unido
de Gran Bretafia e Irlanda del Norte (en todos
estos casos se aplicé la version abreviada de la
encuesta), y Guatemala y Eslovenia (version
larga de la encuesta)—, ni a aquellos en los
que las encuestas no eran representativas de
todo el pais (China, Comoras, Cote d’Ivoire
y la Republica Democratica del Congo). En la
India, la encuesta se realiz6 en seis estados, y
las estimaciones se ponderaron para generar
estimaciones a nivel nacional, cuyos resultados
se han incluido en el apéndice A. Se calcula-
ron estimaciones de prevalencia a partir de los
datos ponderados y estandarizados por edad de
59 de los 69 paises.

Si bien el tamano de la muestra de cada
pais participante en la encuesta era diferente,
a los efectos de las estimaciones con los datos
combinados, las ponderaciones posestratifica-
das se utilizaron sin hacer ajustes especificos
de acuerdo al tamano de cada muestra. Para la
correccion de la posestratificacion de las pon-
deraciones de las muestras y para la estandari-
zacion por sexo, se utilizé la base de datos sobre
poblaciéon que mantiene la Organizacion de las
Naciones Unidas. Para la estandarizacién por
edad, se us6 la poblacion mundial estandar de
la OMS (2).



Enelsitio web dela Encuesta Mundial de Salud
(http://www.who.int/healthinfo/survey/whsre-
sults/en/index.html) se puede encontrar informa-
cién detallada sobre los indicadores de calidad de
cadaencuesta en términos de su representatividad,
tasas de respuesta, items sin respuesta, y personas
que no respondieron a la encuesta.

Los encuestados declararon

diversos grados de dificultad

Se dispone de datos sobre 16 items correspon-
dientes a 53 paises; los otros 16 paises suminis-
traron datos sobre ocho items. En la tabla C.1
se muestra la proporcion de encuestados que
respondieron en cada categoria.

Una proporcién mucho mayor de encuesta-
dos declaré tener dificultades graves (10,3%) o
extremas (9,7%) para realizar actividades vigo-
rosas en comparacion con el autocuidado y las
relaciones interpersonales. Si se excluyen las
actividadesvigorosas, el 8,4% delos encuestados
declaré tener una dificultad extrema o no poder
desempeiiarse en al menos un area de funcio-
namiento. Ademas, el 3,3% de los encuestados
declaré tener una dificultad de funcionamiento
extrema en dos o mas areas, y el 1,7% declard
dificultades de funcionamiento extremas en
tres o mas areas. Las dificultades con respecto
al autocuidado y las relaciones interpersonales,
que incluyen la participaciéon en la comunidad
y la manera de afrontar conflictos, fueron las
menos corrientes, mientras que las dificultades
con la movilidad y el dolor se contaron entre las
mas comunes. En todos los dominios, las difi-
cultades de funcionamiento fueron mas comu-
nes entre los grupos de personas de mds edad y
entre las mujeres.

Estas proporciones no deben interpretarse
como la prevalencia de la discapacidad en la
poblacion. Tener dificultades de funciona-
miento no equivale a tener deficiencias espe-
cificas. Seria probable que una persona que
tuviera una condicién de salud en particular
experimentara muchisimas limitaciones. A los
efectos de este informe, y de conformidad con
la CIF, la discapacidad se conceptualiza como
una disminucién del funcionamiento mas alla
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de un umbral establecido. Se mide mediante un
vector de una constelacion de items que abar-
can un conjunto de dominios que miden este
constructo de la manera mas parsimoniosa.

Calculo del puntaje compuesto

Para cada individuo, se calculé un puntaje com-
puesto que abarco los 16 items con el propdsito
de determinar donde se situaria a cada partici-
pante en la encuesta en una dimension latente
del funcionamiento. Para construir este puntaje
se aplicd la teoria de respuesta al item (TRI), uti-
lizando un modelo Rasch (véase en la figura C.1
la distribucién acumulativa de los puntajes
TRI). Los modelos Rasch ayudan a transformar
los datos primarios sobre el grado de dificultad
autodeclarado dela escala ordinal por categorias
a una escala de intervalos iguales. La igualdad
de los intervalos se logra mediante transforma-
ciones logaritmicas de las probabilidades obte-
nidas de los datos primarios, y la abstraccién
se logra mediante ecuaciones probabilisticas.
Esta transformacién para el modelo de crédito
parcial permite no solo un orden jerarquico de
dificultad de los items, sino también diferentes
umbrales de categorias de items.

El médulo original de 16 items se analiz6
mediante la aplicacién del modelo de Rasch
de presentacion de puntajes, utilizando el
software WINSTEPS. En este modelo, las
encuestas en que solo se usaron ocho items
y aquellas en que se utilizaron los 16 items
fueron analizadas en conjunto a fin de tener
una escala comun para todas las encuestas.
Cada item fue calibrado. Para determinar qué
tan adecuada era la manera en que cada item
contribuia a la medicién comun general del
funcionamiento, también se realiz¢6 la prueba
de chi cuadrado (x?) para la bondad de ajuste,
conocida como cuadrados medios de ajuste
interno (Infit MNSQ). Los valores de Infit
MNSQ variaron entre 0,77 y 1,38 (DE = 0,27).
Unicamente en el dominio de la vista se sobre-
paso levemente el umbral de desajuste reco-
mendado de 1,3, pero en el analisis se mantuvo
ese dominio. El mapa de la dimensionalidad
—ploteo de componentes principales de los
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Tabla C.1. Proporcion de los encuestados que declararon diversos grados de dificultad en
16 dominios de funcionamiento incluidos en la Encuesta Mundial de Salud
Ninguna Leve Moderada Grave Extrema
Movilidad
Desplazamiento 64,8 16,5 11,4 59 1,3
Actividad vigorosa 50,7 16,0 13,3 10,3 9,7
Autocuidado
Autocuidado 79,8 10,7 59 2,6 1,0
Apariencia, cuidado 80,4 10,7 6,0 2,2 09
personal
Dolor
Dolores corporales 45,2 26,3 16,8 9,5 2,2
Molestias corporales 49,2 249 16,1 8,0 1,8
Funciones cognitivas
Concentracion, capacidad 61,5 20,0 1,8 5.5 1,3
de recordar
Capacidad de aprender 65,6 17,3 9,8 4,7 2,5
Relaciones interpersonales
Participaciénen la 76,8 13,1 6,6 24 1,2
comunidad
Capacidad para afrontar 74,4 14,4 6,7 3,0 1,5
conflictos
Vista
Visién de lejos 75,4 11,6 71 4,3 1,6
Vision de cerca 76,3 11,9 7,0 3,8 1,0
Sueioy energia
Conciliacién del sueiio 60,9 18,9 10,0 6,6 1,6
Sensacion de descanso 57,2 22,1 13,1 6,2 1,4
Afectividad
Sentimiento de depresién 56,1 22,5 12,9 6,6 2,0
Preocupacién, ansiedad 51,2 229 14,0 83 3,6

residuos— no reveld la existencia de un factor
secundario. Para analizar el funcionamiento
diferencial de los items (FDI) por pais, se usd
la regresion logistica descrita por Zumbo (3).
La variacién de 0,02 de la pseudo-R2 mostré
un efecto de FDI tolerable. Por dltimo, para
tomar en cuenta la calibraciéon de cada uno
de los 16 items de salud, los puntajes prima-
rios se transformaron, mediante la aplicacién
del modelo de Rasch, en una nueva escala de
puntajes (0 = ninguna dificultad y 100 = difi-
cultad absoluta).
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Determinacion del umbral de

prevalencia de la discapacidad

Dado que la amplitud de puntaje obtenida con
el modelo de TRI era continua, para dividir a
la poblacién en grupos de personas «con dis-
capacidad» y «sin discapacidad», fue necesario
establecer un umbral.

