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INTRODUCCION

La discapacidad es un fenémeno complejo que involucra aspectos biold-
gicos, psicoldgicos, sociales, culturales y politicos. Se trata de un tema de
creciente relevancia en América Latina, donde mds del 12 % de la pobla-
cién presenta algun tipo de discapacidad segun datos de la Organizacién
Mundial de la Salud. En este contexto, el propdsito del presente trabajo
es analizar la relacién entre los servicios publicos de rehabilitacién y la
calidad de vida de las personas con discapacidad.

El documento se organiza en cinco capitulos, a través de los cuales se
abordaran conceptos clave sobre discapacidad y politicas publicas en la
regién, modelos de rehabilitacion, aproximaciones tedricas a la calidad
de vida y finalmente, los resultados de una investigacién que relaciona
especificamente los servicios de rehabilitaciéon con los niveles de bienestar
reportados por personas con discapacidad en Peru.

 El primer capitulo: presenta generalidades sobre la discapacidad, inclu-
yendo la evolucién del concepto a lo largo del tiempo, las perspectivas
actuales que conciben este fenémeno como una construccién social y
un asunto de derechos humanos, asi como datos estadisticos que per-
miten contextualizar la situacion de discapacidad en América Latina.

+ El segundo capitulo: aborda las politicas publicas dirigidas a la pobla-
cién con discapacidad en la regién, describiendo los avances en tér-
minos de marcos juridicos e institucionales. Asimismo, se analizan las



acciones orientadas especificamente a promover una administraciéon
publica mas inclusiva y algunos indicadores utilizados para monitorear
las politicas en discapacidad.

El tercer capitulo: se profundiza en la intervencién del sector salud,
puntualizando en los servicios de rehabilitacion. Se definiran concep-
tos relevantes como calidad de vida, bioética en rehabilitacién, evalua-
cién funcional y rehabilitacién basada en la comunidad. Ademas, se
describiran diferentes modelos de rehabilitacion y se hara un diagnos-
tico de los servicios existentes en el Per.

El cuarto capitulo: presenta aproximaciones tedricas al concepto de ca-
lidad de vida, las definiciones propuestas por diversos autores, las teo-
rias relacionadas, la clasificacion entre calidad de vida, felicidad y bien-
estar, asi como los indicadores e indices utilizados para su medicién a
nivel poblacional. De igual forma, se abordara el concepto de calidad de
vida desde una ética de las capacidades.

El quinto capitulo: expone los resultados de una investigacién llevada
a cabo en Peru sobre la relacién entre los servicios publicos de reha-
bilitacién (funcional, profesional y social) y los niveles de calidad de
vida reportados por un grupo de personas con discapacidad seleccio-
nadas. Especificamente, se pretendié determinar el grado de relacién
existente de manera general, asi como establecer vinculos particulares
entre cada tipo de rehabilitacién y la calidad de vida percibida. Para
esto se describen el contexto, los objetivos, las variables utilizadas, el
tipo y disefio de investigacion, la poblacién y muestra, las técnicas de
recoleccion y analisis de datos, para finalmente exponer los hallazgos
en términos de estadistica descriptiva e inferencial. El capitulo cierra
con una discusion de los resultados obtenidos y las conclusiones y re-
comendaciones correspondientes.



CAPITULO DISCAPACIDAD:
| GENERALIDADES

1.1. Evolucion del concepto de discapacidad

La discapacidad ha sido abordada desde diferentes perspectivas a lo largo
de la historia, evidencidndose una evolucién en la conceptualizacién del
término. Inicialmente, las personas con discapacidad eran vistas bajo un
enfoque negativo, de incapacidad o anormalidad, siendo objeto de prac-
ticas como el infanticidio, el abandono o la institucionalizacién (Alvarez
et al., 2022).

En la Edad Media predominé una visién demonoldgica, asociando la dis-
capacidad a castigos divinos o posesiéon demoniaca. En el siglo XVIII, con
la Tlustracién, surgieron los primeros intentos por brindar tratamiento
médico y rehabilitacién. No obstante, persistié la segregacién en insti-
tuciones como manicomios o leprosarios (Palacios y Romafiach, 2016).
Ya en el siglo XX, con los avances en medicina, psicologia y derecho, se
comenzo a gestar un cambio de paradigma, transitando de modelos indi-




Andrea Hilda Guillén Alvarado / Gregorio Arroyo Japura

Ayerim Marleny Flores Becerra
_________________________________________________________________________________________________________________|

viduales y rehabilitadores hacia modelos sociales de derechos humanos
(Brogna, 2021).

Segtin Ferreira (2020), el concepto de discapacidad evolucion6 en tres eta-
pas o modelos:

+ Modelo de prescindencia: Las personas con discapacidad se consideran
inutiles e innecesarias para la sociedad. Predominan actitudes eugené-
sicas, de marginacion y exclusion.

+ Modelo médico-rehabilitador: La discapacidad se concibe como un
problema de la persona directamente causado por una enfermedad,
trauma o condicién de salud. Se enfoca en la rehabilitacion médica para
la “normalizacién”.

+ Modelo social: Promovido por la propia comunidad de personas con
discapacidad desde los afios 70. La discapacidad no se define exclusiva-
mente por atributos individuales, sino que es resultado de barreras fisi-
cas y actitudinales impuestas socialmente que limitan su participacion.
Se defiende la autonomia y los derechos humanos.

Otros autores como De Lorenzo (2019) describen cuatro generaciones en
la evolucién histérica del concepto de discapacidad:

+ 1ra Generacién: Perspectiva eugenésica (finales siglo XIX - primera
mitad siglo XX). Las personas con discapacidad se consideran una car-
ga. Predomina el rechazo, el aislamiento en instituciones y practicas
como la esterilizacién forzosa.

+ 2da Generacion: Paradigma rehabilitador (mediados del siglo XX).
Aparecen los primeros intentos de integracién, pero bajo un modelo
médico y asistencial paternalista. Se enfoca en “normalizar” a la persona
para que se adapte a la sociedad sin necesidad de cambios estructurales.
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+ 3ra Generacion: Paradigma de vida independiente (finales siglo XX).
El colectivo de personas con discapacidad reivindica derechos civiles,
empoderamiento y autonomia. Surgimiento del movimiento de vida
independiente. La sociedad debe garantizar su participacion eliminan-
do barreras.

« 4ta Generacién: Aproximacién multidimensional (inicios siglo XXI).
Se asume un concepto integral de discapacidad, influido por diversos
factores (sociales, ambientales, culturales). Se promueve un modelo de
derechos humanos y la responsabilidad colectiva.

En la primera década del siglo XXI se gest6 un cambio de paradigma, pa-
sando de un modelo rehabilitador a uno social y de derechos humanos.
Esto se vio influenciado por la adopcién de convenciones internacionales
como la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
en 2006, que reconoce la discapacidad como resultado de la interaccién
entre las limitaciones funcionales de las personas y las barreras del en-
torno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad (ONU,
2006). Bajo esta nueva perspectiva, también la Organizacién Mundial de
la Salud publicé en 2001 la Clasificacidon Internacional del Funcionamien-
to, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), que presenta un modelo biop-
sicosocial y concibe la discapacidad como un fenémeno universal de la
experiencia humana (OMS, 2001).

En la actualidad, aunque persisten practicas ligadas al modelo rehabilita-
dor en algunos contextos, predomina una visién de la discapacidad como
cuestion de derechos humanos e inclusién social. Se reconoce la nece-
sidad de eliminar barreras fisicas, comunicacionales y actitudinales para
garantizar que las personas con discapacidad puedan ejercer sus derechos
en igualdad de condiciones (Palacios y Romanach, 2016). No obstante,
en América Latina este cambio de paradigma es atn incipiente. Persisten
brechas importantes para la inclusién efectiva de las personas con disca-
pacidad, especialmente por factores socioeconémicos y culturales. Cerca
del 80 % vive en condiciones de pobreza en la regién (CEPAL, 2021). Por
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tanto, es fundamental reforzar el enfoque de derechos humanos y la res-
ponsabilidad colectiva para transformar dicha realidad.

1.2. Perspectivas de las definiciones de discapacidad

La discapacidad es un fenémeno complejo que ha sido abordado desde
multiples perspectivas a lo largo del tiempo. Existen diversas maneras
de definir y conceptualizar la discapacidad, lo cual influye significativa-
mente en las actitudes sociales y en las politicas publicas dirigidas a este
grupo poblacional (Maldonado, 2018). En términos generales, se pueden
identificar cinco visiones o perspectivas predominantes en las definicio-
nes contempordaneas sobre discapacidad, con implicaciones diferenciadas
(Seoane, 2013):

+ Como una patologia individual: Desde una aproximacién esencialmen-
te médica, se concibe la discapacidad como un problema de salud pro-
pio del individuo, causado directamente por una enfermedad, trastor-
no o condicién de carécter fisico, sensorial, intelectual o mental.

+ Como una construccién social: Se asume que la discapacidad no depen-
de unicamente de atributos individuales, sino que es producida por el
contexto social y las barreras impuestas que limitan la participacién de
las personas con diversidad funcional en igualdad de oportunidades.

+ Como un fenémeno multidimensional: Se reconoce la naturaleza inte-
gral y compleja del fendmeno de la discapacidad, determinado por una
interacciéon dindmica entre factores bioldgicos, personales y ambienta-
les. Se adopta asi un modelo biopsicosocial.

+ Como una diferencia de identidad: Desde un enfoque socio-antropo-
légico, se valora la discapacidad como manifestaciéon de la diversidad
humana, reivindicando el respeto por las diferencias individuales y los
derechos de las personas con discapacidad para vivir de acuerdo a su

propia identidad.
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+ Como sujeto de derecho: Se enfatiza el imperativo ético de reconocer
a las personas con discapacidad como titulares de derechos humanos
universales, lo que conlleva obligaciones por parte de los Estados y la
sociedad en su conjunto para garantizar el ejercicio de esos derechos
fundamentales en igualdad de condiciones.

Como se explicard con mayor detalle en los apartados subsiguientes, estas
visiones se sustentan en modelos histéricos sobre discapacidad que han
prevalecido en diferentes épocas, tales como el modelo de prescindencia,
el paradigma rehabilitador, el modelo social o el modelo de derechos hu-
manos, entre otros. Cada perspectiva posee diferencias importantes en
sus premisas subyacentes sobre la naturaleza ontolégica de la discapacidad
y sus implicaciones sociales. Por ejemplo, el modelo médico considera la
discapacidad un atributo individual mientras que el modelo social pone
el foco en las barreras ambientales impuestas colectivamente. Asimismo,
el modelo rehabilitador pone énfasis terapéutico en “normalizar” a las
personas con discapacidad, mientras los paradigmas basados en derechos
humanos enfatizan su dignidad inherente y la valoracién de la diversidad
humana (Palacios y Romafiach, 2016).

En consecuencia, la forma en que se conciba y defina la discapacidad incide
sobre las actitudes sociales prevalecientes hacia las personas con diversidad
funcional, ya sea desde una visiéon negativa y discriminatoria hasta una po-
sitiva que valore la diferencia (Castafieda y Salgado, 2012). Las definiciones
dominantes también moldean las politicas publicas en salud, educacion,
empleo, accesibilidad o participacion social para este grupo poblacional.

1.2.1. Como patologia individual

La perspectiva de la discapacidad como una patologia o condicién indi-
vidual de naturaleza predominantemente médica ha sido histéricamente
una de las visiones mads arraigadas en las concepciones dominantes sobre
la discapacidad (Palacios y Romanach, 2016). Bajo este modelo o enfoque
individual, también denominado modelo biolégico, modelo de prescin-
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dencia o paradigma rehabilitador en algunas clasificaciones (Maldonado,
2018), la discapacidad es concebida esencialmente como un problema de
la persona, un defecto o disfuncién en sus caracteristicas corporales, men-
tales o conductuales producto de una enfermedad, trastorno, lesién o con-
dicion de salud que requiere cuidados médicos (OMS, 2011).

La premisa basica que define este abordaje es que la discapacidad se ori-
gina de manera unicausal por una patologia intrinseca y permanente del
individuo con implicaciones funcionales negativas. Es la expresién de una
anomalia o pérdida a nivel biolégico que se traduce en limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion social debido a esa alteraciéon
orgénica subyacente. La causa del “problema” radica en la persona misma.
Por tanto, el foco se sitda en ese supuesto déficit y la solucién se orienta
hacia la intervencién médica compensatoria (De Lorenzo, 2019).

Bajo este modelo rehabilitador, el rol de las personas con discapacidad
tiende a ser el de “pacientes” y el de los profesionales de la salud el de
técnicos reparadores. No se cuestionan las limitaciones impuestas por las
barreras sociales y la falta de acomodaciones: se da por sentado que el
“problema” esta localizado en el cuerpo y mente de la persona (Palacios y
Romafiach, 2016). Una de las implicaciones de esta aproximacion es que
histéricamente ha servido para justificar la segregacién y los enfoques
asistenciales hacia un grupo social considerado “anormal” e “invalido”. Al
definir la discapacidad por sus rasgos negativos, se promueven respuestas
sociales de rechazo, sobreproteccién y conmiseracién. También conlleva
una vision relativamente pesimista sobre las posibilidades y derechos de
las personas con discapacidad (Brogna, 2021).

No obstante, el modelo médico no carece de fundamento, pues efectiva-
mente muchas condiciones de discapacidad tienen una base orgédnica que
no puede obviarse para efectos de politicas de prevencién, atencion clini-
ca, rehabilitacién, igualdad de oportunidades o no discriminacién (Mal-
donado, 2018). Por tanto, en la actualidad se adopta una perspectiva més
conciliadora en la que los factores bioldgicos se incorporan sin desconocer
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la importancia de las dimensiones sociales, culturales y relacionales en la
configuracién de la discapacidad. Incluso la CIF (OMS, 2001) reconoce los
déficits corporales junto con los factores ambientales como componentes
dindmicos en la compleja “situacién” de discapacidad. La interaccién entre
ambos extremos (modelo médico y modelo social puros) se refleja en el
denominado modelo biopsicosocial (De Lorenzo, 2019).

En este sentido, la perspectiva de la discapacidad meramente como una
condicién individual de origen patolégico resulta limitada e insuficiente
para dar cuenta de su complejidad, pero los aspectos biomédicos siguen
siendo relevantes dentro de una aproximacién integradora y multidimen-
sional al fenémeno de la discapacidad en el marco de los derechos huma-
nos (Palacios y Romanach, 2016).

1.2.2. Como construccion social

En contraposicion al modelo médico o rehabilitador, surgido en los anos
60 y 70 desde el activismo de las propias personas con discapacidad, se
gesto el denominado modelo social de la discapacidad. Este enfoque plan-
tea que la discapacidad no es simplemente una condicién individual pro-
ducto de limitaciones funcionales de origen corporal, sino principalmente
el resultado de procesos sociales y ambientales que generan barreras cul-
turales, fisicas y actitudinales que restringen la participacién de las perso-
nas con diversidad funcional (Palacios y Romanach, 2016).

La premisa Ontoldgica fundamental del modelo social es que la discapaci-
dad es ante todo “una cuestion de derechos humanos” construida por una
sociedad capacitista que no tiene en cuenta las necesidades ni garantiza la
inclusién de todos sus miembros. Por tanto, son las limitaciones del entor-
no, no los déficits personales, los que incapacitan y producen la experiencia
de discapacidad entendida como desventaja social (Brogna, 2021).

