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Autonomia e Inclusidon de las Personas con Discapacidad en el
ambito de Proteccién Social

Divisiéon de Protecciéon Social y Salud
Sector Social

Resumen de Politicas No. IDB-PB-305

Agustin Huete Garcia

Los avances de los paises de América Latina y el Caribe (ALC) en el fortalecimiento de la
institucionalidad de la protecciéon social no necesariamente han estado acompafados por un
reconocimiento de la vulnerabilidad de las personas con discapacidad. El objetivo de este documento
es presentar elementos concretos para la autonomia y plena inclusion de todas las personas en la
agenda de proteccion social en ALC a través de (i) la deteccion e intervencion temprana en nifios y
nifas, (ii) la atencion a los jévenes y adolescentes, (iii) la promocién de autonomia para fortalecer
lazos sociales virtuosos y reducir el riesgo de ser victimas de lazos sociales perversos, y (iv) la
consideracion de la condicion de discapacidad para acceder a determinadas prestaciones sociales.
La reduccion de la discapacidad como factor de riesgo de exclusion social pasa por el despliegue de
recursos en entornos comunitarios que permitan una toma de control sobre las cuestiones que
afectan a la propia vida, con especial atencién a la promocién y el mantenimiento de relaciones
sociales satisfactorias fuera de los circulos especificos y/o institucionalizados. Como propuesta
central de este documento se plantea que la aparente invisibilidad de la poblacion con discapacidad
en los ambitos donde se aplican politicas de proteccién social no presupone su inexistencia. Se
proponen avances tanto en la medicién de personas con discapacidad y sus gastos, como en el
disefio de programas de proteccidon social para garantizar inclusion y accesibilidad, y evitar
desincentivos a la participacion en el mercado laboral.
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l. Presentacion: el sentido de este documento

La finalidad de este trabajo es incorporar la perspectiva de la promocion de la autonomia
personal y la inclusién social de las personas con discapacidad en un enfoque amplio de
proteccion social que se materializa en medidas orientadas a impulsar el desarrollo de las
capacidades y el acceso a servicios de calidad para las poblaciones que viven en situacion
de vulnerabilidad, pobreza y extrema pobreza.

El objetivo de este documento es presentar elementos concretos para la incorporacion
plena de la inclusién y autonomia de las personas en la agenda de proteccion social en
América Latina y el Caribe. Si bien existe ya una larga tradicién del trabajo en favor de los
derechos y oportunidades para las personas con discapacidad, este documento es una
nueva contribucién, que analiza los conceptos mas aceptados tanto de protecciéon social
como de la agenda de inclusion y autonomia de las personas con discapacidad y discute
alternativas concretas para lograr articular una politica de proteccién social que internalice
plenamente dicha agenda.

En primer lugar, el documento presenta algunas definiciones de protecciéon social,
destacando en particular la concepcion del Banco Interamericano de Desarrollo sobre la
materia. Después se revisan las definiciones clave en relacién con la discapacidad, asi
como conceptos clave alrededor de autonomia e inclusion social. Esto permite identificar
tanto los aspectos centrales de la agenda de personas con discapacidad como los
elementos fundamentales de la agenda de proteccion social.

La segunda seccidn del documento presenta los diagnésticos y los desafios de las personas
con discapacidad en ALC, en particular para los grupos prioritarios identificados en el marco
sectorial del Banco en materia de proteccion social: personas que viven en situacion de
pobreza extrema, asi como nifios, jovenes y personas con necesidad de apoyos para
desempenar actividades basicas de la vida diaria en situacion de pobreza y vulnerabilidad.
También se discuten definiciones clave relativas a la a discapacidad, como la edad, el
origen, la valoracion y los distintos tipos de discapacidad.
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Il. Marco conceptual y definiciones clave en el contexto actual

A. Proteccion social

La proteccion social comprende un conjunto de medidas y estrategias que tienen en
comun la lucha contra la desigualdad, esto es, la construccion de una sociedad mas
justa e inclusiva. Habitualmente comporta actuaciones relacionadas con seguridad
economica, asistencia sanitaria, cuidados, seguridad alimentaria, educacion, vivienda y
trabajo decente, encaminadas a garantizar un nivel basico de bienestar.

La proteccion social figura en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948
en su articulo 22: “Toda persona, como miembro de la sociedad, tiene derecho a la
seguridad social y tiene derecho a obtener, mediante el esfuerzo nacional y la cooperacién
internacional y de acuerdo con la organizacion y los recursos de cada Estado, de los
derechos econdmicos, sociales y culturales, indispensables a su dignidad y al libre
desarrollo de su personalidad”.

En el entorno interamericano, la Carta Social de las Américas (2012) encomienda a los
estados la “responsabilidad de desarrollar e implementar politicas y programas de
proteccién social integral, con base en los principios de universalidad, solidaridad, igualdad,
no discriminacion, y la equidad que dan prioridad a las personas que viven en condiciones
de pobreza y vulnerabilidad, teniendo en cuenta sus circunstancias nacionales”.

La vision del BID en materia de proteccion social es consecuente con los planteamientos
anteriores, y reconoce la exclusion social y la desigualdad como desafios estructurales
de la region que el Banco debe enfrentar.

En términos de proteccion social, el Banco busca la inclusion social de la poblacién de
escasos recursos, que por su condicion de pobreza o vulnerabilidad no puede desarrollar
sus capacidades y talentos, asi como aumentar su productividad y contribuir al
crecimiento sostenible de la economia. Un elemento fundamental de la proteccién social
es, entonces, que las poblaciones vulnerables y marginadas tengan acceso efectivo a
servicios de calidad y a oportunidades para desarrollar su potencial y gozar de una vida
plena con autonomia.

A este respecto, el Banco ha establecido como meta promover la inclusién social de las
personas en situacion de pobreza y vulnerabilidad, asi como apoyar niveles minimos de
consumo de la poblaciéon en pobreza extrema mediante esquemas que favorezcan el
desarrollo de las capacidades. Para tal efecto, es posible identificar a cuatro grupos, que
se toman como referencia en este documento:

e Nifez en situacion de pobreza o vulnerabilidad, para quienes se promueven
interacciones de calidad y oportunidades de aprendizaje.
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e Juventud: se enfatiza la importancia de desarrollar habilidades cognitivas vy
competencias socioemocionales.

¢ Poblacion en situacién de dependencia, para quien se plantea el acceso a servicios
de apoyos para desarrollar las actividades de la vida diaria.

e Poblacion que vive en la pobreza extrema, para quien se plantea programas
redistributivos para apoyar niveles minimos de consumo que promuevan el
desarrollo de capacidades.

Aunque el desarrollo de la proteccion social es variable en los diferentes paises del
continente americano, parece haber evidencia (Cecchini 2014; Székely 2014) de que en los
ultimos afos se ha dado un avance generalizado de la de la accion estatal en materia
de proteccion social, tanto en términos presupuestarios como en la magnitud de las
poblaciones atendidas y coberturas contempladas.

En las sociedades avanzadas la proteccion social es mucho mas que una herramienta para
generar bienestar; es un resorte imprescindible para generar oportunidades, vinculos y
expectativas sobre la propia vida y la de aquellos con quienes se convive. Es, por tanto, un
elemento fundamental para facilitar la inclusion social adaptada, productiva, relevante,
significativa y realizada en sociedad.

Los paises de ALC han avanzado notablemente en el fortalecimiento de la institucionalidad
de la proteccion social (Székely 2014). No obstante, como se vera, en el caso de la
poblacion con discapacidad existen elementos suplementarios de riesgo de exclusion
del sistema de proteccion social, que puede traer consigo la exclusién de la sociedad.
Esta segregacion frecuente para la persona con discapacidad y su familia, conformando un
circulo de vulnerabilidad que se cierra ante la falta de informacién de acceso a los recursos
y a los apoyos (Diaz 2010).

B. Discapacidad

En las ultimas décadas, los paradigmas y las definiciones sobre discapacidad han
evolucionado desde lo que se ha dado en llamar Modelo de Prescindencia, en el que las
personas con discapacidad han sido contempladas desde el mas absoluto sometimiento o
marginacioén, pasando por el Modelo Médico o Rehabilitador, en el que las personas con
discapacidad han sido tratadas como objeto pasivo de rehabilitacion médica o social, hasta
el actual Modelo Social (Abberley 1987) en el que las personas con discapacidad son
contempladas como sujetos de derecho envueltos en un contexto social que les discrimina
y excluye (Jiménez 2007; Palacios 2008).

Esta evolucién conceptual se podria resumir desde un planteamiento primitivo de persona
con discapacidad como “no-persona” (problema no humano), pasando por un
planteamiento de discapacidad como “persona defectuosa” (problema individual), hasta un
planteamiento de persona con discapacidad como “manifestacion de diversidad humana” o
“persona sujeto de derecho” (problema social).
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Si bien hay una légica cronoldgica en esta evolucion de paradigmas conceptuales, conviene
tener claro que en nuestra sociedad es posible aun hoy en dia encontrar evidencias de la
coexistencia de los tres modelos; asi, es relativamente frecuente descubrir manifestaciones
del Modelo de Prescindencia en la vida privada, por ejemplo, cuando en determinados
hogares se oculta a familiares con discapacidad, o en el ambito publico, cuando se niega el
acceso a personas con discapacidad a espacios educativos, recreativos o laborales. Del
mismo modo, es frecuente encontrar expresiones del Modelo Médico-Rehabilitador cuando
se condena a las personas con discapacidad a recibir cuidados en espacios segregados,
se limita su capacidad legal de obrar, o se les obliga a recibir determinados servicios “por
su bien”, aunque estos limiten su autonomia o su dignidad personal.

En linea con estos cambios conceptuales, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
actualizé en 2001 la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
la Salud (CIF), que se basa en la integracion de los aspectos médicos y sociales de la
discapacidad y ofrece una perspectiva integrada entre la concepcién bioldgica, individual y
social. La CIF organiza los distintos componentes de la discapacidad entre las “limitaciones
en la actividad”, que son dificultades que puede tener el individuo en el desempefio o en la
realizaciéon de actividades, y las “restricciones en la participacion”, que son problemas que
una persona puede experimentar al involucrarse en situaciones vitales, como resultado de
“deficiencias”, que son problemas en las funciones fisioldgicas, psicologicas, o anatomicas
(OMS 2001). Esta clasificacion ha sido adoptada como referente para la clasificacion de la
discapacidad en relacion con politicas sanitarias y sociales en gran parte de los paises del
mundo.

Por su parte, la Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) es el instrumento juridico internacional mas relevante en cuanto al
despliegue del Modelo Social de la discapacidad. La CDPD fue aprobada por la Asamblea
General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006 y ha sido firmada y ratificada
177 estados, entre los que practicamente esta totalidad de los paises Iberoamericanos’.

LA CDPD supone un hito clave en el asentamiento del Modelo Social como referente
mundial para las politicas publicas, cuando define la discapacidad como una situacién no
estatica sino en evolucidén, como resultado de la interaccion entre las personas con
deficiencias y el contexto o las barreras que limitan su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con el resto de la poblacion.

Por tanto, la CDPD implica una aceptacién del fendbmeno de que la situacion de
discapacidad puede desaparecer o al menos limitarse si se trata como una cuestion de
derechos humanos, en la que las personas con discapacidad son ciudadanas titulares de
derechos, participativas y responsables que asumen la direccién total y completa de su vida
personal y social, en un contexto inclusivo y con los apoyos necesarios.

Este cambio de paradigma conceptual encaminado hacia la plena autonomia e
inclusién social en igualdad de condiciones y oportunidades de la poblacion con
discapacidad supone de hecho la eliminacion de cualquier espacio segregador como

1 La informacion oficial sobre los estados firmantes se puede encontrar aqui: https://goo.gl/D31u76
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recurso de apoyo para la poblacion con discapacidad, elemento primordial en vistas del
objetivo de este documento.

La incorporacion de la discapacidad en las politicas de proteccion social exige
reformas encaminadas a asegurar la participacion de las propias personas con
discapacidad y de las organizaciones que las representan, no solo en la recepcién de
medidas y sistemas de apoyo sino en su disefio, de manera que resulten eficaces e
inclusivas (Inclusion Europea 2015).

C. Autonomia personal

La promocién de la autonomia personal es una preocupacién constante en los modelos
actuales de apoyo a las personas con discapacidad, pero no es un concepto propio o
exclusivamente relacionado con esta poblacion, sino que se basa en un planteamiento
moderno, de base fundamentalmente filosdéfica, juridica y psicoldgica.

La autonomia se opone a la heteronomia, concepto introducido en la filosofia por Kant
(Elton y Mauri 2013) para referir a la situacién en que el comportamiento o la voluntad del
individuo esta determinada por su propio entendimiento, y no por algo o alguien ajeno. De
hecho, Kant presenta a la autonomia como fuente principal de dignidad de la naturaleza
humana (Cabrera 2002).

Todas las personas nacen dependientes y heterbnomas. La autonomia personal es pues
una habilidad que se desarrolla a lo largo de la vida, en un proceso que avanza en relacion
con el desarrollo del individuo en diferentes etapas, desde la nifiez (Piaget 1932). Es quiza
por este caracter transversal y por estar asociada al desarrollo humano que ha despertado
un especial interés en el ambito de la discapacidad.

Desde un punto de vista juridico, la autonomia personal, el control de la propia vida y
las decisiones personales son derechos que se relacionan con el de la libertad. La
autonomia es pues “presupuesto y fundamento de derechos. Presupuesto al asociarse a la
propia concepcion del ser humano; fundamento al ir unida al ideal de la vida humana digna,
que es el fin ultimo de los derechos humanos” (De Asis, 2010: 1).

Ademas de un derecho, el aprendizaje y el ejercicio de la autonomia personal constituyen
una condicién indispensable para la vida en sociedad, es decir, para la adecuada inclusion
social. Dicho de otra forma, carecer de autonomia es fuente de exclusién social.

Fundamentos sobre autonomia personal y discapacidad.

En general, en las ultimas décadas los recursos y servicios de atencién para personas con
discapacidad han ido modificando sus planteamientos basados en los principios de
asistencialismo, por un planteamiento basado en los derechos (Jiménez y Huete 2010).
Vinculan directamente la accion de estas entidades a nuevos valores como la participacion
social y comunitaria, la normalizacién, la autonomia personal y la vida independiente, la
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calidad de vida, la no discriminacion y la inclusidén social —para todas las personas con
discapacidad, independientemente de sus condicionantes funcionales o de salud—.

