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Atribucion - No Comercial 4.0 Internacional.

Para ver una copia de la licencia, visite creativecommons.org/licenses/by-
nc/4.0/

Usted esta libre de:
e Compartir: copiar y redistribuir el material en cualquier medio o formato.
e Adaptacion: remezcla, transformacién y construccion sobre el material

Debe dar crédito adecuado, proporcionar un enlace a la licencia e indicar si se
realizaron cambios. Puede hacerlo de cualquier manera razonable, pero de
ninguna manera que sugiera que el licenciante lo respalda a usted o a su uso.
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legalmente a otros de hacer cualquier cosa que permita la licencia.
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Prefacio

Es un orgullo para Down Syndrome International (DSi) compartir este Informe
Global con ustedes. Marca un hito importante para hacer que la atencién médica
sea mas justa para las personas con sindrome de Down y otras personas con
discapacidades intelectuales.

Comored global de personas con sindrome de Down y sus familias, creemos que
es un derecho fundamental que las personas con discapacidad y sus familias
tengan voz en las decisiones que afectan sus vidas.

Este informe refleja el arduo trabajo y la dedicacion de muchas personas y
organizaciones dentro de nuestra red internacional. Gracias a todos los que
contribuyeron; los cuales demostraron la fuerza y la unidad de nuestra
comunidad.

Nuestra poderosa asociaciéon con Humanidad e Inclusiéon ha demostrado lo que
se puede lograr cuando las organizaciones de personas con discapacidad, como
DSi, estan valoradas y respetadas.

Los proximos pasos son cruciales. Todos debemos seguir hablando juntos para
lograr el cambio necesario, tanto a nivel mundial como en nuestras propias
naciones, para la mejoria de las personas con discapacitad.

Bridget Snedden, presidenta, Down Syndrome International

Janet Charchuk, miembro de la junta directiva, Down Syndrome International

Nuestra salud, nuestra opinion 6

d



4

d
4

-
A

a

International &inclusion

A 4

kV
MY N

En Humanidad e Inclusidén, estamos convencidos de que escuchar directamente
a las personas con discapacidad intelectual es esencial para promover la
equidad en salud y abordar las barreras que impiden el acceso equitativo a la
informacion y los servicios de salud. El silencio ha prevalecido durante
demasiado tiempo, junto con la discriminacidn, los servicios de mala calidad y
la informacién inaccesible.

Con este informe sin precedentes, pasamos del silencio a la accidn. Esto ha sido
posible gracias al liderazgo de Down Syndrome International. Sobre la base del
importante trabajo sobre la equidad en salud para las personas con
discapacidad dirigido por la OMS y sus asociados, y en colaboracién con
Humanidad e Inclusion, DSi ha dado un paso decisivo para romper el silencio.

Al compartir este informe, los hallazgos de esta primera consulta resaltan la
necesidad de hacery lograr mas. Destacan laimportancia de adoptarun enfoque
interseccional en los esfuerzos futuros, priorizando la salud de las mujeres,
mejorando la transicion de la atencidon médica infantil y adolescente a la
atencidon de adultos y abordando las principales brechas en la atencién médica
para adultos y personas mayores con discapacidad intelectual.

Ha sido un honor colaborar con Down Syndrome International. Fue una
experiencia de aprendizaje invaluable. Ha confirmado que |la
complementariedad, la participacién significativa, la confianza mutua y el
liderazgo de las organizaciones de personas con discapacidad son esenciales
para promover la equidad en salud para las personas con discapacidad. Estoy
profundamente agradecido a las organizaciones y personas que contribuyeron a
estainiciativa, y por la oportunidad de trabajar junto a DSi. Esperamos continuar
este viaje y tomar medidas conjuntas para garantizar que se reconozca, respete
y cumpla el derecho a la salud de las personas con discapacidad intelectual.

Dra. Alessandra Aresu
Directora,

Division de Salud y Proteccion,
Humanidad e Inclusidn
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Resumen ejecutivo

Las personas con discapacidad intelectual enfrentan algunas de las
desigualdades de salud mas marcadas del mundo actual. Estas inequidades son
sistémicas y generalizadas, lo que resulta en una peor salud, una esperanza de
vida reducida y la negacién frecuente del derecho a la salud. Para comprender
mejory abordar estos desafios, Down Syndrome International (DSi) y Humanidad
e Inclusién (HI) llevaron a cabo una consulta global en 2024 en la que
participaron mas de 750 personas, incluidas 136 personas con sindrome de
Down y discapacidad intelectual, sus familias como asi también sus personas
de apoyo, y 118 organizaciones, incluyendo casi 50 organizaciones de personas
con discapacidad, de mas de 100 paises.

Nuestra consulta tuvo como objetivo llenar vacios clave en la base de evidencia
global, particularmente en torno a las experiencias de la vida real de las
personas con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales al acceder
a la atencion médica. El informe utiliza un marco AAAQ de sistemas de salud
adaptado (disponibilidad, acceso para todos, aceptabilidad y calidad de la
atencidn) para analizar las barreras y proponer una hoja de ruta para sistemas
de salud mas inclusivos.

Hallazgos claves

e Disponibilidad: Con frecuencia, no se dispone de servicios de salud
generales y especificos para personas con discapacidad, especialmente
después de la infancia y en paises de ingresos bajos y medianos. Los
servicios a menudo disminuyen drasticamente después de los 18 anos, y
las personas mayores enfrentan brechas significativas en la atencidn
hacia ellos.

e Acceso para todos: El acceso a la atencion médica sigue siendo
profundamente desigual. Muchos enfrentan barreras financieras, fisicasy
de comunicacién, y la informacion accesible aun es infrecuente. Los
costos, particularmente para servicios especializados como terapia del

habla o transporte, a menudo impiden que las personas busquen atencién.

e Aceptabilidad: La discriminacién y la falta de respeto en los entornos de
atencion médica son comunes. Muchos encuestados informaron haber
sido ignorados, maltratados o excluidos de las decisiones. El
consentimiento informado y la autonomia a menudo no se respetan,
especialmente para los adultos jovenes y mayores con discapacidad.

Nuestra salud, nuestra opinion 8
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e Calidad de la atencién: Solo una cuarta parte de todos los encuestados
estaban satisfechos con la atencion recibida. El diagndstico erréneo, los
largos tiempos de espera y la falta de adaptaciones razonables son
problemas recurrentes. Muchos profesionales de la salud carecen de
capacitacién en atencidon inclusiva y basada en los derechos de las
personas con discapacitad.

Estas desigualdades son evitables. Son el resultado de sistemas de salud que
excluyen a las personas con discapacidad intelectual en el disefio, la prestacidn
y la toma de decisiones. Las causas principales incluyen la ausencia de
organizaciones de personas con discapacidad (OPD) en la gobernanza de la
salud, la falta de herramientas y capacitacién inclusivas, y datos insuficientes
para visibilizar las brechas en el acceso y los resultados de la salud.

Una vision para la atencion médica inclusiva

Nuestro informe establece una vision de sistemas de salud inclusivos donde los
servicios sean accesibles, centrados en la persona y diseflados conjuntamente

con personas con discapacidad intelectual y sus organizaciones representativas.

Esto incluye:
e Leyesy politicas basadas en los derechos alineadas con la CDPD

e Participacidén significativa de los OPD en la gobernanza del sistema de
salud

e Capacitacion inclusiva para trabajadores de la salud, impartida en parte
por autogestores.

e Informacién de salud accesible y mejor uso de los datos sobre
discapacidad

e Atencion asequible, tecnologias de asistencia y herramientas de salud
digital

Nuestra salud, nuestra opinion 9
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Recomendaciones

Para hacer realidad esta vision, hemos identificado tres areas prioritarias de

inversion:

1.

Invertir en el liderazgo de OPD para el cambio sistémico

Las organizaciones de personas con discapacidad (OPD), incluidos los
autogestores y las redes familiares, deben contar con recursos y apoyo
para participar de manera significativa en todos los aspectos de la
gobernanza del sistema de salud. Esto incluye la inversidon a largo plazo en
su capacidad técnica y organizativa para influir en las politicas, la
elaboracién de presupuestos, el disefio de servicios y los procesos de
rendicidon de cuentas.

Equipar a los sistemas de salud con herramientas y orientacion
inclusivas

Los sistemas de salud requieren herramientas, estandares y capacitacion
que deben ser desarrollados conjuntamente que reflejen las necesidades
de las personas con discapacidad intelectual y apoyen a una atencién
inclusiva basada en los derechos. Esto incluye informacién accesible,
procesos de consentimiento adaptados, comunicacion inclusiva vy
orientacién para que las instituciones evaluen y mejoren las practicas,
asegurando que los OPD reciban apoyo para monitorear el progreso.

Compartir y escalar practicas inclusivas a nivel mundial

Las practicas de salud inclusivas prometedoras siguen estando
fragmentadas e infrautilizadas. Los esfuerzos globales deben priorizar la
documentacion de lo que funciona, el fortalecimiento de la base de
evidencia y la creacion de plataformas para que las OPD lideren el
intercambio de conocimientos e influyan en las politicas. La mejora de la
recopilacion de datos y el compromiso de ampliar las soluciones basadas
en los derechos y apropiadas al contexto son esenciales para cerrar las
brechas de equidad.

Nuestra salud, nuestra opinion 10
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Introduccion

Es como si fuera un sindrome, no una persona.

‘ ‘ - Mujer de 25 a 34 anos con sindrome de Down de ’ ,

Canada (ID 13)

En todo el mundo, se estima que hay 1.3 mil millones de personas con
discapacidades. Se enfrentan a desigualdad de salud, incluyendo un acceso y
resultados de salud muy deficientes, lo que a menudo conduce a una menor
esperanza de vida (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2022).

Esto viola el derecho humano a la salud en virtud de la Convencion de las
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, y
presenta una barrera significativa para el logro del Objetivo de Desarrollo
Sostenible 3, un compromiso global para garantizar una vida sanay promover el
bienestar para todos de todas las edades para 2030 (Naciones Unidas, 2015).

Las personas con sindrome de Down y otras personas con discapacidades
intelectuales se encuentran entre las mas afectadas por estas desigualdades.
Por ejemplo, en todo el mundo, las personas con sindrome de Down mueren en
promedio 20 anos antes que la poblacion general (OMS, 2022, p.16). En el Reino
Unido, los nifos con discapacidad intelectual tienen ocho veces mas
probabilidades de morir antes de los 17 afnos (OMS, 2022).

Las personas con discapacidades intelectuales también tienen tasas mas altas
de afecciones créonicas como diabetes, enfermedades cardiacas, afecciones de
salud mental y disfuncidn tiroidea (OMS, 2022). También es mas probable que
vivan en entornos y tengan factores de estilo de vida que pongan en riesgo su
salud. Por ejemplo, en la adolescencia, las personas con discapacidad
intelectual ya tienen entre 1,5 y 1,8 veces mas probabilidades de tener
sobrepeso u obesidad (OMS, 2022).

Esta situacion se puede prevenir en gran medida: un informe del 2014 encontré
que el 37% de las muertes prematuras de personas con discapacidad intelectual
en el Reino Unido podrian haberse evitado con una atencion médica de buena
calidad (Heslop et al. 2014).

Nuestra salud, nuestra opinion 11
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Tras la publicacién del Informe Mundial de la OMS sobre la equidad en salud para
las personas con discapacidad en 2022, Down Syndrome International y
Humanidad e Inclusién acordaron trabajar juntos para comprender mejor estas
graves desigualdades en salud a las que se enfrentan las personas con
discapacidad intelectual.

Un primer paso clave fue abordar las brechas en la evidencia disponible sobre la
equidad en salud para las personas con discapacidad intelectual, que incluyen:

e Falta de datos sobre las barreras especificas que enfrentan las personas
con discapacidad intelectual para acceder a los servicios de salud.

e Faltan perspectivas y experiencias de personas con discapacidad
intelectual y sus familias.

e Datos globales inadecuados, con gran parte de la investigacién
proveniente del Reino Unido u otros paises de altos ingresos.

En 2024, Down Syndrome International y Humanidad e Inclusién trabajaron
juntos para desarrollar y ejecutar una consulta global sobre equidad en salud
para personas con discapacidad intelectual. El objetivo era comprender las
experiencias de las personas con sindrome de Down y las personas con
discapacidad intelectual en el acceso a informacién y servicios de salud de
calidad, las barreras comunes a las que se enfrentan y como difieren segun los
factores demograficos.

La consulta incluyd encuestas y grupos focales para personas con sindrome de
Down vy discapacidades intelectuales, familiares, personas de apoyo y
organizaciones. Un total de 754 personas y 118 organizaciones de mas de 100
paises diferentes respondieron a las encuestas.

El informe también presenta un camino a seguir sobre lo que debe cambiar para
abordar la inequidad en salud para las personas con discapacidad intelectual,
incluido el analisis de las causas fundamentales de los resultados de salud
injustos, la sugerencia de cémo podria ser un sistema de salud inclusivo y la
formulacién de recomendaciones para las acciones que deben tomar las partes
interesadas clave.

Nuestra salud, nuestra opinion 12
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Acerca de Down Syndrome International y Humanidad e Inclusién

Down Syndrome International es la red global de personas con sindrome
de Down y sus familias, y miembro de la Alianza Internacional de la
Discapacidad. Juntos, la red Down Syndrome International defiende los
derechos humanos de todas las personas con sindrome de Down en todo
el mundo.

Humanidad e Inclusién, también conocida como Handicap
International, es una ONG internacional que promueve el derecho a la
salud de las personas con discapacidad en todo el mundo, trabajando
en asociacion con organizaciones de personas con discapacidad,
proveedores de salud y en colaboracién con la Organizacion Mundial de
la Salud.

Janet Charchuk hablando en la Conferencia Mundial sobre Discapacidad, 2025. © Down

Syndrome International

Nuestra salud, nuestra opinion 13
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¢cDe donde provienen los datos?

