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Resumen

En este informe, presentado de conformidad con la resolucion 49/12 del Consejo de
Derechos Humanos, la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los
Derechos Humanos examina los principales elementos de los sistemas de apoyo para
garantizar la inclusién en la comunidad de las personas con discapacidad, entre otras cosas
como medio para construir un futuro mejor tras la pandemia de enfermedad por coronavirus
(COVID-19).

El informe proporciona un marco conceptual para construir sistemas de apoyo y
cuidados que tengan en cuenta las cuestiones de género y discapacidad a fin de permitir la
plena inclusion de todas las personas con discapacidad y fomentar su vida independiente en
la comunidad.
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Mandato y &mbito del estudio

1. En su resolucién 49/12, el Consejo de Derechos Humanos solicit6 a la Oficina del
Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (ACNUDH) que
preparase un estudio tematico sobre los sistemas de apoyo para garantizar la inclusién en la
comunidad de las personas con discapacidad, entre otras cosas como medio para construir un
futuro mejor tras la pandemia de enfermedad por coronavirus (COVID-19); y un estudio
posterior sobre las buenas practicas de los sistemas de apoyo que permiten la inclusion en la
comunidad de las personas con discapacidad. En el sitio web del ACNUDH se podran
consultar las contribuciones de las partes interesadas y una version de lectura facil del
presente informe?.

2. La pandemia de COVID-19 ha otorgado un gran protagonismo a los sistemas de
cuidados; se ha reconocido la necesidad de transformar los modelos tradicionales de cuidados
para que protejan por igual los derechos de quienes reciben y de quienes prestan los cuidados.
En el presente informe, el ACNUDH destaca el derecho humano de las personas con
discapacidad a ser incluidas en la comunidad? en el marco de la evolucién actual de los
cuidados, abordando en este contexto las necesidades especificas de apoyo de las personas
con discapacidad para ser incluidas en la comunidad. En el capitulo Il, sobre el enfoque de
los cuidados basado en el apoyo, se problematizan los modelos tradicionales de cuidados y
se explica la manera en que la pandemia de COVID-19 ha actuado como catalizador para
redefinir los sistemas de cuidados. En los capitulos Il y IV se analizan las normas de
derechos humanos y las consideraciones de desarrollo sobre la cuestion. En los capitulos V
y VI, el ACNUDH analiza los debates actuales sobre los cuidados y los aspectos clave
necesarios para que reflejen la inclusion de la discapacidad. El capitulo VII contiene
conclusiones y recomendaciones.

Los sistemas de apoyo y cuidados como condicién previa
para la inclusion de la discapacidad

3. Los sistemas de apoyo y cuidados son esenciales para que las personas con
discapacidad participen plena, activa y significativamente en la sociedad, con opciones
iguales a las de los demaés, y vivan con dignidad, autonomia e independencia, como se
establece en la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Permiten
que los nifios con o sin discapacidad se desarrollen, crezcan en familia, aprendan y jueguen;
habilitan a los adultos con discapacidad para que tomen sus propias decisiones, ejerzan sus
derechos y vivan de forma independiente en su comunidad; favorecen que las personas
mayores, con o sin deficiencias, participen activamente en la sociedad; reducen radicalmente
las desigualdades de género; y permiten a los cuidadores disfrutar del derecho a la educacion,
lasalud, el trabajo y la seguridad social®. Para las personas con grandes necesidades de apoyo,
los sistemas de apoyo y cuidados son una condicion previa indispensable para llevar a cabo
las actividades cotidianas. Sin ellos, las personas con discapacidad pueden correr el riesgo de
caer en la pobreza y la exclusion, la violencia, la explotacion y los abusos, de vivir aisladas
o de ser institucionalizadas.

4. Todo el mundo sirve de apoyo a alguien y necesita el apoyo de alguien. En el contexto
de la discapacidad, el término “apoyo” se refiere a la prestacion de asistencia para que las
personas con discapacidad puedan realizar las actividades cotidianas y participar activamente
en su comunidad*. Por “sistemas de apoyo” se entiende una red de personas, productos y
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Véase https://www.ohchr.org/es/disabilities/thematic-reports-rights-persons-disabilities. EI ACNUDH
recibid 25 respuestas de Estados, 2 de organizaciones intergubernamentales y 8 de organizaciones de
la sociedad civil.

Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, observacién general nim. 5 (2017),
parr. 16 b).

Magdalena Sepulveda Carmona y Kate Donald, “What does care have to do with human rights?
Analysing the impact on women’s rights and gender equality”, Gender & Development, vol. 22,

num. 3 (octubre de 2014), pags. 441 a 457.

A/HRC/34/58, parrs. 13 a 16.


https://www.ohchr.org/es/disabilities/thematic-reports-rights-persons-disabilities
http://undocs.org/sp/A/HRC/34/58
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servicios, tanto formales como informales, que proporcionan dicha asistencia. Segin la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el apoyo no se limita al
apoyo humano®.

5. El término “cuidados” engloba multiples significados para diferentes grupos y en
diferentes contextos®. Puede referirse a la actividad de prestar asistencia a una persona, a una
orientacion ética o moral, 0 a un estado o relacion emocional. Los cuidados abarcan diversas
actividades que mejoran el bienestar fisico y mental de las personas a corto y largo plazo, e
incluyen una amplia gama de aspectos como la asistencia social, los cuidados domésticos y
los cuidados a quienes dependen de otra persona para recibir apoyo, incluidas las personas
con discapacidad. Las distintas formas de cuidados se suelen clasificar en funcién de la
identidad social de las personas que los reciben (por ejemplo, cuidado de nifios, de ancianos
o de personas con discapacidad) o de la situacion laboral del cuidador (por ejemplo, trabajo
de cuidados remunerado y no remunerado o trabajo de cuidados formal e informal)’.

Los modelos tradicionales de cuidados y el enfoque de los derechos
de las personas con discapacidad basado en el apoyo

6. Los modelos tradicionales de cuidados desarrollados en las décadas de 1950, 1960
y 1970 se caracterizan por estar centrados en el cuidador, y suelen situar a quienes reciben
los cuidados como receptores pasivos de los mismos, sin agencia para controlar y dirigir los
cuidados que reciben, lo que conduce a una pérdida de autonomia, a un desempoderamiento
econdémico y a la segregacion y el aislamiento del resto de la comunidad en instituciones o
en hogares familiares. Presentan a los receptores de cuidados como “dependientes”, una
“carga” social que impone consecuencias negativas a la sociedad, en linea con los
estereotipos ligados a las mentalidades capacitistas basadas en la caridad y en los enfoques
médicos de la discapacidad. Ademas, los modelos tradicionales de cuidados se sustentan en
el supuesto estereotipado segun el cual los hombres obtienen ingresos mientras que las
mujeres prestan cuidados de forma gratuita o por poco dinero, lo que socava la igualdad en
el disfrute de los derechos humanos por las mujeres y las nifias, en especial respecto de su
participacion en igualdad de condiciones en la educacion, las actividades econémicas, la vida
publica y el descanso y el esparcimiento. Los modelos tradicionales de cuidados afectan
negativamente a las mujeres con discapacidad por partida doble: como cuidadoras y como
receptoras de cuidados®.

7. La comunidad de la discapacidad se muestra critica con los modelos tradicionales de
cuidados, reivindicando la agencia y autonomia con el apoyo necesario, cuando sea preciso.
Partiendo del modelo de discapacidad basado en los derechos humanos, cabe sostener que
los sistemas centrados en el cuidador crean un desequilibrio de poder entre el cuidador y la
persona que recibe los cuidados, dando lugar a practicas y actitudes paternalistas que crean
un entorno donde el riesgo de violencia, explotacion y abusos es mayor®. Del mismo modo,
las organizaciones de cuidadores y los movimientos feministas se oponen a los modelos
tradicionales de cuidados por ir en detrimento de la igualdad de género y menoscabar los
derechos de las mujeres. Ello ha dado lugar a campafias para que se reconozcan los cuidados
como una necesidad para la existencia y reproduccion de las sociedades que debe ser valorada
y, en consecuencia, compartida colectivamente mediante un sistema que redistribuya la
responsabilidad del trabajo de cuidados entre todas las personas, particularmente entre
hombres y mujeres, asi como entre las familias, las comunidades y el Estado.