En consecuencia, no hay una relacién causal directa entre las condiciones
de salud y la discapacidad social. La diferencia clave es que las deficiencias



Andrea Hilda Guillén Alvarado / Gregorio Arroyo Japura
Ayerim Marleny Flores Becerra

_________________________________________________________________________________________________________________|
representan alteraciones fisiolgicas o anatémicas que pueden afectar la
capacidad, mientras la discapacidad se refiere especificamente a las limita-
ciones originadas en el contexto (Barton, 2008). Una persona podria tener
una diversidad funcional significativa sin que esto se traduzca en discapa-
cidad si no enfrenta restricciones derivadas de su entorno.

Por tanto, la solucién no radica en “rehabilitar” a la persona, sino en la
necesaria adaptacién de la sociedad eliminando obsticulos para la partici-
pacion plena segtn el principio de disefio universal. Esto incluye cambios
legislativos, en politicas publicas y la provision de los apoyos y ajustes
razonables que precise la persona con diversidad funcional (Palacios y
Romafiach, 2016). Se reconoce asimismo que la discapacidad no es una
caracteristica intrinseca e inmutable de la persona, sino fruto de comple-
jas interacciones histéricas, culturales, sociales, ambientales y politicas
sujetas a transformacién. De ahi la distincién propuesta por la CIF entre
deficiencias en las funciones/estructuras corporales, limitaciones en la ac-
tividad y restricciones en la participacién social (OMS, 2011).

Un aspecto distintivo de este modelo es que surgié desde los propios
colectivos de personas con discapacidad. No se trata solo de una teoria
académica, sino de todo un movimiento social y politico orientado a la
reivindicacién de derechos y el cuestionamiento de estructuras opreso-
ras normalizadas. De alli su potente impacto transformador en las leyes,
politicas publicas y conciencia social en las ultimas décadas respecto a la
discapacidad, tanto en el ambito internacional como en América Latina
(Maldonado, 2018).

En la actualidad, la mayoria de las definiciones sobre discapacidad recogen
elementos del modelo social junto a aportes de la perspectiva de derechos
humanos. Por ejemplo, la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad en su Articulo 1 establece: “incluyen aquellas que ten-
gan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion
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plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”
(ONU, 2006).

1.2.3. Como fenémeno multidimensional

Mas alla de las dicotomias entre el modelo médico y social, en las tltimas
décadas se ha consolidado una perspectiva integral sobre la discapacidad
que reconoce su naturaleza multidimensional, dindmica y compleja, re-
sultado de la interaccién entre maultiples factores biolégicos, personales,
sociales y ambientales (OMS, 2011). Bajo esta visién, la discapacidad no se
reduce ni a una condicién puramente individual/biolégica ni a un mero
efecto de procesos sociales externos. Se asume como un fenémeno huma-
no universal influido por diversos planos (corporal, subjetivo, relacional,
cultural, politico) interdependientes entre si. Es la conjuncién de dichos
factores lo que origina el complejo entramado y las experiencias hetero-
géneas de discapacidad (Palacios y Romafach, 2016).

Un modelo ilustrativo de esta perspectiva multifactorial es la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF) desarro-
llada por la OMS (2001), que se ha consolidado como el principal marco
conceptual global sobre discapacidad, con amplia influencia en politicas
sanitarias y sociales. La CIF no proporciona una definicién explicita sobre
el término discapacidad, pero presenta un esquema integrador sobre sus
multiples dimensiones interrelacionadas (OMS, 2011):

+ Condiciones de Salud: Incluye enfermedades, desérdenes, lesiones o
traumas que subyacen como factor causal primario. Pueden implicar
alteraciones en estructuras/funciones corporales.

+ Deficiencias: Son los problemas en las funciones o estructuras corpo-
rales, como desviacién significativa respecto a un estandar poblacional
estadistico. Corresponden al plano corporal.
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+ Limitaciones en la Actividad: Son dificultades que puede experimentar
una persona para realizar acciones/tareas en nivel individual. Restric-
ciones en la ejecucion de actividades cotidianas.

« Restricciones en la Participacién: Son problemas para participar/invo-
lucrarse en situaciones vitales del entorno social real.

+ Factores ambientales: Constituyen el ambiente fisico, social y actitudi-
nal que puede tener un efecto facilitador o barrera.

+ Factores personales: Variables contextuales intrinsecas al individuo
como edad, género, afrontamiento, antecedentes sociales/educativos,
entre otros.

Como se observa, la CIF reconoce los déficits corporales, pero en interac-
cién con factores ambientales como la accesibilidad del entorno. La disca-
pacidad emerge en la experiencia subjetiva (actividad/participacién). Tam-
bién resalta la relevancia contextual de factores personales y sociales. De
esta manera, la CIF sintetiza y trasciende la pugna histérica entre modelos
contrapuestos, al plantear un esquema biopsicosocial sistémico donde con-
fluyen multidimensionalmente tanto la diversidad funcional como las ba-
rreras sociales para explicar la discapacidad humana (OMS, 2011).

Sin embargo, este marco conceptual no estd exento de criticas. Algunos
autores cuestionan cierta preponderancia residual de la visién rehabilita-
dora sobre la de derechos humanos. También se indica que falta mayor
explicacion sobre la génesis de las restricciones sociales y énfasis en reco-
nocer a las personas con discapacidad como sujetos y movimiento politico
transformador de su realidad (Palacios y Romafach, 2016).

1.2.4. Como diferencia e identidad

Mas alla de las dimensiones médicas, sociales o politicas, existe una pers-
pectiva que concibe la discapacidad esencialmente como una diferencia de

21



LOS SERVICIOS PUBLICOS Y LA CALIDAD DE VIDA
EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD

_________________________________________________________________________________________________________________|
identidad o manifestacién de diversidad humana que debe ser positiva-
mente valorada en todas sus formas (Arnau, 2021). Se trata de una apro-
ximacién socio-antropolégica que pone el énfasis en la identidad personal
y colectiva de las personas con discapacidad, no solo como grupo social
vulnerable sino también sujeto histérico de transformacién cultural desde
sus propias cosmovisiones y modos de vida particulares (Palacios y Ro-
maifiach, 2016).

Bajo esta optica, el foco ya no estd puesto en la funcionalidad corporal
ni en las barreras externas, sino en las personas con diversidad funcio-
nal como minoria cultural con identidades complejas, dindmicas y fruto
de procesos relacionales de adscripcién/pertenencia. Se reconoce positi-
vamente su estatus ontolégico de “seres humanos” con igual dignidad y
derecho a la diferencia (De Lorenzo, 2019). Esta visién demanda que no
sean forzadas a “normalizarse” segn cinones capacitistas, sino respetarlas
en su especificidad identitaria sin etiquetas no deseadas. En este senti-
do, algunos autores plantean el paso de un paradigma de “discapacidad”
hacia el de “diversidad funcional” para designar situaciones permanentes
de funcionamiento no mayoritario sin connotaciones negativas ni lastre
discriminatorio (Palacios y Romanach, 2016).

Un aporte central de esta linea de pensamiento es el cuestionamiento éti-
co y politico de la cultura capacitista implicita que subsume la diversi-
dad bajo un modelo unico y estrecho de persona “normal-competente”.
Se critica la clasificacion social de ciertos modos de ser/estar en el mundo
como “anormales” o “deficientes” en comparacién con una normatividad
funcional ticita que en realidad responde a construcciones sociales ex-
cluyentes sobre lo que significa ser humano (Arnau, 2021). La identidad
discapacitada se entiende como el resultado de un largo proceso sociohis-
térico de segregacion y opresion normalizadora, pero también de progre-
siva afirmacion politica del colectivo de personas con diversidad funcio-
nal reivindicindose sujetos multidimensionales mas alla de sus diferencias
corporales (Palacios y Romanach, 2016). De ahi que parte crucial de esta
perspectiva sea dar voz activa a las propias personas y organizaciones con
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discapacidad para cuestionar identidades impuestas y generar conciencia
positiva sobre sus identidades situadas. Participar en la vida social desde el
reconocimiento y valoracién de sus diferencias expresadas auténticamen-
te en primera persona.

En términos de politicas publicas, este enfoque busca promover el respeto
y la inclusién desde la diversidad (no desde la homogeneidad). Pasa por im-
pulsar espacios de expresion protagénica de identidades, demandas y cultu-
ras marginadas de las personas con discapacidad. También por asegurarles
el control sobre sus propias vidas sin interferencias normalizadoras. Un
aspecto distintivo de esta linea es que no reduce la discapacidad a cuestio-
nes funcionales-corporales ni de derechos, sino que la comprende integral-
mente desde la 6ptica de procesos subjetivos y colectivos de construccién
identitaria en interaccién simbdlica con el entorno sociocultural, de alli su
pertinencia como perspectiva complementaria a visiones mas materialistas.

1.2.5. Como sujeto de derecho

Una perspectiva central que ha adquirido especial relevancia en el cam-
po de la discapacidad es la visién de las personas con diversidad funcio-
nal como sujetos plenos de derecho en igualdad de condiciones (Palacios,
2018). Se enmarca dentro del paradigma de derechos humanos, que con-
cibe la discapacidad no solo como una diferencia funcional o cuestién de
indole médica/social, sino un asunto esencial de garantia y ejercicio efec-
tivo de prerrogativas universales inalienables. Esta aproximacién supone
ante todo el imperativo ético y legal de reconocer la dignidad inherente y
los mismos derechos humanos de las personas con discapacidad en toda
su diversidad sin distincién alguna. La discapacidad se entiende menos
como un “problema” y mas como una caracteristica humana expectante de
derechos en condiciones equitativas mediante la eliminacién de barreras
de todo tipo.

El fundamento normativo de esta perspectiva son los principios funda-
mentales de dignidad, autonomia personal, no discriminacién, inclu-
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sién en la sociedad, igualdad de oportunidades y accesibilidad universal
consagrados en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU (2006). Un tratado internacional histérico que
represent6 un cambio de paradigma al instaurar un modelo de derechos
humanos hacia las personas con discapacidad, concibiéndolas sujetos de
proteccién integral mas no objetos de asistencia ni tratamiento médico
(Palacios, 2018).

Bajo esta Optica, las politicas publicas deben orientarse a identificar y re-
mover toda limitacién normativa, social, ambiental o de actitudes que
obstaculicen cualquier derecho en igualdad de condiciones. Ya no se trata
solo de “rehabilitar” o compensar déficits individuales; las sociedades y
Estados estin obligados a garantizar un sistema inclusivo que provea los
apoyos y ajustes razonables requeridos por las personas para el pleno ejer-
cicio de sus derechos sin discriminacién (Brogna, 2021).

Un aspecto central de este modelo es que ya no son los profesionales ni
las organizaciones los que definen qué es mejor para las personas con dis-
capacidad. Son ellos mismos en primera persona, como sujetos con total
capacidad juridica en pie de igualdad, quienes deben tomar el control de
sus propias vidas para decidir libremente (Palacios y Romafiach, 2016).
De ahi la relevancia de garantizar su participacién protagénica a todo ni-
vel y el fomento de organizaciones que aboguen por sus intereses desde
una identidad positiva de titularidad activa de derechos. También implica
repensar las relaciones de poder hoy naturalizadas entre las “personas con
discapacidad” y los “expertos” o la ciudadania general.

Si bien este enfoque de derechos humanos permite superar limitaciones
de perspectivas mads materialistas al enfatizar en el status moral de las per-
sonas, para algunos autores su alcance aun es abstracto e individualista,
por lo que se plantea la necesidad de articularlo con visiones mas sociales
y colectivas de la discapacidad vinculadas a procesos histéricos de lucha
politica contra la opresién normalizadora por grupos subalternos (Pala-

cios y Romanach, 2016).
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1.3. La discapacidad en Latinoamérica

América Latina presenta caracteristicas socioculturales, econdémicas y po-
liticas particulares que inciden sobre la situacidon y perspectivas en torno
a la discapacidad en la regién. Si bien en las tltimas décadas se han produ-
cido avances normativos, institucionales y de politicas impulsados por el
activismo de organizaciones de personas con discapacidad, en la practica
persisten brechas significativas para la inclusion efectiva de este grupo
poblacional (CEPAL, 2021).

Segtin datos de la CEPAL (2021), en América Latina y el Caribe habitan
alrededor de 70 millones de personas con discapacidad, equivalente al 12
% de la poblacidn total. Esta prevalencia aumenta a medida que crecen la
edad, la pobreza y la desigualdad. Se estima que cerca del 80 % de personas
con discapacidad en la regién vive en condiciones de pobreza. Adicional-
mente, debido a multiples barreras, sufren tasas mas altas de desempleo e
inactividad. Todo ello evidencia la vigencia de un modelo de prescinden-
cia (Palacios y Romanach, 2016).

Entre los factores histérico-culturales que inciden en la situacién re-
gional de discapacidad, se destaca la herencia de concepciones negativas
coloniales/occidentales dominantes hasta mediados del siglo XX, don-
de las personas con diversidad funcional eran consideradas enfermos,
anormales o poseidos que debian ser aislados por el bien comtn, pre-
dominando la caridad, el asistencialismo médico y la institucionaliza-
cién (Funk, 2019). Asimismo, la constelacion de dictaduras, conflictos
armados y procesos de empobrecimiento masivo vividos por la region
-que exacerbaron la exclusién de grupos vulnerables- también impacté
histéricamente en las posibilidades y derechos de las personas con dis-

capacidad (Maldonado, 2018).

No fue sino hasta las tltimas décadas que esta situaciéon comenzo a revertir-
se positivamente. Por un lado, en paralelo a las luchas hacia la democracia y
derechos humanos post regimenes autoritarios, fueron emergiendo movi-
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mientos sociales de personas con discapacidad y familias que introdujeron
de a poco el modelo social y de derechos humanos, ganando representacién
politica (Samaniego, 2016). Asimismo, a inicios de los afios 2000, al amparo
del activismo global, varios Estados de la regién suscribieron convenciones
internacionales claves que cambiaron progresivamente el paradigma sobre
discapacidad hacia un modelo de inclusién, participacion y garantia de de-
rechos para “reconocer que las barreras y los limites residen en la sociedad y
no en las personas” (CEPAL, 2021).

Pese a estos cambios positivos hacia un enfoque de derechos, en términos
concretos la inclusién efectiva y el ejercicio real de derechos de las perso-
nas con discapacidad en la vida social sigue siendo atin muy limitado en
la region producto de brechas estructurales. Entre los principales factores
que obstaculizan una implementacién mas profunda del paradigma de de-
rechos se encuentran (Palacios, 2018):

+ Problemas generalizados de pobreza, desigualdad y precariedad labo-
ral-informalidad que afectan desproporcionadamente a las personas
con discapacidad y sus familias.

+ Persistencia de normas, politicas y programas con enfoque asistencia-
lista, que, si bien representan avances, no logran garantizar autonomia
ni igualdad de oportunidades.

+ Escasez de recursos publicos y falta de coordinacién institucional inte-
gral para responder a sus necesidades especificas.

+ Barreras fisicas, comunicacionales y actitudinales generalizadas en es-
pacios publicos y privados.