Este informe analiza los datos de dos encuestas realizadas en el marco de la
Consulta Mundial sobre la Equidad en Salud para las Personas con Sindrome de
Down y Discapacidad Intelectual, realizada con responsabilidad compartida por
DSiyHI. Ambas encuestas registraron respuestas utilizando Microsoft Forms. La
encuesta individual recopilé datos de encuestados con sindrome de Down,
encuestados con discapacidades intelectuales distintas del sindrome de Down,
sus familias y personas de apoyo. La encuesta individual se ofrecid en inglés,
espanol, francés y chino. La encuesta de organizaciones recopilé datos de
encuestados que estan afiliados a organizaciones que realizan trabajos
relacionados con personas con sindrome de Down o discapacidades
intelectuales. La encuesta de organizaciones solo se realizé en inglés. Todas las
preguntas de las encuestas estan disponibles en el Apéndice B.

La Consulta Global también llevé a cabo discusiones de grupos focales (FGD)
con miembros de DSi para recopilar informacién directa de personas con
sindrome de Down o discapacidad intelectual, sus familias y personas de apoyo.
Esto se hizo para abordar las limitaciones de las encuestas en linea y
proporcionar opciones accesibles adicionales para participar en la Consulta
Mundial. Sin embargo, los FGD estan fuera del alcance de este informe.

La Consulta Global se construyé mediante consultas con las organizaciones
miembros de DSi para disefiar las encuestas y los FGD. En la construcciéon de la
Consulta Global, DSi se reunié con 37 organizaciones nacionales que
representan a personas con sindrome de Down y discapacidad intelectual y sus

familias para comprender sus experiencias y ayudar con el disefio de la encuesta.

También se recibieron comentarios sobre el disefio de la Consulta Global de dos
organizaciones miembros de DSi, la OMS y Special Olympics International. Se
recibieron comentarios sobre la encuestaindividual de cuatro autogestores y del
Comité de Embajadores de DSi, un grupo internacional de personas con
sindrome de Down que asesora a DSi sobre su trabajo.

Nuestra salud, nuestra opinion 14
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Aclaracion de la identificacion del encuestado

A los encuestados de la "encuesta individual" se les pidid que se
identificaran en seis categorias:

1. Una persona con sindrome de Down

2. Una persona con una discapacidad intelectual (que no sea
sindrome de Down)

3. Un familiar de una persona con sindrome de Down

4. Unfamiliarde una persona con unadiscapacidad intelectual (que
no sea sindrome de Down)

5. Una persona de apoyo de una persona con sindrome de Down

6. Una persona de apoyo de una persona con una discapacidad
intelectual (que no sea sindrome de Down)

Cuando se hace referencia a una persona con discapacidad intelectual
distinta del sindrome de Down, este informe utiliza el término "persona
condiscapacidadintelectual". Cuando se hace referencia a una persona
de apoyo que no es un miembro de la familia de la persona a la que
apoya, este informe utiliza el término "persona de apoyo". El término
"persona de apoyo" no se utiliza para referirse a los miembros de la
familia en este informe.

. Como recopilamos los datos?

Las encuestas se difundieron por correo electrénico a todas las organizaciones
miembros de DSi (aproximadamente 150) a través de la lista de correo de DSi
(19.000+ destinatarios) y a través de los canales de redes sociales de DSi,
incluidos Facebook, X, Instagram y LinkedIn. DSi también pidié a las
organizaciones miembros que compartieran los enlaces de la encuesta con
personas en sus propios paises. La encuesta estuvo abierta en Microsoft Forms
desde el 22 de marzo de 2024 hasta el 5 de septiembre de 2024.

¢, Como se analizaron los datos?
El conjunto de datos se anonimizdé y se almacend de forma segura en Microsoft

OneDrive, accesible solo a través de cuentas institucionales. Tanto el conjunto
de datos original como el limpiado o remodelado se guardaron en una carpeta
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OneDrive de acceso restringido para garantizar la proteccion y confidencialidad
de los datos. A cada encuestado se le asignd un identificador numérico unico,
por ejemplo, ID209. La limpieza de datos implicé la eliminacion de dos
respuestas duplicadas.

Las respuestas en espafiol, francés y chino fueron traducidas por Google
Translate y verificadas por el equipo de analisis que hablaba los tres idiomas.
Algunas respuestas a la encuesta en inglés fueron en otros idiomas como arabe
e hindi; estos también se tradujeron utilizando Google Translate.

Analisis tematico

Las secciones cualitativas de respuesta libre de las encuestas se analizaron
mediante un andlisis tematico inductivo, realizado manualmente. Las
respuestas a las preguntas abiertas se revisaron cuidadosamente. Se anotaron
palabras clave y frases para cada respuesta. Cuando surgieron palabras
comunes en multiples respuestas, se agruparon en temas y se utilizé la funcién
Buscar para cuantificar su frecuencia.

Grupo de discusion de padres y madres en Ruanda para la Consulta Global dirigida por la

Organizacion de Sindrome de Down de Ruanda (RDSO) en junio de 2024. © Down Syndrome
International

Nuestra salud, nuestra opinion 16

d



4

d
4

-
A

a

International &inclusion

A 4

kV
MY N

Paralas preguntas en las que las palabras clave comunes eran insuficientes para
la tematizacion directa, las respuestas se clasificaron manualmente en temas
preliminares identificados durante la revision inicial. Este proceso también se
realizo para temas dentro de las preguntas para un analisis mas profundo.

Analisis cuantitativo

STATA, un software estadistico, se utilizé tanto para la limpieza de datos como
para el analisis cuantitativo. Debido a un desequilibrio en el numero de
respuestas de ciertos grupos,'se utilizaron métodos analiticos para garantizar
resultados representativos y hacer comparaciones entre variables demograficas
clave como el género, la edad, el campo / ciudad, el tipo de discapacidad y el
nivel de ingresos del pais de residencia.

Analisis descriptivo
Todos los graficos descriptivos se realizaron utilizando tablas dinamicas de
Excel, convalores expresados conun decimal. Los datos no fueron manipulados.
Las pruebas de Chi cuadrado para la significaciéon se realizaron utilizando el
Excel CHISQ. TEST .

K4 Vi V A
@S' Down Syndrome Ll'lyhumamty ‘ ‘A

Categorizacidon del nivel de ingreso del pais

Los paises se clasificaron en nivel de ingresos segun la clasificacién del
Banco Mundial de 2022: paises de alto ingreso, paises de medio-alto
ingreso, paises de medio-bajo ingreso, y paises de bajo ingreso. Los paises
también se clasificaron en el nivel de gasto en atencion médica como
porcentaje del producto bruto interno (PIB) del pais, segun datos del Banco
Mundial.

"Véase el Apéndice | para una explicacion mas detallada de la metodologia cuantitativa.
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Limitaciones de los datos y del informe

Down Syndrome International y Humanidad e Inclusion llevaron a cabo esta
consulta y produjeron este informe sin ninglin financiamiento y con recursos
humanos muy limitados. La mayor parte del trabajo fue realizado por un pequefio
numero de personas ademas de sus responsabilidades existentes, con el
generoso apoyo de las organizaciones miembros de DSi y los estudiantes del
Departamento de Desarrollo Internacional del London School of Economics
(LSE).

Si bien estamos satisfechos con la respuesta recibida en nuestra consulta, se
identificaron varias limitaciones:

e Representacion insuficiente de Asia y América Latina: Aunque se
recibieron respuestas de todas las regiones, Asia y América Latina
estuvieron notablemente subrepresentadas.

e Desequilibrio lingliistico: A pesar de que la encuesta se tradujo al chino,
francés y espanol, la mayoria de las respuestas se enviaron en inglés.

e Ambigledad en algunas preguntas de la encuesta: Ciertas opciones de
opcién multiple, como "ok", estaban abiertas a interpretacién y podian
verse como positivas o negativas. Ademas, términos como "informacion
de atenciéon médica accesible" no estaban claramente definidos en
preguntas abiertas, lo que llevé a diferentes interpretaciones.

e Brechas en los datos demograficos: Si bien la encuesta recopild
informacion sobre género, edad, pais y ubicacién rural / urbana, no
exploré otras caracteristicas potencialmente relevantes que podrian
influiren el acceso a la atencion médica. Por ejemplo, las diferencias para
las personas LGBT+, las personas de minorias étnicas, los pueblos
indigenas o para las personas con diferentes ingresos.

e Analisis limitado de los datos de la organizacion y de los grupos
focales: Debido a las limitaciones de tiempo, la encuesta individual tuvo
el analisis mas profundo.

e Profundidad insuficiente en algunas areas tematicas: Ciertas areas se
habrian beneficiado de preguntas adicionales. Por ejemplo, preguntas
para comprender mejor los métodos de financiacién de la salud (como
seguros privados o publicos), ubicaciones dentro de los paises, esquemas
de proteccidon social para cubrir los costos adicionales de atencién
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médica relacionados con la discapacidad y mas detalles sobre los
resultados de salud.

Alentamos a futuras investigaciones que exploren la equidad en salud para las
personas con discapacidades intelectuales para tenerlas en cuenta en el disefio
de la investigacion.

We have a h

um i
B 13 bition o

ion of Persons with
ce of achieving unj

C niv

L there is no chance of achievin

ltr)care. Like €veryone else, |f
disabilities are excluded t}\er
ersal health coverage and -
g sustainable development

Janet Charchuk hablando en la Conferencia Mundial de Discapacidad, 2025.
© Down Syndrome International
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(A quiénes escuchamos?

Individuos

754 personas respondieron a la encuesta individual, incluidas 675 respuestas en
inglés, 31 enfrancés, 14 en espafioly 34 en chino. La mayoria de los encuestados
eran familiares de alguien con sindrome de Down, y el siguiente grupo eran
personas con sindrome de Down (Fig. 1a).

4%

3%

m Persona con sindrome de Down

m Familiar de una persona con sindrome de
Down

= Persona de apoyo de una persona con
sindrome de Down
Persona con una discapacidad intelectual

m Familiar de una persona con una
discapacidad intelectual

= Persona de apoyo de una persona con una
discapacidad intelectual

69%
Figura 1a: Distribucion de la identidad de los encuestados (encuesta individual)

95 paises estuvieron representados por encuestados. Hubo una sobre-
representacion de encuestados de Europa y América del Norte (Fig. 1b). El pais
en el que vivieron los encuestados con mas frecuencia fue Estados Unidos
(19,8%), seguido por del Reino Unido (13,4%), Canada (6,5%), Irlanda (5,3%) y
China (4,6%). EL 81% de todos los encuestados vivia en una zona urbana, lo que
esta en linea con el promedio internacional.
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= Oceania i
6% = Africa
16%
= Latinoaméricay el
o Caribe
= Norteamérica 5%
26%
= Europa

29%

Asia
18%

Figura 1b: Encuestados de los individuos encuestados por continente.
México es incluido en 'América Latinay el Caribe'

Utilizando datos de ingresos nacionales del Banco Mundial, los paises se
clasificaron en cuatro grupos: ingresos altos (por ejemplo, Espana), ingresos
medianos altos (por ejemplo, China), ingresos medianos bajos (por ejemplo,
India) e ingresos bajos (por ejemplo, Togo). La mayoria de los encuestados en la
encuesta individual eran de paises de ingresos altos (63,3%) (Fig. 1c).

La distribucion por género de las personas con sindrome de Down y discapacidad
intelectual fue representativa de la distribucidén global (ver Fig. 6a). Una persona
era no binariay 11 preferian no decirlo. Sin embargo, la distribuciéon por género
de los miembros de la familia y las personas de apoyo que respondieron a la
encuesta no fue uniforme, ya que el 79% de ellos eran mujeres (véase la Fig. 6b).
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8.9%

13.4%

14.2%
63.3%

m Alto = Medio-alto = Medio-bajo Bajo

Figura 1c: Porcentaje de encuestados por nivel de ingresos por pais
(encuesta individual)

Organizaciones

118 personas respondieron a la encuesta de organizaciones de 56 paises, siendo
el grupo continental més grande Africa (Fig. 1d). Aproximadamente el 44% de las
organizaciones trabajan a nivel local en un area particular de su pais, mientras
que el 48% opera a nivel nacional. El 5% trabaja a nivel mundialy el 2,5% a nivel
regional.

= QOceania

® Norteamérica
14%

2%

m Africa

Latinoamérica 32%

4%

= Europa
28%

= Asia
20%

Figura 1d: Encuestados de las organizaciones encuestadas por continente
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El grupo méas grande de organizaciones fueron las organizaciones de personas
con discapacidad (OPD) con 47 (40%), pero también respondieron ONG
nacionales o locales, proveedores de servicios y ONG internacionales. También
respondieron una agencia de la ONU, una empresa privada y un consorcio de
centros de investigacion (Fig. 1e).

® Otro
5.1%

Proveedor de

servicios ® Organizacion de
22.0% personas con
discapacidad
39.8%
= ONG internacional (
5.1%
L] ON

nacional/local
28.0%

Figura 1e: Encuestados por tipo de organizacién (encuesta de organizaciones)

Nuestra salud, nuestra opinion 23

® Down Syndrom i i A A A
@SI ﬁﬂernzrio:al ¢ @2:1’33::;; v‘ }‘ {,

4P



4

d
4

-
A

« 4 V A
® Down Syndrome l'I humamty ‘ ‘A

@S Internahonal ' l’ &inclusion -

A
MY ‘

Resultados

Esta seccion presenta los hallazgos clave de la consulta sobre atenciéon médica
para personas con sindrome de Down y discapacidades intelectuales, incluidas
comparaciones por datos demograficos y ejemplos de defensa de la salud por
parte de los encuestados.

Los principales resultados se organizan utilizando una version adaptada de la
Caja de Herramientas AAAQ del Instituto Danés de Derechos Humanos (2013),
que incorpora una perspectiva de derechos de las personas con discapacidad.
Se actualizaron las definiciones y se cambié "Accesibilidad" por "Acceso para
todos" para evitar confusiones causadas por los diferentes usos del término
"accesibilidad". Consulte a continuacién la version actualizada.

Marco AAAQ actualizado

Disponibilidad : los servicios de salud estan disponibles en cantidad
suficiente, incluidos los servicios generales y los servicios especializados a
los que las personas con discapacidad necesitan acceder, como la
identificacidén e intervenciéon tempranas.

Acceso para todos : los servicios de salud no son discriminatorios, son
asequibles y todos los entornos fisicos, la informaciéony la comunicacién son
accesibles para todos.

Aceptabilidad : los servicios de atencién médica respetan la ética médicay
la idoneidad cultural al tiempo que defienden la dignidad, la autonomiay el
consentimiento informado de las personas con discapacidad a través de
practicas inclusivas y no estigmatizantes.