Observacion general nim. 5 (2017), péarrs. 38, 60, 62, 76 y 84.

Kirstein Rummery y Michael Fine, “Care: a critical review of theory, policy and practice”, Social
Policy & Administration, vol. 46, nim. 3 (junio de 2012), pags. 321 a 343.

Yvette Maker, Care and Support Rights After Neoliberalism: Balancing Competing Claims Through
Policy and Law (Cambridge (Reino Unido), Cambridge University Press, 2022), pag. 1.

Ibid., pags. 9y 25 a 30.

A/HRC/34/58, parrs. 23 a 28.

Organizacion Internacional del Trabajo, El trabajo de cuidados y los trabajadores del cuidado para
un futuro con trabajo decente (Ginebra, 2018).
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8. Los modelos tradicionales de cuidados crean una tension entre cuidadores y receptores
de cuidados, ya que enmarcan los cuidados como una competicion entre cada uno de esos
“grupos de interés” para maximizar el tiempo de cuidado segln sus propios intereses. Por un
lado, los cuidadores quieren sistemas que reduzcan la “carga de los cuidados” y, por otro, los
receptores de cuidados quieren tener acceso al apoyo que precisan para atender sus
necesidades y preferencias. Esta falsa dicotomia crea un riesgo de incoherencia y
fragmentacion del sistema, en el que los responsables politicos se ven abocados a emitir
juicios de valor sobre quién tiene mas razén cuando deciden como asignar los limitados
recursos de que disponen??.

9. Los cuidados son una relacion; los derechos de los cuidadores y de los receptores de
cuidados estan ligados inextricablemente. Sobrecargar a los cuidadores no remunerados o
mal pagados afecta necesariamente la calidad de los cuidados que pueden prestar, mientras
que los sistemas centrados en el cuidador pueden tener el efecto de disminuir la agencia y
autonomia de los receptores de cuidados®?. En los debates actuales sobre los cuidados se
reconocen las secuelas negativas de los modelos tradicionales de cuidados y se aboga por la
realizacion plena e igual de los derechos tanto de los cuidadores como de los receptores de
cuidados'®. Se necesita un enfoque del apoyo y los cuidados basado en los derechos para
armonizar las distintas perspectivas, asegurar una estructuracion de las corresponsabilidades
que respete los derechos de todas las partes y garantizar que quienes reciben y proporcionan
apoyo y cuidados, y autocuidados, lo hagan en condiciones de igualdad.

10.  El apoyo que prestan las familias y los cuidadores a las personas con discapacidad es
fundamental para hacer realidad su derecho a vivir de forma independiente y a ser incluidas
en la comunidad. Las mujeres, las personas mayores y otros adultos con discapacidad, entre
otros, pueden ser tanto cuidadores como receptores de cuidados, y sus derechos y
experiencias no pueden enfocarse desde una Unica perspectiva, solo como aquellos o estos.

La pandemia de COVID-19 y los sistemas de apoyo y cuidados

11.  Lapandemia de COVID-19 ha hecho que los sistemas de apoyo y cuidados cobren un
mayor protagonismo. Los confinamientos, los cierres de escuelas y las desproporcionadas
tasas de muerte en condiciones de aislamiento en instituciones psiquiatricas y de asistencia
social, asi como la sobrecarga de los sistemas sanitarios, han puesto de relieve el importante
papel del apoyo y los cuidados en la comunidad para el bienestar de las personas, las
economias y las sociedades. Las interrupciones de las redes y servicios de apoyo comunitario
en todo el mundo han exacerbado los niveles existentes de pobreza, exclusion y desventaja®.
Las personas con discapacidad que viven en instituciones han sufrido situaciones extremas
de abandono, violencia y aislamiento, especialmente las personas mayores con
discapacidad?®®. Ademas, la pandemia ha acentuado las desigualdades econdmicas y de género
derivadas de la organizacion del trabajo de cuidados, que en gran medida se rige por los
modelos tradicionales?®.

12.  En particular, la pandemia del COVID-19 ha sacado a la luz en todo el mundo las
condiciones precarias y abusivas de los cuidados no remunerados o mal pagados, con largas
jornadas y pesadas cargas de trabajo, que en una cantidad desproporcionada recaen en
mujeres jovenes de entornos pobres y desfavorecidos. La pandemia también ha puesto de
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Maker, Care and Support Rights After Neoliberalism, pag. 79.

AJ68/293, parr. 11.

Véase, por ejemplo, https://alianzadecuidados.forogeneracionigualdad.mx/acerca/.

COVID-19 Disability Rights Monitor, Disability Rights During the Pandemic: A Global Report on
Findings of the COVID-19 Disability Rights Monitor (2020), pags. 28 y 29.

Martin Knapp y otros, Crystallising the Case for Deinstitutionalisation: COVID-19 and the
Experiences of Persons with Disabilities (Londres, London School of Economics and Political
Science, 2021), pags. 3y 42.

Véase, por ejemplo, Entidad de las Naciones Unidas para la Igualdad de Género y el Empoderamiento
de las Mujeres (ONU-Mujeres) y Comision Econdmica para América Latina y el Caribe, “Cuidados
en América Latina y el Caribe en tiempos de COVID-19: hacia sistemas integrales para fortalecer la
respuesta y la recuperacion” (Santiago, 2020), pag. 4.
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relieve que un gran nimero de hogares dependen en gran medida de trabajadores domésticos
para atender sus necesidades de cuidados?'.

13.  La pandemia de COVID-19 también ha generado importantes repercusiones en la
igualdad de género del trabajo de apoyo y cuidados. En todo el mundo, la mayor parte del
trabajo de cuidados recae en personas no remuneradas o insuficientemente remuneradas, en
su mayoria mujeres y nifias procedentes de entornos socialmente desfavorecidos, como
migrantes, miembros de minorias étnicas y mujeres con discapacidad®®. Las mujeres realizan
el 76,2 % del trabajo de cuidados no remunerado, mientras que los hombres solo el 23,8 %*°.
El trabajo de cuidados no remunerado que llevan a cabo las mujeres determina su acceso al
empleo y su permanencia en él, y afecta la calidad de los trabajos que desempefian, lo que
las deja en una posicién de desventaja socioeconémica. Muchas mas mujeres que hombres
realizan también un trabajo de cuidados remunerado en condiciones precarias por el que
ganan poco. A pesar del aumento de la participacion de las mujeres en el mercado laboral, la
division tradicional del trabajo de cuidados no remunerado persiste, incluso en las familias
con dos ingresos. Estas realidades han hecho que los debates sobre los cuidados se centren
en promover la igualdad de género mediante la plena participacion de las mujeres en la
economia?.

14. También existe una mayor conciencia de los cambios demogréaficos y
socioecondmicos que afectan los contextos del trabajo de cuidados, como el envejecimiento
de la poblacidn, la disminucion del tamafio de las familias, la reduccion de la mano de obra
activa, la creciente participacion de las mujeres en la fuerza de trabajo y la globalizacion del
trabajo, que ponen de relieve la necesidad de invertir en sistemas integrales de apoyo y
cuidados. A medida que la poblacién envejece, también aumenta el porcentaje de las personas
aquejadas por enfermedades cronicas y deficiencias conexas, lo que se traduce en una mayor
demanda de apoyo y cuidados?. El envejecimiento de la poblacién, combinado con unas
tasas de fertilidad més bajas, también se traduce en un crecimiento relativo del nimero de
personas mayores en comparacion con el de las personas mas jévenes®. El consiguiente
descenso de la poblacidn activa ejerce una mayor presion sobre las mujeres, incluidas las de
maés edad, para que presten apoyo y cuidados no remunerados al tiempo que trabajan para
generar ingresos. Estos cambios demogréficos y socioeconémicos dan lugar a una situacion
en la que hay méas personas que necesitan apoyo y cuidados y menos personas disponibles
para proporcionarlos, lo que, en combinacién con los roles de género estereotipados de los
cuidados y con unas estructuras sociales, politicas y econdémicas inadecuadas, estd dando
lugar a una crisis mundial del apoyo y los cuidados®. Esta crisis no solo exacerba la
desigualdad de género, sino que expone a las personas necesitadas de apoyo a un mayor
riesgo de abandono.

