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ANTECEDENTES DEL PROYECTO

La pandemia de la COVID-19 ha sido dificil para todo el mundo, pero para
algunos grupos, incluida y especialmente la comunidad de discapacitados,
su impacto ha sido alarmante. Esto es aiin mas cierto en el caso de las
comunidades de discapacitados que viven en zonas rurales y los que
pertenecen a minorias raciales y étnicas.

The Arc of Pennsylvania recibio financiacion para investigar, educar e informar
sobre los problemas que tienen las personas con discapacidad en Pensilvania
para acceder a la informacion y ayuda adecuadas durante la pandemia de la
COVID-19.

Algunos de los problemas a los que se enfrentan

 Barreras frente a la informacién accesible (braille, lenguaje sencillo, multicultural, etc.),
+ acceso reducido a las pruebas, a las vacunas y a las adaptaciones necesarias,

« aumento del riesgo de enfermedad grave o de muerte por COVID-19.

RESUMEN DEL PROYECTO

Nuestro proyecto redne a las partes interesadas en discapacidad y cuidados de
salud para escuchar, conversar y aprender sobre las disparidades de la COVID-19
en la comunidad de discapacitados. Nos aseguraremos de que las personas
discapacitadas con experiencia de vida sean escuchadas a medida que
establecemos asociaciones estatales y regionales. Estas asociaciones alinearan la
salud publica, los cuidados de salud, la discapacidad y las intervenciones no de
salud en nombre de la comunidad de discapacitados a lo largo de diversas
poblaciones raciales, étnicas y geograficas.

Este proyecto esta financiado, en parte, por una subvencion del Departamento de Salud de
Pensilvania. Los datos basicos para su uso en este estudio fueron suministrados por el
Departamento de Salud de Pensilvania, Harrisburg, Pensilvania. El departamento no participa
ni es responsable de ninguna manera, de los analisis, interpretaciones o conclusiones.




Gracias a la subvencion del Departamento de Salud de Pensilvania, mediante la
iniciativa nacional de la CDC para atender las disparidades sanitarias a causa de la
COVID-19 en poblaciones con alto riesgo y desatendidas, The Arc of Pennsylvania
trabaja para responder las siguientes preguntas:

+ ¢En qué medida hemos utilizado un enfoque con inclusion de discapacidad
para combatir la COVID-19?

« ¢Enqué medida utilizaremos un enfoque con inclusion de discapacidad para
prepararnos para futuras emergencias?

Un enfoque que incluya la discapacidad significa que los intereses de las
personas con discapacidad se han tenido en cuenta en cada paso del camino.

A través de entrevistas, encuestas y reuniones, recogimos las respuestas y las
organizamos en una lista de barreras. Consideramos que las barreras son
obstaculos que dificultan el acceso y aprovechamiento de determinadas personas
a los servicios de cuidados de la salud.

Hemos organizado la informacion, que el gobierno federal llama
"Determinantes sociales de salud". Los determinantes sociales de salud
consisten en como las condiciones de las personas, p. €j., el lugar donde
nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen, afectan su salud.

Investigaciones anteriores muestran que las personas con discapacidad suelen
tener peores resultados de salud debido a las barreras en los cuidados de salud. La
figura de la pagina siguiente muestra nuestros hallazgos en términos de las barreras
de atencion de salud de la COVID-19 para las personas con discapacidad.

(Continda en la pagina siquiente)



RESUMEN EJECUTIVO (CONT.)

Barreras frente a los cuidados de salud por COVID-19
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"Todo esto dificulta la autosuficiencia de las personas con

discapacidad; es como subir una escalera: cuanto mas subes, lejos
de lo familiar, mas miedo da y més solo te sientes".
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"No tengo familia que me apoye y no
habia nadie que viniera a ayudarme.
El 90% del apoyo se pag6 para que
estuviera alli y eso fue dificil".

"Ansiedad y depresion y rabia
por el miedo a lo desconocido,
en relacién con la mayor
susceptibilidad propia a la
COVID debido a las
discapacidades existentes".

\o. Vi

"Las personas sin
discapacidades estaban
luchando, pero tenian opciones;
y las personas con
discapacidades no tenian esas
mismas opciones y acceso a
informacion precisa. No lo
conseguimos".

"Las vacunas son menos accesibles para quienes
tienen problemas de movilidad/estan confinados en
casa".