Ya en su preambulo, la CDPD reconoce “la importancia que para las personas con
discapacidad reviste su autonomia e independencia individual, incluida la libertad de tomar
sus propias decisiones”. El primero de sus ocho principios rectores (Articulo 3) es claro en
relacion con la autonomia personal: “respeto de la dignidad inherente, la autonomia
individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las
personas”. La promocién de la autonomia personal, para todas las personas con
discapacidad, es pues un principio fundamental de la CDPD.

El articulo 19 de la Convencion reconoce el derecho de las personas con discapacidad “a
vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad”. Este derecho requiere
medidas destinadas a la promocioén de la autonomia de las personas con discapacidad. En
definitiva, la CDPD reconoce que todas las personas tienen derecho a la autonomia y a la
independencia, mas alla de que en ocasiones requieran de asistencia o de apoyo,
cualquiera sea su magnitud.

De esta forma, las politicas de cuidado de las personas con discapacidad han ido
evolucionando hacia las politicas de apoyo, en las que las decisiones y deseos de las
mismas personas con discapacidad sobre su propia vida se sitian en el centro,
independientemente de la severidad o complejidad de los apoyos que se precisen.

D. Inclusion social

Histéricamente, las personas con discapacidad han sido etiquetadas, estigmatizadas y
colocadas en una posicién de inferioridad frente al resto de la ciudadania, generando asi
actitudes de rechazo y conductas de sobreproteccion que han conducido, por vias
diferentes, a un trato de personas incapaces de valerse por si mismas (Palacios 2008).

Las personas con discapacidad se han visto asi impedidas para ejercer sus derechos y
condenadas a una situacion de ciudadania de “segunda clase”, en la que han sido afectadas
por condicionantes extraordinarios para el alcance de la inclusién social (Barnes 2010).

Una vez que entendemos la discapacidad como el resultado de una forma de exclusién
social, como podria ser la de género o etnia, los sistemas de proteccion social aparecen no
solo como los escenarios donde dicha segregacién puede resultar evidente, sino como
herramientas poderosas para generar igualdad de oportunidades, con los ajustes
necesarios.

Siguiendo a Laparra et al., (2007) a pesar de la complejidad y del caracter dinamico de este
fendmeno, parece existir cierto consenso en que la exclusion social incluye dificultades o
barreras en al menos el gje econémico (empleo, ingresos, privacion), el eje politico de la
ciudadania (derechos politicos, educacién, vivienda o salud) y el eje de las relaciones
sociales (aislamiento, desestructuracion familiar).
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A partir de este planteamiento, el Observatorio Estatal de la Discapacidad de Espana (OED)
en su informe Olivenza (OED 2017), ha desarrollado un sistema de indicadores de inclusién
social aplicado a la poblacién con discapacidad, que utiliza como estandar de referencia la
situacion de la poblacion general (con la que se compara) en cada uno de los ejes. El listado
completo para la medicidon de la inclusion social de la poblacién con discapacidad se
compone de 37 indicadores, detallados en el ANEXO a este documento.

lll. La discapacidad en ALC hoy: diagnéstico y desafios para la protecciéon
social

A. Cuantificando la poblacién con discapacidad

Tal como reconoce la OMS, las personas con discapacidad conforman uno de los grupos
mas marginados del mundo con la peor atencion sanitaria, resultados académicos
inferiores, menos participacion en la economia y tasas de pobreza mas altas que las
personas sin discapacidades (OMS 2011).

El articulo 31 de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad esta dedicado a la “recopilacion de datos y estadisticas” y dispone que “los
Estados Partes recopilaran informacién adecuada, incluidos datos estadisticos y de
investigacion, que les permita formular y aplicar politicas, a fin de dar efecto a la presente
Convencion”. Por lo tanto, deberia ser obligatorio que las administraciones recopilaran en
sus diferentes registros esta informacion. Las fuentes de datos sobre discapacidad mas
utilizadas, aunque todas ellas deficientes en la actualidad, son los censos de poblacién, las
encuestas de hogares, las encuestas especiales sobre discapacidad y los registros
administrativos.

El Informe Mundial sobre Discapacidad de la Organizacion Mundial de la Salud (2011),
estima en mas de mil millones las personas que viven con algun tipo de discapacidad, es
decir un 15% de la poblacién mundial. De ellas, casi 200 millones experimentan dificultades
considerables en su funcionamiento. El proyecto sobre la Carga Mundial de Morbilidad
(OMS 2010) estima una cifra proxima a los 975 millones (19,4%).

Segun los datos de la ultima ronda censal disponible (CEPAL 2014), la poblacién que vive
con alguna discapacidad en América Latina y el Caribe asciende a mas de 66 millones de
personas, equivalente a un 12,6% del total de la poblacion regional. La prevalencia de la
discapacidad medida en datos censales en América Latina presenta variaciones
importantes segun paises, lo que pone de relieve los enormes desafios conceptuales y
metodoldgicos que la medicion de la discapacidad supone en la actualidad (Huete 2013).

Ninos, jévenes y poblacién mayor
Segun indica CEPAL (2012), la prevalencia de discapacidad en nifios y jévenes en ALC es
menor que la de los adultos en edad de trabajar y los adultos mayores en la mayoria de los

paises. Las causas de discapacidad mas frecuentes en los nifios y nifnas de 0 a 18 afios en
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ALC son las dificultades cognitivas y las limitaciones visuales, lo que supone un reto de
especial dificultad para los sistemas de ensefianza, y consiguientes logros educativos, de
autonomia personal y de inclusion social.

No obstante, estas cifras pueden estar afectadas por subdeteccién, dada la escasez de
estudios epidemiolégicos sobre discapacidad, ademas de la dificultad de identificar y
controlar ciertos riesgos de salud o vulnerabilidad relacionados con pobreza que, si ho se
tratan, pueden terminar produciendo situaciones de discapacidad. Siguiendo a De Castro
et. al. (2013), en México el 29% de los nifios entre 2 y 9 afios tienen una discapacidad o
estan en riesgo de desarrollarla.

En cuanto a la poblacién de mas de 60 anos, la prevalencia de discapacidad se acerca o
supera en todos los paises el 15%, aunque en los estados mas es superior. Se advierte
ademas en ALC una clara tendencia ascendente en la prevalencia de discapacidad para la
poblaciéon mayor de 60 afios, donde destaca la preeminencia de las deficiencias visuales y
de las limitaciones para caminar, subir escaleras o mover las extremidades inferiores, asi
como las deficiencias en la audicion y en el habla. Las discapacidades intelectuales y las
relacionadas con salud mental parecen mas prevalentes en la region del Caribe (CEPAL
2012).

Dificultades de medicion

Tal como ha evidenciado el BID en un reciente informe (Aranco et. al., 2018), la medicién y
comparacion de datos sobre discapacidad resulta problematica debido a las diferentes
definiciones de discapacidad utilizadas, asi como por la escasa solidez de los registros
administrativos de valoracion y reconocimiento de la discapacidad. En este sentido,
Almeras (2014) advierte sobre las dificultades de obtener datos de calidad comparables
entre paises, dadas las diferencias “conceptuales, metodoldgicas y operativas que se
observan en los procedimientos de recoleccion entre los paises de la regién”.

De esta disparidad de datos se pueden extraer algunas conclusiones claras. La primera es
que la discapacidad es un fenédmeno numeroso, que afecta a un contingente importante de
personas. La segunda, que resulta un fendmeno sobre el que no existe una
conceptualizacién estable, ni cuenta con un tratamiento estadistico sélido, lo que afecta la
produccién de conocimiento y el planeamiento de politicas publicas, al tiempo que
contribuye a su invisibilizacion (Jiménez 2007).

Aunque son muchas las iniciativas encaminadas a unificar criterios en la medicién
estadistica de la discapacidad, a través del conocido como Grupo de Washington, la
Organizacion de las Naciones Unidas ha propuesto la aplicacion de una breve lista de
preguntas para medir la discapacidad. Estas preguntas, en linea con el Modelo Social de la
discapacidad y la CDPD, tienen que ver con la intensidad de las dificultades que las
personas experimentan en seis aspectos funcionales basicos: vista, oido, desplazamiento,
facultades cognitivas, autosuficiencia para el cuidado personal y comunicacion.

La utilizacion de marcos tedricos de referencia universalmente aceptados, como la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (OMS
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2001), y el uso creciente de instrumentos como las listas de preguntas propuestas por el
Grupo de Washington para su inclusiéon en censos y encuestas demograficas, estan
permitiendo disponer de estimaciones realizadas sobre bases mas homogéneas, que en el
futuro podran hacer posible las comparaciones entre distintos paises y las series
temporales mas coherentes dentro de cada pais (CEPAL 2014).

Resulta fundamental la presencia de la poblacion con discapacidad en los registros,
encuestas y otras fuentes de informacion estadistica, no solo por una cuestion de justicia
social, sino para facilitar un acercamiento adecuado, veraz y significativo a la realidad y a
necesidades de un grupo poblacional numeroso, asi como para disefiar acciones
adecuadas de proteccién e inclusion social, basadas en un conocimiento lo mas completo
posible de la realidad que se pretende transformar (Huete 2012).

B. Algunas variables relevantes en relacién con autonomia y la inclusién social de
las personas con discapacidad

i. Edad y origen de la discapacidad

Existe una relacion muy estrecha entre la discapacidad y la edad en todos los paises de la
region Iberoamericana. Conforme la edad se incrementa, el riesgo de enfrentarse una
situacién de discapacidad también crece, por lo que las tasas aumentan. En realidad, el
origen mas frecuente de la discapacidad no son los problemas de salud congénitos o
perinatales, sino aquellos que se producen a lo largo de la vida por exposicion a riesgos,
accidentes o problemas de salud cronicos. Los datos estadisticos confirman que las tasas
especificas de discapacidad se incrementan segun avanza la edad. Esto se ilustra para
México y Costa Rica, en la Figura 1, que también muestra que la discapacidad es mas
prevalente en las personas con menores ingresos que en los grupos con ingresos mas
altos.

La discapacidad sobrevenida es la que se adquiere a lo largo de la vida: es pues la forma
mas frecuente de discapacidad si se considera a la poblacion en su conjunto. La
discapacidad sobrevenida supone un cambio de gran importancia en la vida de las personas
(aunque variable en velocidad y grado segun su causa), que se caracteriza principalmente
por una pérdida de autonomia (fisica, psicoldgica y/o social) debido a diferentes causas
incapacitantes (OED 2016). Ante esto, ademas de la atencion sanitaria, es de suma
importancia la atencion social a la hora de adaptarse y aceptar la nueva condicion.
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Figura 1. Tasa de discapacidad por edad
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Fuente: elaboracion propia a partir de censos de poblacién de México, Argentina y Costa Rica,
y de la Encuesta de discapacidad de Esparia.

Envejecimiento

El crecimiento de la poblacion mayor de 80 afios genera desafios econdmicos y sociales
de gran envergadura en la mayoria de los paises (Aranco et al. 2018; CEPAL 2017), ya que
se incrementaran las necesidades de servicios y prestaciones, que en el caso de la
poblacién con discapacidad deberan focalizarse en el fortalecimiento de su autonomia e
inclusion social.

Si bien hay que sefalar que demograficamente predominan las personas con discapacidad
en la poblacion mayor de 65 anos —por el propio deterioro relacionado con la edad—, nos
encontramos también con personas con discapacidad que envejecen precozmente a una
edad temprana (Diaz y Gomez 2016). En estos casos de deterioro prematuro, los sistemas
de proteccion social precisan arbitrar medidas extraordinarias de no discriminacion.

La perspectiva actual implica incorporar el modelo social al envejecimiento de la
discapacidad. Aunque en etapas anteriores las personas con discapacidad ya han
experimentado ciertas limitaciones funcionales, no deja de ser una etapa en la que aun es
mas relevante este modelo. Las capacidades cognitivas, fisicas, sociales y las diversas
capacidades, en general, pueden seguir estimulandose para que sean la base de la vejez
adquirida (Rowe y Kahn, 1997).

ii. ~ Valoracion, reconocimiento y tipos de discapacidad

Tanto la CDPD como la CIF reconocen la discapacidad como resultado de la interaccion
entre las personas con deficiencias y el contexto en el que se desenvuelven. Por tanto,
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resulta fundamental establecer sistemas estables de reconocimiento, valoracion y registro
de la discapacidad que permitan, mediante la emision de los certificados correspondientes,
el acceso a las politicas y recursos de proteccién social conforme se han definido al inicio
de este documento No en vano, uno de los indicadores clave para medir la institucionalidad
de las politicas es el establecimiento de registros (padrones) de beneficiarios (Székely
2014).

Segun CEPAL (2017) en 14 paises de ALC existen registros nacionales de personas con
discapacidad, algunos de los cuales funcionan desde hace pocos afos en general carecen
de una cobertura amplia y se encuentran restringidos a los servicios sanitarios, o son
especificos de discapacidad, pero estan desconectados de los servicios que administran la
Proteccion Social para la poblacién general, lo que dificulta la visibilizacion de la poblacion
con discapacidad y la transversalizacion de mecanismos de proteccion social.

Aunque resulta una tarea compleja, es preciso clasificar la discapacidad en tipologias y
severidades para facilitar su comprension, asi como para afinar el disefio de politicas y
sistemas de apoyo, dado que las necesidades pueden resultar muy dispares. Las
reconocemos asi:

Discapacidad de la vision: limitacién que puede impedir ver nada en absoluto, captar la
luz o distinguir la forma de los objetos. Con productos de apoyo, cirugia ocular, o el
aprendizaje del sistema Braille, las personas con discapacidad visual pueden realizar
las tareas de la vida diaria y, en algunos casos, mejorar la vision o frenar el deterioro.

Discapacidad de la audicién: la persona puede tener una pérdida de la audicion
profunda o total (lo que llamariamos sordera), o parcial (lo que se conoce como
hipoacusia). Tanto unas como otras pueden ser funcionales en la vida diaria si se
satisfacen sus necesidades de apoyos individuales. En esta poblacion resulta muy
relevante el uso de lengua de signos, en cuyo caso el contexto mayoritario en el que
se desenvuelven (lenguaje oral) puede resultar altamente discriminatorio.

Discapacidad fisica (motora u organica): refiere tanto los problemas relacionados con
las limitaciones en la realizacion de movimientos (desplazamiento, equilibrio,
manipulacién de objetos), como a los dafios en 6érganos internos. La necesidad de
apoyos suele estar muy relacionada con barreras arquitectdnicas y condiciones de
accesibilidad de los espacios.