15.  Lapandemia también ha puesto el foco en el financiamiento. Los niveles de inversion
permanecen en un nivel insuficiente en todo el mundo, especialmente en los paises de ingreso
bajo cuyos Gobiernos no financian los servicios y redes de apoyo, lo que obliga a las personas
con discapacidad a depender casi exclusivamente del apoyo familiar. Por lo general, dicho
apoyo familiar no se reconoce y las familias no son capaces por si solas de proporcionar
cuidados de calidad, pues no reciben ayudas econdémicas ni formacién para atender las
desproporcionadas necesidades de cuidados®*. Esta situacion favorece la adopcion de
practicas no deseadas por las familias, como la sobreproteccion de las personas con
discapacidad y la limitacion de la autonomia?.

17

Ibid., pags. 10y 11.

Organizacion Internacional del Trabajo, El trabajo de cuidados y los trabajadores del cuidado para
un futuro con trabajo decente, pag. 72.

Ibid., pag. 53.

Ibid., pag. 329.

Organizacion Mundial de la Salud, Lessons for Long-Term Care Policy (Ginebra, 2002), pag. 11.
Claire Kumar y otros, Migration and the Future of Care. Supporting Older People and Care Workers
(Londres, Overseas Development Institute, 2022), pags. 6y 7.

Organizacion Mundial de la Salud, Lessons for Long-Term Care Policy.

Véase A/HRC/35/12.

Ibid.
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16. A pesar de estas dificultades, la creacion de sistemas de apoyo y cuidados capaces de
responder suficiente y adecuadamente a las necesidades de las personas con discapacidad se
acomparfia de una serie de oportunidades. Esta demostrado que, a largo plazo, invertir en los
sistemas de apoyo y cuidados beneficia de forma general a la economia y la sociedad. Esa
inversién puede generar un crecimiento econémico vinculado a la creacion de empleo?.
También puede reducir la brecha de género en el empleo y promover la igualdad de género?.
Ademas, mejorando la situacion y las condiciones de los cuidadores, y aumentando el nimero
de empleos en el sector de los cuidados con mejores condiciones laborales y cualificaciones,
se puede atraer a mas hombres a este campo, contribuyendo asi a reducir la desigualdad de
género en el mercado laboral en general?. Por Gltimo, garantizando el acceso a los apoyos y
cuidados se facilita una mayor inclusién de las personas con discapacidad en la educacion, el
mercado laboral y las actividades econémicas®.

Los sistemas de apoyo y cuidados y los marcos
internacionales de derechos humanos pertinentes

17.  El acceso a sistemas adecuados de apoyo y cuidados esta consagrado en el derecho
internacional de los derechos humanos®. En distintos instrumentos regionales de derechos
humanos también se ha reconocido la obligacién de proporcionar a las personas con
discapacidad acceso a sistemas de apoyo y cuidados®. El articulo 7 de la Convencién
Interamericana sobre la Proteccién de los Derechos Humanos de las Personas Mayores
establece la obligacion de proporcionar apoyo y cuidados a las personas mayores, incluidas
las personas mayores con discapacidad.

18.  El Comité para la Eliminacion de la Discriminacién contra la Mujer ha sefialado que
los sistemas de apoyo y cuidados son necesarios para lograr la igualdad de género, cuestionar
los estereotipos y las précticas nocivas y garantizar los derechos de las mujeres al trabajo, la
proteccion social, la salud y la educacion32. Del mismo modo, el Comité de los Derechos del
Nifio ha subrayado que el apoyo y los cuidados apropiados son necesarios para prevenir la
separacion familiar, proteger a los nifios privados de su entorno familiar, lograr un nivel de
vida adecuado, apoyar a los nifios con discapacidad y a sus familias, y prevenir la violencia,
los malos tratos y el descuido®. El Comité de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales
ha destacado la importancia de los sistemas de apoyo y cuidados para lograr la igualdad entre
hombres y mujeres, avanzar en la desinstitucionalizacion de los nifios con y sin discapacidad,
habilitar a las personas con discapacidad y las personas mayores para que vivan en la
comunidad y garantizar los derechos de los cuidadores al trabajo y la proteccidn social®*.

GE.22-28909
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Jerome De Henau, Costs and Benefits of Investing in Transformative Care Policy Packages: A
Macrosimulation Study in 82 Countries, Documento de Trabajo 55 de la Organizacion Internacional
del Trabajo (Ginebra, 2022), pag. 46.

Ibid., pags. 47 y 48.

Organizacion Internacional del Trabajo, El trabajo de cuidados y los trabajadores del cuidado para
un futuro con trabajo decente, pag. 334.

Observacion general nim. 5 (2017), parrs. 88 y 91.

Véanse las disposiciones pertinentes de los tratados de derechos humanos, en particular el Pacto
Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (arts. 3, 6, 7y 9 a 13); la Convencion
sobre la Eliminacidn de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer (predmbulo y arts. 1, 2,
5,11 a 14 y 16); y la Convencion sobre los Derechos del Nifio (arts. 3, 7, 18, 19, 23 a 25, 38 y 40).
Véase la Carta Social Europea revisada (art. 15); el Protocolo Adicional a la Convencién Americana
sobre Derechos Humanos en Materia de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (Protocolo de
San Salvador, art. 18); y la Carta Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos (art. 18, parrs. 2
y 4). Véase también el Protocolo de la Carta Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos relativo
a los Derechos de las Personas con Discapacidad en Africa (arts. 3 h), 4 h), 5a 7, 8 (parr. 2 b)),

9 (péarr. 2 b)), 10 (parr. 2 d)), 11 (parr. 1), 14, 15 d), 16 (parr. 3 d)), 18 c), 20 y 30 (parr. 2 d)), que ain
no ha entrado en vigor.

CEDAW/C/ECU/CO/10, parrs. 31, 32 y 36 a 38; CEDAW/C/UZBJ/CO/6, parrs. 19, 20, 35y 36;

y CEDAW/C/KGZ/COI/S5, pérrs. 37 y 38.

CRC/C/GRC/CO/4-6, parrs. 30, 31y 33; CRC/C/CYP/CO/5-6, parrs. 26 a 28 y 30; y
CRC/C/MDG/CO/5-6, parrs. 27, 28 y 30.

E/C.12/MDAI/CQ/3, parrs. 15, 16 y 25; y E/C.12/CZE/CO/3, parrs. 28 a 31.


http://undocs.org/sp/CEDAW/C/ECU/CO/10
http://undocs.org/sp/CEDAW/C/UZB/CO/6
http://undocs.org/sp/CEDAW/C/KGZ/CO/5
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19.  El Consejo de Derechos Humanos ha aprobado numerosas resoluciones sobre la
cuestion del apoyo y los cuidados para que las personas con discapacidad puedan vivir en la
comunidad. Entre ellas figuran las resoluciones 28/4, sobre el derecho de las personas con
discapacidad a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad en igualdad
de condiciones con las demas; 40/14, sobre el empoderamiento de los nifios con discapacidad
para el disfrute de sus derechos humanos, en particular mediante la educacion inclusiva;
43/13, sobre la salud mental y los derechos humanos; y 47/15, sobre la prevencion y el
combate de todas las formas de violencia contra las mujeres y las nifias con discapacidad.
Durante su 50° periodo de sesiones, el Consejo de Derechos Humanos celebré también un
coloquio sobre los sistemas de apoyo y cuidados basados en los derechos humanos y sensibles
a las cuestiones de género, en el marco del debate anual de un dia de duracion sobre los
derechos humanos de las mujeres.