Calidad de la atencion : la atencion médica es segura, efectiva, oportuna,
equitativa y responde a las necesidades individuales, con adaptaciones
razonables, tecnologias de asistenciay personal capacitado para garantizar
una atencién médica de calidad para las personas con discapacidades.

Los hallazgos revelan disparidades en el acceso y la calidad de la atencidn
médica, a menudo moldeadas por el nivel de ingresos del pais encuestado, la
ubicacién urbana o rural y la dependencia de los sistemas publicos frente a los
privados. En muchos paises de ingresos bajos y medianos, los encuestados
enfrentan multiples barreras superpuestas: los servicios pueden ser distantes,
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inasequibles o simplemente no estar disponibles. Incluso en los paises de
ingresos altos, las familias a menudo describen el cuidado fragmentado o
insuficientemente inclusivo. Estos resultados subrayan las brechas sistémicas
en la satisfaccion de las necesidades de atenciéon médica de las personas con
sindrome de Down y discapacidad intelectual.

Desde el momento en que nacen [las personas con

‘ ‘ sindrome de Down], experimentan discriminacion, , ’

incluso por parte de médicos y enfermeras.

- Mujer de apoyo para un nifio de 13 a 17 afios con
sindrome de Down de Mongolia (ID 68)

Disponibilidad

"Disponibilidad" significa que los servicios de salud estan disponibles en
cantidad suficiente, incluidos los servicios generales y los servicios
especializados a los que las personas con discapacidad necesitan acceder,
como la identificacién e intervencidon tempranas.

Disponibilidad de diferentes servicios de salud

Se preguntd a los encuestados sobre la disponibilidad de diferentes servicios de
salud, incluidos los servicios de salud generales que todos necesitan y los
servicios especificos que necesitan las personas con discapacidad.

Los servicios de salud generales mas comunmente no disponibles fueron:

e Salud sexualyreproductiva

e Desarrollo de la primera infancia

e Servicios de salud mental

e Servicios especializados (como operaciones cardiacas)
e Atencidn geriatrica (atencidn a personas mayores)

En la seccion de respuesta libre, la salud dental y bucal también se mencioné
repetidamente en relaciéon con la falta de disponibilidad de servicios para
satisfacer las necesidades de las personas con discapacidad intelectual. Se
menciond que la terapia del habla no estaba disponible en varios paises.
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Mi bebé [tiene] un defecto cardiaco... y ninguno de
‘ ‘ los hospitales de Etiopia tiene la capacidad de , ’
realizar la cirugia necesaria para corregirlo.
— Familiar masculino de una nifia menor de 12 anos
con sindrome de Down de Etiopia

La odontologia con apnea del sueno es
‘ ‘ extremadamente dificil [...]. Tengo que viajar 800 , ,
millas para que me atiendan las caries basicas
después de [...] conseguir que todos los
especialistas firmen, mientras espero referencias
durante meses.

— Familiar femenino de un hombre de 18 a 24 afnos
con sindrome de Down de los Estados Unidos (ID

Los servicios de terapia del habla [son] casi

€6 irovistertes. , ’

— Familiar femenino de un nino de 13 a 17 anos con
sindrome de Down de Ruanda (ID 95)

La disponibilidad de servicios notificada puede verse afectada por la falta de
informacion sobre co6mo acceder a los servicios y el apoyo de salud. La encuesta
pregunté a las familias y personas de apoyo de personas con sindrome de Down
y discapacidades intelectuales qué tan facil era encontrar informacidon sobre el
acceso a los servicios de salud y apoyo. En los paises de ingresos bajos y
medianos, mas de la mitad dijo que esto era dificil, y que el desafio aumentaba
a medida que disminuia el nivel de ingresos del pais (Fig. 2a).
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Nivel de ingreso de pais

Figura 2a. Facilidad para encontrar informaciéon de salud accesible y de buena
calidad sobre el sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales

Diferencias de disponibilidad por grupo de edad

Los encuestados informaron que la disponibilidad de servicios de salud empeora
para muchas personas con sindrome de Downy discapacidad intelectual unavez
que se convierten en adultos, con un "precipicio" de los servicios disponibles
después de los 18 afios en algunos paises.

Descubrimos que tan pronto como cumplio 18 anos

‘ ‘ no hay servicios disponibles. Es vergonzoso. ’ ,

— Mujer de Irlanda con un familiar femenino con
sindrome de Down de 18 a 24 anos (ID 267)

También hay una falta de continuidad entre la atencion pediatricay la de adultos,
con poco apoyo y orientacién para las familias durante esta transicién. Solo el
9% de los encuestados de las organizaciones dijo que la transicion fue facil o
muy facil (Fig. 2b).
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Figura 2b: Facilidad de transicion de los servicios de salud para ninos a adultos para
personas con sindrome de Down y discapacidad intelectual.
Encuesta de datos para organizaciones.

Los encuestados también destacaron los problemas de disponibilidad para las
personas mayores con sindrome de Down y discapacidades intelectuales. Esta
situacion es peor en los paises de ingresos mas bajos, y la disponibilidad
disminuye a medida que disminuyen los ingresos del pais.

Existe una gran falta de informacion y servicios de

‘ ‘ atencion médica adecuados disponibles para los , ,
adultos con sindrome de Down y sus familias.
Especificamente, en las areas de envejecimiento
saludable, la menopausia|...]

— Familiar femenino de una mujer de 45 a 54 afnos
con sindrome de Down de Canada (ID 153)
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Ubicacion de los servicios

La ubicacién de los servicios de salud es una barrera comun para la
disponibilidad. En algunos paises, los encuestados de las zonas rurales
informaron de méas problemas con la disponibilidad de servicios de salud que los
de las zonas urbanas. Sin embargo, no todos los paises de la encuesta tenian
una brecha de disponibilidad entre las zonas urbanas y las rurales tan clara. Los
ingresos del pais y/o la madurez del sistema de salud podrian desempenar un
papel en esto, pero esto requeriria mas investigacion.

Impacto de la falta de disponibilidad

La disponibilidad esta interrelacionada con las otras partes del marco de la
AAAQ, con una escasa disponibilidad de servicios estatales que afecta
negativamente el acceso para todos y la calidad de la atencidn.

Muchos encuestados con sindrome de Down y discapacidades intelectuales
tienen que acceder a la atencién médica privada porque la atencién médica
publica es inadecuada, insuficiente y poco completa. Los encuestados informan
que utilizan la atencién médica privada para servicios que incluyen fisioterapia,
terapia ocupacional y terapia del habla y el lenguaje, y para acceder a
dispositivos de asistencia como aparatos ortopédicos, anteojos y audifonos.

Los servicios de salud privados a menudo son dificiles de pagar, lo que genera
desafios con el acceso para todos. Muchos encuestados mencionaron los
tiempos de espera como un problema, como se describe con més detalle en la
seccion "Calidad de la atencién". La escasa disponibilidad es una causa
importante de largos tiempos de espera.

La mayoria de los servicios necesarios para
impulsar su desarrollo (terapia ocupacional,

‘ ‘ logopedia, [fisioterapia], etc.) no estan disponibles ’ ’
en los servicios publicos. Ademas, hay servicios
especializados como nutriciéon sobre el sindrome de

Down o atencion médica dental sobre el sindrome
de Down que simplemente no existen en el pais.

— Familiar femenino de una niha menor de 12 anos
con sindrome de Down de Portugal (ID519)
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Los médicos y el personal médico estan

saliendo de Puerto Rico en busca de mejores

salarios en los Estados Unidos, por lo tanto, el ’ ’
numero de profesionales disponibles en Puerto

Rico esta disminuyendo. Puede llevar de cuatro

a seis meses encontrar una cita. Esto se aplica a

todos los que residen en Puerto Rico.

— Familiar femenino de una mujer de 18 a 24 anos
con sindrome de Down de Puerto Rico (ID 2)

El Seguro Nacional de Salud [...] es

lamentablemente inadecuado para los muchos ’ ’
desafios de atencion médica para las personas con
sindrome de Down.

— Familiar femenino de una nina de 13 a 17 anos con
sindrome de Down de Ghana (ID 76)

Todos los servicios de atencion médica han sido

privados y pagados por mi. Los servicios estatales ’ ’
son escasos y deficientes; Uno debe pagar por todo

Yy, @a menos que tenga recursos ilimitados, no hay

forma de proporcionar todos los apoyos necesarios.

— Familiar femenino de un hombre de 18 a 24 afAos
con sindrome de Down de Panama (ID 65)

Los servicios especiales para adultos

probablemente no estén disponibles y lo que sea

disponible lo investigaria extensamente antes de ’ ’
recibir o aplicar cualquier directriz de este tipo.

— Familiar masculino de una mujer de 18 a 24 afnos
con sindrome de Down de Tailandia (ID 12)
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Acceso para todos

"Acceso paratodos" significa que los servicios de salud no son discriminatorios,
son asequibles y todos los entornos fisicos, la informacion y la comunicacién
son accesibles para todos.

Acceso desigual para personas con discapacidad

El acceso a la atencidon médica no es igual para todos. Menos del 50% de las
organizaciones dijeron que los servicios de salud para las personas con
discapacidad son parecidos a los servicios para las personas sin discapacidad.?
La brecha es mas amplia para los adultos: el 59% de las organizaciones dijo que
los ninos con sindrome de Down y discapacidades intelectuales reciben una
atencion médica similar a la de otros ninos, pero solo el 36% dijo lo mismo para
los adultos.?

No discriminacién

Dos encuestados (de un total de 82) con sindrome de Down informaron que los
proveedores de atencién médica les negaron la atencidn. Si bien se necesitarian
mas detalles para confirmar si esto se debié directamente a la discapacidad,
estos informes plantean preocupaciones sobre la posible discriminacién por
motivos de discapacidad intelectual.

Tuve fiebre repetidamente, pero ningin hospital me

‘ ‘ acepto. Fuimos a varios hospitales pero nadie nos ’ ,

acepto.

— Mujer de 35 a 44 anos con sindrome de Down de
China (ID B13)

2 Preguntas QG14, QG18 y QG26. Las preguntas se agruparon en todos los grupos que
representa la organizacién o con los que trabaja (por ejemplo, "solo personas con sindrome de
Down")y se promediaron en todos los grupos de edad ("nifios", "jéovenes" y "adultos"). "Similar"
se refiere a los encuestados que respondieron "de acuerdo" y "totalmente de acuerdo”.

3Prueba de Chi cuadrado. P = 0.0014
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Asequibilidad de la atencién médica

La asequibilidad significa que la atencién médica debe ser financieramente
accesible, para que el costo no impida que las personas reciban la atencién que
necesitan. Esto incluye cosas como el seguro de salud publico o los subsidios
para ayudar a cubrir los costos adicionales relacionados con la discapacidad. En
este informe, los "servicios estatales o publicos" se refieren a los sistemas de
salud financiados por el gobierno (por ejemplo, el Servicio Nacional de Salud en
el Reino Unido) y los programas de apoyo financiero para la atencién médica (por
ejemplo, Medicaid en los Estados Unidos).*

Los resultados muestran que la asequibilidad es un problema importante para
las personas con sindrome de Down u otras discapacidades intelectuales y sus
familias. Menos de la mitad de los encuestados creen que la atencion médica es
asequible (Fig. 3a). Las familias y las personas de apoyo perciben que la atencion
médica es mucho menos asequible que las personas con sindrome de Down y
discapacidad intelectual (Fig. 3b). Esto puede estar relacionado con quién toma
las decisiones con respecto a la atencién médica o quién administra los gastos
de atencién médica, como se analiza en la seccién Aceptabilidad.

441

30 28.1

10 7.4
5 -
0

No sé Asequible En el medio No es asequible

Porcentage de encuestados

Figura 3a. Asequibilidad segun todos los encuestados

4Para un analisis en profundidad de los sistemas de salud de estos dos paises, véase el
Apéndice C.
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Figura 3b. Percepcién de la asequibilidad de la atencion médica para personas con
sindrome de Down u otra discapacidad intelectual

La asequibilidad es especialmente pobre en los paises de ingresos bajos y
medianos (Fig. 3c), pero algunos encuestados en los paises de ingresos altos
también tienen dificultades. Casi una cuarta parte de los encuestados en paises
de ingresos altos no conocen ningun apoyo financiero para los servicios de salud
(Fig. 3d).
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Figura 3c: Asequibilidad de la atencion médica por nivel de ingresos de los

40

30

20
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Porcentage de encuestados

paises
100%
90% 86.1% m El apoyo financiero
cubre todo
80% 74.2%
70%
EL apoyo financiero
@ 0,
S 60% no cubre todo
@©
® %
»  50% 0 46.8%
% 41 .|0A) 41.5%
S 40% m No hay apoyo
financiero
30% 25.3% 24.9%
15. 0°/
20%
5.1% .
T 8.9 71/" 450/ 6.90% °6 0°/ m No sé
0,
0 I 4.6% 270
0%
Alto Medio-alto Medio-bajo Bajo

Nivel de ingreso de pais
Figura 3d: Regresion: Disponibilidad de apoyo financiero para los servicios de salud
por nivel de ingresos de los paises
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El lugar donde uno vive también afecta la asequibilidad de la atencién médica.
Las personas que viven en areas rurales tienen mas probabilidades de encontrar
que la atenciéon médica es inasequible y tienen menos acceso a apoyo financiero
que las que viven en las ciudades. Estos desafios de asequibilidad son peores
para las personas que viven en areas rurales en paises de ingresos bajos o
medios.

El aumento del gasto publico en atencién médica esta relacionado con una
mayor asequibilidad de la atencién médica, pero no necesariamente con un
apoyo financiero mas directo para los costos de atenciéon médica.

[...] Tenemos que pagar de nuestro bolsillo todos los

‘ ‘ servicios, no podemos pagar el costo de la terapia del ’ ’
habla, etc.

— Familiar femenino de un nino menor de 12 anos con
sindrome de Down de Antigua y Barbuda (ID 50)

La atencion médica privada se usa a menudo cuando los servicios publicos no
estan disponibles, son inaceptables o de mala calidad, pero es costosa. Muchos
encuestados describieron la atencidén privada como costosa, y algunos dijeron
que no pueden pagarlaincluso cuando es necesaria. Una persona senald que las
familias a menudo tienen que decidir qué tipos de atencidn priorizar en funcion
de lo que pueden pagar.®

El costo total estimado de [tratamiento cardiaco] con

‘ ‘ [...] viajes [a la India] es aproximadamente 15000 USD. , ,

Para nosotros conseguir esta cantidad de dinero es
impensable.