Discapacidad intelectual limitacién en el funcionamiento intelectual que se expresa en
la dificultad para desarrollar habilidades conceptuales, sociales y de adaptacion al
entorno. Aunque tradicionalmente la discapacidad intelectual se ha clasificado segun
“niveles” o “grados” como ligero, moderado o severo, actualmente se recomienda
utilizar enfoques multidimensionales y mas centrados en habilidades no solo cognitivas
sino también sociales, de autocuidado y para la vida cotidiana.

Discapacidad por problemas de salud mental: es un tipo de discapacidad consecuencia
de una alteracion emocional o del comportamiento, que afecta procesos psicolégicos
basicos como son la emocidn, la motivacién, la cognicién, la conciencia, la conducta,
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la percepcion, el aprendizaje y el lenguaje. Esto dificulta la adaptacion de la persona al
entorno cultural y social en el que vive y crea alguna forma de malestar subjetivo.

Con fines ilustrativos, se presentan aqui los datos sobre distintos tipos de discapacidad para
México y Costa Rica.

Figura 2. Prevalencia de distintos tipos de discapacidad en México y Costa Rica

México Costa Rica
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Audicién Audicién

Fisica (motora) | Fisica (motoro)
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Intelectual

0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
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Fuente: elaboracion propia con base en la Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares 2016
(México) y la Encuesta Nacional de Hogares 2017 (Costa Rica). *Una persona puede reportar mas de un
tipo de discapacidad. Para el caso de México: Vision (ver, aun usando lentes), audicion (oir, aun usando
aparato auditivo), fisica motora (caminar, moverse, subir o bajar), intelectual (Poner atencion o aprender
cosas sencillas), mental (tiene alguna limitaciéon mental). Para el caso de Costa Rica: Visién (ver aun con
los anteojos puestos), audicion (oir), fisica motora (caminar o subir gradas; utilizar brazos y manos),
intelectual (de tipo intelectual -retardo, Sindrome de Down, otros-), mental (de tipo mental -bipolar,
esquizofrenia, otros-).

La investigacioén cientifica en salud ha demostrado que tratar la discapacidad como una
situacion multidimensional y no solo como la condicion fisica (o intelectual) de una persona,
permite un mayor acceso a los servicios sociales, asi como una mejora significativa en la
calidad de vida. Ello debe considerarse ademas segun la edad, la cultura, las caracteristicas
lingUisticas y las condiciones del contexto donde la persona se desenvuelve, ya que la
misma persona con discapacidad puede requerir menos apoyos en unas sociedades que
en otras, o mas en unos momentos de la historia que en otros.

Algunas investigaciones recientes (Horner-Johnson et. al., 2014) han establecido
diferencias significativas en la atencion a personas con diferentes tipos de discapacidades,
que pueden encontrar diferentes barreras para recibir atencion adecuada. Aunque muchos
factores de riesgo de exclusion social son comunes a la poblacién con discapacidad, en la
actualidad es mas evidente la necesidad de cuidados en algunos tipos de discapacidad o
diagnésticos emergentes, como es el caso de la discapacidad intelectual, los trastornos del
espectro autista, la paralisis cerebral, las enfermedades raras, el dafio cerebral adquirido,
las personas con discapacidad gravemente afectadas, y las personas con discapacidad a
consecuencia de trastornos mentales, por el estigma, prejuicio, carga cultural o imagen
social negativa que soportan. Las diferencias en el tipo y el grado de discapacidad
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constituyen un factor significativo a la hora de determinar las necesidades de atencién y los
resultados econémicos y sociales (OMS 2010).

En Panama, la Encuesta Nacional de Discapacidad (2006) recogié informacion significativa
sobre las necesidades de apoyo segun los tipos de discapacidad, observando un orden de
dependencia segun el tipo de discapacidad: auditiva (29,3%), visual (41,8%), intelectual
(54,7%), movilidad reducida (63,1%), discapacidades multiples (72,1%), problemas
organicos (73,1%) y problemas psiquicos (78,6%) (CEPAL 2012).

LA CDPD define la discapacidad como una situacién no estatica, como lo son las
condiciones de salud crénicas o degenerativas, lo que supone ademas un reto para los
registros de reconocimiento y valoracién de la discapacidad, que precisan en su despliegue
no solo un esfuerzo de identificacién de personas sino de seguimiento de la evolucion de
sus condicionantes funcionales, de salud y severidad, para proveer los apoyos de la manera
mas adaptada posible conforme cambian las necesidades individuales.

Mas alla del contenido terapéutico, de la valoracion de la discapacidad y de la provision de
intensidad de apoyos, el uso y la explotacion de registros administrativos como fuente de
informacion estadistica tiene algunas ventajas importantes, como por ejemplo que recoge
datos de toda la poblacion en un determinado servicio o administracion, lo cual evita errores
de muestreo. Ademas, la aplicacion de registros permite conocer con exactitud la poblacién
con discapacidad en determinados focos de interés, como poblacién empadronada,
matricula de estudiantes, usuarios de un determinado servicio social, etc. Por ultimo, facilita
la visibilizacién de personas que suelen permanecer ocultas, como aquellas con
discapacidad.

iii. ~ Familia y hogar

La dinamica de la vida familiar se hace mas vulnerable en la medida en que tiene que
enfrentar una serie de situaciones no habituales generadas por la situacion de
discapacidad, que abarca multiples ambitos: personal, social, laboral, de salud y
econdmico. Tal como senala Moreno (2001), en el Estado de bienestar de los paises de
tradicion latina la familia supone una unidad especial de prestacion de bienestar, que con
frecuencia actua como soporte fundamental de determinadas necesidades no solo
materiales sino afectivas.

Este papel protagonista de la familia situa a las mujeres en una posicién de desventaja en
relacién con la gestién y la provision de apoyos a las personas con discapacidad en el
hogar: cuando la discapacidad supone dependencia de otras personas para realizar
determinadas actividades de la vida diaria, las encuestas y registros disponibles muestran
que son mayoritariamente las mujeres quienes se ocupan de la prestacion de apoyos: las
madres mas que los padres, las hijas mas que los hijos y las hermanas en mayor medida
que los hermanos. Los efectos de esta prestacion de apoyos familiares en la vida personal
y social son muy variados, algunos sutiles y otros mas evidentes: abandono de la actividad
laboral, formativa o recreativa (Huete 2011).
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En este contexto, la familia —especialmente en el caso de las personas con discapacidad
intelectual— puede ser un mecanismo promotor, pero también una resistencia al desarrollo
de la inclusion social y la autonomia personal. Tal como indica Perpifian (2014), cualquier
familia quiere lo mejor para sus hijos, aunque este impulso puede resultar
contraproducente, desarrollando mecanismos de sobreproteccidn, escasez de expectativas
o invisibilizaciéon, que limitan la autonomia e inclusién social de los miembros con
discapacidad del hogar.

Siguiendo a Gémez Hermosillo (2011), uno de los factores relacionados con la
determinacion de las necesidades de proteccion de las familias es la presencia de
miembros dependientes, con enfermedad crénica o discapacidad, junto con la estructura
de edades del hogar y el numero de integrantes de este. En Espana, el informe FOESSA
(2014) reconoce también la presencia de miembros con discapacidad en el hogar como un
factor precipitante de exclusion social.

iv.  Sistemas de apoyo, accesibilidad y disefio universal

La accesibilidad es uno de los ocho principios fundamentales de la CDPD y esta
contemplada en su articulo 9: a fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en
forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, incluyendo
el entorno fisico, el transporte, la informacién y las comunicaciones, los sistemas y las
tecnologias de la informacion y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones
abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales”.

El objetivo de la accesibilidad es la eliminacion de las barreras que impiden la autonomia
personal, no solo las referidas a la movilidad sino al conocimiento, la comprensién y la
comunicacion existentes, que inciden en la forma en que se disefian y construyen los
entornos sociales y que en consecuencia afectan no solo a las personas con
discapacidades fisicas sino a cualquier otro tipo de discapacidad.

Esta concepcion integral del disefio inclusivo es lo que denominamos disefio universal
(Cast, 2008). El diseno universal es parte esencial de la estrategia para alcanzar una
sociedad en la que el entorno social pueda ser utilizado por el mayor niumero de personas,
incluidas aquellas con discapacidad y las mayores, de la forma mas auténoma posible.

Los “productos de apoyo”

Los “productos de apoyo”, también conocidos como ayudas técnicas o tecnologias de
apoyo, son dispositivos 0 herramientas que tienen como finalidad ayudar a las personas
con discapacidad en su dia a dia. Son en concreto herramientas que usa una persona para
ser mas auténoma, por ejemplo, al emplear un programa de voz para acceder a la
informacion del ordenador, o al utilizar muletas para facilitar la movilidad. Estos productos
son muy variados y diversos, y en muchos casos, las tecnologias han hecho posibles
inventos utiles para mejorar la calidad de vida de personas con discapacidad.
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Siguiendo el enfoque ambiental de la OMS, los productos de apoyo permiten preservar la
capacidad para llevar a cabo las Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD) relacionadas
con el bienestar personal y las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)
necesarias para lograr la inclusion en la comunidad con poca o ninguna ayuda de otras
personas, con el apoyo de la tecnologia.

En un entorno disefiado universalmente, los productos de apoyo se hacen claramente
menos necesarios, aunque en determinados aspectos siguen siendo imprescindibles. En
cualquier caso, los productos de apoyo han de orientarse no solo al cuidado o al
confinamiento en el hogar, sino al estimulo de la autonomia personal y a la inclusién social.
Esto ocurre en el contexto de sus deficiencias y limitaciones fisicas, sensoriales y mentales,
asi como en el de las limitaciones fisicas, tecnolégicas, financieras, culturales y politicas de
su entorno familiar y social (CEPAL 2012).

La asistencia personal

La asistencia personal es un servicio o una herramienta de apoyo humano para la
autonomia y la inclusion social de que contempla la ayuda de una persona asistente a una
con discapacidad para realizar actividades cotidianas, en una intensidad que puede
extenderse durante periodos de distinta duracién, desde la asistencia a tiempo completo a
unas horas a la semana, segun sus necesidades individuales.

El Articulo 19 de la CDPD reconoce el derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluido en la comunidad y lo menciona expresamente entre “una variedad de servicios de
asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la
asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la
comunidad y para evitar su aislamiento o separacién de ésta”.

El Informe 2016 de la Relatora Especial sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de Naciones Unidas subraya la importancia de acceder a un apoyo de calidad
como condicion fundamental para vivir y participar plenamente en la comunidad haciendo
elecciones como las demas personas. Sin un apoyo adecuado, las personas con
discapacidad estan mas expuestas a un trato negligente o a ser institucionalizadas (...).
Para muchas personas con discapacidad, el apoyo es una condicién indispensable para
participar de forma activa y significativa en la sociedad y, al mismo tiempo, conservar su
dignidad, autonomia e independencia.

La European Network of Independent Living (ENIL) considera la asistencia personal como
una herramienta basica para el impulso de la vida independiente, que ofrece una
oportunidad para el empoderamiento y la inclusidn de las personas con discapacidad,
independientemente del tipo o de la severidad.

En un trabajo de investigacion recientemente publicado, el OED (2018) ha evaluado a partir
de la metodologia SROI (social return on investment) el impacto en términos de retorno
econdmico y social de diferentes sistemas de apoyo, determinando que la Asistencia
Personal ofrece ventajas no solo en términos de calidad de vida sino de impacto econémico,
en comparacion con otros servicios como los residenciales (Quezada y Motos 2018).
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v. Individualizacién y participacion

El llamado modelo social explica la discapacidad con elementos relacionales y sus
propuestas persiguen la equiparacion de oportunidades, la no discriminacién y la remocién
de las barreras que limitan la participacién. Las personas con discapacidad, sea cual sea
su tipologia y severidad, son sujetos de derechos. La filosofia de este movimiento es simple:
independencia funcional y protagonismo de las personas con discapacidad en los asuntos
que les conciernen (Barnes 2010).

Pero bajo el concepto genérico de discapacidad, encontramos una inmensa variabilidad de
necesidades de apoyo de todo tipo, para las que las que no existe una respuesta genérica
de calidad, sino necesariamente individualizada o personalizada. La atencion personalizada
supone tener en cuenta no solo las caracteristicas individuales de cada persona sino
también sus necesidades y las circunstancias de su entorno, por lo que los sistemas de
apoyo rigidos o institucionalizados, que obligan a las personas a adaptarse a los servicios,
resultan insuficientes (Verdugo 2006).

El modelo social de la discapacidad requiere sistemas de apoyo flexibles en los que desde
la autonomia personal, las capacidades, necesidades y deseos de las personas con
discapacidad y sus familias vayan marcando los objetivos y orientaciones. Se conocen
como sistemas de apoyo centrados en la persona aquellos en los que existe un
alineamiento entre los deseos y las metas de la persona, y los apoyos que se le prestan.
Por tanto, si se desea mejorar la calidad de vida de las personas, debe hacerse a través de
apoyos individualizados (Van Loon 2009), en los que se preserve el derecho de la persona
a decidir sobre ellos.

vi. Institucionalizacion y segregacion

La Coalicion Europea para la Vida Comunitaria define institucién como cualquier lugar en
el que las personas son aisladas, separadas y/u obligadas a vivir juntos. Una institucion es
también cualquier lugar en el que las personas no tienen —o no se les permite— ejercer un
control sobre su vida y sus decisiones del dia a dia (ECCL 2015).

La centralizacién de recursos “especiales” para personas con discapacidad es una
tendencia a evitar en el disefio de sistemas de proteccion social, ya que la concentracion
de estos recursos especificos es una mera opcion burocratica que mantiene algunos de los
efectos virtuosos (seguridad, especializacién, respeto), pero también los perniciosos de
cualquier forma de institucionalizacién (segregacion, invisibilizacion, discriminacion) (OED
2016).

De acuerdo con el Alto Comisionado para los Derechos Humanos de las Naciones Unidas,
el derecho a vivir en la comunidad debe obligar a los Estados miembros de la CDPD a
reemplazar su sistema de atencion institucional por alternativas de caracter comunitario
(Human Rights Watch, 2010).
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El derecho explicito a vivir en la comunidad que figura en la CDPD se deriva de una larga
historia de institucionalizacion, que cada vez ha sido mas reconocida como discriminatoria
e innecesaria (Rojas 2012). De acuerdo con el articulo 19, "Los Estados Partes en la
Convencion reconocen la igualdad de derechos de todas las personas con discapacidad a
vivir en la comunidad, con opciones iguales a los demas, y adoptaran medidas efectivas y
pertinentes para facilitar el pleno disfrute de este derecho y su plena inclusién y participacion
en la comunidad...". Junto a ello, la declaracion recoge que los Estados también deberian
facilitar el derecho a vivir en la comunidad, ofreciendo suficientes facilidades en el hogar y
otros servicios de apoyo, incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su
existencia y para evitar su aislamiento o separacién de la comunidad. Si bien la plena
realizacién de este derecho esta sujeto a los recursos disponibles, dicha declaracion recoge
que los Estados, sin embargo, deberan emprender las medidas necesarias para su
realizacion.

