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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
computaciéon 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






Prefacio

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 aios futuros, la
discapacidad sera un motivo de preocupacion atin mayor, pues su prevalencia estd 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 econdmica 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 lepra y 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 televisiéon 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 discriminacidn;

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

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 resolucion «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
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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 afnos 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 Il 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.
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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-
sidon 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 = ninguin 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 anos, 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



Capitulo3 Atencion de la salud en general

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
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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
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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).

74

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

86

(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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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.
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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
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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

Capitulo4 Rehabilitacion

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 rehabilitaciéon
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

136

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).
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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).

Capitulo 5 Asistenciay apoyo

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