— Familiar masculino de una nina menor de 12
anos con sindrome de Down de Etiopia (ID 499)

SEn respuesta a QF11.
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A menudo surge confusion entre los padres y las personas de apoyo conrespecto
a la cobertura del seguro privado parental o la disponibilidad de subsidios para
los mayores de 18 anos.

La terapia del habla y el lenguaje fue el servicio inasequible mas citado en la
seccion de respuesta libre, aunque la situacion varid segun el pais. Por ejemplo,
en Namibia se informé que solo hay un terapeuta del habla estatal para todo el
pais de tres millones de personas, y la atencidon privada es demasiado costosa.
EnJapédn, los encuestados dijeron que la terapia del habla publica esta completa
y también que la terapia privada es costosa. En los EE. UU., un encuestado dijo
qgue los costos de la terapia del habla son "mas de lo que alguien realmente
puede pagar sin endeudarse gravemente”.

Oficial de amparo de DSi Emma Bishop comparte hallazgos preliminares de este informe en
en la Cumbre Global de Discapacidad en Berlin. ©2025 GREAUX. WHO
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Asequibilidad del transporte para acceder a la atencion médica

Elacceso paratodos incluye poder pagar los viajes a la atenciéon médica. Pero el
transporte a menudo recibe menos apoyo que la atencion médica en si.
Significativamente mas encuestados informan que hay apoyos financieros
disponibles para la atencion médica pero no para el transporte. Aquellos en
paises de bajos ingresos son mas propensos a decir que el transporte es caroy
que no hay apoyo financiero disponible para ayudar con los costos de transporte
(Fig. 3e y 3f).®Sin embargo, casi la mitad de los encuestados en paises de altos
ingresos no saben si existe apoyo financiero para viajar.

60%

50.8%
50% 46.9%
Asequible
38.0%

40% 36.0%
é 34.0% 32.9% 19.4% m En el medio
8 29.6%
@ 30% 9
o 0 14.0% 24.9% = No asequible
o 21.9%\
w

0,
20% 14.00 m No sé
10% 5.6%
0,
0%
Alto Medio-alto Medio-bajo Bajo

Nivel de ingreso de pais

Figura 3e. Regresién: Asequibilidad del transporte por nivel de ingresos de los paises

5 Los resultados se ajustan por distribucion sesgada de los encuestados (hay mas en los
paises de ingresos altos).
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El aumento del gasto publico en atencién médica se asocia positivamente con
una mayor asequibilidad del transporte para acceder a la atencion médica y un
mejor acceso al apoyo financiero para el transporte. Los encuestados que viven
en zonas rurales también tienen menos probabilidades de tener acceso a apoyo
financiero para el transporte.

100% m Elapoyo financiero

89.7% 90.1% cubre todo
90%
80% 73.0% El apoyo financiero
no cubre todo
70%
[2]
-(80 60% o m No hay apoyo
= 47.8% . .
2 50% ° financiero
3
g 40% m No sé
w . 19.1%
30% \21 29
0,
20% 1999 T2zl L 2.2% 3.19%
' 4% o
10% I \ i \4?@ 3.3% L 8 I
Alto Medio-alto Medio-bajo Bajo

Nivel de ingreso de pais

Figura 3f. Regresion: Disponibilidad de apoyo financiero para viajar por nivel de
ingresos de los paises

Los servicios sociales reembolsan los gastos de viaje,

‘ ‘ pero es una broma si el transporte involucra ’ ,

automovil / gasolina. jEl reembolso es tan minimo - es
ridiculo! Pero sigo enviando mis solicitudes.

— Familiar femenino de un hombre de 25 a 34 anos con
sindrome de Down de Canada (ID 8)
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Accesibilidad fisica

El acceso para todos significa que los entornos de atencién médica deben ser
fisicamente accesibles. Las instalaciones fisicamente accesibles son vitales
para el acceso a la atencion médica. Los resultados muestran que la
accesibilidad fisica de los establecimientos de salud mejora significativamente
con el nivel de ingresos del pais (Fig. 3g). Sin embargo, un mayor gasto en salud
como porcentaje del PIB no conduce a un mejor acceso fisico, lo que sugiere que
la forma en que se utilizan los fondos importa mas que cuanto se gasta. Los
encuestados que viven en ciudades y pueblos tienen muchas mas
probabilidades de encontrar instalaciones de salud fisicamente accesibles que
los encuestados que viven en areas rurales.

60
52.4

50
3 43.2 43.6 .
° 41.0 W Accesible
w4
g 40 35.3 34.9
o m Ok
S I 29.5
(0]
g 23. H No accesible
o0 21.6
2 20 16.9
© ’ No sé
o
@]
o

10 6.6 5.6 5.7 I /-2

0 [

Alto Medio-alto Medio-bajo Bajo
Nivel de ingreso de pais

Figura 3g: Accesibilidad fisica de los centros de salud para personas con sindrome de
Down y otras discapacidades intelectuales
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Informacién de salud en formatos accesibles

El acceso para todos significa recibir informacién de salud en formatos que la
gente pueda entender. Pero solo el 47% de las personas con sindrome de Down
u otras discapacidades intelectuales dicen que pueden entender la informacién
que reciben (Fig. 3h). Mas del 50% de los familiares y personas de apoyo dicen
que es dificil encontrar informacién de salud de buena calidad en formatos
accesibles (Fig. 3i). Las personas en los paises de bajos ingresos también
encuentran esto significativamente mas dificil que las personas en los paises de
altos ingresos, y tienden a acceder a menos fuentes de informacion de salud en
general.

8.82

47.06

4412

m Comprensible = Aveces comprensible = No comprensible

Figura 3h. Facilidad de comprensidon de la informacién de salud segun personas con
sindrome de Down o discapacidad intelectual (porcentaje)

7.0

15.7

25.7

51.6
m Facil = Dificil = Nosé = Ok

Figura 3i. Facilidad de encontrar informacién de salud de buena calidad en formatos
accesibles segun familiares y personas de apoyo (porcentaje)
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Para aquellos que buscan especificamente informacion sobre el sindrome de
Downy otras discapacidades intelectuales, encontrarla es dificil, especialmente
en los paises de bajos ingresos (Fig. 3j). Solo alrededor del 20% de las personas
de todos los niveles de ingresos dicen que es "facil" encontrar informacién de
salud accesible.

Algunos encuestados dicen que la informacién que reciben a menudo esta
desactualizada, lo que demuestra la necesidad no solo de formatos accesibles,
sino también de contenido actual y relevante.

70
58.1
60 54.5
8 50.6
T 50
7 42.0 m Facil
e 38.6
o 40
S Ok
(0]
- 30
) 21.2 23.6 m Dificil
& 19.2 ‘ 18,1205 20.0
e 20 . m No se
g 11.4 8.0 10.8
S 10 .
1.5 . 1.8
0 | |
Alto Medio-alto Medio-bajo Bajo

Nivel de ingreso de pais

Figura 3j. Facilidad para encontrar informacién de salud accesible y de buena calidad
sobre el sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales

He recibido la mayor cantidad de informacién de
atencion médica sobre el diagnéstico de mi hijay
céomo ayudarla, de su terapeuta del habla ... Y con
‘ ‘ su consejo, conseguimos que mi hija fuera ’ ,
remitida para un estudio del sueno en el que

descubrimos que tiene apnea obstructiva leve del
sueino y ahora requerira [...] cirugia.

— Familiar femenino de una nina menor de 12 afnos
con sindrome de Down de Australia (ID 313)

Nuestra salud, nuestra opinion 41



Ahda k N Down Syndrome l" humanity ‘
75 ‘ “v vV @ I Internarlonal U&mclusmn v 4 ‘

Aceptabilidad

"Aceptabilidad" significa que los servicios de atencién médica respetan la ética
médica y la idoneidad cultural y al mismo tiempo defiendan la dignidad, la
autonomia y el consentimiento informado de las personas con discapacidad a
través de practicas inclusivas y no estigmatizantes.

Trato injusto

Mas del 45% de los encuestados informan que las personas con sindrome de
Down y discapacidades intelectuales siempre o a veces experimentan un trato
injusto por parte de los trabajadores de la salud. Estas experiencias son mas
comunes en los paises de ingresos bajos y medios, donde los encuestados
tienen mas de tres veces mas probabilidades de informar que siempre
experimentan un trato injusto (Fig. 4a). También hubo una diferencia de género,
ya que mas hombres informan que siempre son tratados injustamente, mientras
que mas mujeres informan que nunca lo experimentaron. Esto puede estar
influenciado por las diferencias en los informes por género y justifica una mayor
investigacion.
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Figura 4a: Experiencias de tratos injustos por parte de médicos u otros trabajadores
de la salud hacia personas con sindrome de Down y discapacidad intelectual segun
todos los encuestados por nivel de ingresos del pais

Cuando se les preguntd acerca de las malas experiencias de atencion médica,
las personas con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales
compartieron ejemplos que incluyen ser tratadas irrespetuosamente, excluidas
de las decisiones, tratadas sin consentimiento e incluso enfrentar violencia.
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Dignidad en las interacciones con los trabajadores de la salud

Cuando se les preguntd sobre experiencias positivas y negativas, muchas
respuestas de personas con sindrome de Down y discapacidades intelectuales
fueron sobre cémo los trabajadores de la salud interactuan con ellos. Un
problema comun fue cuando los proveedores de atencién médica hablaron solo
con su persona de apoyo. Otros dijeron que fueronignorados o no comprendidos.
En el lado positivo, algunos compartieron que hablar directamente y que se les
explicaran las cosas claramente marco6 una gran diferencia.

Cuando voy a mi médico, me va bien, porque ella me

‘ ‘ conoce bien. Sé como explicar por qué vine y déonde ’ ’
tengo dolor. ELl médico me habla con palabras
sencillas para que pueda entender.

— Hombre de 25 a 34 afios con sindrome de Down de
Francia (ID C4)

Rara vez voy al médico, pero cuando voy, el personal

‘ ‘ me trata bien hablando amablemente, haciendo ’ ,
bromas y se toma el tiempo para explicar mi
situacion.

— Hombre de 45 a 54 arios con discapacidad
intelectual de Seychelles (ID 474)

Los miembros de la familia también compartieron preocupaciones. Muchos
dijeron que los trabajadores de la salud solo les hablaban a ellos, ignhorando a la
persona con sindrome de Down o discapacidad intelectual y tratandolos como
si no pudieran hablar por si mismos. Un grupo mas pequeio describid
experiencias mixtas, mientras que otros dieron ejemplos positivos de
comunicacion directa.
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Generalmente hablan de ella, no CON ella. Si hablan
con ella, el tono es condescendiente. Por lo general,
operan bajo una suposicion de incompetencia hasta
que ella les habla.

— Familiar femenino de una nina menor de 12 anos
con sindrome de Down de los Estados Unidos (ID 248)

iUna vez me reganaron por responder por mi [hija]!
Pensé que era genial.

—-Familiar femenino de una mujer de entre 25 y 34 anos
con sindrome de Down de Alemania (ID 188)

Cuentan lo que estan a punto de hacer... Se toman su
tiempo, le hacen preguntas y si ella no lo sabe, nos
preguntaran.

— Familiar femenino de una niha menorde 12 aAos con
sindrome de Down de los Paises Bajos (ID 120)
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Autonomia y toma de decisiones

Muchas personas con sindrome de Down o discapacidad intelectual no toman
decisiones acerca de su salud: el 57% segun las familias y las personas de apoyo
y el 46% segun las propias personas con discapacidad. La toma de decisiones es
mas baja a edades mas avanzadas (Fig. 4b). La responsabilidad de tales
decisiones a menudo recae en otra persona (ya sea un miembro de la familia,
una persona de apoyo o un trabajador de la salud). Un encuestado dijo que un
médico se negd a dejarlos firmar un formulario de consentimiento para una
operacion, a pesar de tener mas de 21 anos.

Esto puede deberse a suposiciones de que las personas carecen de la capacidad
de tomar decisiones o porque no reciben el apoyo que necesitan para hacerlo.
Pero en muchos paises a las personas con sindrome de Down y discapacidad
intelectual también se les niega la capacidad legal, lo que significa que la ley no
les reconoce el derecho a tomar sus propias decisiones.
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B No toma decisiones  ® Toma decisiones

Figura 4b. Toma de decisiones de salud por parte de adultos con sindrome de Down 'y
discapacidad intelectual segun familiares y personas de apoyo

El médico no estaba realmente interesado en lo que

‘ ‘ yo dije y solo escucho a mis padres. No estaba , ,

interesado en como la psoriasis me afectaba a mi.

— Hombre de 18 a 24 anos con sindrome de Down de
Irlanda (ID 487)
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Mi centro médico de familia es excelente: todos los
‘ ‘ médicos hablan conmigo y no solo con mi madre. , ,
Explican las cosas de una manera que puedo
entender y siempre me dan el tiempo que necesito
para contarles cosas. Son un gran apoyo.

— Hombre de 18 a 24 anos con sindrome de Down
del Reino Unido (ID 193)

Mujer con sindrome de Down hablando con una médica. © FG Trade from Getty Images

Signature.
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Consentimiento informado

Otro aspecto de la aceptabilidad es que las personas deben estar informadas y
ser capaces de dar su consentimiento para su atencion. Pero solo el 29% de las
personas con sindrome de Down u otras discapacidades intelectuales informan
que los médicos y otros profesionales de la salud siempre les hablan de manera
que puedan entender (Fig. 4c). Sin una comunicacion accesible, el
consentimiento informado no es posible.
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Figura 4c: Facilidad para entender las conversaciones con los trabajadores de la salud
segun las personas con sindrome de Down y discapacidad intelectual

He tenido muchas malas experiencias. Lo peor es
cuando los médicos no me escuchan a mi o a mi
persona de apoyo, simplemente siguen adelante
y tratan de hacer cosas, o hacen suposiciones de
‘ ‘ que no cooperaré y luego tratan de contenerme, o ’ ,
no me dan analgésicos o anestesia porque dicen
que las personas que tienen sindrome de Down
no sienten dolor. Me tomé ocho afnos mejorar mi
salud, principalmente porque la gente no me
escucho ni me creyo.