Las tendencias demograficas actuales (hacia el envejecimiento de la poblacion) y el
desarrollo legislativo no firmemente encaminado hacia los apoyos comunitarios suponen,
sin embargo, fuerzas que pueden desembocar en el medio plazo en un regreso a la
institucionalizacion, como forma de respuesta a las necesidades de las personas con
discapacidad que precisan mas apoyos, o que disponen de menos recursos econémicos o
su soporte familiar es escaso.

Con ocasiéon de un informe sobre institucionalizaciéon de personas con discapacidad en
Guatemala, el Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2016) expresé su profunda preocupacion por la situacién de personas con
discapacidad institucionalizadas, como forma de abordaje de la discapacidad, y recomendé:

- Definir una estrategia concreta de desinstitucionalizacion para personas con
discapacidad, con plazos, recursos suficientes y medidas de evaluacion especificas.

- Desarrollar servicios de apoyo, incluyendo la asistencia personal en las
comunidades locales que permitan a todas las personas con discapacidad
—independientemente de su discapacidad, el género o la edad— elegir libremente
con quién, donde y en qué modalidad de convivencia vivir.

- Proporcionar apoyo a las familias de nifios y nifias con discapacidad para impedir la
desintegracioén de la familia y su colocacion en instituciones.

- Abolir la ubicacion de nifios y nifas de todas las edades bajo el cuidado de
instituciones.

vii. Pobreza

La relacién entre discapacidad y pobreza es hoy en dia una realidad indiscutible (Pinilla-
Rocandio 2015), explicable en parte por un menor acceso al empleo, y en parte por tener
que afrontar gastos suplementarios relacionados con necesidades de apoyo (COMISION
EUROPEA, 2010). Existe un costo extra por causa de discapacidad que las politicas de
proteccion social deberian tener en cuenta y compensar en sus disefnos. Se entiende asi
que, en general, los indicadores sobre pobreza y desarrollo han omitido cuestiones
esenciales sobre la poblacién con discapacidad relacionadas con el gasto en productos y
sistemas de apoyo, contribuyendo a su invisibilidad (Martinez Rios 2013).
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Existe ademas una relacion bidireccional entre la pobreza y la discapacidad (Thomas 2005),
donde las condiciones de vida y la precariedad laboral son a menudo fuente de problemas
de salud que, desatendidos, conducen a una discapacidad prematura. Pero a su vez, la
presencia de una discapacidad requiere intervenciones médicas, farmacoldgicas,
ortoprotésicas u otros productos o personas de apoyo que sobrecargan los gastos del
hogar, limitando asi las oportunidades de la persona con discapacidad y de su familia para
obtener ingresos suficientes y acceder a una participacion plena en la vida social y
econdmica. Esto se observa en las figuras 3 y 4: la primera muestra cémo la pobreza es
mayor en hogares donde algun integrante tiene una discapacidad; mientras que la segunda
revela que la prevalencia de discapacidad esta asociada con menores ingresos, en todos
los grupos de edad.

Figura 3. Condicion de pobreza en hogares segun presencia de personas con
discapacidad, México y Costa Rica

México Costa Rica
70 90
u Sin discapacidad 80 m Sin discapacidad
60 m Con discapacidad 70 m Con discapacidad
50 60
40 50
30 40
20 30
20
10 10
0 o il
Ingreso menor Ingreso mayor Ingreso mayor Ingreso menor Ingreso mayor Ingreso mayor
a LBM alBMy alB a LBM alLBMy alB
menor a LB menor a LB

Fuente: elaboracion propia con base en la Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares 2016
(México) y la Encuesta Nacional de Hogares 2017 (Costa Rica). * Linea de Bienestar Minimo (LBM) y
Linea de Bienestar (LB).

Figura 4. Tasa de discapacidad por edad y nivel de ingreso
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Fuente: elaboracion propia con base en la Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares 2016
(México) y la Encuesta Nacional de Hogares 2017 (Costa Rica).
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A partir de una muestra representativa a nivel nacional, una investigacion reciente sobre la
pobreza en la poblacién con discapacidad en Corea (Lee y Choi, 2018) determiné que los
hogares con una persona con discapacidad tenian 1,94 veces mas probabilidades de ser
pobres que los hogares sin una persona con discapacidad.

Segun datos extraidos del Informe Olivenza (OED 2017), en Espafia la mitad de la
poblacién con discapacidad se encuentra por debajo del umbral de riesgo de pobreza, o
pobreza relativa. Mientras que el riesgo de pobreza afecta de manera similar a mujeres y
varones con discapacidad, —con diferencias muy acusadas respecto a la poblaciéon
general— la pobreza extrema afecta con mas frecuencia a mujeres que a varones con
discapacidad. De esta forma, las mujeres con discapacidad aparecen como un colectivo
especialmente afectado por la pobreza extrema, con una tasa que casi duplica a la del resto
de la poblacion. La tasa de pobreza extrema para las mujeres con discapacidad mayores
de 60 afios es practicamente el doble que la de los varones de esa misma edad.

En relaciéon con las oportunidades para generar ingresos?, la escasa participacion en el
mercado laboral de las personas con discapacidad —e indirectamente de quienes ejercen
tareas de cuidado en el hogar— lastran las posibilidades de obtener ingresos. Los datos
mas recientes muestran una baja participacion en el mercado laboral, con una tasa de
inactividad sistematicamente superior a la de la poblacion sin discapacidad.

Figura 5. Condicién de actividad por condicién de discapacidad, 18 a 64 afios
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Fuente: elaboracién propia con base en la Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares 2016
(México) y la Encuesta Nacional de Hogares 2017 (Costa Rica).

Como se podra comprobar en la tabla siguiente, existen diferencias muy claras respecto a
la tasa de actividad en funcion de las variables observadas en este informe, como es el

2 No se profundiza aqui en los temas de inclusion laboral de las personas con discapacidad, pues existe un
documento especifico sobre tal tema. No obstante, se presenta esta discusion en vistas de que proteccién social
busca precisamente la inclusién de los grupos vulnerables —en este caso las personas con discapacidad— en
las politicas sectoriales como la laboral y de empleo.
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caso de la edad, el nivel de estudios, el tipo de discapacidad, el nivel de severidad, y si
tienen o no algun tipo de prestacion. De esta forma, las politicas de activacion precisan
orientarse con mas intensidad hacia la poblaciéon con escasos estudios, residente en el
medio rural, con discapacidad intelectual, y/o problemas de salud mental.

Tabla 1. Tasa de actividad de la poblacion con discapacidad en funcién de distintas
variables. Espafa, 2015.

Tasa (%) ‘

Sexo Hom.bres 34,4
Mujeres 33,1
16a24 25,1
Edad 25a44 48,1
45 a 64 29,2

Sin estudios 6,5
Nivel de estudios Prlmarl.a 19,7
Secundaria 37,7
Superiores 52,8
Densamente poblada 37,5
Area poblacional Densidad intermedia 31,6
Dispersa 29,2
Fisica y otras 41,0
Intelectual 28,1
Tipo de discapacidad Me.ntal 304
Visual 45,9
Auditiva 60,1
No consta 16,6

33% a 44% 56
45% a 64% 42,0
Grado de discapacidad 65% a 74% 21,0
75% y mds 14,6
No consta 16,6
Sin prestacion 61,2
Pensiones Con pension contributiva 19,8
Con pension no contributiva 47,1

TOTAL 33,9

(*): PSD=Personas sin discapacidad / PCD= personas con discapacidad.
Fuente: INE. El empleo de las personas con discapacidad.

En relacion con los gastos, la Encuesta espafiola sobre discapacidad (2008) proporciona
una estimacién directa del gasto motivado por la discapacidad que realizan los hogares del
pais basada en una muestra significativa de casos. De acuerdo con esa estimacion, el gasto
monetario directo medio anual por hogar generado por la discapacidad asciende a 2.874
euros. Esta cantidad supone el 9% del gasto anual medio por hogar, cifrado para 2008 en
31.953 euros. Los datos recogidos permiten afirmar que el gasto que realizan los hogares
por motivo de discapacidad tiende a ser ligeramente mas alto en los hogares en los que
residen mujeres con discapacidad que en aquellos en los que viven varones con
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discapacidad, y suele ser mas elevado cuando las personas con discapacidad que residen
en el hogar tienen menos de 30 o mas de 70 afios que cuando tienen edades intermedias,
y que también tiende a ser mayor cuando las personas tienen el certificado oficial de
discapacidad que cuando carecen de él.

En resumen, el riesgo de pobreza en la poblacidon con discapacidad se ve agravado de
manera directa tanto por la via de los ingresos (menor capacidad de generacién de
insumos), como por la de los gastos (costes extraordinarios relacionados con la financiacion
de los apoyos), asunto que pone en cuestion la viabilidad de las férmulas tradicionales de
medicion de la pobreza, basadas frecuentemente en los ingresos. Ademas, estos riesgos
afectan de manera indirecta al hogar, dado que la familia es tradicionalmente la fuente
principal de apoyos y por lo tanto debe afrontar con frecuencia un coste de oportunidad por
la via de los ingresos, tal como se explica a continuacion.

C. Practicas prometedoras sobre promocion de la autonomia personal y de la
inclusion social de las personas con discapacidad

Los derechos especificos establecidos en la CDPD incluyen el derecho a vivir de forma
independiente y ser incluido en la comunidad, a la movilidad de las personas, a la
habilitacion y rehabilitacion, a un nivel de vida adecuado, a la participacién en la vida politica
y publica, a la vida cultural, a la recreacion y al deporte. Ademas, se establece el deber de
crear conciencia de los derechos humanos de las personas con discapacidad, y de
garantizar el acceso a las carreteras, edificios y a la informacién sin barreras.

En esta seccién se presentan conceptos e intervenciones relevantes para impulsar la
inclusion y la autonomia de las personas con discapacidad en las poblaciones identificadas
por el Banco como prioritarias para impulsar acciones de proteccién social. El propdsito es
ilustrar las experiencias dentro y fuera de la region encaminadas a incluir a las personas
con discapacidad de manera explicita.

i.  Primera infancia

La Convencién sobre los Derechos del Nifio (ONU 1989), considera el desarrollo pleno y
armonioso de la infancia como una responsabilidad colectiva de todas las instituciones
publicas, y sefiala el interés primordial de la infancia en todas las acciones que lleven a
cabo las instituciones de bienestar social publicas o privadas, los tribunales de justicia, las
autoridades administrativas o los cuerpos legislativos, sefialando, en su articulo 6 el
mandato imperativo de que “los Estados Partes garanticen, en la maxima medida posible,
la supervivencia y el desarrollo del nifio.”

Por su parte, la CDPD establece un claro mandato a favor del maximo desarrollo del
potencial, la personalidad, los talentos y la creatividad de la infancia con discapacidad o
riesgo de padecerla. Asimismo, destaca la prioridad de trabajar con todos los recursos que
se tengan al alcance para que todos los nifios y todas las nifias puedan crecer en todas sus
aptitudes mentales vy fisicas y en sentido de dignidad y autoestima, reforzando el respeto
por los derechos humanos, las libertades fundamentales y la diversidad humana.
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Existe por tanto un consenso acerca de considerar a los nifios y nifias con discapacidad
personas igualmente dignas, con derecho a un desarrollo completo y a unas expectativas
presentes y futuras en igualdad de oportunidades respecto al resto de nifos y nifas.

Atencion temprana

Segun datos de la OMS (2015), mas de un 2% de la poblacion infantil de 0 a 6 afos puede
presentar trastornos de diversa magnitud que podrian provocar alteraciones en su
desarrollo, para cuyo tratamiento se precisan programas de deteccién e intervencién
precoz. Dichos mecanismos permiten, en la mayoria de los casos, mejorar e incluso hacer
desaparecer estos problemas. Precisamente asi se define la atencion temprana: como el
conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 anos, a la familia y al
entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades
transitorias 0 permanentes que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que
tienen el riesgo de padecerlos. (GAT 2013).

La atencion temprana es pues un elemento clave de promocion de la autonomia personal
y de la inclusién social, asimilable a un derecho universal de toda la infancia con
alteraciones del desarrollo o riesgo de padecerlas, independientemente del apoyo
requerido, en el marco de un modelo avanzado de respuesta que se caracterice por la
calidad de la atencion, la adaptacién de los apoyos a las necesidades del nifio o nifia y de
su familia, y por una garantia publica de recursos y medios para su plena universalizacion.

Es sabido, ademas, que las familias con problemas psicosociales y con la comunidad en
general se hallan en situacion de especial riesgo de deterioro del desarrollo infantil, como
pueden ser las situaciones de muy bajos ingresos econdémicos familiares, madres
adolescentes, drogodependencia, marginacion social familiar, etc. (GAT 2013). En
consonancia, son crecientes los ejemplos de agendas centradas en el desarrollo infantil
temprano en todo el mundo y en concreto en ALC, (Kagan, et. al. 2016).

Diversos estudios e investigaciones han demostrado el alto retorno humano, social y
econdmico que generan las actuaciones tempranas para un mejor desarrollo infantil. Invertir
en una infancia sana y feliz es una inversion pensando en el futuro de nuestra sociedad.
Segun un estudio realizado por el Pew Research Center of Washington®, por cada $1
invertido en el desarrollo infantil, retornaran $7 a lo largo de la vida de ese nifio o nifia.*

En una investigacién reciente, Robles Bello (2016) compara los resultados de dos grupos
de niflos y nifias con discapacidad, uno experimental de 15 nifios y nifias que reciben un
adecuado tratamiento de atencion temprana y otro control, compuesto por 14 nifios y nifas
que reciben el tratamiento de manera muy escasa o nula. Los resultados muestran que
existen ganancias estadisticamente significativas en tres de las cuatro areas intervenidas,
especificamente las areas perceptivo-cognitiva, lenguaje y social/autonomia. En estas
areas, la mejora en la ejecucion asociada a la intervencion es especialmente relevante en

3 Ver http://www.pewresearch.org/
4 Ver también Berlinksy y Schady 2015.

26


http://www.pewresearch.org/

Autonomia e Inclusion de las Personas con Discapacidad
en el ambito de Protecciéon Social del Banco Interamericano de Desarrollo

el area social, donde tras la intervencién los nifios adquieren el mayor numero de objetivos
planteados inicialmente. Por su parte, una investigacion de evaluacion del Programa de
Atencién Temprana en la Habana Vieja entre 1998 y 2008 aplicado a 170 nifios y nifias con
retraso en el neurodesarrollo comprobo un incremento significativo en el neurodesarrollo en
la mayoria de los pacientes (Moreno 2018).