INTRODUCCION

"Disparidades en salud a causa de la COVID-19
entre las personas con discapacidad” es el
nombre de un importante proyecto de Arc of
Pennsylvania. En este proyecto, nos planteamos
estas preguntas:

¢,De qué manera utilizamos un enfoque
« inclusivo de la discapacidad para combatir la
COVID-19?

. ¢En qué medida utilizaremos un enfoque
con inclusiéon de discapacidad para
prepararnos para futuras emergencias?

Un enfoque que incluya la discapacidad significa
gue los intereses e ideas de las personas con
discapacidad se han tenido en cuenta en cada
paso del camino. Hemos recibido fondos del
Departamento de Salud de Pensilvania para el
proyecto. Nuestro proyecto comenzé con el
conocimiento de la COVID-19

problemas de cuidados de salud que sienten las
personas con todo tipo de discapacidades. En
ese grupo habia personas de diferentes origenes
raciales o étnicos y personas de zonas rurales.
Nosotros estudiamos lo que otros han aprendido
sobre este tema a través de una revision de la
literatura. A continuacién, encuestamos y
hablamos con los habitantes de Pensilvania,
incluidas las personas de diferentes origenes
raciales o étnicos y los habitantes de las zonas
rurales.

Este informe comparte lo que hemos aprendido
hasta ahora. Organizamos la informacion basada
en lo que el Departamento de Salud y Servicios
Humanos de los EE. UU. llama "Determinantes
Sociales de Salud". Los determinantes sociales
de salud son las condiciones en las que viven,
aprenden y trabajan las personas que ven
afectadas su salud y su calidad de vida.

Figura 1. Barreras frente a los cuidados de salud por COVID-19 para las personas con discapacidad por determinante de salud
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NUESTRO ENFOQUE Y MUESTRA

NUESTRO ENFOQUE

Recogimos historias y experiencias de las personas a través de una encuesta
en linea, en reuniones y en entrevistas. En todos los métodos hicimos las
mismas dos preguntas:

+ "¢Qué eslo que en su area ha facilitado que las personas con discapacidad
se mantengan sanas durante la pandemia de la COVID-19?".

* "¢Qué desafios en su area han dificultado la tarea?".

En las reuniones, que llamamos "Visitas de escucha”, la gente tuvo la oportunidad
de conversar con otros sobre sus respuestas. The Arc of Pennsylvania y las sedes
regionales del Arc llevaron a cabo las reuniones.

Examinamos toda la informacion recibida y la organizamos segun los patrones que
vimos. Revisamos para asegurarnos de que quienes leian la informacion e
identificaban los patrones, estaban de acuerdo entre si en gran medida.

MUESTRA

Hemos contado con 393 personas que han respondido a las encuestas, han
asistido a una reunion de "visitas de escucha" o han sido entrevistadas
individualmente. Representaban a 33 condados de Pensilvania. En este informe
[lamamos a las personas de las que tomamos muestras "participantes”.

Entre los participantes habia personas con discapacidad, cuidadores y familiares, y
profesionales que trabajan con personas con discapacidad. Entre los participantes
habia muchos tipos de discapacidades diferentes. Ademas, nos dirigimos a todos
los grupos de personas de Pensilvania, incluidos los que se consideran grupos
"subrrepresentados” y las minorias. Por ejemplo, entre los participantes habia
personas de las comunidades hispana, asiatica, afroamericana/negra, indigena y
LGBTQIA+. También reclutamos participantes de varios de los condados mas
rurales de Pensilvania y de las zonas méas urbanas.!




BARRERAS FRENTE A LOS CUIDADOS DE SALUD PARA LAS

PERSONAS CON DISCAPACIDAD POR LOS DETERMINANTES
SOCIALES DEL MARCO DE SALUD

Como se ha explicado anteriormente, organizamos la informacion por los "Determinantes
Sociales de Salud". Los determinantes sociales de salud consisten en como las condiciones de
las personas, p. €j., el lugar donde nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen, afectan su
salud y su calidad de vida. 2 A continuacién, se observa la Figura 2. Determinantes sociales de
salud.

Figura 2. Determinantes sociales de salud

Acceso y calidad de los cuidados de salud:
Capacidad de recibir y acceder a cuidados de
salud oportunos y de calidad

Vecindario y entorno desarrollado:
Posibilidad de vivir en una zona que
favorezca la vida sana

Contexto social y comunitario: Capacidad de
obtener apoyo social en las zonas donde las
personas viven, trabajan, aprenden y juegan

Estabilidad economica: Capacidad de
permitirse cosas como cuidados de salud,
vivienda y alimentos saludables.