— Mujer de 25 a 34 anos con sindrome de Down
de Canada (ID 13)
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Cuando fui a hacerme un analisis de sangre, dije

que tenia miedo de hacerlo. La seiora llamé a

otras tres personas para que me sujetaran. Mi , ,
madre dijo que de ninguna manera y se fueron.

Cuando son amables y hablan conmigo, no tengo

miedo.

— Mujer de 55 a 64 anos con sindrome de Down de
los Estados Unidos (ID 85)

Hubo algunos informes de personas con sindrome de Down u otras
discapacidades intelectuales que fueron tratadas sin consentimiento o en
contra de su voluntad, incluso para procedimientos graves y traumaticos. Un
encuestado informdé que se le inyectd insulina sin consentimiento y una

organizacion informd casos de esterilizacion y aborto forzados.

14

14

Hay esterilizacion forzada y aborto forzado

dirigido a mujeres y mujeres jévenes con

discapacidad intelectual. Otras discapacidades

reciben capacitaciones especiales sobre salud y , ’
derechos sexuales y reproductivos, pero las

personas con discapacidades intelectuales,

incluido el sindrome de Down, no reciben dicha

educacion por parte de los proveedores de

servicios.

— Directora ejecutiva de una organizacion de personas

Fui a la sala de emergencias; Me inyectaron insulina
sin que me informaran ni me preguntaran si la queria. , ,

— Mujer de 18 a 24 afnos con sindrome de Down de Suiza
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Tenia gotay el médico de urgencias me explicé todo

“ muy rapido y no entendi nada. ”

— Hombre de 35 a 44 anos con sindrome de Down de
Bélgica (ID C25)

Familia de un nifio con discapacidad hablando con un médico. © Jordimorastock.
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Experiencias de diagnéstico del sindrome de Down

Se preguntd a los padres sobre sus experiencias al recibir el diagndstico de
sindrome de Down o una discapacidad intelectual de su hijo. Dado que
hubo pocas respuestas sobre la discapacidad intelectual, esta seccidn se
centra en el sindrome de Down.

La mayoria de los padres recibieron el diagndstico durante el embarazo
(18%), al nacer (58%) o dentro de los primeros 6 meses (16%), aunque para
algunos tomd cuatro anos o mas, probablemente debido a la mala
capacitacioén entre los profesionales de la salud.

Muchos describieron experiencias negativas. Mas de una cuarta parte
(27%) dijo que recibié poco o ningun consejo o informaciéon, y algunos
informaron respuestas estigmatizantes o dafiinas de los profesionales de
la salud. Algunas que recibieron un diagndstico prenatal dijeron que se
sintieron presionadas para interrumpir el embarazo.

Mo [se dio consejo o informacion al momento del

‘ ‘ diagnostico], excepto que no sabria nada cuando ’ ,

creciera.

— Familiar femenino de un chico de 13 & 17 afios con
sindrome de Down de China (ID B3)

También hubo experiencias positivas. Algunos padres fueron remitidos a
especialistas, asociaciones de sindrome de Down o grupos de apoyo, lo
que destaca el valor de la atencion informada y compasiva.

[Mos dijeron que] nuestro Ganico trabajo es amar a

‘ ‘ [nuestro] bebé y preccuparnos por las cosas dela ’ ,

terapia a medida que vienen.

— Familiar femenino de un nific menor de 12 afios con
sindrome de Down de Canada (ID 290)
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Calidad de la atencion

"Calidad de la atencién" se refiere a la atencion médica que es segura, efectiva,
oportuna, equitativa y receptiva a las necesidades individuales, con
adaptaciones razonables, tecnologias de asistencia y personal capacitado para
garantizar una atencion médica de calidad para las personas con
discapacidades.

Satisfaccion con los servicios de salud

En todos los servicios de salud encuestados, solo el 24,2% de los encuestados
estan satisfechos con la calidad de la atencidn recibida. La satisfaccion es mas
baja para los servicios de salud mental (49,1% insatisfechos), la atencidn
geriatrica (43,7%) y los servicios de salud sexual y reproductiva (35,4%). Los
encuestados que viven en paises de ingresos mas bajos estdn menos satisfechos
con los servicios de salud en general que las personas que viven en paises de
ingresos mas altos.

Estaba confundida con el ginecologo [ginecdlogo]. No

‘ ‘ entendia lo que estaba pasando. Queria saber sobre ’ ,

el control de la natalidad. El personal fue amable,
pero no consegui el método anticonceptivo y todavia
no entiendo lo que necesito.

— Mujer de 18 a 24 anos con sindrome de Down de los
Estados Unidos (ID 514)

Fue imposible encontrar un especialista en salud

‘ ‘ mental que también entendiera las discapacidades , ,
del desarrollo. Después de 3 afnos, me di por vencido.

— Familiar femenino de un hombre de 25 a 34 afnos con
sindrome de Down de los Estados Unidos (ID 216)
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No hay suficientes profesionales especializados en

sindrome de Down y otras discapacidades

neurodivergentes. He estado buscando durante los ’ ’
ultimos cuatro afnos un psiquiatra que tenga

experiencia en sindrome de Down y problemas de

salud mental.

— Familiar femenino de una mujer de entre 25 y 34 anos
con sindrome de Down del Reino Unido (ID 399)

La mayoria de los médicos no parecen tener

experiencia en el tratamiento de adultos mayores

con sindrome de Down. Ha sido una lucha cuando , ’
tiene que ser hospitalizada o necesita un

especialista que no tiene experiencia con personas

con sindrome de Down. Sin embargo, la mayoria ha

sido complaciente.

— Familiar femenino de una mujer de 45 a 54 afios con
sindrome de Down de los Estados Unidos (ID 249

Tiempos de espera

La atencién oportuna es una parte clave de la calidad de la atencién, pero los

encuestados mencionan con frecuencia largos tiempos de espera, con algunos
anos de espera. Es probable que los largos tiempos de espera estén
relacionados con los bajos niveles de disponibilidad de servicios de salud.

14

Los tiempos de espera para la terapia[...] son
extremadamente largos, a veces mas de un ano. ’ ,

— Familiar masculino de una nina menor de 12 anos
con sindrome de Down de los Estados Unidos (ID 129)
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Comprension de la discapacidad por parte de los proveedores de salud

La atencion de calidad debe ser receptiva e informada, pero muchos
proveedores de atencién médica carecen de conocimiento sobre el sindrome de
Down y las discapacidades intelectuales, o no abordan la discapacidad desde
una perspectiva basada en los derechos. Los encuestados de muchas regiones
del mundo mencionan esto como un problema.

[El] médico que nos dijo el resultado no sabia muy

‘ ‘ bien sobre las personas con discapacidades y ’ ,

sindrome de Down.

— Familiar femenino de una mujer de 35 a 44 afnos
con sindrome de Down de Japon (ID 139)

Esta falta de comprension de la discapacidad hace que los miembros de la
familia y las personas de apoyo sean responsables de gestionar la atencién.
Algunos encuestados dijeron que no recibirian la atenciéon adecuada a menos
que lainiciaran. Es probable que esto aumente las desigualdades en el acceso a
la atencién médica para las personas que no tienen buenas redes de apoyo, o la
falta de continuidad de la atencidon o las vias de derivacién.

Encuentro que soy yo quien tiene que iniciar chequeos,

7 99

— Familiar femenino de una mujer de 18 a 24 anos con
sindrome de Down de Nueva Zelanda (ID 491)

Tienes que encontrar los médicos y terapeutas
‘ ‘ adecuados por ti mismo. Tienes que saber qué ’ ’
problemas de salud podrian ser relevantes y como
tratarlos. La [...] salud de su hijo[...] es su
responsabilidad.

— Familiar femenino de una nina menor de 12 anos
con sindrome de Down de Alemania (ID 614)
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La comprension de la discapacidad también afecta la comunicacién. Muchos
encuestados dijeron que el conocimiento deficiente del proveedor dificultaba la

comunicacién con la persona con discapacidad.’

€6

Los proveedores de atenciéon médica no estan bien
informados o educados sobre esta afeccion, por lo

que muy pocos pueden comunicarse bien con las ’ ’
personas con sindrome de Down, muchos

estereotipos a menudo se muestran durante la
comunicacion.

— Mujer de apoyo para una mujer de 25 a 34 anos
con sindrome de Down de Zimbabue (ID 455)

El estigmay los conceptos erréneos sobre las personas con discapacidades son
probablemente un factor clave en el maltrato que informan las personas con
sindrome de Down y discapacidades intelectuales, como se menciona en la

seccion Aceptabilidad.

14

[Los médicos y las enfermeras han hecho]

suposiciones de que no cooperaré y luego tratan de
contenerme, o no me dan analgésicos o anestésicos ’ ,
porque dicen que las personas que tienen sindrome

de Down no sienten dolor.

— Mujer de 25 a 34 afnos con sindrome de Down de
Canada (ID 13)

Estas lagunas en la comprension pueden tener graves consecuencias. Algunos
encuestados informaron haber sido diagnosticados errbneamente o que sus

sintomas se atribuyeron a tener sindrome de Down o una discapacidad
intelectual. Esto a menudo se denomina "eclipsamiento diagnéstico".

7 Este tema surgio a través de multiples preguntas diferentes.
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Los proveedores de atenciéon médica contintan

‘ ‘ brindandonos informaciéon sobre co6mo se puede , ’

curar la discapacidad.

— Familiar femenino de una nina menor de 12 anos
con discapacidad intelectual de Ghana

Con demasiada frecuencia escuchamos que los

‘ ‘ sintomas se "culpan" al sindrome de Down. Esa es la ’ ,
respuesta facil cuando el médico no tiene ni idea.

—-Familiar femenino de una mujer de entre 18 y 24
anos con sindrome de Down de Irlanda (ID 287)

Un 6ptico mezclé las prescripciones para ambos

‘ ‘ ojos. Hasta el dia de hoy sigo sufriendo los efectos de , ,
este error.

— Hombre de 18 a 24 afnos con sindrome de Down de
Marruecos (ID C31)

Provision de ajustes razonables

Los proveedores de atencién médica tienen la responsabilidad de proporcionar
adaptaciones razonables, los cambios o ajustes que una persona necesita para
poder acceder a los servicios de salud. Los ejemplos incluyen enviar cartas de
lectura facil, dar mas tiempo para las citas o permitir que una persona de apoyo
acompafe a la persona.

El 38% de los encuestados dicen que no hay adaptaciones razonables en los
entornos de atencién médica para las personas con sindrome de Down vy
discapacidades intelectuales. A medida que disminuye el nivel de ingresos del
pais, mas encuestados informan que no se proporcionan adaptaciones
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razonables (Fig. 5a).8 Incluso en los paises de ingresos altos, solo el 19,3% de los
encuestados dice que los ajustes razonables se implementan sistematicamente.

No permitieron que mi asistente personal se quedara

‘ ‘ conmigo en la sala de emergencias, mientras me sentia ’ ’
mal y asustado, y no puedo hablar ni hacer gestos, no

puedo comunicarme sin mi asistente personal.

- Hombre de 25 a 34 arios con discapacidad intelectual
de Argentina

70
m No lo brindan

63.2
61.0
60
53.4

50

El personal hacen lo
40 899 que pueda, perono lo

brindan

9.5 istematicament
20 279 sse.aca ente
3.7 H Lo brindan
20 19.3 18.3 sistematicamente
13.6 11.4 13.4
7.9
10 I 5.7 73 5.3 H Otro
0 n BB In

Alto Medio-alto Medio-bajo Bajo

Porcentage de encuestados

Nivel de ingreso de pais

Figura 5a: Provision de ajustes razonables por parte de los proveedores de atencion
médica a las personas con sindrome de Down y discapacidad intelectual por nivel de
ingresos del pais

8Las respuestas a la encuesta en francés para esta pregunta se han excluido debido a un error
en las opciones presentadas a los encuestados.
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Como el género, la edad y el lugar donde vives cambian la forma
en que las personas con discapacidad intelectual experimentan
la atencion médica

Preguntamos a las personas de la encuesta sobre su género, edad, nacionalidad
y si vivian en una ciudad o en un area rural. También utilizamos datos a nivel de
pais para comparar cosas como el gasto en atencion médicay los ingresos. Esto
nos ayuda a comprender si algunos grupos de personas con discapacidad
intelectual tienen diferentes experiencias con la atenciéon médica y si enfrentan
mas barreras que otros. Algunas comparaciones basadas en estos factores se
incluyen en otras partes del informe. Esta seccién ofrece un breve resumen de
cada factor principal.

Como se explica en la seccidén "Limitaciones", la encuesta no hizo suficientes
preguntas para comprender completamente las experiencias de las personas de
diferentes minorias étnicas, los pueblos indigenas, las personas con diferentes
orientaciones sexuales o las personas con diferentes niveles de ingresos.

Hombre y mujer con sindrome de Down. © Arturo Pena Romano Medina de Getty Images

Signature.
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Género

El género de las personas con sindrome de Down y discapacidad intelectual que
respondieron a la encuesta se dividié casi por igual entre mujeres/nifnas y
hombres/nifos (Fig. 6a). Hubo una persona que se identific6 como no binaria y
11 que optaron por no decirlo.

B No-binario

T 0.1%
= Hombre/nifo
48.5%

= Prefiere nodecir_—
1.5%

= Mujer/nina
49.9%

Figura 6a. Género de las personas con sindrome de Down u otra discapacidad
intelectual

La mayoria de los miembros de la familia y las personas de apoyo que
respondieron eran mujeres (79%), lo que revela una desigualdad de género
continua en el trabajo de cuidado y apoyo a nivel mundial (Fig. 6b).

= Hombre
20.9%

= Mujer
79.1%

Figura 6b: Género de los miembros de la familiay los trabajadores de apoyo que
respondieron a la encuesta

Nuestra salud, nuestra opinion 58

® Down Syndrom i i A A A
@SI ﬁﬂernzrio:al ¢ @2:1’33::;; v‘ }‘ {,

4P



4
d

Ak'
4d 7NV MY N

« K4 Vi Vv A
® Down Syndrome l'l humamty ‘ ‘A

@SI International l '/ &inclusion -

Existe una fuerte evidencia mundial de que las mujeres y las nifas con

discapacidad enfrentan mayores barreras para la atencién médica, incluidos

niveles mas altos de discriminacidén, acceso limitado a los servicios y peores

resultados de salud. De acuerdo con una evidencia mas amplia, la encuesta

también encontré evidencia de graves violaciones y barreras de género que

afectan a las mujeres y nifias con discapacidad intelectual:

Informes de violaciones de los derechos sexuales y reproductivos,
incluidos informes de abortos que se aconsejan como la opcién preferida
en el asesoramiento prenatal, y un informe de esterilizaciones forzadas y
abortos forzados (en Zambia).