Los modelos actuales sobre el desarrollo infantil y los enfoques centrados en la familia
aportan pruebas sobre la importancia de considerar los entornos naturales del nifio y la
participacion de la familia en las intervenciones como contexto esencial del aprendizaje y el
desarrollo infantil, y la relacion entre la nifia/o y su entorno como el principal marco para la
intervencion en atencion temprana (Burder 2000; Fernandez et. al. 2017).

En relacién con los programas de atencion en familias de bajos ingresos destinados a la
prevencién de riesgo de discapacidad vinculado al desarrollo infantil, el Programa Integral
de Educacion Temprana con Base en la Familia (PIETBAF) del marco de Atencién y
Educacion de la primera infancia (AEPI) en el Pert, atiende a nifios menores de tres afnos
de familias en riesgo de pobreza o que viven en comunidades dispersas. Un profesional
visita la casa de un nifio o nifla una vez por semana, quedandose de una a dos horas
dependiendo de las necesidades de los nifios y de la familia. Los horarios se coordinan con
los padres y madres de familia. Durante la visita, la promotora orienta a los padres de familia
o tutores y observa el desenvolvimiento del nifio durante el juego y la relacién que establece
con su familia, orientandolos en el desarrollo y bienestar infantil. En general, cada
promotora esta a cargo de cinco familias como minimo, dependiendo de la amplitud de la
zona. Los resultados de evaluacion del programa indican que las familias usuarias de
PIETBAF valoraron los programas basados en el hogar como los mas adecuados para
nifios menores de tres afios, porque asi los padres no solo pueden observar y supervisar el
trabajo que realizan con los nifios, sino que pueden involucrarse en su educacion y aprender
a estimular a sus hijos. Estas mismas familias también consideran en su mayoria que uno
de los principales aspectos negativos del PIETBAF es la corta duracion de las visitas o su
poca frecuencia (Guerrero y Ledn 2012). Esta experiencia ejemplifica la necesidad de
promocionar el desarrollo infantil en nifios que viven en contextos de riesgo como estrategia
fundamental de prevencion de discapacidad.

Deteccién precoz

Para el despliegue de servicios eficaces de atencion temprana, resulta clave una deteccion
precoz y eficaz de los trastornos o retrasos en el desarrollo psicomotor, tarea para la cual
muchas veces no estan entrenadas las familias, ni los servicios sanitarios, educativos o de
bienestar social a los que acude la infancia. Esta cuestién ya ha sido detectada en las
prioridades de organismos como el propio BID (Berlinski y Schady 2015).

En octubre de 2006 la Presidenta Bachelet lanzé en Chile el programa Chile Crece Contigo
(ChCC), cuya existencia se formalizd en 2009 a través de una ley. ChCC creé un sistema
intersectorial de proteccién social encargado del desarrollo integral de los nifios pequefios
(desde la gestacion hasta los cuatro afios). ChCC articula servicios de cobertura universal
y otros, disefiados para llegar a los mas vulnerables. Un ejemplo de servicio universal lo
constituyen los programas educativos que proponen difundir a todas las familias del pais
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informacién sobre estimulacién y desarrollo infantil, y que son transmitidos por los medios
de comunicacion e Internet. En cuanto a los servicios focalizados, cabe mencionar el
acceso a los programas de alivio de la pobreza, que incluyen subsidios para el cuidado
infantil o asistencia especializada para nifios con discapacidades.

La Mision Solidaria Manuela Espejo fue una iniciativa del Gobierno del Ecuador para la
deteccioén de personas con discapacidad fisica o intelectual severa que viven en un entorno
de pobreza y/o abandono. Surgié como respuesta ante la falta de estadisticas para la
planificacion de programas dirigidos a prevenir o a atender eficientemente a las personas
con discapacidad en contextos vulnerables. De julio de 2009 a noviembre del 2011, las
brigadas de la Mision Solidaria Manuela Espejo, visitaron 1.286.331 hogares en 24
provincias y 221 cantones del Ecuador, estudiando y localizando a 294.611 personas con
discapacidad, quienes en la actualidad reciben algun tipo de apoyo.

Desde 2005 hasta la actualidad, el Grupo de investigacién de la Universidad de Salamanca
Infoautismo viene desarrollando en la comunidad espafola de Castilla y Leén la unica
experiencia de deteccion precoz de Trastornos del Espectro del Autismo de caracter
poblacional en el pais. Se utiliza la herramienta estandarizada M-CHAT, que permite
detectar sistematicamente casos de autismo con edades entre 18 y 24 meses, asi como
avanzar en la busqueda de indicadores tempranos, y sensibilizar a los profesionales sobre
la importancia de reconocer de forma activa signos tempranos de alarma.

Tras tres anos de trabajo, el proyecto ASDEU (Trastornos del Espectro del Autismo en la
Union Europea) promovido por la Comisién Europea ha estudiado la prevalencia del
autismo en los 12 paises de la Unién. Entre las conclusiones de la investigacion, se indica
que la mejor recomendacién con respecto a la prevalencia de los trastornos del espectro
autista es la creacion de registros basados en la poblacién con la capacidad de vigilar y
supervisar sistematicamente a cohortes mas grandes de nifos.

La hipoacusia infantil es un importante problema que puede causar graves e irreversibles
consecuencias sobre el desarrollo del nifio y su familia. Aunque la mayoria de las
hipoacusias infantiles estan presentes en el primer afno de vida, los programas de cribado,
diagnostico e intervencidén tempranas no tienen ninguna oportunidad de éxito sin basarse
en la comunidad y sin el soporte de instituciones o agencias publicas que supervisen el
desarrollo de todo el programa en conjunto (Monsalve y Nunez 2008).

Estas investigaciones han puesto de manifiesto la necesidad de la deteccién y atencion
temprana con el fin de poner en practica programas que garanticen el desarrollo de la
poblacion infantil.

ii. Juventud
En América Latina y el Caribe viven casi 160 millones de jovenes entre 15 y 29 afios, es
decir, casi una cuarta parte de la poblacion de la region, para cuya inclusién social se trabaja

en dos ejes fundamentales: la educaciéon y el empleo (CEPAL 2015). De esta forma, la
poblacion joven considerada en mayor riesgo de exclusion es precisamente aquella que ni

28



Autonomia e Inclusion de las Personas con Discapacidad
en el ambito de Protecciéon Social del Banco Interamericano de Desarrollo

estudia ni trabaja. Se estima que un 5% del total de jovenes entre 15 y 29 afios que no
estudian ni trabajan en ALC alegan causas de discapacidad (Trucco y Uliman 2015)

Segun un estudio especifico reciente sobre jovenes con discapacidad en Espana (Huete et.
al. 2016), la gran mayoria de ellos podria ser tan auténoma como el resto de los jovenes si
se dieran unas condiciones adecuadas de igualdad de oportunidades en contextos
normalizados de formacion, de insercion laboral y accesibilidad a todo tipo de bienes,
servicios y productos.

El proceso de transicion hacia la vida adulta en condiciones de autonomia personal se
presenta asi como un reto fundamental, especialmente ligado a las oportunidades
educativas y laborales. Ademas, los recursos y sistemas de apoyo para el acceso a la
vivienda se muestran como muy importantes dadas las dificultades de acceso a la vivienda
evidenciadas para jovenes con discapacidad, dificultades que se relacionan tanto con
adaptaciones y ayudas técnicas como con elementos correctores del coste de la vivienda,
a través de la promocién de ayudas publicas.

La Estrategia de inclusion y diversidad de la Unién Europea “Erasmus +” se dirige a la
generacién de un impacto positivo sobre la situacion de los jovenes con menos
oportunidades de la Unién Europea. Se trata de aquellos jovenes que se encuentran en
desventaja debido a que se enfrentan a uno o varios de los siguientes factores de exclusién:
discapacidad, problemas de salud, dificultades educativas, diferencias culturales, bajos
ingresos u obstaculos geograficos. Para conseguir sus objetivos, la estrategia financia
proyectos para mejorar la inclusion social, tales como intercambios juveniles o actividades
de voluntariado, asi como iniciativas que ayuden a capacitar, mejorar habilidades y trabajo
en red. El programa Erasmus+ contempla financiacion adicional para participantes con
discapacidad y, en su caso, sus asistentes personales.

La Estrategia de Salud Mental y Adicciones de Ontario (Canada), conjuntamente con la
Estrategia de Reduccion de la Pobreza de Ontario, se centra en la reduccion de la pobreza
entre los nifios y los jévenes mediante medidas especificamente destinadas a la provision
de apoyos en la formacion y el empleo, proporcionando a los jévenes en transiciéon
oportunidades significativas de empleo, educacién y capacitacién, medidas que se
combinan con seguridad de ingresos y la vivienda.

Vivienda

Una de las transiciones mas dificultosas que enfrentan los jovenes hacia la vida
independiente es la del acceso a la vivienda; de hecho, esta cuestién es un tema muy
presente en las preocupaciones de los jovenes y guarda relacion directa con la autonomia
personal. Segun datos de la Encuesta espafola sobre discapacidad (2008) es mayoritaria
la poblacién joven que permanece en el hogar de sus padres hasta una edad tardia.

El Bono Manuela Espejo, un programa gubernamental del Ecuador, facilita incentivos
econdmicos a personas con discapacidad en condicion socioecondmica critica a fin de
dotarles de una vivienda adecuada a sus necesidades y/o de mejorar las condiciones de
habitabilidad y accesibilidad de su vivienda. El programa contempla bonos de hasta
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US$14.700 para la construccion de una vivienda y adquisiciéon de terreno, US$7.200 para
construccion de vivienda en terreno propio, y US$3.200 para la mejora de la vivienda propia.

En Espafa el Plan Estatal de Vivienda 2018-2021 contempla el Programa de fomento de
viviendas para personas mayores y personas con discapacidad, para la promocién de
viviendas o de su rehabilitacién para destinarlas durante un plazo minimo de 40 afos al
alquiler o la cesion de uso para personas mayores 0 con discapacidad, disponiendo de
instalaciones y servicios comunes adaptados. Para acceder al programa se requiere un
reconocimiento oficial de discapacidad, asi como una situacion de bajos ingresos y
patrimonio. El monto de la ayuda puede llegar a 400€ m? util/vivienda con un limite del 40%
de la inversion.

Pobreza relacional

La importancia y la necesidad del desarrollo de las relaciones sociales suponen un aspecto
fundamental para los jovenes con discapacidad, no solo por una cuestion social sino para
el desarrollo de la personalidad y de la estabilidad emocional. Sabemos que una amplia red
de relaciones sociales supone un recurso social, ademas de una forma de identidad que
resulta basica para el bienestar. Situaciones de excesiva dependencia familiar, aislamiento,
falta de privacidad o intimidad, en un contexto de escasos recursos econémicos, suponen
para las personas con discapacidad graves dificultades a la hora de iniciar, desarrollar y
mantener relaciones sociales de todo tipo (de vecindad, de compaferismo, de pareja, etc.).

La cantidad y la calidad de los lazos que se establecen en la vida cotidiana son dificiles de
medir, pero conocemos algunos datos que muestran que la frecuencia con que las personas
con discapacidad mantienen relaciones con amigos o familiares evidencia claras diferencias
respecto a las personas sin discapacidad. Por ejemplo, en Espafia, segun la Encuesta de
Discapacidad (INE 2008), son casi el doble las personas con discapacidad que reconocen
no tener nunca o casi nunca ocasioén de tratar a amigos o familiares, y son tres veces mas
las personas con discapacidad que reconocen haberse sentido solas siempre o casi
siempre, en comparacion con la poblacién sin discapacidad de su entorno.

En Costa Rica, el Sistema Nacional de Educacién Musical cred en diciembre del 2008 el
Programa Musica con accesibilidad para todos, el cual busca brindar acceso al aprendizaje
de la musica a nifios, nifias y jévenes con discapacidad. En este programa reciben clases
de canto, percusion o piano, teniendo la oportunidad de presentarse durante el afio en
distintas salas de concierto alrededor del pais.

En Espana, la Federacion Nacional ASPAYM, con apoyo del Real Patronato de la
Discapacidad y la Fundacién ACS, organiza desde hace 20 afios un Campamento inclusivo
para ninos y jévenes con discapacidad severa en el pequefio municipio de Cubillos del Sil.
Participan anualmente 60 personas (30 con discapacidad) acompafiadas por 40 monitores
de todo el territorio nacional, responsables de la atencion, apoyo y cuidado de los
participantes con discapacidad fisica, y del disefio, preparacion y desarrollo de las
actividades de ocio. Uno de los aspectos mas destacables es la integracion en el entorno,
mediante actividades y colaboraciones con los habitantes del municipio de Cubillos del Sil,
asi como la implicacion de la corporacion municipal y el interés de los medios de
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comunicacion en el desarrollo del campamento. Esta actividad se ha convertido en un motor
de dinamizacién de la localidad, favoreciendo la participacién de un porcentaje muy elevado
de jovenes y la participacion en alguna de las actividades por parte de los habitantes de la
localidad. A lo largo de las 20 ediciones de este campamento inclusivo, han participado
2.487 nifios y nifas, de los cuales muchos siendo mayores de edad, forman actualmente
parte del equipo de monitores, indicativo de la satisfaccion que vincula a los participantes
con este campamento.

Mujeres jovenes, riesgo de abuso y maternidad conflictiva

La pobreza relacional no se representa solo en la ausencia o en la escasa frecuencia de
oportunidades para establecer y mantener lazos sociales virtuosos, sino en el riesgo de ser
victima de lazos sociales perversos, como el aislamiento o el abuso. En este ambito, la
investigacién nos demuestra que las personas con discapacidad presentan diferencias
estadisticamente significativas con la poblacion sin discapacidad en aspectos relacionados
con la confianza en las personas, la preocupacién por ser victima de delitos violentos, y la
frecuencia en que son victima de abusos y otras formas de violencia. En todos los casos
existen diferencias importantes por género y tipo de discapacidad, siendo las mujeres con
discapacidad intelectual y/o psicosocial las que sufren mayor exclusién en el ambito de las
relaciones sociales (OED 2017).