Se calculé para todos los paises el promedio
de los puntajes de los encuestados que declara-
ron dificultad extrema o imposibilidad absoluta
en cualquiera de los ocho dominios de funcio-
namiento. En la mayoria de las estrategias de



Figura C.1. Distribucién acumulativa de los
puntajes TRI de discapacidad
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recopilacién de datos para determinar la pre-
valencia de la discapacidad, las personas que
declararon tener extrema dificultad de funcio-
namiento en esos dominios se consideran dis-
capacitadas. También se calcularon los puntajes
medios de los encuestados que declararon haber
recibido un diagnoéstico de condicién crénica,
como artritis, angina de pecho, asma, diabetes
y depresion. Entre los encuestados a los que se
diagnosticaron estas condiciones se incluian
personas que estaban recibiendo tratamiento y
personas que no lo recibian. Los participantes en
la Encuesta Mundial de Salud que declararon que
se encontraban bajo tratamiento obtuvieron un
puntaje mds alto que aquellos que no estaban bajo
tratamiento. Dado que estas condiciones crénicas
se asocian con la discapacidad, se justifica utili-
zarlas como condiciones indicadoras al establecer
un umbral significativo para la discapacidad con-
siderable. El puntaje medio de todos estos grupos,
es decir, las personas que declararon tener dificul-
tad extrema y aquellas con condiciones cronicas,
fue de alrededor de 40, con una amplitud que iba
desde 0 (ninguna dificultad de funcionamiento)
hasta 100 (dificultad absoluta). Por lo tanto, se
determiné que 40 seria el umbral entre las per-
sonas «con discapacidad» y «sin discapacidad»
para la totalidad de los encuestados. Cabe sena-
lar que la clase de discapacidad moderada (segun
la clasificacion que figura en el estudio Carga
Mundial de Morbilidad), empleada para generar
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las estimaciones de la discapacidad a partir de los
datos del mencionado estudio segtin se indic6 en
el capitulo 2, incluye condiciones tales como la
artritis y la angina de pecho, que también fueron
utilizadas en el analisis de los datos de la Encuesta
Mundial de Salud para establecer este umbral.

Para determinar la sensibilidad de estos
resultados, en la estimacién del puntaje se
excluyo el item sobre actividades vigorosas y
se siguieron los mismos pasos para establecer
unumbralyderivarla proporcién de personas
«con discapacidad». Estos andlisis muestran
que las tasas de prevalencia de la discapaci-
dad disminuyeron del 17,5% al 15,6%. Por lo
tanto, sobre la base de la prueba de sensibi-
lidad, se decidi6 eliminar de las estimacio-
nes el item correspondiente a las actividades
vigorosas.

En la tabla C.2 se presentan las estimacio-
nes de la prevalencia de la discapacidad utili-
zando las dificultades de funcionamiento y el
método descrito anteriormente. Con un umbral
de 40 se obtiene una estimacion del 15,6% de la
poblacién que experimenta discapacidad. Al
aumentar este umbral a 50 (el puntaje medio
de quienes declaran tener dificultad extrema
en tres o mas items de funcionamiento; véase
la tabla C.3), se obtiene una estimacién del 2,2%
de personas con discapacidad muy considera-
ble (véase la tabla C.2).

Medicion del nivel de riqueza en
la Encuesta Mundial de Salud

Lariqueza —indicador de la situacién econémica
de los hogares en el largo plazo— se derivo utili-
zandounmodelo probitdicotémicojerarquizado.

La premisa es que, mientras mas alto sea el
nivel de riqueza de los hogares, mas probable
es que estos posean un determinado conjunto
de bienes, lo que constituye un indicador de su
situacion econémica. Los métodos basados en la
posesion de bienes evitan algunos sesgos en los
datos declarados que se producen cuando son
las propias personas quienes declaran sus ingre-
sos. Este método se ha empleado previamente
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Tabla C.2. Diferentes umbrales (40 y 50) y respectivas tasas de prevalencia de la discapacidad
en el nivel de funcionamiento, en multiples dominios y en 59 paises, por nivel
de ingreso de los paises, sexo, edad, lugar de residencia y nivel de riqueza de las

personas
Subgrupo de Umbral: 40 Umbral: 50
poblacién Paises de Paises de Todos los Paises de Paises de Todos los
ingreso ingreso paises (error ingreso ingreso paises (error

alto (error bajo (error estandar) alto (error bajo (error estandar)

estandar) estandar) estandar) estandar)
Sexo
Hombres 9,1(0,32) 13,8(0,22) 12,0 (0,18) 1,0 (0,09) 1,7 (0,07) 1,4 (0,06)
Mujeres 14,4 (0,32) 22,1 (0,24) 19,2 (0,19) 1,8 (0,10) 3,3(0,10) 2,7 (0,07)
Grupo etario
18-49 6,4(0,27) 10,4 (0,20) 8,9(0,16) 0,5 (0,06) 0,8 (0,04) 0,7 (0,03)
50-59 15,9 (0,63) 23,4(0,48) 20,6 (0,38) 1,7 (0,23) 2,7 (0,19) 2,4(0,14)
60 afios o mas 29,5 (0,66) 43,4 (0,47) 38,1(0,38) 4,4(0,25) 9,1(0,27) 74(0,19)
Lugar de residencia
Zona urbana 11,3 (0,29) 16,5 (0,25) 14,6 (0,19) 1,2 (0,08) 2,2(0,09) 2,0(0,07)
Zona rural 12,3 (0,34) 18,6 (0,24) 16,4 (0,19) 1,7 (0,13) 2,6 (0,08) 2,3(0,07)
Quintil de riqueza
Q1(mas pobre) 17,6 (0,58) 22,4 (0,36) 20,7 (0,31) 2,4(0,22) 3,6 (0,13) 3,2(0,11)
Q2 13,2 (0,46) 19,7 (0,31) 17,4 (0,25) 1,8 (0,19) 2,5(0,11) 2,3(0,10)
Q3 11,6 (0,44) 18,3 (0,30) 15,9 (0,25) 1,1(0,14) 2,1(0,11) 1,8 (0,09)
Q4 8,8 (0,36) 16,2 (0,27) 13,6 (0,22) 0,8 (0,08) 2,3(0,11) 1,7 (0,08)
Q5(mas rico) 6,5 (0,35) 13,3 (0,25) 11,0 (0,20) 0,5 (0,07) 1,6 (0,09) 1,2 (0,07)
Total 11,8 (0,24) 18,0 (0,19) 15,6 (0,15) 2,0(0,13) 2,3(0,09) 2,2(0,07)

Fuente: (4).
Tabla C.3. Puntaje TRI segun los diferentes umbrales de las categorias de items
Numero Porcentaje Puntaje TRI medio Error estandar

Ninguna dificultad 46 069 18,59% 2,49 0,03
Grave 48 678 19,53% 37,45 0,04
Extrema 1+ 25344 8,98% 40,75 0,07
Extrema 2+ 11970 3,6% 45,53 0,08
Extrema 3+ 6361 1,88% 49,54 0,08

a. Dificultad grave en al menos un item.

b. Dificultad extrema en al menos un item.
c. Dificultad extrema en al menos dos items.
d. Dificultad extrema en tres o mas items.
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en estudios comparados de la situacion econd-
mica y la salud en paises en desarrollo (5, 6).