Mala calidad o falta total de servicios de salud sexualy reproductiva.

Al mismo tiempo, en algunas areas, las mujeres y nifas con discapacidad

intelectual informaron menos barreras que los hombres y los nifios, o los datos

fueron mixtos. Por ejemplo:

Disponibilidad de servicios de salud: Mas hombres y nifos informaron
que los servicios no estaban disponibles. Sin embargo, los miembros
de la familia y las personas de apoyo de mujeres y nifas tenian menos
probabilidades de informar que intentaban acceder a servicios como el
desarrollo infantil o la atencion médica reproductiva, lo que
posiblemente refleja las expectativas sociales o culturales que
restringen el acceso de las mujeres y las nifias en primer lugar.

Experiencias de trato injusto: Mas hombres dijeron que siempre
experimentan un trato injusto por parte de los proveedores de salud, y
mas mujeres dijeron que nunca experimentan lo mismo. Esto puede
indicar diferencias en las expectativas, percepciones o informes, o
reflejar la influencia de los miembros de la familia o las personas de
apoyo en la mediacién de las experiencias de atencién médica.

Toma de decisiones en la atencion médica: Si bien los miembros de la
familia y las personas de apoyo no vieron diferencias de género en
quién tomaba decisiones de atencién médica, mas mujeres con
sindrome de Down y discapacidades intelectuales que hombres
informaron haber tomado sus propias decisiones de atencion médica,
lo que es alentador para las mujeres, aunque se requiere una mayor
exploracién de esta brecha de género.
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Estos hallazgos pueden reflejar diferencias en la forma en que las personas
informan o acceden a la atencién médica, o como la encuesta capturd los
problemas relacionados con el género. Se necesitan mas estudios de
investigacién para comprender mejor como el género afecta el acceso, las
experiencias y los resultados de la atencidon médica para las personas con
discapacidad intelectual.

Edad

La mayoria de las personas que respondieron a la encuesta individual eran
jévenes. La gran mayoria de las personas (87,8%) con sindrome de Down o
discapacidad intelectual tenian entre 18 y 44 afos, y el grupo de edad mas
comun era de 25 a 34 anos. La mayoria de las personas de apoyo y los miembros
de la familia apoyaron a alguien menor de 18 ainos. Hubo muy pocas personas
mayores de 55 anos que respondieron la encuesta, por lo que se necesita mas
investigacion para recopilar informacién de las personas mayores.

Mujer con sindrome de Down. Crédito de la foto: Portishead1 de Getty Images Signature.
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La encuesta mostré que la edad afecta el acceso y la experiencia de la atencidn
médica, particularmente para adultos y personas mayores con sindrome de
Down y discapacidades intelectuales de varias maneras importantes:

Equidad en el acceso a la atencién médica: el 59% de las
organizaciones dijo que los nifios con sindrome de Down y
discapacidades intelectuales reciben una atencidon similar a la de los
demas, pero solo el 36% dijo lo mismo para los adultos.

Falta de servicios de disponibilidad para adultos con discapacidades
intelectuales: Muchos encuestados dijeron que los servicios
disminuyen drédsticamente después de los 18 afios, con poco apoyo
durante la transicion del cuidado de nifios a adultos. Solo el 9% de las
organizaciones dijo que esta transicién fue facil. Las personas mayores
con sindrome de Down y discapacidad intelectual también enfrentan
mas brechas, especialmente en los paises mas pobres.

Satisfaccién con la atencién: Casi la mitad de las familias (45,3%)
dijeron que no estaban satisfechas con los servicios disponibles para
las personas mayores con discapacidad intelectual. Este alto nivel de
insatisfaccién sugiere que, incluso donde existen servicios, es posible
que no satisfagan las necesidades de los adultos mayores. Aunque
solo el 6,2% dijo que estos servicios no estaban disponibles en
absoluto, los datos apuntan a una brecha entre la disponibilidad y la
adecuacion, con problemas como la mala calidad, la falta de
accesibilidad o los servicios que no estan adaptados a las realidades
del envejecimiento con discapacidad intelectual que podrian ser
factores contribuyentes.

Toma de decisiones en la atencidn de salud: se informd que menos
adultos jovenes y personas mayores tomaban sus propias decisiones
de atencién médica en comparacion con los de mediana edad (vea Fig.
4b).
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Ingresos de pais

Los encuestados de paises de ingresos mas bajos informaron mas problemas
con la atencién médica que los de paises de ingresos mas altos en muchas areas,
aunque a veces las diferencias fueron complejas. Esto incluyo:

e Encontrarinformacién de salud: las personas en paises de bajos
ingresos informaron mas dificultades para encontrar informacion de
salud accesible y de alta calidad e informacion sobre el sindrome de
Downy las discapacidades intelectuales (vea Fig. 3h y 3i). También
informaron que usaban menos fuentes de informacion.

e Accesibilidad fisica: la accesibilidad fisica a los establecimientos de
salud disminuy6 a medida que disminuyo el nivel de ingresos del pais

(vea Fig. 3g).

e Asequibilidad de la atenciéon médica: se informd que la atencion
médica era menos asequible en los paises de ingresos bajos y
medianos, aunque los encuestados en algunos paises de ingresos
altos también lo encuentran dificil (vea Fig. 3c).

e Asequibilidad del transporte: las personas en los paises de ingresos
mas bajos encontraron que el transporte a la atencion médica es mas
caro y dijeron que el apoyo financiero para el transporte esta menos
disponible que para las personas en los paises de ingresos mas altos
(vea Fig. 3d y 3f). Sin embargo, casi la mitad de los encuestados de
paises de altos ingresos no sabian si habia apoyo financiero.

e Trato injusto: las personas de los paises de ingresos bajos informaron
un trato mucho mas injusto en la atencién médica, y las de los paises
de ingresos bajos tienen mas de tres veces mas probabilidades de
enfrentarse siempre a un trato injusto (vea Fig. 4a).
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e Comunicacién con los proveedores de salud: las familias y las
personas de apoyo informaron una mejor comunicacion entre los
proveedores de salud y los pacientes en los paises de ingresos mas
altos (vea Fig. 4c). Sin embargo, las personas con sindrome de Down 'y
discapacidades intelectuales en paises de altos ingresos lo
encontraron peor. Esto podria deberse a un mayor conocimiento de
los derechos y a mayores expectativas.

e Personas de apoyo dedicadas en los centros de salud: las personas
informaron que hay significativamente menos personas de apoyo
dedicadas en los paises de bajos ingresos.

e Ajustes razonables: mas personas en paises de ingresos bajos
informaron que no se proporcionaron ajustes razonables, aunque
incluso en paises de ingresos altos, solo el 19,3% dijo que los ajustes
se realizan de manera constante (vea Fig. 5a).

e Transicion a la atencidon de adultos: no hubo diferencias significativas
en la facilidad de transicion de la atencidn de nifos a adultos entre
paises de diferentes niveles de ingresos, es dificil en todas partes.

e Satisfaccion y disponibilidad: las personas de los paises de bajos
ingresos estaban menos satisfechas con los servicios de salud en
general y reportaron una menor disponibilidad de atenciéon médica
para las personas mayores.
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Gasto publico en salud

Se utilizaron datos de paises del Banco Mundial para evaluar si el aumento del
gasto publico en salud® estaba relacionado con un mejor acceso, calidad u otras
areas clave cubiertas en la encuesta. Los resultados fueron mixtos para
diferentes areas:

e Accesibilidad fisica: Los paises que gastan mas en atencién médica no
informaron mejor la accesibilidad fisica de los establecimientos de salud,
lo que sugiere que la forma en que se asignan los presupuestos de salud
es mas importante que cuanto.

e Asequibilidad de la atencién médica: El aumento del gasto publico en
atencion médica se relacion6 con una mejor asequibilidad de la atencién
médica, pero no con un aumento de los niveles informados de acceso al
apoyo financiero directo para los costos de atencién médica.

e Asequibilidad del transporte: El aumento del gasto nacional en atencién
médica se relacioné con una mayor asequibilidad del transporte a la
atencion médica, asi como con un mejor acceso al apoyo financiero para
viajar.

Comparaciones entre personas con sindrome de Down y otras personas con
discapacidad intelectual

Las personas con sindrome de Down informaron menos barreras que otras
personas con discapacidades intelectuales en varias areas de acceso a la
atencion médica en esta encuesta. Por ejemplo, los encuestados con otras
discapacidades intelectuales tenian mas probabilidades de decir que la mayoria
de los servicios de salud no estaban disponibles, que la comunicacion con los
proveedores era deficiente, que la informacion de salud no era accesible, que el
trato injusto era mas frecuente, que faltaban adaptaciones razonables y que la
satisfaccién con los servicios era menor, excepto en la atencién especializada.

Sin embargo, esto no significa que las personas con sindrome de Down no
enfrenten serios desafios en la atencién médica. En cambio, puede reflejar
diferencias en las redes de apoyo, las vias de servicio o cOmo las personas con

diferentes discapacidades experimentany reportan la atencion médica. Ademas,

las personas con discapacidad intelectual y sus familiares y personas de apoyo
solo representaron aproximadamente el 10% del total de encuestados, por lo

®como proporcién del PIB.
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se necesita mas investigacion para comprender mas experiencias

especificas que enfrentan al acceder a la atencién médica.

Diferencias basadas en la ubicacién rural en comparaciéon con la urbana

El 81% de todos los encuestados viven en un area urbana, lo que esta en linea

con el promedio internacional. Los encuestados de areas urbanas informaron
menos problemas que los de areas rurales en algunas preguntas, por ejemplo:

Disponibilidad de servicios: algunos familiares y personas de apoyo
dijeron que la disponibilidad de atencion médica era peor en las areas
rurales, pero otros dijeron que podian acceder a los servicios en las areas
rurales, lo que sugiere que esto varia segun el pais o la regién.
Accesibilidad fisica: las personas en areas urbanas tenian muchas mas
probabilidades de encontrar instalaciones de salud fisicamente
accesibles que las de areas rurales.

Costos de atencién médica y apoyo financiero: las personas en areas
rurales tenian mas probabilidades de encontrar la atencién médica
inasequible y reportaron menos acceso al apoyo financiero tanto para la
atencidon médica como para el transporte, especialmente en paises de
ingresos bajos y medios.

Ahora que vivimos en una zona rural de Francia, en

‘ ‘ lugar de un suburbio en el Reino Unido, el acceso a los , ,

grupos de apoyo ha sido dificil. Encontramos que la
actitud hacia la discapacidad es muy diferente a la del
Reino Unido.

- Familiar femenino de un chico de 13 a 17 anos con
sindrome de Down de Francia (ID C3)

El vive en una ciudad, por lo que los servicios de salud

‘ ‘ son accesibles. , ,

- Familiar masculino de un nino menor de 18 anos con
sindrome de Down de Nigeria (ID 376)
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Amparo: Levantando la voz por nuestro derecho a la salud

Las personas con sindrome de Down y discapacidad intelectual deben poder
exigir una mejor atencién médica, tanto para ellos mismos como para sistemas
de salud mas justos e inclusivos. Las organizaciones de personas con
discapacidad desempenan un papel vital en esta promocién, como voz
representativa de las personas y las familias.

La Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad exige a los gobiernos que involucren a las personas con
discapacidad, a través de sus organizaciones representativas, en la elaboracién
de todas las leyes y politicas que les afectan.

Esta seccidon compartirda experiencias de la vida real de personas y
organizaciones involucradas en la defensa de la salud, que se compartieron en
la consulta.

Morgan Maze, embajador de DSi y autodefensor de Indonesia, presenta los resultados
preliminares de este informe en la Cumbre Mundial sobre Discapacidad, en Berlin, abril de
2025. © Down Syndrome International
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Amparo por parte de las personas sobre su propia salud

El 37% de las personas con sindrome de Down y otras discapacidades
intelectuales dijeron que habian hablado sobre su salud (Fig. 7a). Los ejemplos
incluyen a alguien que aboga por una derivacién a un especialista en una citay
otro que presenta una queja para impugnar un diagndstico erréneo.

Dado que muchos dijeron que no habian hablado sobre su salud o que no
estaban seguros, se necesita mas capacitacién y apoyo para ayudar a las
personas a sentirse seguras al defender su salud durante las citas e
interacciones con el sistema de salud.

0.70%

11.60%

37%

50.70%

mSi = No No se = Sinrespuesta

Figura 7a: Porcentaje de personas con sindrome de Down o discapacidad intelectual que
han participado en la defensa de la salud o han hablado sobre su salud

Coescribi una carta.. [desafiar] 'negligencia clinica'y ..

‘ ‘ que me habian diagnosticado erréneamente con ’ ,

trastorno limite de la personalidad.

- Persona no binaria de 18 a 24 anios con discapacidad
intelectual del Reino Unido
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Debemos continuar concientizando sobre la

importancia de la equidad y la accesibilidad en la

salud para la mayoria de las personas con

discapacidades intelectuales. En particular,

debemos educar a los profesionales de la salud , ’
para mejorar la atencion médica y el gobierno

debe crear mejores formas de hacer accesible

este derecho humano, que es el acceso a la

salud.

- Mujer de 18-24 con sindrome de Down de Puerto
Rico (ID A12)

Amparo por parte de las personas para mejorar los sistemas de salud

Casi un tercio (29%) de las personas con sindrome de Down y otras

discapacidades intelectuales dijeron que habian exigido la mejora de la forma en
que se brinda atencién médica en su pais (Fig. 7b). Algunos de los ejemplos de

promocion proporcionados fueron de eventos organizados por Down Syndrome

International como parte del desarrollo del informe, incluido un evento en las

Naciones Unidas en Nueva York.

€6

Soy embajadora de salud de Down Syndrome
Australiay he hablado con mas de 500 profesionales ’ ,
de la salud.