La interseccion entre género y discapacidad afiade barreras que redundan en una mayor
invisibilizacién y en menores oportunidades para un ejercicio pleno de los derechos
fundamentales de las mujeres con discapacidad. La Declaracién de Beijing sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad en el Nuevo Siglo se ha referido a las mujeres
y a las nifas con discapacidad como “el grupo social mas invisible y marginado de los
sectores menos favorecidos”.

Las mujeres y las nifias con discapacidad tienen mas probabilidades de ser victimas de
discriminacion, violencia y abusos que las mujeres sin discapacidad. Estudios en varios
paises europeos muestran que casi el 80% de las mujeres con discapacidad es victima de
violencia y tiene un riesgo cuatro veces mayor que el resto de las mujeres de sufrir violencia
sexual (Riviére Zijdel, 2004). En Colombia, la prevalencia de violencia intrafamiliar es mayor
para las mujeres con discapacidad que para las mujeres sin discapacidad. Mientras que
67% de las mujeres colombianas han sido victimas de violencia por parte de sus parejas,
este porcentaje aumenta hasta el 72% para las mujeres con discapacidad (Ozemela et al.,
2019).

El Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) sefiala que
las mujeres y las nifias con discapacidad soportan mayores indices de delitos violentos y
de caracter sexual, violencia machista, abortos coercitivos, esterilizaciones forzadas y trata
de mujeres, entre otros.

La esterilizacion forzada, practica muy arraigada en nuestra cultura, es contraria a la CDPD,
aunqgue una practica frecuente en contextos de privacion econémica. El Foro Europeo de la
Discapacidad defiende los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con
discapacidad y ha manifestado recurrentemente su oposicién a la esterilizacion forzosa y a
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los abortos coercitivos, que constituyen actos de violencia a los que se encuentran
particularmente expuestas las mujeres jovenes con discapacidad.

La Unidad de Atencioén a Victimas con Discapacidad Intelectual (UAVDI) es un medio
especializado en casos de abuso sexual perpetrado a personas con discapacidad
intelectual de referencia en Espafia, por ser un recurso especializado EI programa tiene
tres lineas de actuacion: la primera, encaminada a la intervencidn en situaciones de abuso;
la segunda, orientada a la investigacion para la prevencién del fenémeno, y la tercera hacia
la concienciacion, sensibilizacion y formacion. Hasta el momento, el 45% de los casos
atendidos corresponde a menores con discapacidad intelectual y el 55% a adultos. Con
respecto al género, aproximadamente el 60% de los casos atendidos correspondié a
mujeres con discapacidad intelectual.

iii.  Dependencia y promocion de la autonomia personal

Aunque resulta obvio que discapacidad y dependencia denotan realidades intimamente
ligadas —tanto que incluso podrian llegar a utilizarse como términos sinébnimos— la verdad
es si prestamos atencién tanto al origen como a los fundamentos normativos en que han
devenido ambos términos, no tardamos en encontrar elementos contradictorios que
impiden, o al menos dificultan, su asimilacion. Mientras que la discapacidad se ha definido
por la CDPD como una forma de discriminacion, y por lo tanto una situacion en parte ajena
al individuo y susceptible de cambiar si se disponen los apoyos y recursos necesarios, la
dependencia se ha definido como un estado de caracter permanente ligado a la pérdida
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, que limita el desarrollo de determinadas
Actividades Basicas o Instrumentales, es decir, un concepto focalizado en los déficits y en
el individuo (Huete 2015).

La inclusion de las personas con discapacidad no puede alcanzarse de manera completa
si no es facilitando su participacién en todos los ambitos de la vida, lo cual incluye la
conquista del espacio comunitario, mas alla del hogar, el centro de dia o la residencia.
Sabemos que este cambio social —como cualquier otro— genera resistencias, y las
politicas de proteccion social centradas en el cuidado pueden representar,
paraddjicamente, un “asidero asistencial” en el que amarrar la discriminaciéon de las
personas con discapacidad, limitando sus oportunidades de autonomia y de inclusién Social
(Huete 2015).

El Modelo Social de la discapacidad establece un equilibrio muy sensible entre el respeto a
la autonomia personal y el uso de recursos comunitarios de manera accesible, es decir, en
inclusion social. En este sentido, las instituciones (incluyendo en ellas la familia, los
recursos publicos y privados de apoyo, los sistemas de proteccion, etc.) deben tender a
organizarse en los mismos espacios y recursos comunitarios que el resto de la poblacién.
Con frecuencia, los recursos centrados en el cuidado y destinados a proteger a las personas
en situacién de dependencia obvian esta condicién clave, minando asi las oportunidades
para generar inclusion social.

Las politicas centradas en la “dependencia” se traducen en una serie de servicios que en
su mayoria son los que tradicionalmente se han prestado a las personas mayores. Desde
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un punto de vista puramente conceptual, los servicios encaminados exclusivamente al
“cuidado” someten a las personas con discapacidad y sus familias al riesgo real de facilitar
el estancamiento en un esquema asistencialista y “rehabilitador” de los recursos y servicios
de apoyo, exclusivamente centrados en la autonomia dentro del hogar, pero sin orientacion
a la participacién comunitaria.

El Servicio Nacional de la Discapacidad, SENADIS (Chile), despliega en 2018 |la Estrategia
de Desarrollo Local Inclusivo, EDLI, que tiene como propdsito la inclusién social de las
personas con discapacidad, de sus familias y organizaciones en los territorios. Comprende
un plan de apoyo a las municipalidades con la finalidad de impulsar planes de inclusion
social para las personas con discapacidad, desde los gobiernos locales, en alianza con las
organizaciones comunitarias. El objetivo general de la EDLI es fomentar el desarrollo local
inclusivo a nivel comunal desde una perspectiva integral, por medio del apoyo, la
cooperacion técnica y la coordinacion intersectorial para reorientar y/o profundizar las
politicas inclusivas de desarrollo municipal. Cada municipio ejecutor puede acceder a un
monto de $10.000.000 (diez millones de pesos).

Mediante el Bono Joaquin Gallegos Lara, el gobierno del Ecuador facilita una transferencia
monetaria condicionada de US$240 mensuales destinados a las personas con
discapacidad severa que requieren del cuidado de otros, personas con enfermedades
catastréficas o raras o huérfanas y menores de edad con VIH-SIDA. En la actualidad,
14.479 personas son beneficiarias. La transferencia se entrega a un familiar que prestar los
cuidados o persona que se hace responsable del cuidado de una persona que con
discapacidad fisica o intelectual severa. También se hace de entrega medicinas,
capacitacion en areas como salud, higiene, rehabilitacion, nutricién, derechos y autoestima
y se compromete ademas a cumplir con un seguimiento permanente. Asi también los
beneficiarios del programa reciben un seguro exequial totalmente gratuito en caso del
fallecimiento de la persona con discapacidad, Ademas, la persona a cargo puede contar
con un Seguro de Vida por un valor de US$500.

En Espanfa, el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD) es el
conjunto de servicios y prestaciones econémicas destinado a la promocion de la autonomia
personal, la atencion y proteccién a las personas en situacion de dependencia, a través de
servicios publicos y privados concertados debidamente acreditados, que contribuye a la
mejora de las condiciones de vida de los ciudadanos. Entre ellos comprende el Servicio de
Prevencion de las situaciones de dependencia y promocién de la autonomia personal,
destinado a la promocién de condiciones de vida saludables, programas especificos de
caracter preventivo y de rehabilitaciéon. Incluye ademas una prestacion econémica de
asistencia personal (PEAP) para la contratacién de dicho tipo de asistencia durante un
numero de horas segun se determine en una valoracion individualizada de necesidades.
Sin embargo, el despliegue de estos servicios orientados hacia el desarrollo de la
autonomia personal es escaso. Segun los datos oficiales del propio registro del SAAD 31
de diciembre de 2017, se registraban 6.654 prestaciones econdémicas de asistencia
personal: este numero supone apenas el 0,56% respecto al total de prestaciones ofrecidas
por el SAAD. Ademas, 19.477 personas recibian atencion en algun Servicio de Prevencion
de las situaciones de dependencia y promocion de la autonomia personal (SEPAP).
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iv. Pobreza y programas redistributivos

En su articulo 28, La CDPD reconoce el derecho de las personas con discapacidad a un
nivel de vida adecuado para ellas y sus familias, incluyendo la proteccién social sin
discriminacion por motivos de discapacidad. Entre las medidas de proteccion social, se
incluye expresamente el acceso a servicios de asistencia, programas de proteccién social,
reduccion de la pobreza, sufragar gastos relacionados con su discapacidad (incluidos
capacitacion, asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados temporales
adecuados), programas de vivienda publica y beneficios de jubilacion.

Tal como ha reconocido CEPAL (2017), las personas con discapacidad forman de manera
muy frecuente parte de los grupos poblacionales que quedan excluidos de los sistemas de
proteccién contributivos, es decir, aquellos que son garantizados a través de aportes
vinculados al trabajo formal.

En la base de este fendmeno se encuentra de manera invisible, una concepcién vinculada
al Modelo de Prescindencia, en el que las personas con discapacidad no son consideradas
utiles para una actividad productiva. Como resultado, un importante porcentaje de personas
con discapacidad no llega nunca a realizar una actividad laboral, con lo que la proteccion
que suelen recibir suele reducirse —si existe— a sistemas de ayudas no contributivas, de
menor cuantia y con menor garantia de percepcion que las pensiones contributivas que
cubren contingencias equivalentes (De Lorenzo 2003)

En Corea del Sur, los resultados de investigacion de Lee y Choi (2018) indican que en
ausencia de prestaciones, los hogares con una persona con discapacidad tenian 1,94 veces
mas probabilidades de ser pobres que los hogares sin una persona con discapacidad.
Cuando se ofrecian transferencias de ingresos, la probabilidad de ser pobre en el grupo de
discapacidad era solo 1,11 veces mayor que en el grupo de no discapacidad. Las
conclusiones de los datos agregados sugieren que las transferencias de ingresos
supeditadas a la comprobacion de los recursos fueron mas eficaces para reducir los niveles
de pobreza que las transferencias de ingresos de la seguridad social o del sector privado.

Tal como indica Diaz (2016) el papel de las prestaciones ha resultado importante para
reducir las desigualdades por motivo de discapacidad durante la crisis econdémica
experimentada por Espafa en los ultimos diez anos, en los que las personas con
discapacidad han reducido el riesgo de pobreza, mientras que en la poblacion sin
discapacidad ha aumentado. Algunos autores, como Anaut y Arza (2015), observan que el
impacto de la crisis ha sido mas leve en personas y hogares con discapacidad, aunque las
diferencias estructurales a favor de la poblacién sin discapacidad se mantienen.

En ALC Existen algunos ejemplos en los que se tiene en cuenta la condicién de
discapacidad para acceder a determinadas prestaciones o adelanto en la edad de acceso
a las mismas, como es el caso de la Pension de Asistencia por Vejez, que en Antigua y
Barbuda se adelanta a 60 afos en el caso de poblacién con discapacidad. Del mismo modo,
el Beneficio de Prestaciéon Continuada en Brasil se asigna a personas mayores de 65 afos
o de cualquier edad en el caso de personas con discapacidad, al igual que ocurre en Chile
con la Pensién Basica Solidaria. En el caso de México, el programa de transferencias
monetarias condicionadas PROSPERA incluyé en 2018 un piloto para dar un apoyo
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monetario complementario a hogares que contaran con algun integrante con discapacidad
(condicién que deberia se certificada por personal del sector sanitario).

En Costa Rica, el programa Pobreza y Discapacidad aporta a personas con discapacidad
en condicién de pobreza recursos para el acceso a servicios y apoyos para la satisfaccion
de necesidades basicas y las derivadas de la discapacidad. Este programa establece la
denominada Canasta derivada de la discapacidad (CD), un Conjunto de productos,
servicios y bienes vitales, de uso individual, requeridos para la atencién de las necesidades
de la persona con discapacidad. La canasta derivada de la discapacidad esta basada
unicamente en las necesidades especificas que se generan a partir de la condicién de
discapacidad. El sistema de medicion de pobreza y discapacidad incluye asi factores de
medicion de la pobreza que incluye elementos especificos por condicion de discapacidad.

El Programa Tekopord en Paraguay, dirigido a la atencién de hogares en condicion de
extrema pobreza mediante la entrega de transferencias monetarias sujetas al cumplimiento
de corresponsabilidades, contempla una prestacion de Apoyo a Discapacitados, que se
entrega a miembros con discapacidad de la familia beneficiaria. Consiste en una
transferencia de PYG 75.000 (US$13) para el usuario, con la condicionalidad de asistencia
a controles de atencion basica por parte de los beneficiarios. EI Médulo para la Inclusion de
Personas con Discapacidad Severa se implementa desde el ano 2015, con una
metodologia de focalizacién, inclusion, permanencia, criterios de corresponsabilidades y
montos de aporte especificos para esta poblaciéon. Segun datos de 2017, mas de 16.000
personas con discapacidad son atendidas por el programa, de las cuales 1.161 son
personas con discapacidad severa.

En Peru, el Programa de Pensiéon por Discapacidad Severa otorga una pension no
contributiva de 150 nuevos soles (US$45) a las personas con discapacidad severa que se
encuentran en situacién de pobreza, con la finalidad de elevar su calidad de vida. El
programa comenz6 en 2015 en el departamento de Tumbes y en el departamento de
Ayacucho, y se ha ido ampliando hasta 14 en 2017. En la actualidad cuenta con 14.625
personas con discapacidad en situacion de pobreza que reciben pension no contributiva,
de las que 47% son mujeres. La mayor parte de los beneficiarios son menores de 29 afos
de edad (6.900), mientras que mayores de 60 afnos suman 1.872.

En cualquier caso, diversos estudios (Verdugo et al 2009; Malo 2003; Livermore 2000); han
demostrado que los programas de transferencias monetarias pueden tener un efecto
desincentivador para la activacion formativa y laboral de la poblacién con discapacidad, por
el miedo a perder las prestaciones que se obtienen por discapacidad, aunque estas sean
precarias. Es decir, la seguridad de las prestaciones, si no se combinan con otras medidas
de promocion de la actividad, pueden en ocasiones dificultar o incluso impedir que la
persona con discapacidad y/o su nucleo de apoyos cercano (fundamentalmente la familia),
decida “arriesgarse” a actividades que resultan fundamentales para la inclusion social.