Los efectos de la posesién de bienes y de
las caracteristicas del hogar en la riqueza de
los hogares se estimaron simultdneamente uti-
lizando un modelo probit con efectos aleato-
rios, con el término de error jerarquico a nivel
de los hogares. El resultado del modelo es un
conjunto de coeficientes de las covariables y de
limites para los bienes. Los coeficientes de las
covariables representan la relacién subyacente
que existe entre cada predictor sociodemogra-
fico y la «variable latente» que es la riqueza. Los
limites para los bienes representan el umbral
en la escala de riqueza por encima del cual es
mads probable que un hogar posea un bien en
particular. Luego, esta «escalera de bienes»
se aplico a cada hogar que particip6 en cada
encuesta para producir estimaciones ajustadas
de la riqueza de los hogares.

Comparacion con el estudio

Carga Mundial de Morbilidad

Para comparar las tasas de prevalencia de la dis-
capacidad obtenidas en la Encuesta Mundial de
Salud conlasestimaciones delos APD obtenidas
en el estudio Carga Mundial de Morbilidad, se
calculd un coeficiente de correlacion. Se obtuvo
asi un coeficiente de correlacién por rangos de
Spearman de 0,46 y un coeficiente de correla-
cién momento-producto de Pearson de 0,35, lo
que indica que existe una correlacion moderada
entre ambos enfoques. Si bien ambos estiman la
discapacidad con métodos diferentes, el grado
moderado de la correlacién entre ellos indica
que estos dos enfoques, en una triangulacién
con mejores datos primarios, podrian arrojar
estimaciones bastante fiables de la prevalencia
de la discapacidad. Se debe sefialar igualmente
que otros métodos alternativos para definir y
cuantificar la discapacidad producirian dife-
rentes estimaciones de la prevalencia.

Limitaciones de la Encuesta

Mundial de Salud

Al igual que todos los métodos para estimar
prevalencias, la metodologia de la Encuesta
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Mundial de Salud tiene sus limitaciones e incer-
tidumbres. Por ejemplo, en la discapacidad
declarada sigue habiendo variaciones entre los
paises que son considerablemente mayores de
lo que puede ser plausible. Podria haber sesgos
sistematicos en las declaraciones de los niveles
de funcionamiento y en otros aspectos de la
salud declarados por los propios encuestados.
Tal como otras encuestas y censos de hogares
que se llevan a cabo por medio de entrevistas,
la Encuesta Mundial de Salud se basa comple-
tamente en la informacién que proporcionan
los propios encuestados. Es muy probable que,
debido a esto, se produzcan variaciones, porque
cada persona entiende las preguntas de manera
diferente y elige las categorias de la escala segtin
su propia experiencia, expectativas y cultura.
Pese a los esfuerzos que se hicieron para asegu-
rar que se dispusiera de traducciones adecuadas
de los conceptos y para que todos entendieran
las preguntas y respuestas de la misma manera,
es posible que no se haya logrado eliminar del
todo estos problemas. Si bien la TRI es supues-
tamente invariable con respecto a la poblacién,
es posible que no pueda hacer ajustes para tener
en cuenta estas variaciones sistemdticas de la
informacion declarada. Ello genera algunos
problemas a la hora de comparar resultados
entre las poblaciones. Para superar el problema
de la comparabilidad —es decir, la manera en
que los diferentes encuestados utilizaron las
categorias de respuestas—, en las encuestas se
utilizaron vifetas de referencia para calibrar
la descripcion de los encuestados de su propio
funcionamiento. Con esos datos de calibracion
se han creado métodos estadisticos para corre-
gir los sesgos (o variaciones) en el funciona-
miento autodeclarado (7). Sin embargo, si bien
estos métodos han demostrado la existencia de
«sesgos» en el nivel de funcionamiento decla-
rado por los propios encuestados, hasta ahora
no se ha comprobado que corrijan esos sesgos
de una manera adecuada.

Idealmente, los datos sobre discapacidad
autodeclarados en las encuestas (en que las res-
puestasa menudo pueden reflejar una inquietud
con respecto a las limitaciones de la actividad
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y restricciones de participacion) se deberian
comparar y combinar con una evaluacion
independiente del funcionamiento, realizada
por expertos, que determine la disminucién del
funcionamiento en multiples dominios con el
objeto de validar la informacién autodeclarada
y corregir los sesgos de dichas declaraciones.
En este analisis se decidié establecer un
umbral de discapacidad en un puntaje de estado
de funcionamiento continuo que resulta cues-
tionable. Los puntajes podrian haberse visto
afectados por los sesgos en las declaraciones, la
eleccion del umbral y el diagndstico de condi-
ciones cronicas basado en algoritmos, en que se
utilizaron preguntas basadas en los sintomas y
que no fueron corroborados con otras pruebas
para tales condiciones. Es posible que en esta
muestra haya falsos positivos y falsos negativos.
Los datos de la Encuesta Mundial de
Salud tienen varias limitaciones mas, como las
siguientes: el hecho de que no todas las encues-
tas eran representativas de todo el pais; la falta
de ponderacion de la totalidad de los datos de
la encuesta; la inclusion de solo dos paises de
ingreso alto utilizando la versién larga de la
encuesta; la eleccidn de dominios de la salud
parsimoniosos, que puede haber excluido a
encuestados con problemas de funcionamiento
en otras dreas, como la audicidn, la respiracion,
etc.; el hecho de que no se realizaron valida-
ciones independientes de los datos autodecla-
rados mediante exdmenes o registros médicos,
y la exclusion de la encuesta de las poblacio-
nes institucionalizadas y los nifios. En futuras
recopilaciones de datos sobre la prevalencia de
la discapacidad y los factores determinantes, se
deberia intentar resolver estas deficiencias.

Analisis del método utilizado

Eneste método hayvarios aspectos conceptuales
que seguiran siendo controvertidos. En primer
lugar, la decisién de donde ubicar el umbral se
toma durante el andlisis de los datos y no a priori
—antes o durante la recopilacién de los datos—,
como seria el caso, por ejemplo, si se fuera a
usar un conjunto de categorias de deficiencias
en que, durante la recopilacién de datos, solo se
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incluyera a aquellos individuos con deficiencias
por encima de un nivel determinado.

Siempre es necesario establecer un umbral,
pero hay una «regla de oro» para decidir donde se
debe ubicar. Lo que importa no es tanto donde se
fija el umbral, sino las razones que justifican esa
decision. Ello se debe a que las decisiones sobre
los umbrales deberian basarse en diversas consi-
deraciones. Por ejemplo, una autoridad norma-
tiva responsable debe conocer las implicaciones
de cada nivel de gravedad que podria elegirse
como umbral en términos de pensiones, seguro
médico y otros programas relacionados con la
discapacidad. Las decisiones sobre la asignacion
de recursos no pueden eludirse. La ventaja de un
proceso transparente para la determinacion de
los umbrales es que esas decisiones puedan deba-
tirse publicamente, en lugar de ocultarlas en un
listado de categorias de «discapacidades graves.