 Déficits en el reconocimiento y promocién de la autonomia y capaci-
dad juridica plena de las personas con discapacidad.
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1.4. Deficiencias funcionales y discapacidad

Existe una diferenciacién conceptual clave en el campo de la discapacidad
entre los términos “deficiencia” y “discapacidad”, cuya distincién resulta
fundamental para la comprensién de este fenémeno, el disefio de politi-
cas publicas y la garantia de derechos (Palacios y Romanach, 2016). Por
un lado, las deficiencias se definen como problemas en las funciones o
estructuras corporales de una persona, constituyendo una anormalidad
o pérdida cuantitativa significativa a nivel fisiolégico o anatémico res-
pecto a un estdndar estadistico poblacional (OMS, 2011). Es decir, son
alteraciones estructurales o funcionales en 6rganos o sistemas corporales
desde una perspectiva predominantemente biomédica, sin valorar por si
mismas posibilidades psicosociales ni entorno.

Por ejemplo, la pérdida de visién, una paraplejia o un trastorno mental
serian deficiencias dada la presencia de atipias, insuficiencias o anoma-
lias estructurales/funcionales a nivel individual. Representan por tanto
dimensiones vinculadas a condiciones de salud y al componente corporal,
mis que la experiencia personal y social en si misma (Palacios y Roma-
fiach, 2016). En cambio, el término discapacidad designa las limitaciones
en actividad y restricciones en participacién social experimentadas por
una persona con alguna deficiencia debido a la interaccién de esta con
barreras culturales, fisicas y relacionales del contexto (OMS, 2011). Es un
fenémeno complejo multidimensional que remite a la situacioén integral
de desventaja del individuo.

Asi, una persona podria tener una diversidad funcional permanente (defi-
ciencia visual, fisica o mental) pero esto no necesariamente se traduciria en
discapacidad social si existen facilidades, apoyos, ajustes y actitudes sociales
inclusivas que le garanticen una participacién activa en todos los dmbitos
de la vida sin menoscabo ni discriminacién en ejercicio de derechos. En tal
sentido, la CIF diferencia analiticamente entre (OMS, 2011):
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« Deficiencias en funciones/estructuras corporales: problemas en érga-
nos o sistemas, desviaciones sustanciales respecto a un estandar pobla-
cional estadistico en términos cuantitativos.

+ Limitaciones en la actividad: dificultades en la ejecucion de tareas coti-
dianas por una persona en nivel individual.

+ Restricciones en la participacion: problemas en el involucramiento en
situaciones vitales del entorno social real.

Por tanto, las deficiencias se centran en lo corporal mientras que la dis-
capacidad alude al funcionamiento integral y la posicién relacional en
sociedad. Las primeras son necesarias, pero no suficientes por si solas
para producir discapacidad social, ya que esta surge de la interaccién com-
pleja entre aquellas diferencias corporales y las limitaciones que impone
un medio con barreras (OMS, 2011). De ahi la importancia medular de
esta distincién conceptual. Las deficiencias hacen referencia al plano in-
dividual/biomédico, mientras la discapacidad se genera en la interaccién
socioambiental a partir de diferencias funcionales. El énfasis ya no esta
puesto en la rehabilitacién corporal, sino en las limitaciones derivadas de

entornos restrictivos que son responsabilidad colectiva (Palacios y Roma-
flach, 2016).

Esta diferenciacion también resulta politicamente estratégica para el ac-
tivismo de la discapacidad, en la medida que desplaza la atencién de los
déficits individuales hacia las barreras sociales como factor detonante de
la discapacidad, lo cual sustenta reivindicaciones por una sociedad mas
inclusiva desde el modelo de derechos humanos (Brogna, 2021). Ahora
bien, lo anterior no significa desconocer la importancia de tratamientos,
terapias o protesis en caso requerido responsablemente. El punto es que
la discapacidad no se supera solo con intervenir a nivel corporal. La ple-
na inclusién social demanda modificar entornos que generan desventaja
para que las personas con diversidad funcional puedan desempenarse con
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autonomia en ejercicio de sus derechos humanos fundamentales (Pala-
cios, 2018).

Profundizando en esta diferenciacién conceptual, la discapacidad alude
a un sentido de limitacién social y desventaja integral producto de una
deficiencia, mientras que las deficiencias designan particularidades fun-
cionales sin implicar forzosamente desigualdad de oportunidades o de-
rechos (Mladenov, 2020). Una persona sorda o con sindrome de Down
no experimentaria discapacidad si puede participar activamente en todos
los ambitos sin restricciones derivadas de barreras externas. Asimismo, es
posible que alguien sin condiciones asociadas comunmente a discapacidad
se encuentre en situacién de discapacidad temporal por configuraciones
ambientales restrictivas. Es el caso de una persona con una pierna frac-
turada cuyo entorno carece de accesibilidad. Lo determinante es la limi-
tacion en interacciéon social, no la diversidad funcional corpérea por si
misma (Palacios, 2018).

Incluso dentro del colectivo de personas con diversidad funcional se ge-
nera debate contemporaneo en torno a esta diferenciacion, ya que existe
un sector que rechaza el rétulo de “discapacitado” al considerarlo un cons-
tructo opresor, reivindicando sus diferencias corporales y neurodiversi-
dad como manifestaciones de dignidad humana mas alld de criterios nor-
malizadores. Plantean hablar de “diversidad funcional” en tanto condicién
valiosa en si misma, no un “problema médico” generador de discapacidad
social (Arnau, 2021).

Si bien es cierto que las barreras sociales son determinantes para la situa-
cién de discapacidad, no debe negarse la relevancia de apoyos especificos
segin requerimientos funcionales, los cuales deben ser provistos por la
sociedad desde un enfoque de derechos humanos (Palacios, 2018). Nadie
debe ser forzado a encajar en patrones estandarizados ni tener funcionali-
dades tipicas para ver garantizada su participacién social plena.
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POLITICAS PUBLICAS

CAPITULO PARA PERSONAS CON
II DISCAPACIDAD EN
AMERICA LATINA

2.1. Marco juridico

En las dltimas décadas, los avances en el reconocimiento juridico de los
derechos de las personas con discapacidad han sido notorios en América
Latina. Actualmente, la mayoria de los paises cuentan con amplios mar-
cos normativos influenciados por el paradigma de derechos humanos. No
obstante, en la prictica persisten brechas importantes para la aplicacion
efectiva de muchas de estas garantias formales (CEPAL, 2021).

A nivel del sistema interamericano de derechos humanos, instrumentos
como la Convencién Interamericana para la Eliminacién de todas las For-
mas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad (1999) sen-
taron bases para la promocién de politicas contra la discriminacién y por
la inclusién social del colectivo. Este tratado concibe la discapacidad como
diferencia antes que deficiencia, por lo que los Estados deben garantizar
el gjercicio de derechos en igualdad eliminando toda forma de exclusién o
segregacion (OEA, 1999).
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Asimismo, otra piedra angular ha sido la ratificacién de la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) de la ONU
en 2006 por la gran mayoria de paises latinoamericanos. Representa un
parteaguas histdrico al instaurar juridicamente el modelo social y de de-
rechos humanos hacia las personas con discapacidad, a quienes recono-
ce como sujetos plenos de derecho merecedores de garantias reforzadas
(ONU, 2006). Entre sus disposiciones (Palacios, 2018):

Prohibe la discriminacién por motivos de discapacidad.

+ Requiere asegurar accesibilidad y realizar ajustes razonables.

Adopta el modelo social y un marco biopsicosocial.

Obliga a los Estados a recopilar datos y diseniar politicas de inclusién.

A nivel legislativo nacional, cabe resaltar los avances en materia de leyes,
planes y programas explicitamente orientados a la discapacidad impulsa-
dos en paises latinoamericanos. Por ejemplo (Ribeiro y Garcon, 2021):

+ Argentina: Cuenta con una de las leyes mas completas en la materia
con la Ley N.© 22.431 de 1981 sobre Sistema de Protecciéon Integral
de los Discapacitados. Conforma politicas publicas intersectoriales de
equiparacién, rehabilitacion e integracién social.

+ Chile: Su Ley N.© 20.422 de 2010 establece Normas sobre Igualdad de
Oportunidades e Inclusién Social de Personas con Discapacidad. Ins-
taura mecanismos concretos contra la discriminacién y por la inclusion.

+ Brasil: La Ley 13.146 de 2015 dispone sobre la Inclusién de la Persona
con Discapacidad (Estatuto de la Persona con Deficiencia). Garantiza
igualdad y no discriminacién en amplios ambitos.
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+ Ecuador: En ordenamiento juridico integral sobre discapacidad me-
diante Ley Orgénica de Discapacidad (2012). Ampara derechos al tra-
bajo, educacion, salud, accesibilidad y rehabilitaciéon.

Cada pais presenta particularidades, pero en términos generales se han
producido avances normativos significativos inspirados por los estinda-
res internacionales de derechos humanos. Ello ha redundado en el de-
sarrollo paulatino de legislaciones nacionales que reconocen garantias,
mecanismos especificos e institucionalidad publica orientada a la discapa-
cidad (Bregain, 2018). No obstante los progresos formales, en la practica
cotidiana la mayoria de las personas con discapacidad en América Latina
no logra ejercer o exigir plenamente los derechos consagrados. Entre los
obstdculos para la aplicacion efectiva de este marco normativo garante de
derechos se encuentran (Ribeiro y Garcon, 2021):

+ Presupuestos publicos insuficientes o falta de coordinacién institucio-
nal para implementar muchas disposiciones legales.

+ Persistencia de normas y practicas contrarias a la CDPD vigentes en
ordenamientos juridicos nacionales.

+ Falta de armonizacién del funcionamiento de los programas publicos
con el enfoque de derechos humanos.

+ Falta de mecanismos accesibles para hacer valer y garantizar directa-
mente los derechos individuales que resulta evidente.

+ Barreras estructurales generalizadas que impiden goce efectivo de de-
rechos formales.

En consecuencia, si bien en América Latina ha habido notables mejoras
normativas, institucionales y politicas inspiradas en el cambio de paradig-
ma de la discapacidad, la realidad cotidiana dista mucho de alcanzar los
estandares en derechos humanos. Se requieren mayores esfuerzos y arti-
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culacién de capacidades para traducir las garantias juridicas existentes -si
bien imperceptibles- en mejoras tangibles que contribuyan decisivamente
a la inclusién social plena de las personas con discapacidad en la regién
(Palacios, 2018).

En el caso particular de Pert, en los ultimos 15 afios se han producido
cambios juridicos trascendentales con la Ley General de la Persona con
Discapacidad (Ley 29973 de 2012), que alined la normativa interna con los
principios de la CDPD dotando de status legal al modelo social de discapa-
cidad y el enfoque de derechos humanos. Se reconocen asi derechos funda-
mentales en pie de igualdad para esta poblacién. Otros avances relevantes
han sido la Ley de Salud Mental (Ley 30947 de 2019), el Marco de Asegu-
ramiento Universal en Salud (Ley Marco de Aseguramiento Universal en
Salud - Ley 3047 de 2018) y normas sobre accesibilidad. No obstante, al
igual que en otros paises de la regién, tremendos desafios persisten para la
aplicacion sistematica de este nuevo marco legal garante de derechos y la
superacion de dindmicas de exclusion histéricamente naturalizadas.

2.2. Marco institucional y de politicas publicas

La discapacidad ha sido un tema marginal en las agendas publicas de los
paises de América Latina, a pesar de que representa un porcentaje im-
portante de la poblacién. Segin la Comisién Econémica para América
Latina y el Caribe (CEPAL), el porcentaje promedio de personas con dis-
capacidad en la regién es 12,4 %, lo que equivale a mas de 85 millones de
personas aproximadamente (CEPAL, 2021). Sin embargo, los avances en
materia de inclusion han sido limitados y se requiere fortalecer las politi-
cas publicas para garantizar los derechos de este grupo poblacional.

Uno de los principales desafios que enfrentan las personas con discapacidad
es la falta de oportunidades para participar en igualdad de condiciones en
la vida social, econémica, politica y cultural de sus paises (OMS, 2011). Por
ello, resulta fundamental contar con instituciones sélidas y politicas publicas
integrales que promuevan su inclusion y el ejercicio pleno de sus derechos.
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En las dltimas décadas, se han dado algunos avances a nivel normativo e
institucional en América Latina. Por ejemplo, la mayoria de los paises han
ratificado la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, adoptada por la ONU en 2006, que representa un cambio de para-
digma al consagrar el modelo social de la discapacidad (Naciones Unidas,
2006). Asimismo, se han creado instituciones gubernamentales dedicadas
exclusivamente a la discapacidad, lo que permite visibilizar la problemati-
ca y posicionarla en la agenda publica (Meléndez, 2019).

No obstante, aun persisten grandes brechas y limitaciones para la imple-
mentacion efectiva de estas normas a favor de los discapacitados y la ins-
titucionalidad existente adolece de falta de articulacién y recursos. Segun
un estudio del Banco Interamericano de Desarrollo (BID), la regién lati-
noamericana y caribeiia contintia rezagada en inclusién social de personas
con discapacidad, ubicindose después de Europa del Este, Asia Central y
del Pacifico (BID, 2019).

Entre los principales desafios que enfrenta la institucionalidad en discapaci-
dad en América Latina se encuentran (Meléndez, 2019; BID, 2019):

+ Falta de presupuesto y personal capacitado en las instituciones encar-
gadas de discapacidad. Muchas veces son entidades pequenas sin poder
de decisién y con escasos recursos.

+ Limitada participacién de las personas con discapacidad y sus organiza-
ciones en el disefio e implementacion de politicas publicas.

+ Débil coordinacién interinstitucional e intersectorial, lo que dificulta
abordajes integrales.

+ Escasez de datos estadisticos y diagnoésticos actualizados sobre discapa-
cidad, lo cual obstaculiza una adecuada focalizacién.
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+ Limitada descentralizacién y desconcentracion de competencias, re-
cursos y capacidades hacia los gobiernos locales.

+ Persistencia de barreras fisicas, comunicacionales y actitudinales que
impiden la participacién y el ejercicio de derechos.

En cuanto a la politica publica, si bien se han desarrollado planes y pro-
gramas para la discapacidad, estos adolecen de una vision fragmentada al
abordar el tema sectorialmente y no garantizan la asignacién de recursos
para su implementacion efectiva (Comisién Econémica para América La-
tina y el Caribe, 2021). Un estudio de la CEPAL sobre institucionalidad en
discapacidad en América Latina (2021) sefiala que 23 paises cuentan con un
plan nacional de discapacidad, pero solo 11 tienen presupuesto asignado
y mecanismos de monitoreo y evaluacién. Ademis, la discapacidad suele
abordarse como un tema sectorial de salud o desarrollo social, sin una pers-
pectiva de derechos humanos transversal en todas las politicas publicas.

Entre los principales desafios en materia de politicas publicas se en-
cuentran (Comisién Econémica para América Latina y el Caribe, 2021;
Meléndez, 2019):

+ Escasa coordinacién entre ministerios e instituciones publicas para
abordajes integrales de la discapacidad.

 Limitada participacién de organizaciones de personas con discapacidad
en el ciclo de las politicas publicas (disefio, implementacién, monitoreo
y evaluacién).

+ Carencia de enfoques de género, interseccionalidad, interculturalidad y
territorialidad en el disefio e implementacién.