IV. Propuestas para incorporar la perspectiva de la discapacidad en las
politicas de proteccién social
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Gran parte de la sociedad, especialmente aquella no comprometida directamente con el
fendmeno de la discapacidad, orienta sus percepciones y actitudes segun los patrones
tradicionales que se fundamentan en ideas erréneas y negativas bajo las que se construye
la identidad de la persona con discapacidad.

Esta construccion social de la discapacidad permanece dominada por el Modelo de
Prescindencia, es decir, la idea general de que el funcionamiento y las habilidades
consideradas “normales” son definitorias del ser humano y por lo tanto las personas con
discapacidad no pueden ser consideradas como tal, ni se debe esperar de ellas un futuro
equiparable al del resto de la humanidad.

Ante esta idea, las politicas de proteccion social han reaccionado universalmente con
servicios basados en el Modelo Rehabilitador de la discapacidad, que en general supone
medidas especiales para personas con discapacidad que a la postre se han convertido en
espacios segregadores, escasamente centrados en la promocién de la autonomia personal,
y dificilmente abiertos per se a cualquier oportunidad de inclusién social.

La CDPD y su correlato conceptual, el Modelo Social de la discapacidad, vienen a
considerar a la discapacidad como una forma mas de discriminacion social, como puede
ser la de género, etnia, edad, ambito de residencia o cualquier otra reconocida en la
actualidad. Pone el foco de los bajos resultados en calidad de vida de la poblacién con
discapacidad no tanto en su configuracién corporal, sino en un disefio social concebido
expresamente para su invisibilizacion o su inexistencia. La naturaleza de la respuesta a la
exclusion social y a la pobreza de la poblacién con discapacidad depende por tanto de la
naturaleza inclusiva de los sistemas de proteccion, finalidad a la que se dirigen las
siguientes propuestas.

Tal como se ha indicado, la discapacidad es un fendmeno frecuentemente concentrado en
la poblacién mayor, asi como en aquellas personas afectadas por riesgo de pobreza, y con
frecuencia invisibilizada en base a los valores, costumbres y creencias erroneamente
generalizadas sobre la propia discapacidad, asi como por barreras a la movilidad, la
comprension o la comunicacién. Como reconoce el BID (2011): “los riesgos propios del
desarrollo y las adversidades como el desempleo, el trabajo precario, los bajos ingresos, la
enfermedad y la falta de educacion, que amenazan a grupos vulnerables como nifos,
mujeres, adultos mayores o personas con discapacidad, son temas ineludibles para un
sistema de proteccion social”.

La reduccion de la discapacidad como factor de riesgo de exclusién social pasa por el
despliegue de recursos en entornos comunitarios, que permitan una toma de control sobre
las cuestiones que afectan a la propia vida, con especial atencion a la eliminacion de lazos
sociales perversos, y a la promocion y el mantenimiento de oportunidades para establecer
relaciones sociales satisfactorias fuera de los circulos especificos y/o institucionalizados.

Segun las evidencias expuestas, alli donde se ubican mas personas en riesgo de pobreza,
es mas frecuente encontrar personas con discapacidad. Es por ello que para el
cumplimiento general de la finalidad de este documento, es preciso avanzar en algunas
propuestas que a continuacion se detallan:

Propuestas para inclusién de la discapacidad en programas de proteccién social.
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Disenar los programas de proteccion social respetando los principios de diseiio
universal, asumiendo en todos los espacios en los que se propone intervenir la
existencia de posibles beneficiarios con discapacidad, y que por tanto su
invisibilidad no presupone su inexistencia:

1.1. Facilitando la comprension de documentos de requisitos, instrucciones,
tramites o compromisos burocraticos relacionados con el acceso y el uso de
los programas, recursos Yy servicios destinados a garantizar un nivel basico de
bienestar.

1.2. Anadiendo en el texto de los programas de proteccién social de forma sistematica
el término “discapacidad” como forma de discriminacién cuando se
mencionan otras generalmente aceptadas, como las de género, edad, etnia, etc.

1.3. Priorizando el uso de recursos comunitarios accesibles.

1.4. Capacitando sobre disefio universal a los recursos humanos que actuan sobre
el terreno en la deteccién e intervencion en situaciones de vulnerabilidad y
pobreza extrema.

1.5. Incluyendo a personas con discapacidad y sus organizaciones
representativas no solo entre los posibles beneficiarios de sus medidas, sino en
las fases de reflexion, debate, diseno y evaluacion de las mismas.

Anadir la situacion de discapacidad en formularios, registros, censos y
encuestas relacionadas con medidas de proteccion social utilizando estandares
internacionalmente aceptados, basados en CDPD, CIF y Grupo de Washington.

2.1. Facilitando la produccion de informacién estadistica sobre la magnitud y
caracteristicas de la poblacién con discapacidad.

2.2. Avanzando en sistemas oficiales de reconocimiento administrativo de la
situacion de discapacidad, vinculado entre sistemas sanitario y social, asi
como entre diferentes administraciones.

2.3. Registrando la presencia de personas con discapacidad en hogares
receptores de programas de proteccion social.

Anadir a los indicadores de medicion econémica de pobreza (normalmente
basados en ingresos) informacion relacionada con los gastos por discapacidad.

3.1. Agregando la discapacidad como factor de riesgo econdomico y en la distribucion
equitativa de las responsabilidades de crianza, domésticas y de acceso a la
actividad laboral.
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3.2. Anadiendo la presencia de personas con discapacidad en el hogar como factor
de riesgo de pobreza en si mismo.

Cambiar el lenguaje del “cuidado” por el de “promociéon de la autonomia
personal’, de manera generalizada en todas las evidencias y medidas relacionadas
con proteccion social.

4.1. Introduciendo en el disefio de los recursos y servicios de dependencia la
promocion de la inclusiéon social y el respeto a la dignidad y autonomia
personal de las personas con discapacidad.

4.2. Promocionando el uso de productos de apoyo (ayudas técnicas) en funcion
de su capacidad para mejorar la inclusion social y la participacién comunitaria.

4.3. Preservando la autonomia personal de las personas objeto de las medidas de
proteccion social, asi como el respeto a sus opiniones, preferencias y deseos.

Establecer criterios de elegibilidad en programas y proveedores de servicios
mediante clausulas sociales en la contratacién vinculadas a la inclusion social y la
promocion de la autonomia personal de la poblacion con discapacidad.

5.1. Incluyendo indicadores de evaluacién de éxito de programas de proteccion
social que midan la generacién de inclusién social y de la autonomia personal.

Compatibilizar la recepcion de prestaciones por discapacidad con la realizacion
de alguna actividad laboral.
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ANEXO Il. Esquema de indicadores de inclusién social y discapacidad

EJES

DIMENSIONES

Indicador

Econdémico

Inclusién en la
produccioén
(empleo)

. % poblacioén activa (Tasa de actividad).
. % poblacion parada (Tasa de paro).

Inclusién en el
producto

. Salario medio.

. % poblacioén en situaciéon de pobreza severa.

. % poblacion en riesgo de pobreza.

. % poblacion sin ingresos por trabajo o prestaciones.

. % poblacion sin equipamiento basico y no puede permitirselo.

Ciudadania
(acceso a
derechos)

Inclusién politica

. % Derecho a elegir y a ser elegido.

. % poblacion sin influencia civica: no participa en elecciones o no es
miembros de una organizacién ciudadana.

10. % representantes politicos.

© 0N O Ww N —

Inclusion en la
educacion

11. % poblacién analfabeta (sin dificultades severas para aprendizaje).
12. % poblacion escolarizada (6 a 15 afios).

13. % poblacion escolarizada en escuela inclusiva.

14. % poblacién que dispone los apoyos que precisa para escolarizacion.
15. % poblacién con estudios primarios (sin dificultades severas para el
aprendizaje).

16. % poblacion con estudios superiores (sin dificultades severas para el
aprendizaje).

Inclusién en la
vivienda

17. % poblacion en infravivienda, deficiencias graves en construccion o
salubridad (humedad, suciedad, olores).

18. % poblacién en hacinamiento grave (<15m? persona).

19. % poblacién con tenencia en precario (cedida, realquilada, ocupada).
20. % poblacion residente en entorno muy degradado.

21. % poblacién con hogar accesible.

22. % poblacion con gastos excesivos de la vivienda.

Inclusion en la
salud

23. % poblacion sin cobertura sanitaria.
24. % poblacion sin los tratamientos médicos que precisa.
25. % poblacién sin acceso a medicamentos que precisa.

Apoyos por
discapacidad

26. % poblacion con reconocimiento oficial de discapacidad.

27. % poblacion que dispone ayudas técnicas que necesita.

28. % poblacién que recibe apoyos personales que necesita.

29. % poblacion que recibe prestaciones por discapacidad o dependencia.

Integracién
social

Lazos sociales

30. % poblacién que ha sufrido malos tratos fisicos o psicoldgicos ...

31. % poblacién con relaciones de amistad precarias (frecuencia escasa
de oportunidades para hacer o conservar amigos).

32. % poblacién con adicciones (alcohol, drogas, juegos).

33. % mujeres con maternidad conflictiva (victima de abuso, victima de
esterilizacion forzada, madre adolescente).

34. % poblacion con problemas con la justicia.

Participacion

35. % poblacién que se ha sentido discriminada por discapacidad.
36. % poblacién con acceso a actividades de ocio ...
37. % poblacion institucionalizada.

Fuente: Informe Olivenza (2017).
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ANEXO Il. Propuestas especificas para el Marco Sectorial de Proteccién Social

Aqui se presentan propuestas mas detalladas para uso la revision del Marco Sectorial de
Proteccion Social del BID, que representan aspectos concretos de los puntos sefialados en
la seccion de recomendaciones.

A. Aspectos generales

Segun las pruebas expuestas, alli donde se ubican con mas frecuencia personas en riesgo
de pobreza es mas frecuente encontrar personas con discapacidad. Es por ello que, para
el cumplimiento general de la finalidad de este documento, es preciso avanzar en algunas
propuestas generales:

Propuesta 1.

Propuesta 2.

Propuesta 3.

Propuesta 4.

Propuesta 5.

Propuesta 6.

Los programas de proteccion social deben disefiarse de manera que
presupongan que en todos los espacios de intervencion existiran posibles
beneficiarios con discapacidad, y que su invisibilidad no presupone su
inexistencia.

Asimismo, las medidas de proteccién social deben respetar los
principios del disefio universal, para evitar constituirse por si mismas
en foco de discriminacion hacia personas con discapacidad. Estas medias
refieren no solo las barreras a la movilidad, sino al conocimiento, la
comprension y la comunicacion. Es especialmente relevante la
adaptacion de los elementos relacionados con las TIC y con la
comprension de documentos de requisitos, instrucciones, tramites o
compromisos burocraticos.

Anadir de forma sistematica en el texto de los programas de proteccién
social el término “discapacidad” como forma de discriminacion
cuando se mencionan otras generalmente aceptadas, como las de
género, edad, etnia, etc. (por ejemplo, en la medida 5.6.e del MS-PSP).

Plantear las medidas de proteccion social de manera que pongan en
primer plano la dignidad de la persona con discapacidad, la promocioén de
su autonomia personal, y su inclusién social en los recursos y
dispositivos comunitarios.

De manera general, se deben evitar medidas que redunden de manera
directa o indirecta en la segregacion, invisibilizacion o inactivacién de
las personas con discapacidad, especialmente los recursos o servicios
“especificos” para personas con discapacidad, o que no se desarrollen en
entornos comunitarios. Por ejemplo, los puntos 2.49 y 2.53 del MS-PSP
podrian contribuir a reproducir alternativas segregadoras.

Durante la intervencién social en situaciones de discapacidad o
dependencia es preciso extender los apoyos al contexto familiar o mas
cercano, ya que el hogar es la fuente principal de apoyos. Esta medida
es especialmente relevante para las mujeres, por ejemplo, en lo que
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refiere a promover una distribucion mas equitativa de las
responsabilidades de crianza: como la medida 5.16.c del MS-PSP.

Como ejemplo de transversalizacion, la Red Unidos (Colombia) consiste en una estrategia
nacional de intervencion integral y coordinada, que busca contribuir al mejoramiento de las
condiciones de vida de las familias objeto de su intervencién, a la acumulacién de capital
social y humano y, en consecuencia, a la reduccién de los niveles de pobreza y pobreza
extrema en el pais. La Red Unidos contempla dos lineas de trabajo:

1. Acompafamiento familiar y comunitario: con 10.794 cogestores sociales que
realizan acompafamiento a cada una de las familias vinculadas a la red. Cada
cogestor tiene a su cargo 160 familias en la zona urbana y 120 en la rural.

2. Gestion de la oferta y acceso preferente a programas y servicios del Estado:
ofreciendo a las familias vinculadas acceso preferente a los recursos comunitarios,
y estableciendo planes individualizados para la superacion de pobreza de acuerdo
con las condiciones de la poblacion y las capacidades territoriales.

Entre los indicadores de logro de resultados de la Red Unidos, se encuentran algunos
relacionados con la poblacién con discapacidad:

- Logro 13: Todas las personas con discapacidad estan incluidas en el Registro para
la Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad — RLCPD.

- Logro 14: Las personas con discapacidad a las que les prescribieron un producto
de apoyo o rehabilitacién funcional, la recibieron.

- Logro 24: Todos los adultos mayores de 60 afos (y adultos con discapacidad
permanente) tienen un ingreso propio.

B. En relacién con la institucionalidad/gobernanza

Las personas con discapacidad sufren una permanente discriminacion institucional
materializada en invisibilidad, falta de reconocimiento de derechos en la legislacion, practica
judicial y estadisticas, y de las concepciones y expectativas culturalmente erroneas sobre
su dignidad, integridad y capacidades.

Tal como se ha presentado en evidencias, la consolidacién de sistemas de deteccion,
certificacion y registro resultan un elemento clave para el despliegue de programas de
proteccion social, junto con la produccién de informacion estadistica sobre la magnitud y
las caracteristicas de la poblacion con discapacidad.

Propuesta 7.  Avanzar en sistemas oficiales de reconocimiento administrativo de la
situacion de discapacidad, vinculado entre sistemas sanitario y social,
asi como entre diferentes administraciones.

Propuesta 8. Consolidar registros de poblacion con reconocimiento oficial de

discapacidad, asi como tomas de informacion sobre la presencia de
discapacidad en los usuarios y/o en sus hogares, que se integren con los
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programas de proteccién social, por ejemplo, los previstos en el MS-PSP
en relacion con las lecciones 4.1 y 4.16, y las medidas 5.6.c y 5.9.a

Propuesta 9. Promocionar la inclusiéon de la situacion de discapacidad en registros,
censos y encuestas relacionadas con medidas impulsadas por el MS-
PSP, utilizando estandares internacionalmente aceptados, basados en
CDPD, CIF y Grupo de Washington.