En segundo lugar, estas estimaciones de la
prevalencia obtenidas en la Encuesta Mundial
de Salud se basan en promedios y arrojardn una
distribucion en torno al umbral. Si bien entre
los individuos incluidos en esta estimacion dela
discapacidad de la Encuesta Mundial de Salud
hay personas con dificultades de funciona-
miento graves o extremas en cualquiera de los
dominios (por ejemplo, individuos que tienen
probabilidades de ser incluidos en encuestas de
discapacidad centradas predominantemente en
deficiencias), la estimacidon también comprende
a algunas personas que pueden tener una leve
dificultad para funcionar en multiples domi-
nios y que tal vez no se consideren discapaci-
tadas segun las definiciones tradicionales. Del
mismo modo, se excluye a algunos encuestados
que declararon tener dificultades de funciona-
miento graves o extremas en un dominio, pero
cuyo puntaje general estaba por debajo del
umbral de 40%. Por ejemplo, del 1,4% de los
encuestados que declararon tener dificultades
graves o extremas para desplazarse, el 18% se
situa por debajo del umbral. Un andlisis deta-
llado de estas tendencias en las declaraciones
indica que estos errores de exclusion no tienen
un impacto significativo en el conjunto de esti-
maciones presentadas en este informe.



En tercer lugar, en la Encuesta Mundial
de Salud se preguntaba a los participan-
tes acerca de cualquier disminucién en su
capacidad de funcionamiento durante el
ultimo mes, incluidos, por lo tanto, aquellos
con problemas relativamente agudos, que
pueden ser de corta duraciéon. Otros métodos
para medir la discapacidad solo consideran
los problemas crénicos que han durado seis
meses 0 mas.
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Apéndice técnicoD

Metodologia utilizada en el estudio
Carga Mundial de Morbilidad

En el estudio denominado «Carga Mundial de Morbilidad» se introdujo una
nueva unidad de medida (el «afio de vida ajustado en funcién de la discapacidad»
[AVAD]) para cuantificar, al mismo tiempo, la carga de morbilidad por muerte
prematura y por discapacidad ().

El AVAD es una unidad de medida de los aios de vida sana perdidos a causa
de la muerte y la discapacidad. Para una condicion o lesion especifica, los AVAD se
calculan como la suma de los anos de vida perdidos por muerte prematura (APP)
en una poblacién ylos afos de salud perdidos por la discapacidad (APD) derivada
de casos incidentes de esa condicién o lesidon. Los afios vividos sin salud plena
se convierten al nimero equivalente de afios de vida sana perdidos utilizando
valoraciones del estado de salud o «ponderaciones de la discapacidad». Las pon-
deraciones de la discapacidad proporcionan un tnico valor numérico promedio
que vadel 0 (para salud plena) al 1 (para estados de salud equivalentes a la muerte).

Se calcularon los APD para las secuelas discapacitantes de un conjunto amplio
de condiciones y lesiones. Las tasas nacionales de APD incluidas en el apéndice
A se calculan a partir de las estimaciones regionales, utilizando las estimaciones
nacionales disponibles para cerca de 20 causas y diversos analisis sobre causas de
muerte especificas en paises especificos. Se computan sumando los APD corres-
pondientes a todas las condiciones y lesiones, para todas las edades y los dos sexos
(sin efectuar ajustes ulteriores para contemplar la comorbilidad), y dividiendo el
resultado por el numero total de habitantes.

En la version original del estudio Carga Mundial de Morbilidad se establecie-
ron ponderaciones de gravedad de la discapacidad para 22 «condiciones indicado-
ras» utilizadas como muestra, aplicando un protocolo explicito de «compensaciéon
entre personas» en un ejercicio formal en el que participaron trabajadores del
ambito de la salud de todo el mundo. Diversos trabajos de valoracién realizados
posteriormente en distintos entornos han arrojado resultados semejantes a los del
ejercicio realizado para la version original del documento sobre Carga Mundial de
Morbilidad (2). Las ponderaciones obtenidas se agruparon luego en siete clases: la
clase I tenia una ponderacion de entre 0,00 y 0,02, y la clase VII, de entre 0,7 y 1,0
(I). A fin de calcular las ponderaciones de discapacidad para el resto de las aproxi-
madamente 500 secuelas discapacitantes incluidas en el estudio, se solicit6 a los
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participantes que estimaran las distribuciones
en las siete clases para cada una de las secuelas.

En la actualizacion de 2004 de Carga
Mundial de Morbilidad, se estimaba la pre-
valencia especifica para cada sexo y edad de
las secuelas de 632 condiciones y lesiones en
17 subregiones del mundo en ese afo (3). Estos
valores, junto con la distribuciéon estimada de
los casos en las siete clases de discapacidad,
se utilizaron para estimar la prevalencia de la
discapacidad, por nivel de gravedad. Aqui se
presentan los resultados referidos a la prevalen-
cia de la discapacidad «grave», entendida como
la de las clases VI 'y VII, esto es, el equivalente
a experimentar ceguera, sindrome de Down,
tetraplejia, depresién grave o psicosis activa.
También se presentan los correspondientes a
discapacidad «moderada y grave», esto es, la de
clase III en adelante, equivalente a tener angina
de pecho, artritis, baja vision o dependencia del
alcohol.

Las estimaciones de prevalencia conteni-
das en el estudio Carga Mundial de Morbilidad
no pueden sumarse simplemente, puesto que
se calcularon sin tener en cuenta patologias
multiples ni comorbilidades. En otras palabras,
es posible que una persona determinada sea
incluida en més de un nivel de discapacidad
si presenta mds de una condicién de salud. Al
sumar la prevalencia de la discapacidad para
las distintas secuelas, se ha realizado un ajuste
para incluir la comorbilidad, de modo de tener
en cuenta la probabilidad mayor de presen-
tar ciertos pares de condiciones de salud (4).
Las estimaciones de discapacidad del estudio
Carga Mundial de Morbilidad se limitaron a
condiciones de salud que duran al menos seis
meses. En consecuencia, se excluyeron con-
diciones tales como fracturas, de las cuales la
mayoria de las personas suele recuperarse sin
que queden problemas residuales que afecten su
funcionamiento.

Las estimaciones de prevalencia incluidas
en el mencionado estudio se basan en evaluacio-
nes sistemadticas de los datos disponibles sobre
incidencia, prevalencia, duracién y gravedad de
una amplia gama de condiciones, y a menudo se
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apoyan en datos incongruentes, fragmentados o
parciales extraidos de distintos estudios. Como
resultado, aun persisten importantes lagunas e
imprecisiones en los datos. Mejorar la informa-
cién a nivel de la poblacién sobre incidencia,
prevalencia y estados de salud asociados con las
principales condiciones sigue siendo una prio-
ridad fundamental para los organismos nacio-
nales e internacionales de salud y estadistica.