+ Insuficiente descentralizacién de competencias y recursos para la ges-
tién de politicas de discapacidad a nivel local.
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+ Falta de produccién regular de datos estadisticos sobre discapacidad
para la formulacién de politicas basadas en evidencia.

+ Escasos mecanismos de monitoreo y rendicién de cuentas sobre presu-
puestos y avances en inclusion de la discapacidad.

Para superar estos desafios, diversos autores plantean recomendaciones
como (Toboso y Guzman, 2010; Miguez, 2021; Comisién Econémica
para América Latina y el Caribe, 2021):

+ Fortalecer la institucionalidad publica en discapacidad otorgiandole
mayor jerarquia, recursos y capacidades de gestion.

+ Transversalizar el enfoque de discapacidad en todas las instituciones y
politicas publicas desde una perspectiva de derechos.

« Promover la participacion activa de las personas con discapacidad y sus
organizaciones representativas.

+ Mejorar la produccién de datos desagregados sobre discapacidad e in-
corporarla en los sistemas de informacién publica.

+ Avanzar en la descentralizacién efectiva de competencias y recursos a
los gobiernos locales.

o Establecer mecanismos de coordinacién interinstitucional e intersec-
torial referidos al tema.

+ Fortalecer el monitoreo y la evaluacién de las politicas de discapacidad.
+ Aumentar progresivamente la inversién publica en discapacidad.
+ Fomentar alianzas publico-privadas para promover la inclusién laboral.

+ Impulsar reformas para eliminar barreras fisicas y actitudinales.
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2.3. Administraciéon publica inclusiva

La administracién publica juega un rol fundamental para avanzar en la ga-
rantia de derechos y la inclusion social de las personas con discapacidad. A
través de la eliminacién de barreras, la promocién de la accesibilidad y los
ajustes razonables, asi como mediante una mayor participacién laboral de
personas con discapacidad, el Estado puede dar el ejemplo para impulsar
el cambio cultural necesario hacia sociedades mas inclusivas.

Segun datos de la Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad
(ENEDIS) 2012, en el Pert solo el 2,7 % de las personas con discapacidad
en edad de trabajar se encontraban laborando en el sector publico (INEI,
2012). Si bien esta cifra ha ido en aumento, continda siendo baja, muy
por debajo de la cuota de empleo del 5 % establecida legalmente para este
grupo poblacional desde el afo 2012.

Esto se debe a la persistencia de multiples barreras que dificultan el acceso

al empleo publico en igualdad de condiciones. Entre ellas se encuentran
(Defensoria del Pueblo, 2021; Martinez, 2020):

+ Requisitos discriminatorios en las convocatorias (como no presentar
ningun tipo de discapacidad).

» Falta de accesibilidad en la infraestructura y entornos.

+ Insuficientes ajustes razonables en los procesos de seleccion y en los
puestos de trabajo.

+ Desconocimiento de la normativa e inadecuadas actitudes por parte de
funcionarios publicos.

+ Limitada participacién de organizaciones de personas con discapacidad.
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+ Carencia de registro de trabajadores con discapacidad y de incentivos
para su contratacion.

+ Escasos programas de capacitacion e insercion laboral.

Para revertir esta situaciéon de exclusion, en los ultimos anos se han pro-
ducido avances normativos que buscan garantizar los derechos labora-
les de las personas con discapacidad en la administraciéon publica, tanto
a nivel nacional como local. Entre las principales normas adoptadas se
encuentran (Defensoria del Pueblo, 2021; Ley N.c 29973, 2012; Ley N.c
30710, 2018):

+ Ley General de la Persona con Discapacidad (Ley N.© 29973, 2012), que
prohibe la discriminacién y establece una cuota de empleo del 5 %.

+ Ley que promueve el acceso de personas con discapacidad al servicio
civil (Ley N.c 30710, 2018), que crea el Registro Nacional de Trabaja-
dores con Discapacidad y dispone acciones afirmativas.

« Ley Marco de Modernizacién de la Gestion del Estado (Ley N.o
27658, 2002), que ordena la eliminacién de barreras en la adminis-
traciéon publica.

+ Normas de accesibilidad para personas con discapacidad en edificacio-
nes publicas y privadas.

+ Ordenanzas regionales y municipales que disponen cuotas de empleo
de hasta el 15 %.

Si bien este marco normativo representa un avance, ain persisten brechas
importantes para su implementacion por parte de las entidades publicas,
tal como lo evidencian diversos estudios (Defensoria del Pueblo, 2021;
Martinez, 2020; Navarro y Ruiloba, 2021):
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+ Incumplimiento generalizado de las cuotas de empleo para discapacita-
dos establecidas legalmente.

+ Limitada accesibilidad de la infraestructura, informacién y comunica-
ciones del Estado.

+ Insuficientes registros desagregados sobre trabajadores con discapacidad.

+ Escasa sensibilizacién y conocimientos de los funcionarios sobre los
derechos de las personas con discapacidad.

+ Procesos de selecciéon que no realizan ajustes razonables ni utilizan for-
matos accesibles.

+ Pocos programas publicos de capacitacién e inclusién laboral focaliza-
dos en este grupo.

« Débil fiscalizaciéon y sancién por incumplimientos de las normas vi-
gentes referidas a los discapacitados.

Entre los factores que inciden en esta brecha entre el marco normativo y
la implementacion se encuentran (Congreso de la Republica, 2021; De-
fensoria del Pueblo, 2021):

+ Limitada asignacién presupuestal para implementar las politicas de in-
clusién laboral.

+ Insuficiente personal y equipos capacitados al interior de las institucio-
nes publicas.

+ Centralizacién excesiva de los sistemas administrativos que dificulta
respuestas focalizadas.

+ Cultura organizacional resistente al cambio y falta de compromiso de

las autoridades.
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+ Limitada articulacién intergubernamental e intersectorial.
+ Escasa participacion de organizaciones de personas con discapacidad.

Para avanzar hacia una administraciéon publica mis inclusiva, se plantean
algunas recomendaciones (Defensoria del Pueblo, 2021; Congreso de la
Republica, 2021; Ley N.© 29973, 2012):

+ Fortalecer el ente rector de discapacidad dotindolo de mayor jerarquia
y recursos para la fiscalizacién efectiva.

+ Establecer incentivos y sanciones que motiven el cumplimiento de las
cuotas de empleo.

 Asignar recursos etiquetados para implementar los ajustes razonables
y accesibilidad.

+ Desarrollar servicios de apoyo y programas de inclusién laboral especi-
ficos a la realidad del discapacitado.

+ Instalar unidades de discapacidad en todas las entidades publicas.

+ Capacitar a funcionarios publicos sobre derechos, accesibilidad y ajus-
tes razonables.

+ Promover la participacion de organizaciones de personas con discapa-
cidad en la administraciéon publica.

+ Generar alianzas publico-privadas con centros de formacién técnica.
+ Difundir buenas pricticas de inclusion laboral en el Estado.

+ Descentralizar competencias y recursos para la gestion de la discapacidad.
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+ Mejorar los sistemas de informacion y registro desagregado de trabaja-
dores con discapacidad.

+ Supervisar y transparentar el cumplimiento de las cuotas de empleo en
portales institucionales.

En América Latina la situacion es similar a la de Perd en cuanto a los
desafios que enfrentan las personas con discapacidad para acceder a em-
pleos en el sector publico. Segtin un estudio de la OIT (2019), la tasa de
participacion laboral de personas con discapacidad en la administracién
publica de la region es apenas del 0,7 %. Al igual que en Perd, la mayoria
de los paises latinoamericanos cuentan con legislacién que promueve la
inclusion laboral en el sector publico, como leyes de cuotas de empleo,
normas de accesibilidad y prohibicién de discriminacién. Sin embargo, la
implementacién efectiva de estas politicas publicas ha sido limitada (OIT,
2019; FILAC, 2021).

Entre los principales obsticulos identificados por la OIT en los paises de
América Latina se encuentran la falta de sensibilizacién de los servidores
publicos, insuficientes ajustes razonables en los procesos de selecciéon y
trabajo, deficiencias en los sistemas de registro y monitoreo del cumpli-
miento de cuotas, escasa accesibilidad de los entornos laborales, y limitada
articulacion interinstitucional.

Para promover una administracién publica mas inclusiva en la regidn, la
OIT (2019) propone medidas similares a las planteadas en Pert:

+ Fortalecer la institucionalidad y los marcos normativos para la inclu-
si6n laboral.

+ Asignar recursos para la implementacién efectiva de las politicas publi-
cas referidas a la discapacidad.
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« Fomentar la participacién de las organizaciones de personas con dis-
capacidad.

+ Desarrollar sistemas de informacién, monitoreo y rendicién de cuentas.
+ Brindar capacitacion y sensibilizar a los servidores publicos.

+ Promover ajustes razonables y accesibilidad en los procesos y los en-
tornos de trabajo.

+ Establecer incentivos y sanciones relacionados al cumplimiento de las
cuotas de empleo.

+ Difundir buenas practicas inclusivas en el sector publico.

+ Generar alianzas estratégicas entre el Estado, sociedad civil y sector
privado.

En dltimo término, si bien en Pert y América Latina se han dado avances
normativos para promover la inclusion laboral de personas con discapaci-
dad en la administracion publica, en la practica las entidades estatales aun
no garantizan los derechos de este grupo ni cumplen con politicas como
las cuotas de empleo y la accesibilidad.

2.4. Indicadores de politica de discapacidad

Los indicadores de politica de discapacidad constituyen una herramien-
ta fundamental para evaluar los avances, identificar brechas y orientar la
toma de decisiones en materia de inclusiéon de las personas con discapa-
cidad. A través de la medicion sistematica de aspectos clave relacionados
con este grupo poblacional, los indicadores permiten monitorear la im-
plementacién de leyes, planes y programas, asi como los resultados e im-
pactos de las politicas publicas.
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Segun expertos de la CEPAL, un sistema integral de indicadores sobre dis-
capacidad debe abarcar tres niveles (Comisién Econémica para América
Latina y el Caribe [CEPAL], 2021):

+ Indicadores contextuales: describen la prevalencia de la discapacidad y
las caracteristicas sociodemograficas de este grupo poblacional.

+ Indicadores de resultados: miden el goce efectivo de derechos por parte
de las personas con discapacidad.

+ Indicadores de procesos: evalian la implementacién de leyes, planes,
programas y asignacién de recursos.

Asimismo, deben desagregarse por sexo, grupo etario, ubicacién geogra-
fica y tipo de discapacidad, a fin de identificar brechas entre subgrupos.

Algunos dmbitos clave que deben abarcar los indicadores son (CEPAL,
2021; Ferreira, 2020):

+ Prevalencia de la discapacidad

+ Educacién (matricula, asistencia, nivel educativo, etc.)

« Empleo (tasa de participacién, tipo de empleo, brecha salarial, etc.)
+ Pobreza y acceso a la proteccién social

+ Accesibilidad del entorno fisico y virtual

+ Participacién politica y social

 Percepcidn de la discapacidad y discriminacién

« Marco legal y de politicas publicas
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+ Inversién publica en discapacidad
« Institucionalidad (planes, programas, servicios, etc.)

En Perd, si bien existen algunos avances en la producciéon de indicadores
sobre discapacidad, persisten vacios importantes segtin expertos (Defen-
soria del Pueblo, 2021; Universidad del Pacifico, 2018):

+ Insuficientes indicadores desagregados en encuestas regulares.
+ Limitada periodicidad y comparabilidad entre mediciones.
+ Escasez de indicadores de resultados e impacto.

+ Pocos indicadores cualitativos basados en la experiencia de las personas
con discapacidad.

+ Débil coordinacién interinstitucional para la produccién de indicadores.
+ Brechas en la disponibilidad de indicadores territorializados.

Entre los sistemas de informacidn existentes en Pertu con indicadores re-
levantes se encuentran (INEI, 2020; CONADIS, 2021):

Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad (ENEDIS)
+ Censos Nacionales

+ Encuesta Nacional de Hogares (ENAHO)

+ Sistema de Monitoreo de Politicas de Discapacidad (SMPD)

+ Sistema de Monitoreo de la Implementacion de la Politica Nacional de
Discapacidad (SIMONADIS)
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Para mejorar la medicién del avance de las politicas de discapacidad en
Perd, se recomienda (Defensoria del Pueblo, 2021; Ley N.© 29973, 2012):

+ Fortalecer el ente rector para la mejora de estadisticas sobre discapacidad.
+ Establecer indicadores y metas quinquenales de inclusién social.

+ Realizar mediciones regulares a través de encuestas especializadas.
 Desagregar indicadores en sistemas de informacién continua.

+ Implementar registros administrativos sobre acceso a derechos.

+ Monitorear indicadores de proceso sobre cumplimiento de metas de
politica.

+ Fortalecer capacidades regionales y locales para la generacién de indi-
cadores.

+ Promover la participacién de organizaciones de personas con discapa-

cidad.
+ Difundir y transparentar indicadores en plataformas accesibles.

En América Latina la situacién es heterogénea, pero en general persisten
carencias en la produccién de indicadores sobre discapacidad segtn la CE-
PAL (2021):

+ Insuficiente periodicidad, comparabilidad y desagregacién de los datos.

+ Limitada integraciéon de indicadores en sistemas continuos de infor-
macion.

+ Pocos avances en mediciones cualitativas basadas en la experiencia de
las personas con discapacidad.
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+ Escasez de indicadores territorializados que permitan identificar bre-
chas intra-paises.

+ Débil institucionalidad para la coordinacidn de actores involucrados en
la generacién de informacién.

+ Brechas en indicadores de procesos que den seguimiento a compromi-
sos politicos, planes y programas.

En dltimo término, contar con un sistema integral de indicadores estan-
darizados y desagregados sobre discapacidad es clave para la formulacion,
monitoreo y evaluacién de politicas publicas orientadas a cerrar brechas en
el gjercicio de derechos y la inclusién social de las personas con discapacidad
en Pert y América Latina. Se requiere fortalecer capacidades instituciona-
les, articular actores involucrados, integrar el enfoque de discapacidad en
estadisticas regulares, implementar mediciones cualitativas y transparentar
la informacién para avanzar hacia sistemas integrales de monitoreo como
herramienta de gestion de politicas publicas basadas en evidencia.



CAPITULO INTERVENCION DEL
111 SECTOR SALUD

3.1. Servicio de rehabilitacion

La rehabilitacién es un proceso orientado a que las personas con disca-
pacidad alcancen y mantengan un nivel éptimo de funcionamiento fisi-
co, sensorial, intelectual, psiquico y/o social. Involucra un conjunto de
medidas y recursos para minimizar el impacto de las deficiencias sobre la
actividad y participacién de la persona. Los servicios de rehabilitacion son
fundamentales dentro de la red de atencién a personas con discapacidad.

En Pert, la Ley General de la Persona con Discapacidad (Ley N.c 29973,
2012) define la rehabilitaciéon como “un proceso de duracién limitada y con
un objetivo definido, encaminado a permitir que una persona con disca-
pacidad alcance un nivel fisico, mental, sensorial éptimo, que le permita
compensar la pérdida o recuperar la mayor capacidad funcional, de manera
que pueda hacer actividades cotidianas, y ser autosuficiente”. Involucra tra-
tamientos de habilitacién y rehabilitacion, aparatos de proétesis u otros ele-
mentos auxiliares para personas con discapacidad (Amate y Vasquez, 2016).
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La rehabilitaciéon integral comprende servicios médicos, psicolédgicos,
sociales, educativos y ocupacionales, entre otros. Segun la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), los objetivos son (OPS, 2018):

« Adquirir y/o mejorar los niveles de funcionamiento alterados por una
condicién de salud y/o discapacidad.