- Mujer de 25 a 34 anos con sindrome de Down de
Australia

Ejemplos de esta defensa incluyeron:

e Ensenar a los profesionales de la salud coOmo tratar a las personas con

discapacidad de manera justa

e (Campana para que se realicen controles anuales de salud para las

personas con discapacidad intelectual

e Hablando en las Naciones Unidas sobre la equidad en salud
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e Presentacién en la Asamblea Mundial de la Salud con la Organizacidn
Mundial de la Salud

8o, 0.70%

29%

62.30%

mSi = No No se = Sinrespuesta

Figura 7b: Porcentaje de personas con sindrome de Down o discapacidad intelectual que
han participado en actividades de promocién o han hablado sobre cdémo mejorar la atencién
médica en su pais

Sin embargo, la mayoria, el 62,3%, dijo que no habia participado en la promocién
para mejorar los sistemas de salud y el 8% no estaba seguro (Fig. 7b). Esto revela
otra brecha, y una oportunidad importante, para invertir en la capacidad y los
apoyos necesarios para que las personas con discapacidad intelectual aboguen
por fortalecer los sistemas de salud para asegurarse de que brinden atencidn
médica de calidad que satisfaga sus necesidades. También destaca la
importancia de garantizar la diversidad de representacion de voces vy
experiencias dentro de los movimientos por los derechos de las personas con
discapacidad. Y apoyar a las organizaciones de salud y derechos de las personas
con discapacidad para garantizar una participacion significativa de las personas
con discapacidad intelectual en su defensa de la equidad en salud y el cambio
de sistemas.
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Amparo por parte de las organizaciones

Esta seccidn se centra en la promocién de 47 organizaciones de personas con
discapacidad, que representaron el 40% de los encuestados. Esto incluyd una
variedad de organizaciones diferentes:

e Enfoque geografico: uno era global, uno regional, 25 nacionales (53%) y 20
locales (43%).

e Nivel de ingresos de los paises: casi la mitad de los OPD procedian de
paises de ingresos altos, pero hubo una mejor representacion que en la
encuesta individual (Fig. 7c).

48.90%
23.40%

12.80%

m Alto Medio-alto = Medio-bajo = Bajo

Figura 7c: Porcentaje de organizaciones de personas con discapacidad por nivel de ingresos
de los paises

La mayoria (55%) de las organizaciones de personas con discapacidad tenian
experiencia en la realizacién de campafias de promocién de la atencién médica.
Sin embargo, los ejemplos compartidos mostraron que algunos estaban

prestando servicios, debido a problemas con los servicios de salud en sus paises.

Los ejemplos de promocidon de cambios sistémicos, como el cambio de leyesy
politicas, incluyeron:

e Impulsarleyes para frenaryeliminar la discriminacién contra las personas
con discapacidad intelectual cuando se trata de trasplantes de 6rganos.

e Ayudar a crear un plan nacional para mejorar la atencién médica para las
personas con discapacidad intelectual.
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e Abogar por que las personas con discapacidad intelectual tengan mayor
prioridad en las listas de espera de los servicios nacionales de salud.

Algunas organizaciones se centraron en ayudar a los profesionales de la salud a
comprender mejor coémo brindar atencién de calidad a las personas con
discapacidad. Por ejemplo:

e Formacioén para trabajadores de la salud
e Presentaciones sobre el sindrome de Down en congresos médicos
e Videos de formacidén sobre discapacidad y atencién en salud

Otros trabajaron para crear conciencia sobre la salud en sus comunidades y
redes. Por ejemplo:

e Realizar campanas en los medios de comunicacién sobre la atencidn
médica inclusiva

e Creacion de materiales de lectura facil sobre temas clave de salud

e Organizar programas de divulgacion para compartir informacién
importante sobre la salud

Poco mas de una cuarta parte (28%) de las organizaciones habian investigado
los desafios de salud que enfrentan las personas con sindrome de Down o
discapacidad intelectual. Sin embargo, el 53% dijo que estaba interesado en
aprender a hacer este tipo de investigacion.

En general, los resultados de la encuesta muestran que existe interés en mejorar
la atencién de salud y ejemplos de buenas practicas existentes de
organizaciones de personas con discapacidad que trabajan para fortalecer el
sistema de salud y promover la equidad para las personas con discapacidad
intelectual. Esto presenta una oportunidad para que los gobiernos, los
proveedores de servicios de salud y las instituciones de investigacidon trabajen
en asociacion con organizaciones de personas con discapacidad, para escalar e
integrar estos ejemplos y mejorar la equidad en todos los sistemas de salud.
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Resumen

La Consulta Global reveld barreras generalizadas y sistémicas a la atencidn
meédica para las personas con sindrome de Down y otras discapacidades
intelectuales. Estas barreras fueron evidentes en las cuatro dimensiones del
marco adaptado de AAAQ descrito en la pagina 4: Disponibilidad, Acceso para
todos, Aceptabilidad y Calidad de la atencién.

Disponibilidad

La disponibilidad de servicios de atencién médica es una preocupacidn
importante. Los encuestados informaron que tanto los servicios convencionales,
incluida la atencidon médica sexual y reproductiva, la atencién de salud mental,
la atencidn cardiacay los servicios dentales, como los servicios especificos para
discapacidades, como la terapia del habla, a menudo no estan disponibles.
Muchas personas en paises de ingresos bajos y medianos informaron tener
dificultades para encontrar informacién sobre cémo acceder a los servicios de
salud.

Una nifia con sindrome de Down en un centro médico en Sri Lanka. © Ph. Merchez / HI
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La disponibilidad también varia segun la edad. Muchos encuestados dijeron que
los servicios disminuyen drasticamente después de los 18 aflos, con poco apoyo
durante la transicién del cuidado de nifios a adultos. Solo el 9% dijo que esta
transicién fue facil. Las personas mayores con sindrome de Down y discapacidad
intelectual también enfrentan mas brechas, especialmente en los paises mas
pobres.

La ubicacion también importa. Las personas en las areas rurales informaron mas
problemas, aunque esto varié segun el pais. La escasa disponibilidad afecta el
acceso y puede comprometer la calidad, empujando a muchos a utilizar la
atencion médica privada, gue a menudo es muy costosa. Los largos tiempos de
espera también son un resultado comun.

Acceso para todos

"Acceso paratodos" significa que los servicios de salud no son discriminatorios,
son asequibles y todos los entornos fisicos, la informacién y la comunicacién
son accesibles para todos.

El acceso no es igual para las personas con discapacidad. Menos de la mitad de
las organizaciones dicen que las personas con sindrome de Down y discapacidad
intelectual tienen el mismo acceso a la atencién médica que otras, y el acceso
es peor para los adultos. Dos personas con sindrome de Down informaron que
se les negd atencion.

La asequibilidad es un problema importante, especialmente en los paises de
ingresos bajos y medianos. Menos de la mitad de los encuestados cree que la
atencion médica es asequible y las areas rurales enfrentan mayores desafios. La
atencion privada se usa a menudo cuando los servicios publicos se quedan
cortos, pero es costosa. La terapia del habla fue el servicio inasequible citado
con mas frecuencia, con ejemplos de Namibia, Japény los EE. UU.

Los costos de transporte también limitan el acceso. El apoyo financiero para
viajar es menos comun que para la atencién médica, especialmente en areas
rurales y de bajos ingresos. Incluso en los paises de altos ingresos, muchos no
saben si existe apoyo.

La accesibilidad fisica mejora con los ingresos del pais, pero las personas que
viven en areas rurales aun enfrentan maés barreras. La forma en que se asignan
los presupuestos de salud importa mas que cuanto se gasta.
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Solo el 47% de las personas con sindrome de Down u otras discapacidades
intelectuales dicen que reciben informacion de salud en formatos accesibles.
Las familias también tienen dificultades para encontrar informacién accesible y
de buena calidad, especialmente en los paises de bajos ingresos. Muchos
dijeron que la informacion estaba desactualizada, lo que muestra la necesidad
de un contenido mas claro y actual.

Aceptabilidad

"Aceptabilidad" significa que los servicios de atencién médica respetan la ética
médicay laidoneidad cultural al tiempo que defienden la dignidad, la autonomia
y el consentimiento informado de las personas con discapacidad a través de
practicas inclusivas y no estigmatizantes.

Mas del 45% de los encuestados dijo que las personas con sindrome de Down y
discapacidades intelectuales siempre o a veces enfrentan un trato injusto por
parte de los trabajadores de la salud. Esto es mas comun en paises de ingresos

bajos y medios. Algunas personas compartieron experiencias de falta de respeto,

exclusion de decisiones, trato sin consentimiento o incluso dano.

Muchas personas con sindrome de Down y discapacidades intelectuales dijeron
que la forma en que los trabajadores de la salud interactuaron con ellos marcé
una gran diferencia. Ser ignorado o hablado, en lugar de que se le hablara, era
comun. mientras que ser abordado directa y claramente se considero positivo.
Las familias también dijeron que los trabajadores de la salud a menudo hablaban
solo con ellos, no con la persona que recibia atencién.

La autonomia en la toma de decisiones de salud para las personas con
discapacidad intelectual es limitada. Solo el 46% de las personas con
discapacidades y el 57% de las familias dijeron que la persona tomad sus propias
decisiones. Esto es mas bajo a edades mas jovenes y mayores. A algunos se les
niega la capacidad legal o no se les da el apoyo necesario para decidir por si
mismos.

El consentimiento informado también es una preocupacion. Solo el 29% de las
personas dijo que los médicos siempre hablaban de manera que pudieran
entender. Sin una comunicacién clara, el consentimiento informado no es
posible. Algunos informaron haber sido tratados sin consentimiento, incluso
para procedimientos graves como esterilizacion forzada o inyecciones.
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Calidad de la atencion

"Calidad de la atencion"” significa que la atencion médica es segura, efectiva,
oportuna, equitativa y receptiva a las necesidades individuales, con
adaptaciones razonables, tecnologias de asistencia y personal capacitado para
garantizar una atencion médica de calidad para las personas con
discapacidades.

Solo el 24,2% de los encuestados estaban satisfechos con la calidad de la
atencion. Los servicios de salud mental, geriatricos y de salud sexual y
reproductiva tuvieron la satisfaccion mas baja. Las personas en paises de
ingresos mas bajos informaron una menor satisfaccién en general.

Los largos tiempos de espera eran un problema comun, y algunas personas
esperaban anos. Es probable que esto esté relacionado con la escasa
disponibilidad de servicios.

Muchos proveedores de atencion médica carecen de conocimiento sobre el
sindrome de Down y las discapacidades intelectuales o no utilizan un enfoque
basado en los derechos. Esto ejerce presién sobre las familias para administrar
la atenciény puede conducir a un acceso desigual, especialmente para aquellos
que no tienen redes de apoyo sélidas.

La mala comprension también afecta la comunicacién. Algunas personas son
diagnosticadas erroneamente o sus sintomas se atribuyen erroneamente a su
discapacidad, lo que se conoce como "sombra diagndstica".

Casi la mitad de los encuestados dijo que no se proporcionaron adaptaciones
razonables en los entornos de atenciéon médica. Estos incluyen cosas como
cartas de lectura facil o citas mas largas. Incluso en los paises de ingresos altos,
solo el 19,3% dijo que tales ajustes se proporcionan de manera consistente.
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¢ Qué necesita cambiar?

¢ Qué causa estos resultados de salud injustos?

Las personas con discapacidad intelectual experimentan peores resultados de
salud que la poblacién general. Estas inequidades no son el resultado de
deficiencias individuales, sino de sistemas de salud que sistematicamente no
incluyen ni responden a las necesidades y derechos de las personas con
discapacidad intelectual. Estas fallas son tanto sistémicas como estructurales,
y se pueden prevenir.

Con demasiada frecuencia, los sistemas de salud se disenan, financian y
entregan sin la participacién de las personas con discapacidad intelectual o sus
organizaciones representativas (OPD). Esta exclusidn significa que las barreras
que enfrentan, como la informacién de salud inaccesible, las actitudes
discriminatorias y la falta de ajustes razonables, rara vez se identifican o
abordan en las politicas de salud, la prestacion de servicios o la capacitacion de
la fuerza laboral. Como resultado, las personas con discapacidad intelectual a
menudo no pueden acceder a los servicios en igualdad de condiciones con las
demas.

Un factor clave de estas desigualdades es la falta de participacidn significativa
de las OPD en la gobernanza de la salud. Las OPD no se incluyen de forma
rutinaria en los procesos de planificacién o monitoreo de la salud. Incluso
cuando existen oportunidades, las OPD con frecuencia carecen de los recursos,
la capacidad técnica o las herramientas necesarias para abogar de manera
efectiva o participar en esfuerzos complejos de fortalecimiento del sistema de
salud. Herramientas como un kit de herramientas de presupuestacién de salud
que cumplen con la CDPD, guias de promocion de la equidad en salud o
capacitacion sobre cémo analizar las brechas en la equidad en salud aun no
estan ampliamente disponibles o no se utilizan.

Por el lado de los garantes de obligaciones, los gobiernos y otras partes
interesadas en la salud a menudo no comprenden las barreras especificas que
enfrentan las personas con discapacidad intelectual, ni cémo disefar sistemas
inclusivos que las aborden. Existe una falta generalizada de capacitacion,
herramientas y buenas practicas adaptadas para garantizar la accesibilidad, el
consentimiento, el apoyo a la comunicacion o la recopilacion de datos. Los
trabajadores de la salud pueden carecer del conocimiento y la confianza para
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brindar atencion de calidad a las personas con discapacidad intelectual, y los
sistemas nacionales de informacién de salud a menudo no recopilan datos
adecuados sobre esta poblacion, lo que hace que estas desigualdades sean
invisibles.

En definitiva, las personas con discapacidad intelectual se enfrentan a una
exclusion sistémica tanto de los servicios de salud como de los procesos que
configuran dichos servicios. Sin una inversion urgente en el disefio de sistemas
inclusivos, la capacidad de las OPD y las herramientas necesarias para apoyar
tanto a las comunidades como a los gobiernos, estas desigualdades persistiran.
Abordar estas causas fundamentales no es solo una cuestion de reforma de los
sistemas de salud, es una cuestion de derechos y justicia.

. Como seria un sistema de salud inclusivo?