20.  Laanterior Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad se
ocupd de estas cuestiones en numerosos informes®, y el actual titular del mandato lo hizo en
su informe sobre la transformacién de los servicios®. También han tratado la cuestion del
apoyo y los cuidados otros titulares de mandatos de procedimientos especiales del Consejo
de Derechos Humanos, como la Experta Independiente sobre el disfrute de todos los derechos
humanos por las personas de edad, la Relatora Especial sobre la extrema pobreza y los
derechos humanos, la Relatora Especial sobre una vivienda adecuada como elemento
integrante del derecho a un nivel de vida adecuado y sobre el derecho de no discriminacién
a este respecto, y el Grupo de Trabajo sobre la cuestion de la discriminacién contra las
mujeres y las nifias®.

21.  Elacceso de las personas con discapacidad al apoyo y los cuidados también es esencial
para garantizar que nadie se quede atrds en la implementacion de la Agenda 2030 para el
Desarrollo Sostenible, y se reconoce especificamente como medio para lograr la igualdad de
género en la meta 5.4 y en Nuestra Agenda Comun?. La prestacién de apoyo y cuidados es
un requisito previo para el logro de una serie de Objetivos de Desarrollo Sostenible, como
los consistentes en poner fin a la pobreza en todas sus formas y en todo el mundo
(Objetivo 1); garantizar una vida sana y promover el bienestar de todos a todas las edades
(Objetivo 3); garantizar una educacion inclusiva y equitativa de calidad y promover
oportunidades de aprendizaje permanente para todos (Objetivo 4); lograr la igualdad de
género y empoderar a todas las mujeres y las nifias (Objetivo 5); promover el crecimiento
econémico sostenido, inclusivo y sostenible, el empleo pleno y productivo y el trabajo
decente para todos (Objetivo 8); reducir la desigualdad en los paises y entre ellos
(Objetivo 10); y lograr que las ciudades y los asentamientos humanos sean inclusivos,
seguros, resilientes y sostenibles (Objetivo 11).

Los sistemas de apoyo y cuidados en la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

22.  La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad proporciona un
marco global para la implantacién de sistemas de apoyo y cuidados. El apoyo es una
obligacion transversal en la Convencion®®. Ademas, refleja el modelo de “igualdad inclusiva”
de la Convencién, que abarca cuatro dimensiones entrelazadas: a) una dimension
redistributiva justa para afrontar las desventajas socioecondmicas; b) una dimension de
reconocimiento para combatir el estigma, los estereotipos, los prejuicios y la violencia, y para
reconocer la dignidad de los seres humanos y su interseccionalidad; c) una dimension
participativa para reafirmar el carcter social de las personas como miembros de grupos
sociales y el reconocimiento pleno de la humanidad mediante la inclusion en la sociedad,;

w

5

w

6
7
8
39

[

Véase A/70/297, AI71/314, AI73/161y Al74/186; y A/HRC/31/62, AIHRC/34/58, A/HRC/37/56 y
A/HRC/40/54.

Véase A/HRC/52/32.

Véase A/HRC/30/43, Al68/293, Al72/128 y AIHRC/44/51.

A/75/982, parr. 39.

A/HRC/34/58, parr. 37.

GE.22-28909


http://undocs.org/sp/A/70/297
http://undocs.org/sp/A/71/314
http://undocs.org/sp/A/73/161
http://undocs.org/sp/A/74/186
http://undocs.org/sp/A/HRC/31/62
http://undocs.org/sp/A/HRC/34/58
http://undocs.org/sp/A/HRC/37/56
http://undocs.org/sp/A/HRC/40/54
http://undocs.org/sp/A/HRC/52/32
http://undocs.org/sp/A/HRC/30/43
http://undocs.org/sp/A/68/293
http://undocs.org/sp/A/72/128
http://undocs.org/sp/A/HRC/44/51
http://undocs.org/sp/A/75/982
http://undocs.org/sp/A/HRC/34/58

A/HRC/52/52

y d) una dimensién de ajustes para dar cabida a la diferencia como aspecto de la dignidad
humana®.

23.  El apoyo se incluye en las obligaciones generales, en particular en el articulo 4,
parrafo 1 g) y h). La Convencion hace referencia al apoyo en relacién con diversos derechos,
como el igual reconocimiento como persona ante la ley (art. 12); el acceso a la justicia
(art. 13); la proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso (art. 16); el derecho a
vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad (art. 19); la movilidad personal
(art. 20); la libertad de expresion y de opinion y el acceso a la informacion (art. 21); el respeto
del hogar y de la familia (art. 23); la educacion (art. 24); la habilitacion y la rehabilitacion
(art. 26); el trabajo y el empleo (art. 27); un nivel de vida adecuado y la proteccion social
(art. 28); y la participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y
el deporte (art. 30). Los articulos 12 y 19 de la Convencién, fundamentales para el fin del
tratado, exigen a los Estados partes, respectivamente, que proporcionen a las personas con
discapacidad acceso: al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica;
y a una variedad de servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal, para
evitar su aislamiento o separacién de la comunidad.

24.  El apoyo estd presente en la jurisprudencia del Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad*. Por ejemplo, en un asunto reciente, el Comité subray6 que la
no prestacién de servicios de apoyo a las familias de personas con discapacidad constituia
una discriminacion por asociacion que vulneraba los derechos de las personas con
discapacidad a la vida familiar, a vivir de forma independiente y a un nivel de vida
adecuado*?. ElI Comité ha abordado también las obligaciones relacionadas con el apoyo en
sus observaciones generales®®. Asimismo, en sus observaciones finales, el Comité ha
exhortado a distintos Estados partes a que garanticen que las personas con discapacidad
tengan acceso al apoyo que necesiten en diversos dmbitos*.

25.  El trabajo del Comité ha sido fundamental para desarrollar las normas relacionadas
con el acceso al apoyo Yy la prestacién de este, por ejemplo, considerando el apoyo como un
derecho?; reconociendo la diversidad de modalidades de apoyo (tanto apoyo informal como
formal de distintos tipos e intensidad)*%; sus caracteristicas y alcance (respeto de la voluntad
y las preferencias de las personas con discapacidad, dando cabida a sus elecciones,
permitiendo que sean ellas quienes tengan la eleccion y el control y favoreciendo la
flexibilidad para adaptarse a las necesidades de las personas y no al revés); y las obligaciones
conexas (el apoyo debe estar disponible, ser accesible, aceptable, asequible y adaptable; y
estar centrado en la persona, tener en cuenta la edad y el género y ser culturalmente
apropiado). Los criterios de elegibilidad y los procedimientos para acceder al apoyo deben
ser no discriminatorios y centrarse en las necesidades de la persona méas que en la deficiencia.
El Comité también ha subrayado el papel de los sistemas y redes de apoyo, incluidos los
familiares, amigos, vecinos y otras personas de confianza que prestan apoyo. También ha
exhortado a los Estados a que tengan muy en cuenta la opinién de las personas con
discapacidad y de las organizaciones que las representan cuando disefien, apliquen y
controlen sus politicas*’.
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V.

Marco conceptual para construir sistemas de apoyo
y cuidados que tengan en cuenta las cuestiones
de género e incluyan a las personas con discapacidad

26.  Diferentes actores —desde organizaciones de base hasta organizaciones
internacionales— estan proponiendo nuevos modelos de organizacion del trabajo de
cuidados para enfrentar la crisis de los cuidados, cimentados en la igualdad de género y la
justicia social“®. Una novedad importante de estos modelos es que se basan en el “derecho a
los cuidados™.

27.  Tanto a nivel internacional como nacional se esta pidiendo con mas ahinco que se
reconozcan los cuidados como un derecho humano y como una cuestion de desarrollo, y en
los foros regionales y las legislaciones nacionales se reconocen cada vez mas como un
derecho®. El derecho a los cuidados tiene tres dimensiones de igual rango. La primera
dimensién es el derecho a proporcionar cuidados, que reconoce que, en cuanto seres sociales
con identidades multiples e intersecantes, todas las personas proporcionan apoyo y cuidados
a otras y necesitan ser apoyadas para hacerlo sin verse expuestas a desigualdades y a la
negacion de sus derechos. La segunda dimension es el derecho a recibir cuidados, que, en un
enfoque basado en los derechos humanos, considera a los receptores de apoyo y cuidados
como titulares de derechos facultados para ejercer su autonomia y su agencia en relacién con
el apoyo que reciben, y no como beneficiarios pasivos. La tercera dimension es el derecho a
los autocuidados, que reconoce la importancia de disponer de tiempo, lugar y recursos para
cuidar de uno mismo®.