+ Mantener los niveles funcionales 6ptimos evitando deterioros.

+ Apoyar la autonomia e integracién a los ambitos familiar, social, labo-
ral, educativo.

+ Modificar ambientes para maximizar la participaciéon de las personas.

+ Prevenir complicaciones, recaidas o agudizaciones de la condicién de
salud.

La rehabilitacién debe ser personalizada, considerando las necesidades in-
dividuales de cada persona. Sus principios son (Amate y Vasquez, 2016;
OPS, 2018):

+ Enfoque multidisciplinario e intersectorial.

» Participacién y empoderamiento de las personas con discapacidad.
+ Acceso a servicios de calidad centrados en la persona.

+ Abordaje integral e integracién social.

+ Continuidad y coordinacién entre niveles de atencién.

+ Accesibilidad y disenio universal.

+ Enfoque de género, intercultural e interseccional.
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En Perq, el Ministerio de Salud es el ente rector en materia de rehabilita-
cién. Segun el Centro Nacional de Epidemiologia, Prevencién y Control de
Enfermedades, la red de rehabilitacion estd compuesta por (MINSA, 2021):

+ Instituto Nacional de Rehabilitacion: hospital especializado de referen-
cia nacional.

+ Institutos Regionales y Centros de Rehabilitacién en algunas regiones.
+ Servicios de rehabilitaciéon en hospitales.
+ Rehabilitacién incluida en el primer nivel de atencion.

+ Organizaciones no gubernamentales que brindan servicios de rehabi-
litacién.

Pese a estos recursos institucionales, persisten brechas importantes en el
acceso a servicios de rehabilitacion. Segiin ENEDIS, apenas el 29 % de las
personas con alguna discapacidad severa o muy severa acudieron a algtin
servicio de rehabilitacion. Las principales barreras son (Defensoria del
Pueblo, 2019; Montes et al., 2022):

+ Insuficiente cobertura y capacidad resolutiva en regiones.

+ Altos costos de atencién y terapias que excluye a personas de menores
recursos.

+ Limitados profesionales especializados y con formacién en discapacidad.

+ Escasa descentralizacién y desconcentracién de los servicios hacia pro-
vincias.

+ Brecha entre necesidades de usuarios y servicios disponibles.
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+ Dificultades de traslado y accesibilidad de infraestructura.
+ Persistencia de enfoques asistencialistas, no integrales.

En América Latina la situacion de la rehabilitacién es similar. El acceso es
limitado y los servicios estan concentrados en areas urbanas, con brechas
de cobertura, calidad y orientacién hacia un abordaje integral, segin la
OPS (2018). Se requiere invertir en modelos comunitarios y fortalecer
redes integradas de rehabilitacion, con participacién de la sociedad civil y
articulacién intersectorial.

3.2. Definiciones de calidad de vida

La calidad de vida es un concepto complejo, multidimensional y contro-
versial en su definicion. Existen diversas aproximaciones tedricas que han
ido evolucionando con el tiempo, desde una perspectiva mas objetiva y
cuantitativa inicial, hacia definiciones subjetivas que ponen énfasis en la
percepcion de las personas. Entender este concepto resulta clave para el
diseno de politicas publicas que busquen mejorar las condiciones de vida de
distintos grupos poblacionales, incluyendo a las personas con discapacidad.

Una definicién de notable influencia proviene de la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS), la cual caracteriza la calidad de vida como la apre-
ciacién subjetiva que tiene un individuo sobre su posicién en la existencia,
considerando el entorno cultural y el sistema de valores en el que esta
inmerso, asi como en relacién con sus metas, expectativas, normas y pre-
ocupaciones. Se trata de una definicién amplia e integral que resalta la
perspectiva subjetiva de la persona respecto a diversos aspectos de su vida
y su grado de satisfaccion.

Esta definicion de la OMS pone énfasis en que la calidad de vida se relaciona
con la autoevaluacion que cada individuo realiza, de acuerdo a sus propios
valores y en su contexto sociocultural particular. Ademads, sefiala que es un
concepto multidimensional, que incluye componentes tanto positivos como
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negativos. Es decir, abarca una gama de aspectos interrelacionados como
bienestar fisico, psicolégico, nivel de independencia, relaciones sociales,
creencias personales y la relacién con el entorno. Otros autores concuerdan
en definir la calidad de vida de manera amplia, como una medida compuesta
de bienestar fisico, mental y social, tal como lo percibe cada persona y cada
grupo cultural (Morales, 2013). Bajo esta mirada, la calidad de vida implica
la satisfaccién holistica de diversas necesidades humanas fundamentales, asi
como la consecucién de metas personales relevantes, considerando los va-
lores culturales compartidos (Jurado et al., 2019).

En el contexto de la salud, ha emergido el término calidad de vida rela-
cionada con la salud, el cual se describe como la apreciacién atribuida a
la longitud de la vida, ajustada por las repercusiones de la enfermedad,
las limitaciones funcionales, los tratamientos médicos y las estrategias de
salud implementadas (Gémez y Sabeh, 2013). Es decir, se enfoca en cémo
impacta la situacién de salud de una persona en su percepcién de bienestar
y satisfaccion vital.

Particularmente en el ambito de la discapacidad, varios autores sugieren
definiciones contextualizadas de calidad de vida dirigidas a este segmen-
to poblacional. De acuerdo con Schalock y Verdugo (2013), la calidad de
vida en personas con discapacidad se concibe como un estado de bienestar
personal que emerge de la satisfaccién o insatisfacciéon experimentada en
areas de la vida que revisten importancia para el individuo en cuestion.
Es decir, esta determinada por la autopercepcion de bienestar en distintos
dominios relevantes.

De manera andloga, la Ley General de la Persona con Discapacidad de
Pert postula que la calidad de vida para este colectivo “comprende la crea-
cién de circunstancias que posibiliten el goce de la vida en términos de
plena dignidad” (Ley N.c 29973, 2012). Enfatiza dimensiones como vida
independiente, no discriminacion, respeto, realizacién personal y partici-
pacioén e inclusion plena en la sociedad.
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En sintesis, en el caso de la discapacidad, la calidad de vida se relaciona con
la posibilidad de desarrollar las capacidades personales, ejercer autonomia
y eleccidn, acceder a recursos econémicos para un nivel de vida adecuado,
contar con relaciones sociales significativas, gozar de igualdad de dere-
chos para la participacién social y politica, entre otros aspectos esenciales
para una vida digna y con bienestar (Verdugo et al., 2013).

La mayoria de las definiciones coinciden en que la calidad de vida tiene
dos dimensiones claves: una objetiva y otra subjetiva (Urzta y Caqueo,
2012). La dimensién objetiva se refiere a las condiciones materiales de
vida y al entorno en que se desenvuelve la persona. Incluye indicadores
socioecon6micos tales como ingresos, empleo, educacién, caracteristicas
de la vivienda y el vecindario.

La dimensién subjetiva estd relacionada con la satisfaccion percibida por
el individuo en distintos dmbitos o dominios que son importantes para él/
ella. Se mide a través de escalas y cuestionarios estandarizados sobre varia-
bles como bienestar emocional, relaciones interpersonales, salud, produc-
tividad personal y autodeterminacion, entre otros. En el caso de las perso-
nas con discapacidad, la calidad de vida posee componentes tanto objetivos
como subjetivos interrelacionados entre si (Villagran et al., 2022).

Los componentes centrales identificados por diversos autores son (Ver-
dugo et al., 2013; Ley N.© 29973, 2012):

+ Bienestar fisico, mental y social: salud, nutricién, autoimagen, satisfac-
cién con el propio cuerpo y mente.

+ Autonomia e independencia para la vida diaria: posibilidades de auto-
direccién y libre eleccion.

« Integracién y participacién en la comunidad: inclusién en actividades
sociales, culturales, politicas.
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+ Derechos: dignidad, no discriminacion, igualdad, acceso a la justicia.
 Acceso a recursos econdmicos: para cubrir necesidades vitales.

+ Relaciones sociales: y redes de apoyo significativas.

+ Desarrollo personal: educacién, competencias, habilidades productivas.

» Satisfaccion subjetiva: con la propia vida en general y con los servicios
recibidos.

+ Adaptabilidad: manejo de situaciones vitales y capacidad de afronta-
miento.

Como se observa, en las personas con discapacidad, la calidad de vida tiene
que ver con el ejercicio de derechos fundamentales en igualdad de con-
diciones, la autonomia e independencia, la posibilidad de participar ple-
namente en la sociedad, la realizacién personal en diferentes esferas y la
satisfaccion vital de manera integra. Cabe destacar que no existe consenso
universal sobre una definicién tnica de calidad de vida. M4s bien, las diver-
sas aproximaciones teéricas y disciplinares aportan elementos valiosos que
enriquecen la comprension de este constructo multidimensional cuando se
aplica al disefio de politicas publicas orientadas a mejorar las condiciones
de vida de grupos especificos como las personas con discapacidad.

En Pert no se cuenta con una definicién normativa de calidad de vida.
El articulo 8 de la Ley General de la Persona con Discapacidad se limita a
reconocer el derecho de este grupo a un nivel de vida adecuado parasiy
sus familias, pero sin conceptualizar la calidad de vida en si misma (Ley
N.c 29973, 2012). Investigadores nacionales coinciden en definir la cali-
dad de vida como un estado dinamico de satisfaccién general, derivado de
la evaluacién multidimensional que la persona realiza de distintas areas
consideradas como importantes y valiosas para su vida, incluyendo bien-
estar fisico, social, psicolégico, desarrollo personal, autonomia, igualdad
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de derechos, entre otros dmbitos relevantes (Jurado et al., 2019; Urzda y
Caqueo, 2012).

En otros paises de América Latina se observan definiciones similares que
conciben la calidad de vida como un constructo complejo y multidimensio-
nal, conformado por componentes objetivos y subjetivos interrelacionados,
como las condiciones materiales de existencia, satisfaccién emocional, inte-
gracion social, relaciones interpersonales, desarrollo personal, ejercicio de
derechos y autopercepcion de bienestar (Marrero et al., 2022; Villagran et
al., 2022). No obstante, se requiere aiin mayor investigaciéon para construir
definiciones culturalmente situadas de la calidad de vida de las personas con
discapacidad en la region latinoamericana, que recojan sus propias visiones
y expectativas en torno a qué significa “una vida de calidad” considerando las
particularidades del contexto sociocultural de la regién.

3.3. Bioética y su importancia en la rehabilitacion

La bioética puede definirse como el estudio sistemadtico de la conducta
humana en el campo de las ciencias de la vida y del cuidado de la salud,
analizada a la luz de valores y principios morales (Beauchamp y Childress,
1999, citado en Herrera, 2021). Surge ante los dilemas éticos suscitados
por el desarrollo tecnolégico aplicado a la medicina. La rehabilitacion de
personas con discapacidad es un dmbito que se ve confrontado con dile-
mas bioéticos complejos que requieren un abordaje integral. Algunos ejes
problemadticos son (De Lorenzo y Palacios, 2019; Herrera, 2021):

+ Respeto por la autonomia y dignidad de las personas con discapacidad.

o Acceso universal a los servicios de rehabilitacidn.

Calidad y eficiencia de la atencién.

+ Confidencialidad e intimidad en la informacién sobre la discapacidad.
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+ Investigacion e innovacién tecnoldgica en rehabilitacion.
+ Rol de las personas con discapacidad en la toma de decisiones.

Los principios de la bioética aplicados al campo de la rehabilitaciéon cons-
tituyen un marco de valores que deben orientar la relacién entre profesio-
nales de la salud, personas con discapacidad y la sociedad en general. Se-
gin De Lorenzo y Palacios (2019), los principios bioéticos centrales son:

+ Autonomia: Las personas con discapacidad deben ser reconocidos como
agentes morales con capacidad de decisién sobre sus propias vidas. Se
debe respetar su autodeterminacién y sus planes de vida individuales.

+ Beneficencia: Los profesionales tienen el deber ético de actuar en be-
neficio de la persona con discapacidad, protegiendo su salud, bienestar
y derechos.

+ No maleficencia: La obligacién de no causar dano intencionadamente.
Los posibles riesgos deben ser proporcionales al beneficio esperado.

+ Justicia: Las personas con discapacidad tienen derecho a acceder a ser-
vicios de rehabilitacién con equidad, sin discriminacién y segin sus
necesidades particulares.

En Perd, el marco normativo reconoce el derecho a la rehabilitacién in-
tegral de las personas con discapacidad y obliga al Estado a garantizarlo,
asi como a promover el desarrollo de tecnologias de apoyo y eliminar ba-
rreras (Ley N.© 29973, 2012). No obstante, en la préctica persisten brechas
éticas que vulneran los derechos de este grupo.

Segun expertos, los principales dilemas bioéticos en rehabilitacion en
Perti son (Defensoria del Pueblo, 2019; CONADIS, 2018):

+ Limitado acceso a servicios integrales de rehabilitacion, especialmente
en zonas rurales y para grupos vulnerables.
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+ Prevalencia de enfoques clinico-asistenciales, no centrados en el pro-
yecto de vida de las personas.

» Escasa participacién de usuarios con discapacidad en las decisiones so-
bre tratamientos.

+ Insuficiente consentimiento informado sobre procedimientos, riesgos
y alternativas.

+ Carencia de servicios de salud sexual y reproductiva accesibles.

+ Barreras de comunicacién e informacién para personas con discapaci-
dad sensorial, intelectual o psicosocial.

+ Investigacion y desarrollo tecnolégico insuficiente en areas prioritarias
para la rehabilitacién.

En otros paises de América Latina se observan desafios bioéticos simi-
lares, como brechas en el acceso a servicios integrales de rehabilitacién,
enfoques clinicos paternalistas, falta de participacion de las personas con
discapacidad en las decisiones, déficits en el consentimiento informado,
entre otros (De Lorenzo y Palacios, 2019; Schiavon, 2021). Por ello, or-
ganismos internacionales como la OPS y OMS plantean la necesidad de
situar la bioética y los derechos humanos como ejes fundamentales para
avanzar hacia modelos de rehabilitacion éticos, equitativos e inclusivos en
la regién (Organizacién Mundial de la Salud, 2021; Organizacién Pana-
mericana de la Salud, 2018).

En sintesis, la aplicacién de principios bioéticos como autonomia, justicia
y no discriminacién resulta indispensable para orientar los servicios de
rehabilitacién hacia un modelo social de la discapacidad basado en de-
rechos humanos. Avanzar en esta direccion permitira superar enfoques
clinicos restrictivos y promover la participacién activa de las personas con
discapacidad en las decisiones sobre su propia rehabilitacion en Pera y

Ameérica Latina.
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3.4. Evaluacion funcional en rehabilitacion

La evaluacién funcional es una herramienta clave dentro del proceso de
rehabilitacion de personas con discapacidad. Permite realizar un diagnds-
tico integral de la funcionalidad y el desempenio de actividades de la vida
diaria, a fin de determinar las necesidades de apoyo y establecer un plan
individualizado de rehabilitacién centrado en la persona. Se define como
un proceso dindmico e interactivo que utiliza métodos objetivos de obser-
vacion del desempefio y medicién de limitaciones en la actividad funcio-
nal y restricciones en la participacion social (Organizaciéon Mundial de la
Salud, 2001). Considera los factores contextuales (ambientales y persona-
les) que pueden actuar como barreras o facilitadores.