Diversos andlisis de los datos contenidos
en la version de Carga Mundial de Morbilidad
de 2004 mostraron que, de los casi 6500 millo-
nes de personas que componian la poblacion
mundial en 2004, aproximadamente un 2,9%
presentaba una discapacidad grave y un 15,3%,
una discapacidad moderada o grave. Esto se
verificaba en general en todo el mundo, aunque
los niveles moderados de discapacidad eran
mas frecuentes en paises de ingreso bajo y
mediano, en particular entre las personas de
60 afios 0 mas. De este modo, si bien la pro-
porcién de adultos mayores era mas elevada
en los paises de ingreso alto, aqui presentaban
menos discapacidades que sus contrapartes de
los paises de ingreso bajo y mediano. La disca-
pacidad era también mds comun entre los nifios
de los paises de ingreso bajo y mediano (véase
el cuadro 2.2 del capitulo 2).

Alanalizar las principales causas de la dis-
capacidad en todo el mundo, se observa que las
mas comunes son la pérdida delaaudiciénenla
adultez y los errores de refraccidn. Los trastor-
nos mentales tales como los vinculados con el
consumo de alcohol, la depresion y las psicosis,
como el trastorno bipolar y la esquizofrenia,
también aparecen entre las 20 causas principa-
les (véase la tabla D.1). La diferencia entre los
patrones de los paises de ingreso alto, por un
lado, y de los de ingreso bajo y mediano, por el
otro, reside en que, en estos ultimos, es mucho
mayor la cantidad de personas que presenta
discapacidades asociadas con causas evitables,
como lesiones no intencionales e infertilidad
provocada por abortos practicados en condi-
ciones inadecuadas o por sepsis puerperal.
Los datos también ponen de relieve la falta
de intervenciones en los paises en desarrollo
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respecto de afecciones de facil tratamiento, asociadas con lesiones no intencionales entre
como la pérdida de la audicion, los errores de ~ personas jovenes son mucho mas frecuentes en
refraccion y las cataratas. Las discapacidades  paises de ingreso bajo.

TablaD.1. Prevalencia de discapacidad moderada y grave (en millones de personas), por
condicion de salud principal asociada con la discapacidad, edad y nivel de ingreso
de los paises

Condicién de salud ®9 Paises de ingreso alto Paises deingresobajoy = Mundo (poblacion:
@ (poblacion total: mediano (poblacién total: 6437 millones de
977 millones de personas) 5460 millones de personas) personas)
Entre0y59 60 aiios Entre0y59 60 afioso Todas las edades
anos 0 mas afos mas
1 Pérdida de la audicion @ 74 18,5 54,3 43,9 124,2
2 Errores de refraccién © 77 6,4 68,1 39,8 121,9
3 Depresién 15,8 0,5 77,6 4,8 98,7
4 Cataratas 0,5 11 20,8 314 53,8
5 Lesiones no intencionales 2,8 11 354 57 45,0
6 Osteoartritis 19 8,1 14,1 19,4 43,4
7 Dependenciay consumo 73 0,4 31,0 1,8 40,5
problematico de alcohol
8 Infertilidad causada por aborto 0,8 0,0 32,5 0,0 33,4
practicado en condiciones
inadecuadas y sepsis puerperal
9 Degeneracion macular 1,8 6,0 9,0 15,1 31,9
10 Enfermedad pulmonar obstruc- 3,2 4,5 10,9 8,0 26,6
tiva cronica
11 Cardiopatia isquémica 1,0 2,2 8,1 11,9 23,2
12 Trastorno bipolar 33 0,4 17,6 0,8 22,2
13 Asma 29 0,5 15,1 09 19,4
14  Esquizofrenia 2,2 04 13,1 1,0 16,7
15  Glaucoma 0,4 1,5 5.7 79 15,5
16 Enfermedad de Alzheimery 0,4 6,2 1,3 7,0 14,9
otras clases de demencia
17  Trastorno de panico 19 0,1 1,4 03 13,8
18 Enfermedad cerebrovascular 14 2,2 4,0 49 12,6
19  Artritis reumatoide 13 1,7 59 3,0 11,9
20 Drogodependenciay consumo 3,7 0,1 8,0 0,1 1,8

problematico de drogas

Notas: a. Los paises de ingreso alto son los que, en 2004, tenian un ingreso nacional bruto per capita de USS$ 10 066 o mas,

segun las estimaciones del Banco Mundial (5).

b. Clase Il de discapacidad en adelante.

c. Condicién y lesién asociada con discapacidad. Las condiciones se enumeran en orden descendente segun la prevalencia
mundial para todas las edades.

d. Incluye la pérdida de la audicién en la adultez, pero no la debida a causas infecciosas; cifras ajustadas en funcién de la
disponibilidad de audifonos.

e. Incluye errores de refraccion; cifras ajustadas en funcién de la disponibilidad de anteojos y otros dispositivos correctivos.

f. Incluye otras causas de pérdida de la vision relacionadas con la edad distintas del glaucoma, las cataratas y los errores
de refraccion.

Fuente: (3).
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Apéndice técnico E

Analisis de la Encuesta Mundial de Salud para
el capitulo 3: Atencion de la salud en general

El analisis comprendi6 un total de 51 paises.

= Paises de ingreso alto y paises de ingreso mediano alto (20): Bosnia y
Herzegovina, el Brasil, Croacia, los Emiratos Arabes Unidos, Eslovaquia,
Espana, Estonia, la Federacion de Rusia, Hungria, Kazajstdn, Letonia, Malasia,
Mauricio, México, Namibia, la Republica Checa, la Reptblica Dominicana,
Sudafrica, Turquia, Uruguay.

= Paises de ingreso bajo y paises de ingreso mediano bajo (31): Bangladesh,
Burkina Faso, el Chad, China, las Comoras, Congo, Cote d’Ivoire, el Ecuador,
Etiopia, Filipinas, Georgia, Ghana, la India, Kenya, Malawi, Mali, Marruecos,
Mauritania, Myanmar, Nepal, el Pakistan, el Paraguay, la Republica
Democratica Popular Lao, el Senegal, Sri Lanka, Swazilandia, Ttnez, Ucrania,
Viet Nam, Zambia, Zimbabwe.

El procedimiento para la seleccion de los paises fue el siguiente: A partir de
un grupo inicial de 70 paises, se descartaron 11 por no contar con ponderaciones
de probabilidad o ponderaciones posestratificadas (Alemania, Australia, Austria,
Bélgica, Dinamarca, Eslovenia, Grecia, Guatemala, Italia, Paises Bajos, y el Reino
Unido de Gran Bretana e Irlanda del Norte). Ocho paises fueron excluidos por uti-
lizar el cuestionario abreviado (Finlandia, Francia, Irlanda, Israel, Luxemburgo,
Noruega, Portugal y Suecia).

Las estimaciones estan ponderadas utilizando las ponderaciones posestra-
tificadas de la Encuesta Mundial de Salud, cuando hay datos disponibles (de lo
contrario, se utilizan ponderaciones de probabilidad), y estan estandarizadas por
edad. Se aplican pruebas ¢ a los resultados de la condicién de discapacidad. Se
encontraron diferencias significativas del 5% entre las personas «con discapaci-
dad» y las «sin discapacidad».
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Accesibilidad

Este término describe el grado en que un
entorno, un servicio o un producto per-
miten el acceso de tantas personas como
sea posible, en particular de personas con
discapacidad.

Accion afirmativa

La contratacidn proactiva de personas con
discapacidad.