28.  Una de las propuestas para transformar los modelos tradicionales de cuidados es el
marco de la Triple R (3R), segun el cual se debe reconocer y redistribuir el trabajo de
cuidados y reducir el trabajo de cuidados no remunerado®. El reconocer el trabajo de
cuidados entrafia valorarlo y considerarlo esencial para la reproduccion social, el bienestar
econdémico y social y el desarrollo sostenible. La redistribucién implica una distribucion mas
justa y equilibrada de las responsabilidades del cuidado en la sociedad, especialmente entre
hombres y mujeres, y la corresponsabilidad del cuidado entre los hogares, las comunidades,
el sector privado y el Estado. Por dltimo, la reduccion se refiere a la labor de atacar las
desigualdades del trabajo de cuidados no remunerado mediante la inversion publica en
servicios de apoyo y cuidados de calidad, politicas sociales e infraestructuras basicas
accesibles e inclusivas®. La Organizacién Internacional del Trabajo y la Entidad de las
Naciones Unidas para la Igualdad de Género y el Empoderamiento de las Mujeres (ONU-
Mujeres) han propuesto ademas un marco 5R, en el que se afiade al marco 3R la
“recompensa”y la “representacion” para los cuidadores remunerados, promoviendo para ello
el trabajo decente, también para los trabajadores migrantes, y garantizando su representacion,
el didlogo social y la negociacién colectiva®.

29.  Estos marcos conceptuales facilitan una organizacion social, politica y administrativa
de los sistemas de cuidados aplicable en todos los contextos mediante un modelo de
corresponsabilidad social que exige una combinacion de esfuerzos de las familias, las
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comunidades, los mercados y el Estado®. De acuerdo con estos marcos, los Estados
desempefian un papel fundamental garantizando los cuidados como un derecho, organizando
la distribucion del trabajo de cuidados mediante la legislacion, creando marcos reguladores
e incentivos para orientar los servicios de apoyo de calidad con y sin fines de lucro, y
asignando funciones especificas para cada contexto a cada uno de estos grupos responsables.

30. El sector privado también puede desempefiar un importante papel en la
corresponsabilidad social de los cuidados, entre otras cosas invirtiendo en servicios e
infraestructuras de apoyo y cuidados de calidad, proporcionando trabajo decente de cuidados
y fomentando la igualdad de género y la inclusion de la discapacidad en el trabajo. Asimismo,
las organizaciones sin fines de lucro complementan los esfuerzos publicos y privados
aprovechando los recursos de la comunidad y mejorando el acceso de los grupos desatendidos
a los servicios de apoyo y cuidados®s.

31.  Las conversaciones actuales sobre los cuidados tienen objetivos politicos especificos
dirigidos a combatir, entre otras cuestiones, las desigualdades estructurales que enfrentan las
mujeres debido al trabajo de cuidados no remunerado. De ahi que los actores que promueven
la cuestion de los cuidados exijan tiempo para prestar cuidados de calidad o “tiempo para los
cuidados”; una compensacion por la prestacion de cuidados, o “dinero para los cuidados”; y
la sustitucion de la prestaciéon gratuita de cuidados por la prestacion de servicios. Estos
objetivos politicos son compatibles con los enmarcados en la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad®’.

32.  La transformacion de los sistemas de apoyo y cuidados también implica la
participacién no solo de todos los actores que prestan apoyo y cuidados, sino también de
todas las personas que puedan necesitar apoyo o cuidados en algiin momento o a lo largo de
su vida®e. Significa, ademas, que las mujeres y los hombres con discapacidad de todas las
edades, incluidos los nifios y las personas jovenes y mayores con discapacidad, deben
participar activa y significativamente en los debates politicos y en las iniciativas de reforma,
junto con otros titulares de derechos.

Un enfoque de los sistemas de apoyo y cuidados basado en los derechos de las
personas con discapacidad

33.  Quienes piden actualmente que se implanten sistemas transformadores de cuidados
exigen que los modelos tradicionales sean sustituidos por modelos basados en los derechos.
En ese sentido, se hacen eco de una demanda histdrica de las personas con discapacidad, a
saber, sistemas transformadores de cuidados que proporcionen una plataforma para cumplir
las obligaciones de derechos humanos dimanantes de la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, mas allad de los programas especificos dedicados a la
discapacidad, en el contexto mas amplio de las estrategias de cuidados e infraestructuras.
Estas demandas pueden contribuir a entablar un didlogo entre los movimientos de personas
con discapacidad de todas las edades y el movimiento por los derechos de las mujeres
utilizando una plataforma comin y en igualdad de condiciones.

34.  Las tres dimensiones del derecho a los cuidados estdn bien reflejadas en la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en particular los derechos
a recibir cuidados y autocuidados con agencia y dignidad. La influencia e inercia de los
modelos tradicionales de cuidados, asi como distintos intereses financieros creados y factores
econdmicos estructurales, han negado a estas dimensiones la oportunidad de reflejarse
adecuadamente en la legislacion y las politicas®.

35.  Para reconocer el trabajo de cuidados, asi como el papel de las redes de apoyo y el
apoyo familiar, el apoyo para vivir de forma independiente y ser incluido en la comunidad
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con agencia y dignidad debe ser parte integrante de los sistemas de apoyo y cuidados. Dichos
sistemas deben reflejar la diversidad de necesidades de apoyo de las personas con
discapacidad y sus familias, mas alla de la asistencia humana, a lo largo de todo el ciclo vital.

36.  La redistribucion de los cuidados en la sociedad, en particular entre hombres y
mujeres, familias, comunidades y el Estado, es necesaria para lograr soluciones integrales
que se basen en las capacidades de cada grupo responsable. La redistribucion también entrafia
cuestionar las relaciones de poder y desmantelar las normas sociales y estereotipos de género
que hacen que las mujeres y las nifias, en toda su diversidad, sean las principales proveedoras
de trabajo no remunerado de apoyo y cuidados®.

37.  Los sistemas de apoyo y cuidados para la vida en comunidad deben integrarse en los
programas generales y especificos sobre la discapacidad. En los paises de ingreso alto, los
sistemas de proteccién social suelen financiar los costos del apoyo mediante una combinacion
de transferencias monetarias, seguros médicos y seguros de cuidados de larga duracidn, asi
como la prestacion directa de servicios, aunque de forma insuficiente y, a menudo, de acuerdo
con modelos caritativos y médicos®:. En los paises de ingreso bajo y mediano, en los que la
capacidad presupuestaria es limitada, los regimenes de proteccién social recurren a las
transferencias monetarias para las personas y hogares de ingreso bajo, lo que reduce los
costos administrativos®?. En este contexto, es necesario reconocer y desarrollar las
competencias de los cuidadores no remunerados, sobre todo porque son parte integrante de
la prestacién de servicios de apoyo a las personas con discapacidad. Los cuidadores no
remunerados necesitan visibilidad, orientacion, formacién y servicios de apoyo.

38.  Para reducir el trabajo no remunerado de apoyo y cuidados es fundamental combatir
las barreras sociales y econ6micas que limitan la participacién de las personas con
discapacidad en la sociedad. Existe una relacion directa entre las barreras relativas al entorno,
el transporte, la informacién y la comunicacion, por un lado, y la necesidad de apoyo y
cuidados, por otro. Del mismo modo, la falta de inclusion de los derechos de las personas
con discapacidad en el disefio y la aplicacién de las politicas sociales, como las de educacion,
salud y proteccion social, tiene un efecto multiplicador en las necesidades de apoyo y
cuidados. Por ejemplo, la exclusion de la educacién obliga a las familias a asumir
responsabilidades de cuidados a tiempo completo, lo que afecta no solo los ingresos y
oportunidades del hogar, sino también el desarrollo y la autonomia de los nifios con
discapacidad®s.