La operacion estadistica E/ empleo de las personas con Discapacidad del Instituto Nacional
de Estadistica de Espafia constituye un ejemplo de aprovechamiento de registros y
encuestas. Se trata de una experiencia de integracion de datos estadisticos proporcionados
por la Encuesta de Poblacion Activa (EPA) con los registros administrativos disponibles
sobre personas con reconocimiento de (BEPD), medidas de fomento del empleo (TGSS),
prestaciones (INSS) y dependencia (SAAD). Como resultado, se obtiene de manera
periddica informacion sobre la actividad laboral de las personas con discapacidad. Esta
experiencia se ha extendido a otras encuestas como la de salarios, y todas ellas cuentan
con la cooperacion de las administraciones publicas y las organizaciones de la sociedad
civil que representan a las personas con discapacidad y sus familias (Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad y Fundacién ONCE).

En relacion con el disefio, la gestion y la evaluacién de programas de proteccion
social, las pruebas revelan la importancia de preservar y de promocionar la autonomia
personal de las personas objeto de las medidas, asi como el respeto a sus opiniones,
preferencias y deseos:

Propuesta 10. Capacitacién, formacién y sensibilizacion sobre discapacidad (desde la
Optica del Modelo Social) de recursos humanos que actdan sobre el
terreno en la deteccidn e intervencion en situaciones de vulnerabilidad y
pobreza extrema.

La Conferencia de Universidades Espafnolas colabora con Fundacion ONCE, mientras que
la Agencia Nacional de Evaluacion de la Calidad y Acreditacion (ANECA) y el Real
Patronato sobre Discapacidad colaboran en el proyecto Formacién curricular en Disefio
para Todas las Personas en Turismo’ y ‘Formacion curricular en Disefio para Todas las
Personas en Educacién. Esta iniciativa permite dotar a quienes realicen estudios
universitarios de conocimientos en aspectos relacionados con situaciones de discapacidad
y ofrece herramientas al profesorado para incluir formacién sobre Disefio para Todas las
Personas y Accesibilidad Universal en las titulaciones universitarias, de manera que la
discapacidad aparece como un tema transversal a lo largo de los estudios universitarios.

Propuesta 11. Establecer criterios e indicadores de evaluacion de éxito de medidas de
MS-PSP, vinculados a la capacidad de creacion de inclusion social y de
autonomia personal, por ejemplo, en relacién con las evaluaciones
referidas en la leccion 4.1 y la Medida 5.6.d.i

Propuesta 12. EIl BID debe incluir a personas con discapacidad y a sus organizaciones

representativas no solo entre los posibles beneficiarios de sus medidas,
sino en las fases de reflexiéon, debate, disefio y evaluaciéon de las
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mismas. Esta consideracién se podria afiadir en las medidas relacionadas
con fia participacion y la auditoria de la comunidad, por ejemplo: Leccion
4.11, Medida 5.16.f

Propuesta 13. La extensién de la proteccion social a personas con discapacidad requiere
su adaptacion suplementaria a diferentes tipos y severidad de
discapacidad, evitando que las politicas incidan unicamente en una
parte, habitualmente la menos vulnerable, de la poblacion con
discapacidad. Entre los grupos mas vulnerables se suelen encontrar las
personas con mas necesidades de apoyo, y/o con discapacidad
intelectual o problemas de salud mental.

Propuesta 14. Establecer criterios de elegibilidad en proveedores de servicios
vinculados al MS-PSP mediante clausulas sociales en la contratacion
vinculadas a la Inclusion de la poblacién con discapacidad. Medida 5.6.d.i

Las clausulas sociales en la contratacién publica son disposiciones normativas que tienen
por objeto la inclusidén en los procesos de licitacién publica, no solo de requisitos
economicos sino también de aspectos sociales y, concretamente, de medidas dirigidas a la
promocion de empleo para personas que deban ser socialmente protegidas. Esas
condiciones de contratacién con la administracion publica se plantean como instrumento
para establecer estrategias de caracter social. En la actualidad, en Espafa se encuentra en
tramitacion un proyecto de Ley de Contratacion Publica aprobado por el Congreso, que
recoge estas propuestas en materia de clausulas sociales, accesibilidad universal y
concertacion social, que refuerzan la dimension social de este tipo de contratacion.

C. En relacion con los servicios

Considerando la informacion presentada, los programas y servicios de proteccién social
deben contemplar de manera especifica la adaptaciéon por tipos de discapacidad y
severidad, la individualizacion de las medidas y la promocién de la autonomia personal:

Propuesta 15. Establecer criterios para la individualizacién de las intervenciones no solo
en relacion con las caracteristicas individuales de cada persona sino con
sus necesidades y con las circunstancias de su entorno.

Propuesta 16. Incluir la asistencia personal en el catalogo de prestaciones y servicios a
contemplar en el MS-PSP.

Propuesta 17. Asegurar que no sean los prestadores de servicios, el personal médico,
de asistencia social, u otros técnicos y expertos las principales partes

interesadas a quienes se consulte sobre las necesidades de las personas
con discapacidad.

Infancia
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Propuesta 18.

Propuesta 19.

Propuesta 20.

Propuesta 21.

Propuesta 22.

uventud

Propuesta 23.

Propuesta 24.

Propuesta 25.
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Formar y sensibilizar a las propias personas con discapacidad y a sus
familias desde la optica del Modelo Social de la discapacidad,
contribuyendo a incrementar las expectativas sobre ellas mismas.

Fortalecer medidas de deteccion precoz de discapacidades severas en
nifos y nifias, dado que la discapacidad es una realidad que tiende a su
invisibilizacidn y a la inhibicién de una paternidad activa.

ARadir en las pruebas 2.15 y 2.25 la estimulacién en las etapas iniciales
de la vida, las pruebas relacionadas con la promocion de la atencion
temprana para nifios y nifias con retrasos madurativos o cualquier otra
forma o riesgo de discapacidad.

ARadir asimismo en las pruebas 2.15, 2.19 y 2.25 el riesgo de
“expectativas mermadas” sobre nifilos con discapacidad, que se pueden
producir mas frecuentemente en hogares pobres o cuyos padres tienen
menores niveles de educacion.

Introducir en los curriculos el aprendizaje transversal habilidades
socioemocionales que promuevan la inclusion social y el respeto a la
dignidad y a la autonomia personal de las personas con discapacidad.
Pruebas: 2.35, 2.36, 3.31. Dimension de Exito: 2. Medidas 5.7, 5.8.

Anadir a las evidencias sobre fracaso escolar las relacionadas con falta
de apoyos por discapacidad en el sistema corriente de ensefianza, lo cual
puede llevar a un abandono escolar temprano de jévenes con
discapacidad, por causas ajenas a sus capacidades o deseos.® Pruebas:
2.34- ss, 3.46, 3.52.

Incluir requisitos de concesién y evaluacion de resultados de los
Programas de Transferencias Monetarias Condicionadas (PTMC) no
vinculados a resultados académicos si proceden de procesos educativos
no inclusivos.

Favorecer mecanismos de adaptacion curricular para permitir a los
estudiantes con discapacidad alcanzar una acreditacion escolar que
facilite el acceso al mercado de trabajo.

5 Muy frecuentemente, las leyes educativas impiden que el alumnado con discapacidad o con trastornos graves
de conducta pueda obtener una titulacién minima de estudios primarios y/o secundarios, lo que en definitiva
limita sus opciones laborales y su Optima inclusion personal, laboral y social. La inclusion educativa implica
capitalizar culturalmente a los menos favorecidos en un ambiente de colaboracion, desarrollando nuevas
capacidades necesarias para la autonomia y la inclusion social. Pero ademas precisa elevar sus criterios de
obtencion de titulos mas alla de la mera acumulacion de conocimientos, demostrables en pruebas habitualmente
discriminatorias para personas con discapacidad, lo cual implica el reconocimiento del otro en un espacio de
colaboracion y enriguecimiento mutuo (Moreno et. al. 2016).
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Propuesta 26.

Propuesta 27.

Propuesta 28.

Propuesta 29.

Dependencia
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Desarrollar medidas especificas para acompafiamiento de jovenes con
discapacidad en periodos de transicion dentro de la escuela (entre cursos
y ciclos) y de la escuela al mundo laboral fundamentalmente.

Extender programas de tutoria y acompanamiento a jovenes con
discapacidad en el ambito escolar, laboral y de participacion social, como
forma de asistencia personal, pero también como estrategia de
sensibilizacién y visibilizacién de la discapacidad. Prueba 2.44. Leccion:
4.3.

Contemplar la discapacidad de manera transversal el disefio universal en
los programas de manejo de comportamientos sexuales de riesgo, no solo
hacia las mujeres con discapacidad como sujeto sino como objeto de
dichas conductas. Medidas: 2.34, 2.39, 2.40, 2.42, 3.35. Medida: 5.9.

Descartar explicitamente la esterilizacién forzada como medida de
reduccion de embarazos no deseados en mujeres con discapacidad.

Tal como se ha indicado en C.iii, discapacidad y dependencia denotan realidades
intimamente ligadas pero diferentes: la discapacidad se ha definido por la CDPD como una
forma de discriminacién y por lo tanto una situacién en parte ajena al individuo y susceptible
de cambiar si se disponen los apoyos y recursos necesarios, mientras que la dependencia
se ha definido como un estado de caracter permanente ligado a la pérdida de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial, que limita el desarrollo de determinadas Actividades
Basicas o Instrumentales, es decir, un concepto focalizado en los déficits individuales.

Propuesta 30.

Propuesta 31.

Propuesta 32.

Propuesta 33.

Cambiar lenguaje del “cuidado” por el de “promociéon de la autonomia
personal”’, de manera generalizada en todas las evidencias y medidas
relacionadas con poblacion en situacion de dependencia.

Introducir en el disefio de los recursos y servicios de dependencia la
promocion de la inclusién social y el respeto a la dignidad y autonomia
personal de las personas con discapacidad.

Promocionar el uso de productos de apoyo (ayudas técnicas) en funcién
de su capacidad para mejorar la inclusién social y la participacion
comunitaria.

Incluir la asistencia personal en el catalogo de prestaciones y servicios a
contemplar en el MS-PSP.

D. En relacién con las prestaciones
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Propuesta 34.

Propuesta 35.

Propuesta 36.

Propuesta 37.

Propuesta 38.

Propuesta 39.

Propuesta 40.

Propuesta 41.
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La extensioén de la proteccion social a personas con discapacidad requiere
su adaptacion suplementaria a diferentes tipos y severidad de
discapacidad, evitando que las politicas incidan unicamente en una parte
—habitualmente la menos vulnerable— de la poblacién con discapacidad.
Entre los grupos mas vulnerables se suelen encontrar las personas con
mas necesidades de apoyo, y/o con discapacidad intelectual o
psicosocial.

Evitar vincular el desarrollo y la evaluacion de innovaciones operativas en
los PTMC al desempefio escolar, dado que la falta de apoyos en la
escuela puede determinar el desempefio de los estudiantes con
discapacidad. Medida: 5.16.c

Anadir a los indicadores de medicién econémica de pobreza informacion
relacionada con los gastos por discapacidad, no Unicamente relacionados
con los ingresos. Pruebas: 2.35, 2.45, 3.8, 3.9

Incrementar en funcion de necesidades de apoyo las cuantias de ingreso
basico wuniversal e ingreso minimo garantizado, dado el gasto
extraordinario que supone la discapacidad es una necesidad basica a
satisfacer. Esto es, que las transferencias sean mayores para los hogares
gue cuentan entre sus integrantes a personas con discapacidad. Prueba
2.62. Diagnéstico: 3.2,

Agregar discapacidad como factor de riesgo en la distribucion equitativa
de las responsabilidades de crianza, domésticas y de cumplimiento de los
requisitos del PTMC. Medida 5.16.c.

En combinacién con las mejoras en focalizacion y registros, anadir la
presencia de discapacidad en el hogar como factor de riesgo de pobreza
en si mismo.

Anadir medias especificas por tipo de discapacidad y severidad derivadas
de menor participacion en el mercado de trabajo: discapacidad intelectual,
enfermedad mental, alta severidad.

Afadir criterios de disefio universal a las medidas de alfabetizacion
financiera. Leccién 4.20. Medida 5.16.d

Finanzas Inclusivas es una iniciativa de la Fundacion ONCE destinada a promover la
educaciéon financiera para personas con discapacidad intelectual y dificultades de
aprendizaje. Se trata de un programa formativo con contenidos y materiales a través de la
web que permite a los alumnos participar en diferentes modalidades: e-learning, blended-
learning (en linea y presencial), y presencial (individual o grupal) con apoyo de tutor,
acomodandose de este modo a sus necesidades. Ha sido testado por personas con
discapacidad intelectual con resultados muy favorables. El programa ha sido evaluado en
relacion con su impacto, concluyendo un incremento significativo la autonomia de los
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alumnos para realizar compras, controlar su propio dinero (de un 12% a un 60%) o para el
ahorro, porcentaje que aumenté del 12% al 64%.

Propuesta 42. Permitir compatibilizar el percibo de las prestaciones por discapacidad
con la realizacion de alguna actividad laboral.

Propuesta 43. Priorizar que sean las personas con discapacidad quienes reciban y
administren los pagos de las prestaciones, con los apoyos necesarios
(evitando que lo hagan por ellas familiares, profesionales, u otras
personas).

Propuesta 44. Los padrones de beneficiarios unificados para los diferentes programas
redistributivos y de inclusién social deben contemplar las situaciones de
discapacidad. Leccion 4.10

Propuesta 45. Habilitar en prestaciones de adultos mayores limites de edad flexibles
para personas con discapacidad en procesos de envejecimiento
prematuro.®

6 Un ejemplo de esto es adelantar algunos limites para la edad de jubilacién en determinados casos, en los que
la investigacion demuestra un envejecimiento prematuro, como es el caso del sindrome de Down. En Espafa:
la edad ordinaria de jubilacién exigida en cada momento puede ser reducida mediante la aplicacion de
coeficientes reductores, en el caso de trabajadores con una discapacidad igual o superior al 65% o, también,
con una discapacidad igual o superior al 45%, siempre que este Ultimo supuesto se trate de discapacidades
reglamentariamente determinadas en las que concurran evidencias que determinan de forma generalizada y
apreciable una reduccion de la esperanza de vida de esas personas.
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