Actividad

En la Clasificaciéon Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud (CIF), la ejecucién de una tarea o
accion por una persona. Representa la pers-
pectiva personal del funcionamiento.

Ajustes razonables

Modificaciones y adaptaciones necesarias
y adecuadas que no impongan una carga
desproporcionada o indebida, cuando
se requieran en un caso particular, para
garantizar a las personas con discapacidad
el goce o ejercicio, en igualdad de condi-
ciones con las demas, de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales.

Glosario

Ambientes propicios

Ambientes que promueven la participaciéon
al eliminar barreras y proporcionar ele-
mentos que la favorecen.

Ancianos frdgiles

Personas de edad avanzada (por lo gene-
ral, mayores de 75 afos) cuyo estado de
salud puede interferir con la capacidad de
ejecutar actividades cotidianas en forma
independiente.

Asistencia social

Transferencias no contributivas dirigidas a
los pobres o vulnerables. Pueden consistir
en alimentos o empleo en lugar de dinero o
ademads de ¢él, y pueden depender del cum-
plimiento de determinadas condiciones
(transferencias de efectivo condicionadas).

Asistente personal

Persona que apoya o asiste a otra con dis-
capacidad y ante quien debe responder
directamente.

Atencion informal
Asistencia o apoyo prestado por un fami-

liar, amigo, vecino o voluntario, sin reci-
bir remuneracion.
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Barreras

Factores en el entorno de una persona que,
con su ausencia o presencia, limitan el
funcionamiento y crean discapacidad; por
ejemplo, ambientes fisicos inaccesibles,
falta de ayudas técnicas apropiadas y acti-
tudes negativas frente a la discapacidad.

Braille

Sistema de escritura para personas con
deficiencia visual que emplea letras, nime-
ros y signos de puntuacion representados
mediante puntos en relieve.

Brecha digital

Se refiere a la brecha entre personas, hoga-
res, empresas y zonas geograficas de dife-
rentes niveles socioecondmicos, tanto con
respecto a las oportunidades de acceso a las
tecnologias de la informacién y las comuni-
caciones, como al uso de internet para una
amplia variedad de actividades.

Calidad de vida

Percepciéon que tiene una persona de su
situacion en la vida en el contexto de la
cultura y el sistema de valores en que vive
y en relaciéon con sus objetivos, expectati-
vas, normas e inquietudes. Es un concepto
amplio, que incorpora de manera compleja
la salud fisica, el estado psicologico, el nivel
de independencia, las relaciones sociales, las
convicciones personales y la relaciéon con los
factores ambientales que afectanala persona.

Capacidad

Es un constructo de la CIF que indica el
maximo nivel posible de funcionamiento
que puede alcanzar una persona, medido
en un entorno uniforme o normalizado:
refleja la habilidad del individuo ajustada
en funcién del ambiente.
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Carga mundial de morbilidad

Mediciéon del impacto de la enfermedad
que combina afios de vida perdidos por la
mortalidad prematura y afos de vida per-
didos por no haber gozado de plena salud;
se expresa en anos de vida ajustados en fun-
cién de la discapacidad.

Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la
Discapacidady de la Salud (CIF)

Clasificacién que proporciona un lenguaje
uniforme y estindar y un marco para des-
cribir la salud y los estados conexos. Forma
parte dela “familia” de clasificaciones inter-
nacionales elaboradas por la Organizacion
Mundial de la Salud.

Condicion concurrente

Condicién adicional que es independiente
de la condicion de salud primaria y no
guarda relacién con ella.

Condicion de salud

En la CIF, expresion genérica que abarca
enfermedades (agudas o crdnicas), trastor-
nos, lesiones o traumatismos. Puede incluir
también otras circunstancias, como emba-
razo, envejecimiento, estrés, anomalias
congénitas o predisposiciones genéticas.

Condicion primaria

La principal condicién de salud de una
persona que puede relacionarse con su defi-
ciencia y discapacidad.

Condicion secundaria

Es la que surge de la mayor propensién a
sufrir una dolencia derivada de la condi-
cién primaria, aunque es posible que no se



presente en todas las personas que padecen
esta ultima condicion.

Cupo

En relacién con el empleo, obligaciéon de
contratar aun nimero fijo o una proporcion
fija de personas de un grupo determinado.

Glosario

Discapacidad

En la CIF, término genérico que abarca
deficiencias, limitaciones de la actividad
y restricciones de participacion. Indica los
aspectos negativos de la interaccion entre
una persona (con una condicién de salud)
y sus factores contextuales (ambientales y
personales).

Deficiencia L _
Discriminacién por motivo

En la CIF, es la anormalidad o pérdida de e discapacidad

una estructura corporal o de una funcion
fisiolégica (incluidas las funciones menta-
les); por “anormalidad” se hace referencia
a una desviacién significativa respecto de
la norma estadistica establecida.

Deficiencia intelectual

Estado de desarrollo mental detenido o
incompleto, lo cual implica que la persona
puede tener dificultades para compren-
der, aprender y recordar cosas nuevas, y
para aplicar ese aprendizaje a situaciones
nuevas. También conocido como discapa-
cidad intelectual, problemas o dificulta-
des de aprendizaje y, antiguamente, como
retraso o minusvalia mental.

Cualquier distincidn, exclusiéon o restric-
cién por motivos de discapacidad que tenga
el objeto o el efecto de obstaculizar o dejar
sin efecto el reconocimiento, goce o ejerci-
cio, en igualdad de condiciones, de todos
los derechos humanos y libertades funda-
mentales; incluye la denegacion de ajustes
razonables.

Diseno universal

Eldisefo de productos, entornos, programas
y servicios que puedan utilizar todas las per-
sonas, en la mayor medida posible, sin nece-
sidad de adaptacion ni disefio especializado.

Dispositivos asistenciales;

Desempenio/realizacion también, ayudas técnicas

En la CIF, es un constructo que describe
lo que las personas hacen en su contexto/
entorno actual, incluido el acto de involu-
crarse en una situacion vital. Tal entorno se
describe utilizando factores ambientales.

Desinstitucionalizacion

Se refiere a la transferencia, a la vida en
la comunidad, de personas con discapa-
cidad u otros grupos que estan al cuidado
de instituciones.

Cualquier dispositivo diseniado, creado o
adaptado para ayudar a una persona a rea-
lizar una tarea determinada. Puede tratarse
de productos elaborados especialmente o
disponibles en general para las personas
que tienen una discapacidad.

Economia informal

Actividad econémica que no esta gravada
ni regulada por el Estado y no esta incluida
en el producto nacional bruto.
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Economia mixta de la
atencion de salud

Variedad de prestadores de diferentes sec-
tores (publico, privado, voluntario, mixto)
que proveen servicios de atenciéon de salud
a una poblacion.

Educacion especial

Incluye a los nifios con otras necesidades
—surgidas, por ejemplo, de desventajas
resultantes del género, el origen étnico, la
pobreza, las dificultades de aprendizaje
o la discapacidad— relacionadas con su
dificultad para aprender o acceder a la edu-
cacién en comparacion con otros niios de
la misma edad. En paises de ingreso alto,
esta categoria también puede comprender
a los niflos “excepcionalmente dotados y
talentosos”. Se la conoce asimismo como
educacion para las necesidades especiales.