Sus principales componentes, segin la CIF, son (OPS, 2021; Ley N.o
29973, 2012):

+ Funciones corporales: fisioldgicas y psicoldgicas.

« Estructuras corporales: 6rganos, extremidades.

+ Actividades: tareas ejecutadas.

« Participacién: involucramiento en situaciones vitales.

« Factores ambientales: entorno fisico, social, actitudinal.
+ Factores personales: sexo, edad, estilos de vida.

Entre los principales instrumentos utilizados en la evaluacion funcional se
encuentran (OPS, 2021):

+ Pruebas estandarizadas de capacidad motriz, cognitiva, comunicacién.

+ Escalas de desempefio motor, procesos mentales, actividades de la vida

diaria.
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+ Cuestionarios de autoevaluacién y de satisfaccion con la rehabilitacion.
+ Observacién del desempenio en entorno real.
+ Tecnologias como dinamémetros, acelerémetros.

Los objetivos centrales de la evaluacion funcional son (Organizacion
Mundial de la Salud, 2001):

+ Determinar capacidad para llevar a cabo actividades necesarias para la
vida independiente.

+ Identificar limitaciones en funciones corporales o estructuras.

+ Detectar barreras ambientales o personales para la participacién.

+ Establecer el grado de apoyo humano, técnico o financiero requerido.
+ Disefiar de manera integral los planes de rehabilitacién funcional.

+ Monitorear progresos y reformular objetivos de rehabilitacion.

En Peruy, la Ley General de la Persona con Discapacidad reconoce la evalua-
cién funcional como un derecho de este grupo poblacional y obliga al Mi-
nisterio de Salud a estandarizarla progresivamente (Ley N.© 29973, 2012).
No obstante, en la prictica persisten brechas para una implementacién
adecuada (Defensoria del Pueblo, 2019; Montes et al., 2022):

+ Insuficiente cobertura y recursos humanos capacitados para realizar
evaluaciones integrales.

+ Limitada disponibilidad de pruebas estandarizadas validadas cultural-
mente.
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.|
« Escasa aplicacién de instrumentos cualitativos que recojan percepcién
de usuarios.

+ Evaluaciones con enfoque predominante clinico-rehabilitador, no
biopsicosocial.

+ Débil monitoreo de calidad de procesos de evaluacién funcional.
+ Poca participacién de usuario con discapacidad para definir objetivos.

En otros paises de América Latina existen retos similares para la imple-
mentacién de evaluaciones funcionales integrales y estandarizadas que
orienten adecuadamente los procesos de rehabilitacién (Grau et al., 2022;
Organizaciéon Panamericana de la Salud, 2018). Por ello, organismos in-
ternacionales plantean la necesidad de promover la evaluacién funcional
participativa como un eje clave de las politicas de rehabilitacion en la re-
gion, invertir en herramientas validadas contextualmente e integrar re-
gistros funcionales en los sistemas de informacién de salud (Organizacién
Panamericana de la Salud, 2018; Organizacién Mundial de la Salud, 2021).

De tal manera se concluye que, fortalecer la evaluacién funcional y superar
las brechas actuales contribuira a orientar los procesos de rehabilitaciéon
en Perd y América Latina hacia un modelo biopsicosocial centrado en la
personay su entorno, que guie las politicas y programas hacia la mejora de
la funcionalidad y autonomia de las personas con discapacidad.

3.5. Rehabilitaciéon basada en la comunidad

La rehabilitacién basada en la comunidad (RBC) es una estrategia que
pretende garantizar la rehabilitacion integral de las personas con disca-
pacidad en su propio entorno comunitario, con participacién y empo-
deramiento de los usuarios y sus familias. Promueve la inclusién social y
considera el contexto cultural de las personas (Organizacién Mundial de
la Salud, 2021).
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La RBC se sustenta en los siguientes principios (OMS, 2021; Cruz y Her-
nandez, 2019):

+ Enfoque de derechos humanos: promueve autonomia, dignidad y par-
ticipacién activa.

+ Atencion centrada en la persona: considera expectativas individuales.
+ Participacién comunitaria: involucra a diferentes actores locales.
+ Enfoque multisectorial: articula salud, educacién, social, entre otros.

« Potenciacién de recursos comunitarios; identifica activos existentes
para la rehabilitacion.

 Accesibilidad: garantiza disponibilidad, accesibilidad geografica, eco-
némica.

+ Equidad: llega a los mas vulnerables.

+ Empoderamiento de usuarios: desarrolla liderazgo para la accién co-
lectiva.

Sus objetivos son (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2010):

+ Facilitar la inclusién de las personas con discapacidad en la vida comu-
nitaria.

+ Sensibilizar a la comunidad sobre los derechos e igualdad de oportuni-
dades.

+ Prestar servicios de rehabilitacion lo mas cerca posible al entorno de
las personas.

+ Desarrollar capacidades en familias y comunidades.
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+ Formar a personas con discapacidad para que sean agentes de cambio.
+ Eliminar barreras fisicas y sociales para la participacion.
+ Involucrar a autoridades locales en la garantia de derechos.

En Perd, si bien existe reconocimiento legal del modelo de rehabilitaciéon
basado en la comunidad, su implementacién es atn incipiente (Ley N.°
29973, 2012; Defensoria del Pueblo, 2019). Persiste un enfoque predomi-
nante clinico-asistencial.

Las principales barreras son (Opas y OMS, 2021; Trigoso, 2019):

+ Limitada cobertura de servicios de rehabilitacién, especialmente en zo-
nas rurales.

+ Insuficiente personal y financiamiento.

+ Escasa coordinacién intersectorial y con gobiernos locales.

+ Débil participacién comunitaria en el disefio e implementacién.

« Rehabilitacién centrada en instituciones de salud, no en comunidad.
+ Brechas en accesibilidad de entornos.

« Persistencia de enfoque médico rehabilitador tradicional.

En conclusién, para garantizar una rehabilitacion integral desde un enfoque
de derechos es indispensable fortalecer estrategias basadas en la comunidad
tanto en Pert como en América Latina, con participacién intersectorial y
ciudadana que potencien recursos locales y logren una cobertura equitativa
y efectiva, especialmente para grupos tradicionalmente excluidos.
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3.6. Modelos de rehabilitacion

Existen diferentes modelos o enfoques que orientan la forma de concebir
y abordar los procesos de rehabilitacion de las personas con discapacidad.
Identificar sus caracteristicas y alcances permite comprender las logicas
subyacentes que guian la organizacién de los servicios de rehabilitacién.

Entre los principales modelos se encuentran (Méndez et al., 2021; Gonza-
lez y Molina, 2022):

+ Modelo médico-biolégico: concibe la discapacidad desde el déficit cor-
poral. La rehabilitacion se enfoca en la terapia fisica para buscar la cura
o adaptacion funcional.

+ Modelo social: considera la discapacidad como resultado de barreras
sociales y actitudinales. La rehabilitacién promueve la autonomia me-
diante cambios ambientales.

+ Modelo biopsicosocial: integra factores bioldgicos, psicoldgicos y so-
ciales. La rehabilitacion es integral e interdisciplinaria.

+ Modelo de derechos humanos: la discapacidad demanda respeto por
la dignidad en igualdad de derechos. La rehabilitacién se enfoca en la
participacién y eliminacién de barreras.

+ Modelo basado en comunidad: prioriza la participacién de las personas
con discapacidad y sus organizaciones. Promueve la rehabilitaciéon en
el propio entorno comunitario.

En Pert, el modelo predominante continda siendo el médico-bioldgico,
centrado en la institucion de salud (MINSA, 2021). Pero la Ley General
de la Persona con Discapacidad de 2012 impulsa el modelo social y de
derechos humanos (Ley N.c 29973, 2012). Para garantizar una rehabili-
tacion integral centrada en la persona, se requiere fortalecer el enfoque
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biopsicosocial, basado en la comunidad y de derechos humanos mediante
(Defensoria del Pueblo, 2019; MINSA, 2021):

+ Formacién de profesionales de rehabilitacién en el modelo social y
de derechos.

« Participacion de usuarios con discapacidad en instituciones de salud.
+ Servicios interdisciplinarios de rehabilitacion.

» Coordinacién entre ministerios para abordajes integrales.

» Accesibilidad, ajustes razonables y disefio universal.

+ Descentralizacién de servicios hacia la comunidad.

+ Enfoque de derechos humanos, interculturalidad y género en rehabi-
litacién.

+ Eliminacién de barreras estructurales para la participacién plena.

En América Latina la situacion es similar a la de Perd. Prima el modelo
médico hegemodnico, con avances heterogéneos entre paises hacia enfo-
ques sociales y comunitarios (Cruz y Hernandez, 2019; Schiavon, 2021).
Se requiere invertir en un cambio de paradigma que permita transitar ha-
cia servicios de rehabilitacion integrados en la comunidad, centrados en la
persona, su proyecto de vida y su entorno, con participacioén de organiza-
ciones de personas con discapacidad.

3.7.Servicios de rehabilitacion en el Peru

En Pert, el Ministerio de Salud es el ente rector en materia de rehabili-
tacién. El marco normativo reconoce la rehabilitacién como un derecho
de las personas con discapacidad y obliga al Estado a garantizar su acceso

(Ley N.c 29973, 2012).
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La red de rehabilitacion estd conformada por (MINSA, 2021):

+ ElInstituto Nacional de Rehabilitacién: hospital nacional especializado.

Institutos Regionales y Centros de Rehabilitacién en algunas regiones.

+ Servicios de rehabilitacion en hospitales generales y especializados.

Rehabilitacién incluida en el primer nivel de atencién de salud.

+ Organizaciones no gubernamentales que brindan servicios de rehabi-
litacién.

Los principales desafios para garantizar el acceso son (Defensoria del Pue-
blo, 2019; Montes et al., 2022):

+ Cobertura insuficiente y concentracion en grandes ciudades.

+ Limitada capacidad resolutiva y brechas de infraestructura y equipos.

+ Escasez de profesionales especializados en regiones.

« Altos costos y barreras geograficas y econémicas.

+ Persistencia de enfoque clinico-asistencial.

+ Débil descentralizacién y participacién comunitaria.

Para fortalecer el servicio se requiere (Ley N.2 29973, 2012; MINSA, 2021):
« Ampliar progresivamente la cobertura con énfasis en zonas rurales.

+ Incrementar recursos humanos capacitados y equipamiento.

+ Desarrollar un modelo de atencién integral centrado en la persona.
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+ Implementar la rehabilitacién basada en la comunidad.
+ Garantizar financiamiento publico y eliminar barreras econémicas.
+ Promover participacién de usuarios en gestion de servicios.

+ Fortalecer sistemas de referencia y contrarreferencia entre niveles de
atencion.
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4.1. Definiciones de calidad de vida

La calidad de vida es un concepto complejo que involucra multiples di-
mensiones de la experiencia humana. Ha sido abordado desde diversas dis-
ciplinas, por lo que existen varias definiciones en la literatura académica.
Conforme a la definicién de la Organizacién Mundial de la Salud, la calidad
de vida se comprende como la percepcién que tiene el individuo acerca de
su posicion en la vida en el marco cultural y el sistema de valores en el que
se desenvuelve, asi como en relacién con sus metas, expectativas, normasy
preocupaciones (Puts et al., 2020). Este planteamiento resalta la naturaleza
multidimensional, subjetiva y contextualmente situada de este concepto.

En consonancia con la perspectiva de Urzia y Caqueo (2012), 1a calidad de
vida se configura a partir de elementos tanto subjetivos, como la satisfac-
cién, como de aspectos objetivos, incluyendo las condiciones materiales
de vida. De acuerdo con estos autores, la evaluacion de la calidad de vida
debe considerar las circunstancias objetivas de la vida de las personas, asi
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como su valoracién subjetiva sobre esas circunstancias. Del mismo modo,
Ventegodt et al. (2003, citado en Henriksson et al., 2019) conceptualizan
la calidad de vida como la capacidad percibida para llevar una vida signi-
ficativa y alcanzar las posibilidades mas elevadas. Esta conceptualizacion
pone énfasis en el sentido y el potencial de realizacién personal como as-
pectos centrales de una buena calidad de vida.

Igualmente, Verdugo et al. (2014, citado en Carbo et al., 2019) caracterizan
la calidad de vida como un estado anhelado de bienestar personal com-
puesto por diversas dimensiones que revisten importancia para la mayoria
de las personas. Los autores destacan la nocién de bienestar, asi como el
caracter multidimensional de aquellos factores valorados colectivamente
como vitales. De igual manera, Urquijo y Extremera (2019) indican que
la calidad de vida involucra la satisfaccién de necesidades tanto objetivas
como subjetivas, dirigidas hacia el bienestar y la autorrealizaciéon personal.
Esta perspectiva enfatiza la relevancia tanto de las condiciones materiales
de existencia como de la propia valoracién individual de las personas.

4.2. Teorias relacionadas
4.2.1. Teoria de la crisis

La teoria de la crisis se enfoca en el impacto de los eventos criticos y es-
tresantes de la vida sobre la calidad de vida (Nava, 2012). Esta perspectiva
tedrica fue desarrollada originalmente por Moos y Tsu (2002, citado en
Leén et al., 2021), quienes analizaron los efectos de las crisis vitales en
la salud fisica y mental de las personas. Segin esta postura, la calidad de
vida va a depender en buena medida de como los individuos enfrenten las
situaciones extraordinarias que alteran el curso habitual de sus vidas, ya
sean positivas o negativas. Entre los ejemplos de crisis vitales se pueden
mencionar la pérdida del trabajo, accidentes graves, matrimonio, divor-
cio, nacimiento de hijos, entre otros.
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La forma en que cada persona evaliia una crisis y utiliza estrategias de
afrontamiento para manejarla, tendrd una influencia crucial en su per-
cepcidn subjetiva de bienestar, asi como en diversos indicadores objeti-
vos asociados con un funcionamiento 6ptimo en distintas dreas vitales
(Nava, 2012). De acuerdo con Moos y Tsu (2002, citado en Leiva et al.,
2020), existen tres procesos mediadores fundamentales entre las crisis y
sus efectos sobre la calidad de vida: a) evaluacion cognitiva; b) estrategias
de manejo; y c) recursos personales y sociales. La interaccion entre estos
factores determinard en gran medida la adaptaciéon psicosocial tras una
situacion critica. En este sentido, no son las crisis en si mismas las que
afectan la calidad de vida, sino la capacidad que tenga cada individuo para
valorarlas, hacerles frente y aprovechar los recursos disponibles. Quienes
realizan evaluaciones mas positivas, utilizan estrategias activas centradas
en la solucién de problemas y pueden apoyarse en redes familiares o co-
munitarias s6lidas, tendrdn mads probabilidades de conservar o restablecer
su bienestar general luego del evento critico (Leén et al., 2021).

4.2.2. Teoria de la satisfaccion de los deseos

La teoria de la satisfaccion de los deseos, desarrollada originalmente por
Michalos (2004, citado en Leén et al., 2021), plantea que la calidad de vida
de una persona estara determinada por la discrepancia entre sus aspiracio-
nes y logros en distintas dreas vitales. Segtin esta perspectiva, la satisfac-
cién con la vida en general dependera del grado en que se hayan cumplido
aquellos deseos, metas u objetivos que el individuo considere importantes
dentro de dominios especificos como la salud, las relaciones familiares, el
trabajo, la situaciéon econémica, entre otros (Nava, 2012).