39.  Las politicas que reconocen y proporcionan tiempo para los cuidados también deben
disefiarse y aplicarse desde un enfoque de la discapacidad basado en los derechos humanos.
Las politicas relativas a las licencias laborales y las modalidades de trabajo flexibles permiten
a los trabajadores, incluidos los trabajadores con discapacidad, ausentarse del trabajo para
asistir a sus familiares con discapacidad. También se necesitan ajustes en la educacion, el
lugar de trabajo y la sociedad en general para las personas con discapacidad que reciben
apoyo, asi como para organizar dicho apoyo. Ademas, las personas con discapacidad
necesitan tiempo para cuidarse ellas mismas y participar en actividades y relaciones
enriquecedoras. El tiempo adicional que las personas con discapacidad deben dedicar a las
actividades de la vida cotidiana rara vez se reconoce, lo que las expone a la “pobreza de
tiempo™e-.

40.  El “dinero para cuidados” es una de las estrategias mas extendidas para proporcionar
apoyo Yy cuidados a las personas con discapacidad. Sin embargo, en algunos paises, las
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transferencias monetarias se dirigen Unicamente a los cuidadores y a los hogares, en lugar de
a las propias personas con discapacidad, lo que crea una compleja relacion de poder dentro
de los hogares, sobre todo cuando dicho financiamiento no se complementa con planes de
reduccion de la pobreza para cubrir las necesidades basicas®. Las ayudas econémicas
dirigidas directamente a las personas con discapacidad aumentan su capacidad de eleccion y
control sobre el apoyo y los cuidados que obtienen, permitiéndoles pagar diferentes
combinaciones de apoyo formal e informal. Dichas transferencias monetarias deben
reconocer los costos adicionales relacionados con la discapacidad y las actividades de
autocuidados®. Ademas, los pagos deben ser suficientes para ofrecer opciones significativas
tanto a las personas con discapacidad como a los cuidadores, y ofrecer un trabajo decente y
seguro®. Los Gobiernos deben considerar la posibilidad de prestar apoyo econémico
adicional a los cuidadores, pero ello no debe hacerse a expensas de la independencia de las
personas con discapacidad.

41.  Elenfoque de los sistemas de apoyo y cuidados basado en los derechos de las personas
con discapacidad requiere una transformacion de los servicios hacia un modelo de cuidados
que garantice un apoyo y unos cuidados personalizados, basados en los derechos y en la
comunidad. En la mayor parte del mundo escasean los servicios formales que ofrezcan
alternativas al trabajo de cuidados no remunerado. En las situaciones en que existen servicios
publicos o sin fines de lucro, a menudo se prestan de forma medicalizada, segregada o
institucionalizada, o no se basan en la voluntad y las preferencias de la persona, lo que es
contrario al enfoque basado en los derechos. En muchos paises, las instituciones son el
principal servicio que se presta a las personas con discapacidad y a sus familias, a pesar de
sus efectos negativos, que estan bien documentados®. Ademas, en muchos casos el apoyo no
es personalizado, flexible, suficiente ni sostenible®.

42.  La inversién publica en servicios y redes transformadoras de apoyo y cuidados es
importante para que las personas con discapacidad puedan participar y estar plenamente
incluidas en la comunidad y para reducir y redistribuir el trabajo de cuidados no remunerado.
Los servicios de apoyo deben disefiarse de acuerdo con el modelo de discapacidad basado en
los derechos humanos, respetando la voluntad y las preferencias de las personas con
discapacidad y apoyando su inclusion en la comunidad™. En ese contexto, los Estados deben
considerar la posibilidad de aplicar estrategias de desinstitucionalizacién™. Ademas, deben
invertir en el apoyo entre iguales, la autopromocion, los circulos de apoyo, los centros de
vida independiente y otras redes y modalidades de apoyo. Los cuidadores familiares también
deben tener acceso a servicios de apoyo adecuados, como servicios de sustitucion temporal
del cuidador, medidas de apoyo psicolégico, social, econémico y otras opciones de apoyo??.
La informacién y la formacion para comprender el enfoque de la discapacidad basado en los
derechos y el papel de las familias en el apoyo y el fomento de la agencia de las personas con
discapacidad son esenciales.

43.  El concepto de eleccion y control es fundamental para los derechos de las personas
con discapacidad y debe figurar como componente integrante del ejercicio de la autonomia
en los sistemas de apoyo y cuidados. Mediante el ejercicio de la capacidad de eleccién y la
toma de decisiones, las personas con discapacidad conservan el control sobre su vida 'y sobre
las modalidades de apoyo y cuidados que afectan su vida cotidiana. La eleccion y el control
del apoyo y los cuidados presuponen que la persona dispone de una serie de opciones, entre
otras cosas en cuanto al tiempo, el dinero y los servicios; que las modalidades no pueden
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imponerse; y que las personas conservan la libertad de modificar y rechazar las modalidades
que no les convienen™.

44,  En algunos paises se ha producido un cambio hacia la “personalizacion” del apoyo y
los cuidados para aumentar la capacidad de eleccion y el control de los usuarios mediante
pagos directos y presupuestos personales, que permiten a las personas con discapacidad
“comprar” los servicios que mejor se adapten a sus necesidades. Aunque la personalizacion
es una estrategia valorada, los estudios realizados al respecto han detectado algunos aspectos
negativos, como la reduccion del gasto publico, la mercantilizacion del apoyo y los cuidados,
la carga de la autogestién econdmica, una disminucion de la calidad de los servicios, el
deterioro de las condiciones de trabajo de los cuidadores y la profundizacion de la
desigualdad de género™. Para que los planes de personalizacion sean eficaces y equitativos,
los Estados deben esforzarse mas por regular los servicios, los mercados y las condiciones
de trabajo, y permitir cierta flexibilidad para atender todas las necesidades individuales,
incluida la necesidad de apoyo en la gestion de los planes™. El auge de los servicios basados
en la tecnologia también exige una mayor regulacién y supervision’s.

45.  Lamovilizacion de la comunidad y las asociaciones también son fundamentales para
la prestacion de apoyo y cuidados. A pesar del avance gradual hacia la personalizacién, la
movilizacién de los recursos de la comunidad no deja de ser necesaria, sobre todo en los
paises de ingreso bajo y mediano. En las situaciones en que las redes sociales y la solidaridad
son parte integrante de la vida, la movilizacién de la comunidad y la familia son una forma
importante de maximizar los recursos de una manera culturalmente aceptable™. Las
organizaciones de personas con discapacidad, las organizaciones sin fines de lucro, las
organizaciones comunitarias y las redes de voluntarios forman parte de las estructuras de la
comunidad que deben reforzarse, por ejemplo, mediante un financiamiento publico
sostenido, para que puedan prestar apoyo y cuidados a las personas con discapacidad en la
comunidad. Las familias también deben implicarse en las iniciativas de movilizacion de la
comunidad, incluso mediante el financiamiento. Al disefiar y poner en marcha estas
modalidades, es fundamental garantizar la agencia y la capacidad de eleccién de las personas
con discapacidad, y no exacerbar las desigualdades de género en la distribucién de los
cuidados.

46. A lo largo del ciclo vital, las personas con discapacidad tienen diversas necesidades
de apoyo y cuidados. Entre ellas se incluye la necesidad de apoyo econémico en forma de
transferencias monetarias para hacer frente a los costos adicionales asociados a la
discapacidad; apoyo humano, como servicios de asistencia personal, interpretacion en lengua
de sefias y grupos de apoyo entre iguales; tecnologia de apoyo, que incluye el apoyo digital;
apoyo para superar las barreras de acceso al transporte publico, incluidas las soluciones de
transporte directo y paratransito, y subvenciones al transporte; y apoyo para acceder a una
vivienda adecuada, como programas y servicios para encontrar, costear y adaptar una
vivienda accesible. Estas herramientas de apoyo y cuidados se complementan entre si. Por
ejemplo, las tecnologias de apoyo reducen la necesidad de apoyo humano, y la facilitacion
del transporte reduce los costos mas elevados de los aparatos de movilidad. Los sistemas de
apoyo Y cuidados deben ser globales e integrales para atender estas diversas necesidades de
apoyo, asi como adecuados a la edad, abarcando todo el ciclo vital.