Educacion inclusiva

Se basa en el derecho de todos los educan-
dos a recibir educacién de buena calidad
que atienda las necesidades basicas de
aprendizaje y enriquezca la vida. Dirigida
principalmente a los grupos vulnerables
y marginados, procura desarrollar plena-
mente el potencial de cada persona.

Empleo protegido

Empleo en una empresa que, si bien se cred
especificamente para dar trabajo a personas
con discapacidad, también puede emplear
personas no discapacitadas.

Empleo respaldado
Empleo con apoyo que brinda a los benefi-

ciarios la oportunidad de integrarse en la
fuerza de trabajo general.

342

Empresa social

Empresa establecida con el proposito de
crear empleo para personas con discapaci-
dad o para quienes, por otros motivos, se
encuentran en situacion de desventaja en el
mercado laboral.

Equiparacion de oportunidades

Proceso mediante el cual se ponen a
disposicién de todas las personas, par-
ticularmente de las personas con discapa-
cidad, diversos sistemas de la sociedad y
el ambiente, como servicios, actividades,
informacién y documentacion.

Escuelas especiales

Son escuelas que proporcionan servicios
altamente especializados para ninos con
discapacidad y se mantienen separadas de
las instituciones educativas generales; tam-
bién se las denomina escuelas segregadas.

Escuelas inclusivas

En ellas, los nifios con discapacidad asisten
a las clases regulares con pares de la edad
apropiada, siguen el plan de estudios en
la medida de sus posibilidades y reciben
recursos adicionales y apoyo acordes con
sus necesidades.

Escuelas integradas

Son escuelas que dictan clases separadas
y ofrecen recursos adicionales a los nifios
con discapacidad; estan incorporadas a las
escuelas comunes.

Estructuras corporales

En la CIF, las partes estructurales o anato-
micas del cuerpo, tales como los drganos,
los miembros y sus componentes, clasifica-
dos en relacién con los sistemas corporales.



Evaluacion

Proceso que incluye el examen y la observa-
cién de personas o grupos con condiciones
de salud, deficiencias, limitaciones de acti-
vidad orestricciones de participacion, reales
o potenciales, y la interaccion con ellos. Se
puede solicitar una evaluacién para decidir
modalidades de rehabilitacion o para deter-
minar si una persona retne los requisitos
necesarios para recibir ayuda educativa,
proteccion social u otros servicios.

Facilitadores

Son aquellos factores en el entorno de una
persona que, con su presencia o ausencia,
mejoran el funcionamiento y reducen la
discapacidad, por ejemplo, un ambiente
fisico accesible, la disponibilidad de tecno-
logia asistencial, las actitudes inclusivas y
la legislacion. Pueden impedir que las defi-
ciencias o las limitaciones de la actividad
restrinjan la participacion, dado que mejo-
ran la ejecucidn real de una accién, con
independencia del problema de capacidad
de la persona.

Factor de riesgo

Se trata de un atributo o la exposicién a una
situacion que tienen una relacion causal
con un aumento de la probabilidad de tener
una enfermedad o una lesion.

Factores ambientales

Segun la CIF, se trata de un componente
de los factores contextuales que se refiere al
entorno fisico, social y psicoldgico en el que
las personas viven, por ejemplo, los pro-
ductos y la tecnologia, el medio ambiente
natural, el respaldo y las relaciones, las acti-
tudes, y los servicios, sistemas y politicas.

Glosario

Factores contextuales

Factores que, reunidos, constituyen el con-
texto completo de la vida de una personay,
en particular, trasfondo sobre el que se cla-
sificanlos estados de salud en la CIF. Tienen
dos componentes: los factores ambientales
y los personales.

Factores personales

Enla CIF, constituyen un componente delos
factores contextuales que se relaciona con el
individuo, por ejemplo, la edad, el género, la
condicioén social y las experiencias vitales.

Fisioterapia

Ayudaalaspersonasadesarrollar, mantener
y maximizar el potencial de movimiento y
la capacidad funcional durante toda la vida.
También se la denomina terapia fisica.

Funcionamiento

Término genérico, empleado en la CIF, que
comprende funciones corporales, estructu-
ras corporales, actividades y participacion.
Indica los aspectos positivos de la interac-
cién entre una persona (con una condicién
de salud) y sus factores contextuales (facto-
res ambientales y personales).

Funciones corporales

En la CIF, las funciones fisiologicas de
los sistemas corporales (se entiende por
cuerpo el organismo humano en su totali-
dad, lo que incluye el cerebro). Se clasifican
en funciones mentales; funciones sensoria-
les y dolor; funciones de la voz y el habla,
y funciones neuromusculoesqueléticas y
relacionadas con el movimiento.
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Gestion de la discapacidad

Intervenciones y estrategias de gestiéon de
casos utilizadas para abordar las necesida-
des de las personas con discapacidad que
tenian experiencialaboral antes de adquirir
la discapacidad. Los elementos clave en esta
esfera suelen ser la gestion eficaz de casos,
la educacion de supervisores, los ajustes en
el lugar de trabajo y la pronta reincorpora-
cién al trabajo con la ayuda adecuada.

Incidencia

Numero de casos nuevos durante un
periodo de tiempo especificado.

Institucion

Cualquier lugar en el que personas con
discapacidad, personas de edad o nifos
viven juntos, separados de sus familias.
Implicitamente, un sitio donde las personas
no ejercen pleno control de sus vidas y sus
actividades cotidianas. Una institucién no
se define solo por su tamaio.

Intérprete de lengua de sefas

Es una persona capacitada para expresar en
habla la informacién vertida en una lengua
de sefas y viceversa. Las lenguas de sefias
varian en todo el mundo.

Intervencion temprana

Se refiere a las estrategias encaminadas a
intervenir en las primeras etapas de un pro-
blema y proporcionar soluciones acordes a
cada caso. Se suele centrar en poblaciones
con alto riesgo de sufrir problemas o en
familias que estan atravesando dificultades
aun no instaladas o arraigadas.
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Limitaciones de la actividad

En la CIF, dificultades que una persona
puede experimentar para ejecutar activi-
dades. Una limitacién abarca desde una
desviacion leve hasta una grave, en térmi-
nos de calidad o cantidad, respecto de la
manera o el grado de ejecucion de la activi-
dad esperados de las personas sin la condi-
cién de salud de que se trate.

Logoterapia

Tiene por objeto restablecer la capacidad de
las personas para comunicarse eficazmente
y deglutir en forma segura.

Margen de salud

Nivel de vulnerabilidad a los problemas de
salud. Por ejemplo, el riesgo de contraer
enfermedades secundarias o de experi-
mentar condiciones de salud en etapas mas
tempranas de la vida.

Médicos en medicina fisica
y rehabilitacion

Se encargan de diagnosticar condiciones
de salud, evaluar el funcionamiento e indi-
car intervenciones médicas y técnicas para
tratar esas condiciones y optimizar la capa-
cidad funcional. También se los conoce
como fisiatras.

Medida

En la CIF, una actividad o un conjunto de
actividades dirigidas a mejorar las funcio-
nes corporales, las estructuras corporales,
el desenvolvimiento y la participacion
mediante intervenciones orientadas a la
persona o la sociedad.



Métodos de comunicacion
aumentativos y alternativos

Métodos de comunicacién que comple-
mentan o reemplazan el habla yla escritura,
por ejemplo, expresiones faciales, simbolos,
imagenes, gestos y sefias.