Mientras menor sea la brecha entre los anhelos y concreciones en esferas
valoradas subjetivamente, mayor tendera a ser el sentimiento de bienes-
tar. Por el contrario, una alta incongruencia entre expectativas y logros
erosionara progresivamente la valoracién positiva sobre la propia exis-
tencia (Ledn et al., 2021). De acuerdo con esta teoria, la calidad de vida no
solo dependeri del estado objetivo en ambitos como posesiones materia-
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les, estado de salud, vinculos sociales o autoconcepto, sino especialmente
de cudn satisfechas se hallen las aspiraciones en dichas dreas. Se introduce
asi el elemento comparativo entre ideales y realidad como un factor psi-
coldgico mediador fundamental (Nava, 2012).

Las metas u objetivos personales juegan un rol central, en la medida que
constituyen los estindares en relacién a los cuales los individuos emiten
sus juicios valorativos sobre la calidad de sus vidas. No obstante, la teoria
reconoce que tales estindares son dindmicos y pueden ajustarse con el
tiempo, a partir de los propios logros alcanzados (Vera et al., 2020).

4.2.3. Teoria de la buena vida

La teoria de la buena vida, desarrollada originalmente por Layard (2005,
citado en Leon et al., 2021), plantea que existen ciertas condiciones uni-
versales que posibilitan que los seres humanos experimenten una sensa-
cién de bienestar con sus vidas. Segun esta perspectiva, la calidad de vida
dependeri en gran medida de que tales requisitos se satisfagan. Entre estos
requerimientos, Layard (2005, citado en Nava Galdn, 2012) destaca los
siguientes: a) una actividad mental y fisica significativa; b) relaciones per-
sonales estrechas; ¢) sentido de pertenencia a grupos sociales; d) seguridad
econdmica y fisica; e) valores culturales compartidos; y f) libertad y deter-
minacion para guiar la propia vida dentro de la comunidad.

Desde este enfoque la calidad de vida se evaltia sobre la base de una con-
ceptualizacion filosofica de las circunstancias universales que posibilitan a
todos los individuos acceder a una existencia plena, con independencia de
sus deseos particulares (Ledn et al., 2021). A diferencia de la teoria de la
satisfaccion de los deseos donde el énfasis estd puesto en las aspiraciones
individuales, en este modelo se enfatiza la provisiéon objetiva de aquello que
se considera vital para la especie humana. No obstante, también se reconoce
que tal provisiéon debe estar enmarcada en un sistema de valores culturales
especificos que le den sentido de comunidad a la persona (Nava, 2012).
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La teoria de la buena vida ha servido de fundamento para la formulacién
de politicas publicas orientadas a generar las condiciones sociales para una
vida digna de las personas. El supuesto es que, en la medida que exista
actividad significativa, vinculos interpersonales sélidos, seguridad, valo-
res culturales y libertad de accién, los miembros de una sociedad tendran
mayores posibilidades de experimentar bienestar subjetivo y satisfaccion
vital (Vera et al., 2020).

4.24. Teoria de la comparacion social

La teoria de la comparacion social, desarrollada originalmente por Festin-
ger (2001, citado en Leon et al., 2021), plantea que las personas evaldan
su calidad de vida y su nivel de bienestar en funcién a estindares de com-
paracién social. Es decir, tienden a compararse con otras personas de su
entorno o grupos de referencia. Segun esta perspectiva, los juicios sobre
la propia situaciéon en ambitos como salud, desempenio laboral, posiciéon
econémica, atraccion fisica o competencia deportiva, no se emiten sobre
la base de criterios absolutos, sino en relaciéon al modo en que otros simi-
lares a uno lo estdn haciendo en esas mismas areas vitales (Nava, 2012).

Asi, la calidad de vida desde el prisma individual estard influida en buena
medida por el tipo de grupo que se utilice para la comparacién: sean fami-
liares cercanos, amigos intimos, companeros de trabajo o estudio, figuras
publicas, personajes ficticios, etc. También sera relevante la variable es-
pecifica que se compare: ingresos econémicos, atractivo fisico, destrezas,
entre otras (Ledn et al., 2021). De este modo, una persona podria sentirse
muy satisfecha con su calidad de vida en términos de salud fisica si se com-
para con familiares de similar edad con problemas crénicos; pero insatis-
fecha con sus ingresos si la comparacién es con celebridades millonarias
o personajes de ficcién idealizados. La relatividad estd dada porque los
estandares varian (Nava, 2012).
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4.2.5. Teoria de la subjetividad

La teoria de la subjetividad, desarrollada originalmente por Diener (2003,
como se cité en Leodn et al., 2021), plantea que la calidad de vida debe
ser definida por cada persona sobre la base de criterios inicamente indi-
viduales. Esta perspectiva enfatiza el caracter absolutamente personal e
intransferible de los juicios valorativos sobre la propia existencia. Segtin
Diener (2001, citado en Nava, 2012), no pueden establecerse estaindares
universales sobre las circunstancias que posibilitan una vida plena o con
bienestar, ya que cada sujeto es tnico e irrepetible, con experiencias, per-
sonalidad, valores y aspiraciones distintivas que determinan la evaluaciéon
de su situacion vital particular.

Desde esta optica, la calidad de vida es un fenémeno fundamentalmente
subjetivo, en la medida que estd mediado por las percepciones, sistemas
de creencias y afectos que cada quien desarrolla sobre lo que considera
una “vida de calidad” (Leon et al., 2021). Tales conceptualizaciones perso-
nales pueden o no coincidir con las de otros. Si bien pueden identificarse
algunas tendencias comunes sobre aspectos relevantes para una existencia
satisfactoria (como ciertas condiciones materiales o vinculos significati-
vos), no es posible homogenizar prescripciones. La calidad de la vida de
una persona no puede ser juzgada sino solo por ella misma, de acuerdo a
valores, aspiraciones y experiencias particulares (Nava, 2012).

Asi, desde la perspectiva de la teoria de la subjetividad, la calidad de vida
se define desde pardmetros personales donde cada quien es juez y parte.
No hay una conceptualizacién universal sobre qué implica “la buena vida”,
sino tantas nociones como individuos y sus irrepetibles circunstancias.
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4.3. Clasificacion de la calidad de vida
4.3.1.CV y felicidad

Uno de los enfoques sobre la calidad de vida la conceptualiza en relacién
directa con la felicidad y el bienestar subjetivo experimentado por las per-
sonas. Desde esta perspectiva, una vida de calidad es fundamentalmente
aquella que cada individuo evalta como satisfactoria, placentera y feliz
(Nava, 2012). Esta aproximacion, desarrollada originalmente por autores
como Diener y Suh (2001, citado en Leén et al., 2021), pone el foco en los
estados afectivos y cognitivos que las personas manifiestan cuando reali-
zan valoraciones globales sobre sus vidas, los cuales se consideran indica-
dores de bienestar. Asi, mas que en condiciones materiales, la calidad de
vida se juzga desde reacciones subjetivas de satisfaccion y placer.

De acuerdo con Diener (2001, citado en Nava, 2012), una vida de calidad
es aquella percibida como deseable y consistente con las propias metas y
aspiraciones. El énfasis estd puesto en el contenido afectivo de los juicios
personales sobre la existencia: la presencia de emociones positivas soste-
nidas en el tiempo seria sefial de bienestar, mientras que la persistencia de
afectos negativos erosionaria la calidad de vida desde el plano subjetivo.

Desde esta perspectiva, la valoracién de la calidad de la propia vida se
solapa en gran medida con la felicidad sentida, en tanto estado emocional
positivo frente a la satisfaccion global de necesidades y anhelos que la per-
sona considera importantes. No obstante, se plantea la felicidad no como
un fenémeno momentineo, sino como una condicién afectiva duradera,
a la cual se denomina “felicidad crénica” (Vera et al., 2020).

4.3.2. CV instrumental

La conceptualizaciéon instrumental de calidad de vida se centra en la capa-
cidad operativa de la persona para funcionar o actuar dentro de su entorno
fisico y social. Desde este punto de vista, la calidad de la vida se evalua
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principalmente en términos del grado de independencia del individuo para
ejecutar las actividades de la vida cotidiana y movilizarse con autonomia
(Nava, 2012). Esta aproximacion teérica, desarrollada originalmente por
autores como Patrick y Erickson (citado en Ledn et al., 2021), pone énfasis
asi en la funcionalidad como criterio definitorio de la calidad de vida, espe-
cialmente en contextos de discapacidad o enfermedades limitantes. El foco
estd puesto en la capacidad personal de controlar, afrontar y gestionar de
forma efectiva el ambiente, resolviendo requerimientos practicos de sub-
sistencia y participacion social (Nava, 2012).

Desde esta dptica, a menor funcionalidad, entendida como el desempe-
fo real para ejecutar actividades cotidianas de cuidado personal, asi como
para desplazarse, comunicarse o participar en contextos laborales o comu-
nitarios, menor sera la calidad de vida del sujeto. Un deterioro funcional
progresivo iria de la mano con una creciente dependencia de otros para
llevar una existencia plena (Le6n et al., 2021). Asi, esta aproximacién ted-
rica plantea que la valoracién de la calidad de vida debe concentrarse no
tanto en estados subjetivos o satisfaccién de expectativas personales, sino
en condiciones objetivas de funcionalidad vinculadas al actuar indepen-
diente y efectivo sobre el habitat humano.

4.3.3.CV y ética de las capacidades

La aproximacién de la ética de las capacidades, desarrollada por Nussbaum
(citado en Ledn et al., 2021), plantea que la calidad de vida estd determi-
nada por las oportunidades efectivas que tienen las personas para llevar
adelante aquello que valoran y para lo cual poseen capacidades internas.
Desde esta perspectiva, una vida cualitativamente buena sera aquella don-
de el individuo ha podido desplegar sus potencialidades para ser y hacer lo
que considera valioso, en el marco de libertades fundamentales. La calidad
no esta dada solo por estados mentales positivos, sino por posibilidades
genuinas de agencia y florecimiento humano (Nava, 2012).
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Nussbaum (citado en Ledn et al., 2021) sostiene que tales oportunidades
y libertades basicas deben estar garantizadas para todos los individuos por
parte del Estado y las instituciones sociales, generando las condiciones para
que cada persona pueda convertir sus capacidades en realizaciones con-
cretas segun sus valores y aspiraciones particulares. Entre las capacidades
fundamentales para una vida cualitativamente buena se mencionan: salud
fisica, integridad fisica, sentidos, imaginacién y pensamiento, emociones,
razén practica, afiliacién, relacién con otras especies y medioambiente,
ocio, y control sobre el propio contexto politico y material (Nava, 2012).

En esta perspectiva, las estructuras sociales tienen la responsabilidad de
asegurar los soportes y remociones de obstaculos para que los individuos,
en su diversidad, puedan efectivamente agenciar los funcionamientos
valorados y desplegar sus singularidades, contribuyendo al bien comtn
(Vera et al., 2020).

4.4. Indicadores de la calidad de vida

Dada la complejidad del concepto de calidad de vida y sus madltiples di-
mensiones interrelacionadas, se han desarrollado sistemas de indicadores
que buscan objetivar y cuantificar los principales factores asociados a una
existencia prospera, saludable y con bienestar. De acuerdo con Gonzilez
et al. (2019), los indicadores de calidad de vida representan una herra-
mienta que posibilita la operacionalizacion del concepto mediante la defi-
nicién de dimensiones, la seleccién de indicadores para cada una de ellas y
el establecimiento de los estindares correspondientes.

Entre los principales indicadores de calidad de vida destacan aquellos vin-
culados con: estado de salud fisico y mental, longevidad, relaciones inter-
personales positivas, condiciones de vivienda y vecindario, situacién eco-
némica y laboral, acceso a servicios basicos, seguridad ciudadana, recursos
educativos, calidad medioambiental, derechos politicos y percepcién sub-
jetiva de bienestar (Vera et al., 2020). Estos indicadores, tanto objetivos
como subjetivos, suelen organizarse en dimensiones o dominios amplios
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como: salud y bienestar fisico, bienestar emocional, relaciones interper-
sonales, bienestar material, desarrollo y actividad personal, y bienestar e
integracion en la comunidad (Leén et al., 2021).

La seleccién de indicadores especificos para evaluar la calidad de vida de-
penderd en buena medida de las definiciones tedricas adoptadas sobre este
constructo, asi como de los objetivos y poblacién destino de cada estudio
particular donde se apliquen (Gonzalez et al., 2019). En sintesis, los indi-
cadores bien seleccionados segin dimensiones clave del bienestar huma-
no permiten hacer operativo el concepto de calidad de vida y evaluar tanto
sus condiciones objetivas de posibilidad como las valoraciones subjetivas
de las personas al respecto.

4.5. Dimensiones de la calidad de vida

La calidad de vida es un constructo multidimensional que abarca distintos
ambitos o dominios interrelacionados de la existencia humana. En la lite-
ratura especializada se han propuesto diversos modelos que organizan tales
dimensiones relevantes para una vida prospera, saludable y con bienestar.
Por ejemplo, Ventegodt et al. (2003, citado en Ledn et al., 2021) plantean un
modelo de cinco dimensiones bésicas: 1) ser, relacionada con identidad, au-
toimagen, sexualidad e intimidad; 2) tener, vinculada a situacién econémica
y condiciones de vida; 3) hacer, referida a trabajo, ocio y capacidad funcional
activa; 4) estar, relativa al contexto ambiental y entorno vinculante; y 5)
amar, asociada a relaciones personales significativas.

Por su parte, Schalock y Verdugo (2012, citado en Gonzéles et al., 2019)
sostienen que existen ocho dimensiones nucleares: bienestar fisico, bien-
estar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, autode-
terminacién, inclusién social, derechos, y desarrollo personal. Esta pro-
puesta integradora ha tenido gran influencia en investigaciones recientes
sobre calidad de vida.
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En tanto que Urquijo y Extremera (2019) plantean un modelo sistémico
de seis dimensiones interrelacionadas: 1) fisico-bioldgica; 2) psicoemo-
cional; 3) socio relacional; 4) material y de subsistencia; 5) desarrollo per-
sonal; y 6) trascendental o espiritual.

Si bien los modelos multidimensionales varian en cantidad y denomina-
ciones de factores, es posible identificar ciertas dreas comunes vinculadas
con bienestar fisico, mental, social, individual y ambiental. La pondera-
cién de cada una y sus interacciones definiran perfiles diferenciales de ca-
lidad de vida tanto individuales como socioculturales.