47.  Eneldisefioy el funcionamiento de los sistemas de apoyo y cuidados deben integrarse
perspectivas de género, intersecantes e interculturales para que las personas con
discapacidad, en toda su diversidad, puedan recibir un apoyo y unos cuidados adaptados a
sus necesidades. El apoyo y los cuidados deben integrarse en los contextos locales y

3 Observacion general nim. 5 (2017), parrs. 25 a 27 y 36.

"4 Gemma Carey, Brad Crammond y Eleanor Malbon, “Personalisation schemes in social care and
inequality: review of the evidence and early theorising”, International Journal for Equity in Health,
vol. 18 (2019); y Fiona Macdonald, Individualising Risk: Paid Care Work in the New Gig Economy
(Singapur, Palgrave Macmillan, 2021).

5 Macdonald, Individualising Risk: Paid Care Work in the New Gig Economy, pags. 91 a 109.

6 QOrganizacion Mundial de la Salud y Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia, Global Report on

Assistive Technology (2022), pag. 38.

Vasquez Encalada y otros, “The disability support gap: community support systems for persons with

disabilities in low- and middle-income countries”, pag. 20.
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VI.

culturales especificos. Sin embargo, esto no debe obstaculizar la capacidad de eleccion y el
control de la persona en cuestion sobre el apoyo que recibe.

Medidas transversales de aplicacion

Gobernanza

48.  Para implantar unos sistemas de apoyo y cuidados integrales se necesita una
gobernanza eficaz. Ello entrafia el establecimiento de marcos juridicos y normativos eficaces,
asi como de marcos institucionales. El reconocimiento legal de los derechos de las personas
con discapacidad como una parte integrante de los sistemas de apoyo y cuidados es
fundamental. La legislacion debe incluir definiciones, principios y disposiciones basadas en
los derechos de las personas con discapacidad para que estas personas estén debidamente
incluidas en los sistemas de apoyo y cuidados. Al ocuparse de esferas especificas como la
proteccion social, el apoyo humano, las tecnologias de apoyo, el transporte y la vivienda, la
salud y las medidas educativas, la legislacion y las politicas también deben basarse en los
derechos reflejados en la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

49.  El andamiaje y los marcos institucionales deben incluir funciones, competencias y
mecanismos de supervision que sustenten la gobernanza de los sistemas de apoyo y cuidados.
Los marcos deben basarse en una coordinacion interinstitucional que dé prioridad a los
derechos de la persona y aproveche las capacidades y recursos del Estado y de la
comunidad™. Los Estados deben idear métodos eficaces para descentralizar la prestacion de
apoyo Yy establecer mecanismos eficaces de coordinacion y ejecucion, asignaciones
presupuestarias suficientes a las autoridades locales y otras entidades responsables de la
prestacién de apoyo, asi como un sistema de supervision de la eficacia de la prestacion de
servicios de apoyo™.

50. Las personas con discapacidad, por conducto de las organizaciones que las
representan, han de participar en los procesos de toma de decisiones sobre las cuestiones que
les afectan®, lo que incluye el disefio, el funcionamiento, el control y la evaluacion de los
sistemas de apoyo y cuidados. Las personas con discapacidad poseen un profundo
conocimiento —derivado de las experiencias vividas— sobre los tipos de apoyo que
necesitan, asi como sobre la forma de gestionar dicho apoyo. Los sistemas de apoyo y
cuidados también pueden aprovechar la experiencia de las organizaciones de personas con
discapacidads®.

Medicion de las necesidades de apoyo y cuidados

51.  Lagestion de la informacién y los conocimientos forma parte integrante del disefio de
sistemas de apoyo y cuidados inclusivos y de calidad. La informacién pertinente para la
planificacion y aplicacidn de las politicas, incluida la gestién de casos, debe ser rastreada y
reunida. ElI mantenimiento de sistemas de informacion eficaces también facilita el
intercambio de informacién entre los programas sobre las necesidades de apoyo y la
preparacion ante emergencias. Cuando se retnen datos se debe tratar de definir las
limitaciones y barreras que experimentan las personas con discapacidad, incluidas las
basadas en su edad y género, para llevar a cabo las actividades de la vida cotidiana y participar
en contextos sociales®.

52.  Esimportante realizar evaluaciones de las necesidades de apoyo para fundamentar el
disefio y el establecimiento de sistemas de apoyo y cuidados individualizados que respondan
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de forma adecuada y apropiada a las necesidades de las personas con discapacidad como
receptores de cuidados y como cuidadores. Los Estados deben adoptar medidas para mejorar
la identificacion, evaluacion y certificacion de las personas con discapacidad. Aunque las
evaluaciones de la discapacidad pueden ser cruciales para el disefio de los sistemas de apoyo
y cuidados, actualmente suelen ignorar las necesidades de apoyo®.

53.  Con el fin de informar las politicas, las encuestas sobre el uso del tiempo miden la
cantidad de tiempo dedicado a diversas actividades, como los cuidados domésticos y
familiares, los cuidados personales, el trabajo remunerado y las actividades sociales y de
esparcimiento. Estas encuestas pueden ser Utiles para comprender el tipo de actividades que
se realizan al prestar y recibir cuidados, asi como los autocuidados, como se llevan a cabo y
la cantidad de tiempo que se tarda en realizarlas. Esta informacién es necesaria para el
establecimiento y la aplicacion de politicas y programas centrados en la inclusion de la
discapacidad y la igualdad de género. El indicador 5.4.1 de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible no prevé el desglose de los datos por discapacidad, dando por sentado que las
personas con discapacidad son Unicamente receptoras de cuidados®.

C. Proteccion social

54.  Las personas con discapacidad y sus familias tienen costos adicionales relacionados
con la discapacidad. Algunos de ellos son costos directos derivados de tener una deficiencia,
como la adquisicion de tecnologias de apoyo, la contratacion de servicios de apoyo y los
mayores costos sanitarios, de transporte y de vivienda. Otros costos son indirectos, debido a
la reduccién de la capacidad de generar ingresos por el acceso limitado a la educacion vy el
empleo, asi como los costos de oportunidad debidos a los ingresos no percibidos por los
cuidadores familiares®. Los costos adicionales relacionados con la discapacidad vienen
determinados por diversos factores, como el tipo de deficiencia, las barreras ambientales y la
participacion socioeconémica. Las personas con discapacidad y sus familias suelen tener que
hacer frente a gastos directos relacionados con el apoyo y los cuidados. Estos costos deben
tenerse en cuenta para que las personas con discapacidad y sus familias disfruten de un nivel
de vida similar al de los demas. La proteccién social es importante para hacer frente a los
costos adicionales relacionados con la discapacidad. En todo el mundo, la proteccion social,
si existe, casi nunca tiene en cuenta los costos adicionales relacionados con la discapacidad
y, cuando existe, se limita a un mecanismo de reduccion de la pobreza®s.

D. Fuerzade trabajo

55.  Hay escasez de cuidadores cualificados en la mayor parte del mundo, lo que afecta la
disponibilidad y calidad del apoyo y los cuidados que reciben las personas con discapacidad.
Esto no solo ejerce una presion adicional sobre quienes prestan cuidados no remunerados,
sino que también promueve la contratacién de cuidadores no cualificados y mal pagados, en
muchos casos trabajadores migrantes en condiciones precarias que enfrentan importantes
desigualdades relacionadas con el género, la clase, la raza y la nacionalidad. Los Estados
deben realizar mayores inversiones para que el mercado laboral del apoyo y los cuidados sea
atractivo para los trabajadores jovenes y para que quienes se dedican a ello puedan disfrutar
de unas condiciones de trabajo justas, seguras y dignas mediante una mejor regulacion y
control del trabajo. Ademas, en aquellas ocupaciones que requieren especializacion, como la
interpretacion en lengua de sefias o la comunicacién aumentativa y alternativa, los Estados
deben adoptar medidas proactivas para facilitar la formacion, la acreditacion y el
reconocimiento de estos trabajadores.

8 1bid, parrs. 25 a 29.