Morbilidad

Estado de mala salud. La tasa de morbili-
dad es el namero de enfermedades o casos
de enfermedad en una poblacién.

Normas de accesibilidad

Una norma es un nivel de calidad aceptado
como patrén. El principio de accesibilidad
puede estar impuesto por una ley o un tra-
tado y detallarse luego conforme a regla-
mentos, normas o C(’)digos internacionales
o nacionales, que pueden ser de aplicacién
obligatoria o voluntaria.

Objetivos de desarrollo
del milenio (ODM)

Se trata de ocho metas cuantificadas, cuya
consecucion estd prevista para 2015; se enun-
ciaron en la Declaraciéon del Milenio y abar-
canlaerradicacion dela pobreza extremayel
hambre, la educacién universal, la igualdad
de género, la salud infantil, la salud materna,
la lucha contra el VIH/sida, la sostenibilidad
ambiental y la alianza mundial.

Organizaciones de personas
con discapacidad

Organizaciones o entidades creadas para
promover los derechos humanos de los dis-
capacitados, la mayoria de cuyos miembros
e integrantes del drgano directivo corres-
pondiente son personas con discapacidad.

Glosario

Organizacién no
gubernamental (ONG)

Organizacion, sin participacién o repre-
sentacion del Estado, que trabaja en bene-
ficio de sus miembros o de otros miembros
de la poblacion. También se la conoce como
organizacion de la sociedad civil.

Ortoprotesistas

Proporcionan protesis, ortesis y otros dispo-
sitivos para facilitar la movilidad destinados
amejorar el funcionamiento de las personas
con deficiencias fisicas. En ortopedia se uti-
lizan aparatos externos disefiados para faci-
litar, corregir o mejorar el funcionamiento
de una parte del cuerpo; las intervenciones
protésicas implican el reemplazo artificial
externo de una parte del cuerpo.

Participacion

En la CIF, es la intervencion de una per-
sona en una situacién vital. Representa
la perspectiva de la sociedad respecto del
funcionamiento.

Prevalencia

Todos los casos nuevos y antiguos de un
suceso, enfermedad o discapacidad en una
poblacién y un momento dados.

Problema de salud mental

Condicién de salud caracterizada por
alteraciones de la actividad intelectual,
el estado de 4nimo o el comportamiento,
acompanadas de angustia o interferencia
con las funciones personales. También es
conocida como enfermedad mental, tras-
torno mental o discapacidad psicosocial.
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Problemas de aprendizaje especificos

Se trata de deficiencias en el procesamiento
de la informacién que provocan dificulta-
des para escuchar, razonar, hablar, leer,
escribir, deletrear o realizar cdlculos mate-
maticos; ejemplo de ellas es la dislexia.

Programas de microfinanciamiento

Financiamiento en pequena escala para ini-
ciar pequefias empresas que pueden ofrecer
una alternativa al empleo formal.

Promocion de la salud

Proceso queposibilitaalas personasaumen-
tar el control sobre su salud y mejorarla.

Proteccion social

Programas orientados a reducir las pri-
vaciones surgidas de condiciones tales
como la pobreza, el desempleo, la vejez y
la discapacidad.

Psicologo

Profesional especializado en el diagndstico
y el tratamiento de enfermedades del cere-
bro, trastornos emocionales y problemas
de conducta, en la mayoria de los casos por
medio de terapia antes que de medicacidn.

Rehabilitacion

Conjunto de medidas que ayudan a las per-
sonas que padecen alguna discapacidad o
tienen probabilidad de padecerla a lograr
y mantener un funcionamiento 6ptimo en
interaccién con su entorno.

Rehabilitacion basada
en la comunidad

Estrategia, dentro del desarrollo general de
la comunidad, orientada a la rehabilitacién,
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la igualdad de oportunidades, la reduccién
de la pobreza y la inclusién social de per-
sonas con discapacidad. Se instrumenta
mediante los esfuerzos conjuntos de las
propias personas con discapacidad, sus
familias, organizaciones y comunidades,
y los servicios pertinentes, publicos y no
publicos, sanitarios, educativos, profesio-
nales, sociales y de otra indole.

Rehabilitacion y formacion
profesional

Programas concebidos para restablecer o
desarrollar las posibilidades de las perso-
nas con discapacidad para obtener y con-
servar un empleo adecuado y progresar en
él; por ejemplo, servicios de capacitacion,
orientacion y colocacién laboral.

Salario de reserva

El salario mas bajo por el cual una persona
esta dispuesta a trabajar.

Salud

Estado de bienestar que una persona
alcanza mediante la interaccidn de sus esta-
dos fisico, mental, emocional y social.

Servicios generales

Servicios disponibles para todos los inte-
grantes de la poblacién, independiente-
mente de que tengan alguna discapacidad;
por ejemplo, transporte publico, educacién
y capacitacidn, servicios laborales y de
empleo, vivienda, salud y sistemas de com-
plemento de los ingresos.

Sociedad inclusiva

La que acoge libremente a todas las perso-
nas con discapacidad, sin restricciones ni
limitaciones.



Software para lectura de pantalla

Los lectores de pantalla son una forma de
ayuda técnica potencialmente util para
personas ciegas, con deficiencia visual,
analfabetas o con determinadas dificulta-
des de aprendizaje. Procuran identificar e
interpretar lo que aparece en la pantalla y
transmitirlo al usuario mediante sintetiza-
dores de texto a voz, iconos sonoros o un
dispositivo de salida de Braille.

Tecnologia apropiada

Ayudas técnicas que permiten atender las
necesidades de las personas; se valen de
conocimientos, instrumentos y materiales
locales, y son sencillas, eficaces, econdmi-
cas y aceptables para los usuarios.

Terapia

Actividades e intervenciones dirigidas a
restablecer una funcién, compensar su
pérdida y evitar o retrasar el deterioro del
funcionamiento en todas las esferas de la
vida de una persona.

Terapia ocupacional

Consiste en la promocion de la salud y el
bienestar a través de la ocupacion, y tiene
como objetivo primordial ayudar a las per-
sonas a tomar parte en las actividades de la
vida cotidiana. Los terapeutas ocupaciona-
les logran este resultado posibilitando a las
personas hacer cosas que aumenten su capa-
cidad de participar o modificando el entorno
para contribuir mejor a tal participacion.

Glosario

Trabajador de rehabilitacion
basada en la comunidad

Puede tratarse de empleados remunerados
o de voluntarios. Desarrollan una gran
variedad de actividades en los programas
de rehabilitacion basada en la comunidad,
como la identificacion de personas con dis-
capacidad, el apoyo a las familias y la deri-
vacion a los servicios pertinentes.

Trabajador social

Los trabajadores sociales profesionales
restablecen o mejoran la capacidad de
las personas o los grupos para funcionar
correctamente en la sociedad, y ayudan a
la sociedad a adaptarse a las necesidades de
tales personas o grupos.

Transferencias de efectivo
condicionadas

Pagos en efectivo, a hogares que reunen
ciertos requisitos, condicionados a deter-
minadas conductas que pueden ser objeto
de medicion.

Vida independiente

Se trata de una filosofia y un movimiento
de personas con discapacidad basados en
el derecho a vivir en la comunidad gozando
de autodeterminacion, igualdad de oportu-
nidades y autoestima.
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