LOS SER VICIOS PUBLICOS

CAPITULO Y LA CALIDAD DE VIDA
\'% EN LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

5.1. Contexto

El contexto de la investigaciéon estuvo delimitado por la situacién de las
personas con discapacidad en un distrito del Pery, en el ano 2015. Segun las
estadisticas, en dicho distrito residié el 12 % de las personas con discapaci-
dad de la regién politica, lo cual representé una concentracién importante
de esta poblacién. El 6,6 % de la poblacion present6 algun tipo de discapa-
cidad, ya sea motriz, visual, auditiva, mental o verbal. Esta proporcion esta
por encima del promedio nacional de 5,2 %, lo que es un indicador preocu-
pante para las autoridades. Se identificaron diversos problemas que afron-
taba este grupo vulnerable, entre ellos, el bajo interés o desconocimiento
sobre los servicios publicos de rehabilitacién disponibles, cuya cobertura
era limitada. También existia una considerable falta de informacién y acer-
camiento de las instituciones publicas hacia las personas con discapacidad.
Se dispuso de un trabajo intersectorial que realizaban entidades como los
Ministerios de Salud, Trabajo, Mujer y Poblaciones Vulnerables, asi como
gobiernos regionales y locales, en materia de rehabilitacion funcional, ocu-
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pacional y social. No obstante, la cobertura y calidad de dichos servicios era
aun insuficiente segtn la percepcién de los propios beneficiarios. En ese
contexto, el estudio buscé determinar el grado de relacién existente entre
los servicios publicos de rehabilitacion y la calidad de vida de la poblacién
con discapacidad de un distrito peruano, en el afo 2015, partiendo de la
premisa de que esta relacion era directa y significativa.

5.2. Tipo y diseiio de investigacion

La naturaleza de la investigacién se enmarco en la corriente aplicada, se-
gun lo propuesto por Carrasco (2005). En este contexto, se caracteriza
por perseguir propdsitos practicos inmediatos y bien definidos. Es decir,
su razon de ser radica en la intencién de actuar, transformar, modificar o
generar cambios palpables en un sector especifico de la realidad. En con-
gruencia con el enfoque metodolégico que guia la manipulaciéon de los
datos, se clasificé como una investigacion cualitativa. En lo que respecta
al disenio de la investigacién, se adoptd una estructura no experimental
de tipo transaccional o transversal, conforme a la definicion de Carrasco
(2006). Este disefio, elegido con precision, se revelé como la opcién id6-
nea para llevar a cabo estudios de investigacién en un momento especifico
del tiempo. La eleccion de esta modalidad se justifica por su capacidad
para proporcionar una visién puntual y detallada de la situacién objeto de
estudio, capturando asi las dindmicas y caracteristicas que prevalecen en
un periodo determinado.

5.3. Poblacion y muestra

La poblacién sujeta a investigacion estaba compuesta por 1,382 personas
con algun tipo de discapacidad, segin la informacién proporcionada por
el Consejo Nacional para la Integracién de la Persona con Discapacidad
(CONADIS). Esta poblacion se encontraba segmentada en distintas zonas
de un distrito peruano vy se clasificé en dos categorias: aquellas personas
reconocidas por CONADIS mediante Resolucién y Carnet de Discapaci-
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dad, y aquellas no reconocidas pero que presentaron una o mas limitacio-
nes irreversibles.

En cuanto a la muestra, se opté por un muestreo probabilistico en la mo-
dalidad de muestreo aleatorio simple, segin la metodologia propuesta por
Pérez (2008). Este tipo de muestreo garantizd que todas las unidades de
observacién tuvieran la misma probabilidad de ser seleccionadas como
parte de la muestra. Para determinar el tamano de la muestra, se realizé
una muestra piloto del 3 % de la poblacion, representada por 41 personas
con discapacidad. Con un error de muestreo del 8 % y un nivel de signi-
ficancia del 5 %, se establecié un tamano final de muestra de 90 personas
con discapacidad del distrito en estudio.

5.4. Técnicas de instrumento y recoleccion de datos

En el ambito de los servicios publicos de rehabilitacion, se opté por la
técnica de la encuesta como medio para recopilar informacion relevante.
Para este propésito, se disené y aplicé un cuestionario especifico denomi-
nado “Escala Servicios de Rehabilitacion”. Esta herramienta se centré en
capturar datos significativos relacionados con la percepcién y experiencia
de los usuarios con discapacidad del distrito respecto a los servicios de re-
habilitacién proporcionados. En paralelo, para evaluar la calidad de vida
de los usuarios con discapacidad en el mismo distrito, se recurrié al uso
de la técnica de encuesta. El instrumento seleccionado para este fin fue el
“Cuestionario Escala de Calidad de Vida”. A través de este cuestionario, se
buscé obtener datos detallados que permitieran analizar y comprender la
percepcion de los usuarios sobre su calidad de vida en el contexto de las
circunstancias especificas del distrito en estudio.

5.5. Resultados

Los resultados indicaron que el 27,8 % de los usuarios con discapacidad
tienen menos de 29 afios, el 25,6 % entre 29 y 43 anos, el 16,7 % entre 44y
58 anos, el 15,6 % entre 59y 73 afos, el 8,9 % entre 74 y 88 anos y el 5,6 %
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mas de 88 afos. En cuanto al género, el 55,6 % de las personas con disca-
pacidad son de sexo masculino y el 44,4 % de sexo femenino. En relacién
con el nivel de la discapacidad, el 46,7 % de las personas con discapacidad
presentan un nivel ligero, el 37,8 % moderado y el 15,6 % severo. Ade-
mas, el 53,3 % de las personas con discapacidad tienen discapacidad fisica,
el 18,9 % discapacidad visual, el 11,1 % discapacidad intelectual, el 10 %
discapacidad auditiva y el 6,7 % discapacidad de lenguaje. En resumen, la
mayoria de los usuarios con discapacidad que reciben servicios de rehabi-
litacién en el distrito son hombres menores de 29 anos, con discapacidad
fisica de nivel ligero.

Los resultados descriptivos de las variables y sus dimensiones estudiadas se
indican a continuacién. Con respecto a la variable independiente, el 46,7
% de los usuarios estan en desacuerdo con los servicios publicos de reha-
bilitacién, el 43,3 % tiene una opinién neutral, el 6,7 % estd de acuerdo,
y el 3,3 % totalmente en desacuerdo. Al evaluar la primera dimensién de
esta variable, los resultados indicaron que el 38,9 % de la muestra de estu-
dio present6 una opinion neutral respecto de la rehabilitaciéon funcional,
mientras que un 3,1 % indicé estar en desacuerdo, y un 18,9 % manifestd
estar de acuerdo. Los resultados de la segunda dimensién mostraron que
el 43,3 % de la muestra de estudio estuvo totalmente en desacuerdo con
el servicio de rehabilitacion profesional, el 34,4 % estuvo en desacuerdo,
mientras que un 11,1 % estuvo de acuerdo. Al evaluar la tercera dimen-
sién de los servicios publicos de rehabilitaciéon se encontré que el 35,6 %
mantienen una posiciéon neutral respecto de esta, mientras que el 25,6 %
reporté estar en desacuerdo, y el 21,1 %, totalmente en desacuerdo. Con
respecto a la variable dependiente, el 74,4 % de la muestra de estudio pre-
sentd una posicién neutral frente a la calidad de vida, el 21,1 % estuvo de
acuerdo, mientras que el 4,4% indico estar en desacuerdo.

Posterior a los resultados descriptivos ya mencionados previamente, se rea-
liz6 la prueba de normalidad por medio del estadistico de Shapiro-Wilk,
teniendo en cuenta el nivel de significancia para dicha decisién (Tabla 1).
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Tabla 1
Prueba de normalidad

Shapiro-Wilk*
Estadistico gl  Sig.
Servicios publicos de rehabilitacién ,415 90 ,000
Calidad de vida ,432 90 ,000

Nota: * Correccién de significacién de Lilliefors

Los resultados de la prueba de normalidad mostraron valores de 0,415 y
0,432, respectivamente y niveles de confianza de 0,000 y 0,000 los cuales
son menores al 0,05, es decir, no tienen distribucién normal. Por lo tanto,
se utiliz6 una prueba no paramétrica, la prueba del coeficiente de Rho
Spearman.

Al estimar el Rho de Spearman entre las dimensiones de la variable ser-
vicios publicos de rehabilitacion y la variable calidad de vida, se encontré
que todas fueron positivas, directas y estadisticamente significativas como
se muestra en la Tabla 2. El coeficiente de correlacion entre las variables
de estudio result6 en 0,792.
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5.6. Discusion de resultados

Respecto al objetivo general de determinar el grado de relacién entre los
servicios publicos de rehabilitacién y la calidad de vida de las personas con
discapacidad en un distrito del Pert, se encontré una asociacion estadisti-
camente significativa entre ambas variables. Este hallazgo concuerda con
los estudios de Lépez y Lavado (2017), quienes destacan el rol de la reha-
bilitacion integral para el bienestar y plena inclusion social de esta pobla-
cién. Asimismo, Pajuelo (2019) en su investigacion sobre rehabilitacion
en zonas andinas de Pert, encontré que el acceso a servicios integrales de
rehabilitacién se asociaba fuertemente con mayores niveles de calidad de
vida en personas con discapacidad de esas regiones.

Sin embargo, la mayoria de los usuarios manifestaron estar insatisfecho
con los servicios existentes. Esto se condice con lo senialado por Condori y
Mamani (2016) sobre las barreras de acceso a una rehabilitacion de calidad
en zonas urbanas de Arequipa. Se requieren intervenciones para subsanar
las deficiencias. Al respecto, Taquia (2020) en su estudio sobre gestiéon de
servicios inclusivos en ciudades intermedias de Perd, plantea que se nece-
sitan modelos de gestion participativos, que involucren a todos los actores
locales en el disenio e implementacién de planes de mejora.

De igual manera, se corrobord la asociacién entre rehabilitacién funcional
y calidad de vida. Como afirmé Pajuelo (2019), mejorar el desempefio mo-
tor y la realizacién de actividades cotidianas mediante prestaciones ade-
cuadas de fisioterapia y terapia ocupacional es decisivo para la autonomia
e inclusion social. En esa linea, Luque y Salas (2021) en su investigacion
en Lima Metropolitana, encontraron que la cobertura de atencién en re-
habilitacién funcional del Ministerio de Salud era muy baja (23 %) y la
infraestructura precaria, lo que limitaba fuertemente la calidad de vida
relacionada con la salud de las personas con discapacidad atendidas.

También se constato la vinculacién entre rehabilitacion profesional y la
calidad de vida. Si bien existe oferta de orientacién e insercién laboral
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para personas con discapacidad, se necesita extender la cobertura y mejo-
rar la calidad, tal como sostienen Medina y Ramirez (2022) en su estudio
en la region Cajamarca, donde encontraron déficit de personal y equi-
pos especializados. Una limitaciéon podria ser la escasa sensibilizacién de
empresas sobre los beneficios de contratar trabajadores con discapacidad,
como afirma CONADIS (2021) en su reporte anual sobre el estado de la
discapacidad en el pais.

Finalmente, se corrobor¢ el vinculo entre rehabilitacién social y calidad
de vida. Como sostuvo la OMS (2001) en su Clasificaciéon del Funciona-
miento, la participacién en entornos comunitarios reales es indispensable
para eliminar barreras sociales. Pero en la regién pocos acceden a estos
programas, por lo que urge planes de accién intersectoriales, con metas
e indicadores concretos para garantizar rehabilitacion integral de calidad
en la regién, tal como recomiendan Camacho y Jiménez (2019) en su in-
vestigacion sobre inclusién social de personas con discapacidad. Solo asi
se mejorara el bienestar de miles de personas con discapacidad en la zona.

5.7. Conclusiones y recomendaciones
5.7.1. Conclusiones

+ Se determiné que el servicio de rehabilitacion funcional se relaciona
directa y significativamente con la calidad de vida de las personas con
discapacidad en el Pert. Esto evidencia que la cobertura de prestacio-
nes para recuperar o compensar la pérdida de funciones corporales
es un factor clave que impacta en el bienestar integral de las personas
con discapacidad.

+ La investigacién comprobd que existe una asociacion estadisticamente
significativa entre la rehabilitacion profesional y la calidad de vida de la
poblacién con discapacidad. Si bien hay disponibilidad de servicios de
capacitacion e insercion laboral, estos presentan brechas en términos de
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cobertura, infraestructura y calidad de atencioén que limitan sus benefi-
cios sobre el bienestar econémico y desarrollo personal de los usuarios.

+ Los anilisis inferenciales permitieron corroborar que la rehabilitacién
social se vincula positivamente con la calidad de vida de las personas
con discapacidad del distrito de estudio. No obstante, la baja cobertura
de intervenciones para promover la participacién comunitaria consti-
tuye una barrera que debe ser superada mediante acciones interinstitu-
cionales concertadas.

+ Existe una relacion estadisticamente significativa entre la provisién de
servicios publicos de rehabilitacién (funcional, profesional y social) y
los niveles de calidad de vida informados por las personas con discapa-
cidad. Sin embargo, las brechas en accesibilidad, integralidad y calidad
de atencidn limitan el potencial de la rehabilitacién para mejorar de
manera inclusiva el bienestar de este grupo poblacional.

5.7.2. Recomendaciones

+ Es necesario expandir la cobertura de prestaciones de rehabilitacién
funcional en el sistema publico de salud de la regién, asignando mayor
financiamiento para infraestructura, equipamiento y contratacién de
profesionales especialistas que permitan atender oportunamente a la
poblacién con discapacidad segin sus necesidades especificas.

+ Las instituciones a cargo de los programas de rehabilitacién profesio-
nal en el distrito deben ampliar la difusion de sus servicios de orienta-
cién, capacitaciéon e insercion laboral, asi como gestionar alianzas con
empresas locales para sensibilizar sobre los derechos y aportes de los
trabajadores con discapacidad.

« Es prioritario incrementar la inversioén en rehabilitacion social sobre la
base de un enfoque comunitario e intersectorial, con participacién de
organizaciones de la sociedad civil. Ello permitird extender interven-
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ciones mas integrales que promuevan efectivamente la inclusion de las
personas con discapacidad.

+ Resulta indispensable una politica publica de rehabilitacién integral
basada en la coordinacién multisectorial entre salud, trabajo, educacién
y desarrollo social, que permita expandir la cobertura hacia los sectores
mas vulnerables, supervisando rigurosamente la calidad y efectividad
de las prestaciones. El involucramiento de la poblacién con discapaci-
dad en la gestion debe ser transversal.



REFLEXIONES FINALES

La presente investigacion pone de manifiesto la necesidad de fortalecer los
servicios publicos de rehabilitacion en el distrito, de modo que se garantice
el derecho de las personas con discapacidad a acceder a prestaciones de
calidad que les permitan mejorar su funcionamiento e integracién social.

Si bien se encontré que existe relacion entre dichos servicios y la calidad
de vida, también se evidencié insatisfaccion de los usuarios con las pres-
taciones actuales. Esto revela importantes brechas que deben ser aborda-
das por las instituciones competentes. Urge disefiar e implementar planes
multisectoriales para ampliar la cobertura e integralidad de la rehabilita-
cién funcional, profesional y social en la regién. Ello requerira invertir en
infraestructura, equipos y recursos humanos especializados.

Asimismo, es clave reforzar las labores de sensibilizacién y difusién sobre
la importancia de la rehabilitacion oportuna para potenciar las capacidades
de las personas con discapacidad y promover su participacién social. Solo
a través de un compromiso conjunto entre las instituciones publicas, la
sociedad civil y la academia se podran superar las barreras actuales y garan-
tizar el acceso efectivo a servicios integrales de rehabilitacion. El desafio es
arduo, pero con decidida voluntad politica es posible lograr avances signi-
ficativos en los préximos afnos. Las personas con discapacidad no pueden
seguir esperando.
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