Un sistema de salud inclusivo es aquel en el que las personas con discapacidad
intelectual pueden acceder al mismo nivel de atencién que todos los demas, sin
discriminacién, sin barreras adicionales y con los apoyos adecuados. Se basa en
derechos, equidad, accesibilidad y responsabilidad. En un sistema de este tipo,
los servicios de salud no solo estan disponibles, sino que estan disefiados con,
pory para personas con discapacidad intelectual.

Politicas y leyes que promueven la inclusion y los derechos

En un sistema inclusivo, las leyes y politicas nacionales de salud defienden los
derechos de las personas con discapacidad intelectual al mas alto nivel posible
de salud. Estas politicas no se desarrollan de forma aislada: los gobiernos se
asocian activamente con organizaciones de personas con discapacidad (OPD)
para garantizar que las leyes sean justas, inclusivas y respondan a las
necesidades del mundo real. Esto significa incorporar los principios de la CDPD
en todos los niveles de gobernanza de la salud, desde las estrategias nacionales
hasta las pautas de implementacion local.

Participacion significativa en la politica y gobernanza de la salud

Los sistemas de salud inclusivos estan moldeados por las personas a las que
sirven. Los OPD que representan a las personas con discapacidad intelectual,
incluidos los autogestores y las redes familiares, se incluyen formalmente en el
disefio, monitoreo y revision de los servicios de salud. Su participacidon no es
simbdlica: cuentan con recursos, capacitaciény empoderamiento para influir en
las decisiones. El monitoreo de la equidad en salud incluye comentarios de los
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OPD, lo que garantiza que los servicios sean responsables de brindar atencién
de calidad a todos.

Servicios de atencion médica inclusivos y accesibles

Los servicios de salud deben ser accesibles en todos los sentidos: fisico, de
informacion, de comunicacion, financiero y de actitud. Un sistema de salud
inclusivo garantiza que las personas con discapacidad intelectual reciban una
atencidon respetuosa y centrada en la persona que satisfaga sus necesidades.
Los servicios estan disefiados para adaptarse a diversas necesidades de
comunicaciéon, permitir la toma de decisiones con apoyo y brindar continuidad
de la atencidon. Los OPD participan en la revision de la accesibilidad y la calidad
de los servicios, utilizando herramientas e indicadores que reflejan las
experiencias vividas.

Trabajadores de la salud capacitados y de apoyo

Los trabajadores de la salud estan en la primera linea de la inclusién. En los
sistemas inclusivos, todos los profesionales de la salud estan capacitados en
derechos de las personas con discapacidad, apoyo a la comunicaciony practica
inclusiva. Es importante destacar que esta capacitacion es impartida en parte
por personas con discapacidades intelectuales, que comparten su experienciay
dan forma a una atencioén respetuosa. Los centros de salud también reclutan,
contratan y apoyan activamente a los trabajadores de la salud con
discapacidades, promoviendo la representacién y rompiendo el estigma desde
dentro.

Informacién de salud accesible y datos inclusivos

La informacidon de salud es accesible para todos, utilizando un lenguaje claro,
formatos visuales y soportes de comunicacion. Las personas con discapacidad
intelectual tienen la informacién que necesitan para tomar decisiones sobre su
salud. A nivel del sistema, los datos se desglosan para reflejar la diversidad en
la experiencia de las discapacidades y se recopilan en asociacion con los OPD
para comprender las brechas en el acceso, el tratamiento y los resultados. Esta
evidencia se utiliza paraimpulsar mejoras, dar forma a las politicas y prioridades
de salud y asignar recursos para abordar las brechas de equidad.
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Acceso equitativo a medicamentos, tecnologias de asistencia y salud
digital

Los medicamentos, las tecnologias de asistencia y los productos relacionados
con la salud estan disponibles, son asequibles y estdn adaptados para satisfacer
las necesidades de las personas con discapacidad intelectual. Las herramientas
de salud digital y los servicios en linea son accesibles por disefio, no como una
ocurrencia tardia. Los OPD ayudan a probar y validar la accesibilidad de las
nuevas tecnologias, asegurando que nadie se quede atras en el cambio a la
atencion médica digital.

Cobertura de salud asequible y equitativa

Un sistema de salud inclusivo garantiza la proteccioén financiera. Los gobiernos
asignan presupuestos adecuados para la atencion médica inclusiva de la
discapacidad y facilitan que las personas con discapacidad intelectual y sus
familias comprendan y accedan al apoyo para los costos de atencién médica.
Los OPD monitorean el gasto para garantizar que los fondos se utilicen de
manera efectiva para cerrar las brechas de equidad. Los planes de seguro de
salud son inclusivos y a nadie se le niega la cobertura por motivos de
discapacidad.

i’/\\\ i

Hombre y mujer con sindrome de Down. © FG Trade from Getty Images Signature.
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Recomendaciones

La creacidén de sistemas de salud inclusivos y equitativos para las personas con
discapacidad intelectual requiere una transformacién en todos los niveles de la
gobernanza de la salud y la prestacién de servicios. Las siguientes
recomendaciones describen las brechas sistémicas clave y las acciones
necesarias para abordarlas, agrupadas en tres areas prioritarias para el cambio:
invertir en liderazgo de OPD, equipar a los sistemas de salud con las
herramientas y la orientacion adecuadas, y compartir y escalar soluciones
inclusivas a nivel mundial.

1. Invertir en el liderazgo de OPD para sistemas de salud equitativos

Las organizaciones de personas con discapacidad (OPD), incluidos los
autogestores y las redes familiares, son poderosos agentes de cambio. Sin
embargo, rara vez cuentan con recursos 0 apoyo para participar de manera
significativa en los esfuerzos de fortalecimiento del sistema de salud.

Para cambiar esto, los gobiernos, los donantes y los actores internacionales
debeninvertir en apoyo a largo plazo para que las OPD participen en el desarrollo
de politicas de salud, el disefio de servicios, la elaboracion de presupuestos y
los procesos de rendicion de cuentas. Esto incluye desarrollar la capacidad
técnica y organizativa para participar en el trabajo de los sistemas de salud,
fortalecer las estructuras de gobernanza y garantizar el acceso a herramientas
practicas y capacitacion para apoyar la promocién basada en evidencia.

2. Desarrollar herramientas para mejorar los sistemas y servicios de salud

Los sistemas de salud a menudo carecen de las herramientas y la orientacidn
necesarias para garantizar la accesibilidad, la inclusién y la calidad de la
atencion para las personas con discapacidad intelectual. Esta brecha es
especialmente evidente en los estandares de prestacion de servicios, la
informacion accesible y la capacitacion de los trabajadores de la salud.

Existe una clara necesidad de desarrollar conjuntamente herramientas,
estandares y materiales de capacitacion con OPDy profesionales de la salud que
puedan adaptarse a diferentes contextos nacionales. Estos recursos deben
apoyar la comunicacidninclusiva, los procesos de consentimientoy el disefio de
servicios centrados en la equidad. También deben guiar a los trabajadores de la
salud en la prestacion de atencién basada en los derechos y ayudar a las
instituciones a evaluar y mejorar sus propias practicas.
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Los gobiernos y los proveedores de servicios requieren una guia operativa clara
para brindar una atencidn inclusiva, y los OPD deben recibir apoyo para
monitorear y responsabilizar a los sistemas de estos estandares.

3. Compartir y escalar buenas practicas y soluciones globales

También es necesario crear espacios seguros y apoyados para que los OPD
colaboren, intercambien conocimientos y contribuyan a los didlogos sobre
politicas de salud globales. Garantizar que las personas con discapacidad
intelectual lideren este trabajo, desde iniciativas de salud locales hasta
plataformas globales, es esencial para disefiar sistemas que reflejen sus
derechos y realidades.

Si bien existen practicas prometedoras para la atencién médica inclusiva, siguen
estando fragmentadas, poco documentadas e infrautilizadas. Las partes
interesadas carecen de acceso a recursos o plataformas consolidadas para
compartir evidencia, herramientas y estrategias que funcionen para las personas
con discapacidad intelectual.

Para acelerar el progreso, se necesita una base de evidencia global mas sdélida.

Estoincluye mapearlas buenas practicas entodas las areas del sistema de salud,

documentar qué funciona (y por qué) y garantizar que los OPD lideren estos
esfuerzos. Mejorar la forma en que se recopilan y utilizan los datos, incluida la
inclusion de personas con discapacidad intelectual en las estadisticas
nacionales de salud, también es fundamental para identificar y cerrar las
brechas de equidad.

Los actores de la salud global deben comprometerse a compartir enfoques
exitosos y escalar soluciones que sean contextualmente relevantes, rentablesy
que afirmen los derechos.
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Conclusion

Esta Consulta Global marca un importante paso adelante en el reconocimiento
y abordaje de la exclusién sistémica de las personas con sindrome de Down y
otras discapacidades intelectuales de los sistemas de salud en todo el mundo.
A través de las voces de mas de 750 personas y 118 organizaciones, incluidas
casi 50 organizaciones de personas con discapacidad (OPD), esta consulta ha
arrojado luz sobre las desigualdades persistentes y evitables en el acceso, la
calidad, la dignidad y la participacion en la atencion médica.

Los hallazgos en el marco adaptado de AAAQ (disponibilidad, acceso para todos,
aceptabilidad y calidad de la atencién) revelan que las personas con
discapacidades intelectuales continuan enfrentando barreras generalizadas y
arraigadas en la atencion médica. Estos incluyen actitudes discriminatorias,
servicios e informacién inaccesibles, falta de autonomia en la toma de
decisiones y mala calidad de la atencién. Tales inequidades tienen sus raices en
los sistemas de salud que sistematicamente no han incluido, consultado o
respondido a las necesidades y derechos especificos de las personas con
discapacidad intelectual.

En muchos contextos, los servicios abandonan a la gente con discapacidad
después de la infancia, con apoyo limitado o nulo durante la transicion a la
atencion de adultos. Los apoyos esenciales como la terapia del habla y el
lenguaje a menudo se excluyen de los sistemas de salud publica, lo que deja a
las familias asumiendo altos costos de bolsillo. Latoma de decisiones a menudo
esta controlada por otros, en lugar de apoyarse, y falta informacidén accesible.
Los trabajadores de la salud con frecuencia carecen de capacitacién en
practicas inclusivas y de comunicacién sensible a la discapacidad, lo que
socava aun mas la calidad de la atencidon. La ausencia generalizada de contenido
inclusivo de la discapacidad en la educacion de salud y la formacién profesional
significa que los proveedores a menudo estan mal instruidos y equipados para
brindar atencién equitativa, respetuosa y centrada en la persona a las personas
con discapacidad intelectual.

Estos desafios se agravan por la discriminacién cruzada por motivos de género,
edad y ubicacidon geografica, lo que deja a las mujeres y las ninhas, como a las

personas mayoresy las que viven en areas rurales particularmente desatendidas.
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La consulta también destaca una brecha critica: las personas con discapacidad
intelectual, sus familias y los OPD son excluidos con demasiada frecuencia de
dar forma a los sistemas de salud que deben atenderlos. Sus conocimientos y
experiencias vividas no estan utilizados en la gobernanza de la salud, la
formulacion de politicas y el diseno de los servicios. Sin embargo, su
participacion no solo es esencial para hacer realidad el derecho a la salud, sino
que también es clave para construir sistemas mas receptivos, resilientes,
eficientes y equitativos para todos.

Este informe es tanto un llamado a la accién como una hoja de ruta para el
cambio. Subraya la necesidad de que los gobiernos, los donantes y los actores
de la salud mundial trabajen en una asociacién genuina con una representacion
diversa de OPD; co-crear las herramientas, la capacitaciéon y los estandares
necesarios para una atenciéninclusiva; y documentar, compartiry escalar lo que
funciona. Lograr la equidad en salud para las personas con discapacidad
intelectual no es solo una aspiracién a largo plazo, es un objetivo concreto y
alcanzable. Requiere escuchar a los mas afectados, asignar recursos donde se
necesitan y garantizar que las personas con discapacidad intelectual y sus
organizaciones representativas tengan un papel central en la configuracion de
soluciones. Al hacerlo, podemos cumplir con el compromiso del Objetivo de
Desarrollo Sostenible 3: garantizar una vida sana y promover el bienestar para
todos para 2030, y realmente no dejar a nadie atrds en nuestros esfuerzos por
lograr la cobertura universal de salud.

El progreso dependera de acciones significativas, asociaciones equitativas y
reequilibrio de quién tiene el poder en la toma de decisiones. Con el creciente
liderazgo de los autogestores, las familias y las organizaciones de discapacidad
a nivel mundial, ahora es el momento de actuar. Juntos, podemos construir
sistemas de salud que defiendan la dignidad, permitan la autonomia y logren el
mas alto nivel posible de salud para todos.

Nuestra salud, nuestra opinion 83

A



4 LN

'kAk'
4d 7NV MY N

International &inclusion -

K4 Vi V A
@S' Down Syndrome Ll'lyhumamty ‘ ‘A

Referencias

Heslop, Pauline, Peter S. Blair, Peter Fleming, Matthew Hoghton, Anna Marriott
y Lesley Russ. 2014. "La investigacion confidencial sobre muertes
prematuras de personas con discapacidad intelectual en el Reino Unido:
un estudio basado en la poblacién". The Lancet 383 (9920): 889-895. doi:
10.1016 / S0140-6736 (13) 62026-7.

Organizacion de las Naciones Unidas. 2015. "Objetivos de Desarrollo
Sostenible 3: Garantizar una vida sanay promover el bienestar para
todos en todas las edades". Naciones Unidas, consultado el 4 de abril.
https://sdgs.un.org/goals/goal3.

Organizacion Mundial de la Salud. 2022. Informe mundial sobre la equidad en

salud para las personas con discapacidad. editado por el Equipo de
Rehabilitacion y Discapacidad (ENT) Enfermedades no transmisibles y el
Equipo de Discapacidad y Rehabilitacion (SDR) Funciones sensoriales:
Organizacion Mundial de la Salud.

Organizacion Mundial de la Salud. 2022. El mas alto nivel posible de salud para
las personas con discapacidad WHA76.19. EB152/23 Asamblea Mundial
de la Salud, consultado el 26 de junio de 2025.
https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB152/B152_23-en.pdf.

Nuestra salud, nuestra opinion 84

d


https://sdgs.un.org/goals/goal3
https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB152/B152_23-en.pdf