84 Véase https://unstats.un.org/sdgs/metadata/files/Metadata-05-04-01.pdf.

8 Véase Mont y otros, “Estimating the extra costs for disability for social protection programs”.

8 Qrganizacion Internacional del Trabajo, Informe Mundial sobre la Proteccion Social 2020-2022. La
proteccion social en la encrucijada: en busca de un futuro mejor (Ginebra, 2021), pags. 161y 162.
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VII.

Financiamiento

56.  Para costear el apoyo y los cuidados a las personas con discapacidad se puede recurrir
a diversos mecanismos de financiamiento. Los impuestos son la fuente mas comun de
financiamiento publico del apoyo y los cuidados. Otros mecanismos de financiamiento son
los seguros sociales, los seguros privados y las subvenciones directas a los proveedores de
servicios. Estos modelos de financiamiento no se excluyen mutuamente y pueden combinarse
para adaptarse a las condiciones econémicas y politicas de cada pais. Con el fin de crear
sistemas bien dotados y sostenibles, los Estados deben considerar la posibilidad de ampliar
el margen de maniobra presupuestario para generar los volimenes adecuados de recursos
necesarios, en consonancia con su obligacion de movilizar el maximo de los recursos
disponibles para lograr progresivamente la plena realizacion de los derechos econémicos,
sociales y culturales®”. Como ha sefialado la Organizacion Internacional del Trabajo, la
comparacion realizada en 40 paises de ingreso y nivel socioeconémico similares muestra
diferentes politicas de cuidados y resultados, lo que subraya la importancia de la voluntad
politica y de definir claramente las prioridades®.

57.  Lacooperacion internacional es clave para financiar los sistemas de apoyo y cuidados,
especialmente en los entornos con pocos recursos y tras la pandemia de COVID-19. Ademas
de proporcionar financiamiento para el establecimiento de sistemas de apoyo y cuidados, la
cooperacion internacional también puede contribuir de forma importante canalizando la
inversidn hacia sistemas, servicios y practicas innovadoras de apoyo que aprovechen los
recursos publicos y comunitarios, promuevan la igualdad de género y fomenten la eleccién y
el control. Es importante que los debates internacionales sobre la economia de los cuidados®®
hagan hincapié en la inclusién de la discapacidad y la igualdad de género, en consonancia
con el enfoque basado en los derechos humanos, asi como con la Agenda 2030. Los donantes
internacionales deben consultar a las organizaciones locales de personas con discapacidad y
velar por que sus inversiones en apoyo Yy cuidados sirvan para cumplir los planes de vida de
estas personas de una manera culturalmente adecuada.

Conclusiones y recomendaciones

58.  La pandemia de COVID-19 ha puesto de manifiesto las deficiencias de los modelos
tradicionales de cuidados y ha incrementado el impulso hacia huevos modelos de apoyo y
cuidados basados en los derechos que tengan en cuenta las cuestiones de género e incluyan
la discapacidad. Estan surgiendo nuevos modelos de cuidados mediante sistemas integrales
y estrategias de infraestructura que reflejan los derechos de los cuidadores y de los receptores
de los cuidados, conciliando asi tensiones de larga data. La Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad proporciona un marco integral para el establecimiento de
sistemas de apoyo y cuidados. Pero hace falta una mayor actuacion internacional para integrar
estos modelos en las politicas. Es importante que el Consejo de Derechos Humanos
considere la posibilidad de prestar una atencion especifica a la cuestion del apoyo y los
cuidados. Se alienta a los actores pertinentes, como los Estados, las organizaciones
internacionales y regionales, los organismos internacionales, bilaterales y multilaterales
de ayuda al desarrollo, las organizaciones que representan a las personas con
discapacidad y los proveedores de servicios, a que contribuyan a las iniciativas que
promueven unos sistemas de apoyo y cuidados transformadores e inclusivos.

59.  Las iniciativas que pretenden reconocer y redistribuir el trabajo de cuidados y reducir
el trabajo de cuidados no remunerado deben prestar mayor atencion a la interseccion de los
marcos sobre las cuestiones de género y la inclusion de la discapacidad y a la creacion de
sistemas de apoyo y cuidados pertinentes para todos los titulares de derechos. Los sistemas
de apoyo y cuidados deben reflejar los derechos de los cuidadores y de los receptores de
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cuidados e integrar una perspectiva de discapacidad y género intersecante e
intercultural.

60.  Los sistemas de cuidados no suelen integrar los derechos humanos de las personas
con discapacidad en la gobernanza. Falta un marco institucional intersectorial que facilite la
participacion de las personas con discapacidad y de las organizaciones que las representan
en el disefio, la aplicacion y el seguimiento de las politicas. Los Estados deben considerar
la posibilidad de incorporar los derechos de las personas con discapacidad en las leyes,
politicas y programas que regulan los sistemas de apoyo y cuidados, y asignar fondos
especificos a la inclusién de la discapacidad. Estos marcos revisados deben reflejar los
derechos de las personas con discapacidad, prevenir los efectos negativos de los modelos
tradicionales de cuidados, reconocer el papel de esas personas como cuidadores y
receptores de cuidados y promover su autonomia e independencia.

61. Los modelos tradicionales de cuidados suelen tener un enfoque fragmentado de las
necesidades basadas en la edad, lo que interrumpe el acceso al apoyo y los cuidados a lo largo
del ciclo vital. Ademaés, rara vez reflejan un enfoque intersecante, por lo que las politicas no
tienen en cuenta globalmente la situacion de los cuidadores y los receptores de cuidados, con
sus distintas identidades y experiencias. Los Estados deben tomar medidas para adoptar
un enfoque de todo el ciclo vital y disefiar politicas que reconozcan las multiples
necesidades que experimentan las personas segun sus realidades especificas, incluyendo
una perspectiva culturalmente apropiada.

62.  Las politicas que promueven el “tiempo para cuidados”, el “dinero para cuidados” y
los “servicios de cuidados” no son Optimas para las personas con discapacidad. El
financiamiento de los sistemas de cuidados suele destinarse a servicios que no reconocen la
capacidad de las personas con discapacidad para decidir sobre el apoyo y los cuidados que
reciben y dependen excesivamente de familias que no reciben apoyo, lo que crea condiciones
propicias para que ocurran practicas indeseables. En este contexto, las politicas de “tiempo
para cuidados” y “dinero para cuidados” y los servicios inclusivos de la discapacidad
deben basarse en el modelo de discapacidad basado en los derechos humanos y guiarse
por normas de igualdad inclusivas que garanticen la agencia y la capacidad de eleccion
y control. Ademads, debe darse prioridad a la movilizacién de los recursos de la
comunidad.

63.  Los modelos tradicionales de cuidados y los sistemas de proteccién social no suelen
tener en cuenta los costos adicionales relacionados con la discapacidad, lo que expone a las
personas con discapacidad y a sus hogares a mayores riesgos de pobreza y exclusion. Es
necesario realizar evaluaciones de la discapacidad para definir adecuadamente las
necesidades de apoyo de todas las personas con discapacidad y de sus redes de apoyo.
Las encuestas sobre el uso del tiempo deben desglosarse, como minimo, por
discapacidad, género y edad para informar el disefio de politicas que tengan en cuenta
la discapacidad. Sin embargo, el hecho de no contar con datos suficientes no debe
impedir que los Estados tomen medidas para establecer sistemas de cuidados basados
en los derechos, ni retrasar la adopcién de dichas medidas.

64.  Actualmente no se cuenta con un financiamiento suficiente para establecer politicas y
servicios de apoyo y cuidados que reconozcan plenamente los derechos de las personas con
discapacidad de todas las edades. Los Estados deben adoptar medidas, si procede
mediante la cooperacion internacional, para favorecer el establecimiento de marcos
normativos que promuevan sistemas de apoyo y cuidados que tengan en cuenta las
cuestiones de género e incluyan la discapacidad, orientando el financiamiento a la
innovacion para transformar los sistemas de cuidados y persiguiendo en particular
objetivos politicos relacionados con el tiempo para los cuidados, el dinero para los
cuidados y los servicios que tengan en cuenta los derechos humanos de las personas con
discapacidad y contribuyan a superar los problemas de desarrollo.
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