Acceso y calidad de la educacion:
Capacidad de recibir oportunidades
educativas de alta calidad

Estas condiciones: donde las personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen,
estan influenciadas por el dinero, el poder, y los recursos. Estos factores son
responsables de las desigualdades en salud. Las desigualdades en salud son
diferencias de salud injustas y evitables. Las desigualdades estan relacionadas con
desventajas sociales, econdmicas y/o medioambientales. Por ejemplo, las personas
con discapacidad tienen tasas de empleo, educacion e ingresos mas bajas que las
personas sin discapacidad.®

Una barrera frente a los cuidados de salud es un reto que dificulta el acceso y
aprovechamiento de determinadas personas a los servicios de cuidados de la
salud. Incluso antes de la pandemia de la COVID-19, las personas con
discapacidades experimentaron muchas barreras en los cuidados de salud.
Por ejemplo, en 2019



debido al costo, alrededor del 27% de las personas con discapacidad no pudieron
acceder a los cuidados de la salud, en comparacion con el 10% de las personas sin
discapacidad.* Antes de la pandemia, las barreras documentadas frente a la inclusion
e integracion de las personas con discapacidad, incluyen actitud (capacitismo,
discriminacion), accesibilidad (obstaculos de comunicacion y movilidad fisica),
politicas, transporte y programaticas (incluida la falta de capacitacion adecuada del
personal de cuidados de la salud).®

Existen barreras de capacitismo y actitud incluso en los entornos de cuidados de
salud y en las percepciones de los médicos. El capacitismo es la discriminacion y
los prejuicios sociales contra las personas con discapacidad, basados en la
creencia de que es mejor tener capacidades tipicas. Los prejuicios de los médicos
pueden contribuir a las disparidades en cuidados de la salud. Un informe que
analizaba las actitudes de los médicos sobre las personas con discapacidades
revelé que el 82% de los médicos estadounidenses pensaba que las personas con
discapacidades tienen una peor calidad de vida que las personas sin
discapacidades.® EI mismo informe decia que sdlo el 56% de los médicos estaba
muy de acuerdo en que acogian a las personas con discapacidades en sus
consultas médicas.’

Durante mucho tiempo, las personas con discapacidad han sufrido
desigualdades en los resultados de los cuidados de salud. Por ejemplo, incluso
antes de la pandemia de la COVID-19, las personas con discapacidades tenian
una salud mucho peor en comparacion con los que no tenian discapacidades
en lo que respecta a la diabetes, los accidentes cerebrovasculares, el trastorno
pulmonar obstructivo crénico (EPOC), el cancery la depresion.8



Uno de los mayores ejemplos de como la COVID-19 afect6 de forma desigual a
las personas con discapacidad fue un estudio realizado por Jefferson Health en
Filadelfia, Pensilvania. Su estudio informaba sobre el devastador impacto de la
COVID-19 en las personas con discapacidad intelectual en los Estados Unidos.
Las personas con discapacidad intelectual tenian seis veces mas probabilidades
de morir por COVID-19 que otras personas. El estudio descubrié que, aparte de la
edad de la persona, tener una discapacidad intelectual era lo que mas riesgo
entrafiaba de contraer COVID-19 y de morir por esta causa.®

¢ QUE HEMOS APRENDIDO?

La figura siguiente organiza la informacién que hemos obtenido a través de
nuestras encuestas, reuniones y entrevistas sobre las barreras de cuidados de
salud de la COVID-19.

Figura 3. Barreras frente a los cuidados de salud por la COVID-19 para las personas con
discapacidades (temas y subcategorias de las barreras)
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MAYORES FORTALEZAS

Para entender qué fue lo mejor durante la COVID-19 para las personas con
discapacidad, preguntamos: "¢ Qué es lo que en su area ha facilitado que las
personas con discapacidad se mantengan sanas durante la pandemia de la
COVID-197?" Las respuestas fueron en las areas de: Tecnologia, Salud
sistémica, mental y fisica, Vacunas, Contratacién de personal, condiciones
locales, transporte, accesibilidad, comunicacion, cultural/linguistica y
econdmica. Los participantes identificaron cuatro puntos fuertes como los mas
importantes: Vacunacién, Condiciones locales, Comunicacién y Tecnologia.

Fortalezas para la vacunacion y las pruebas

Flexibilidad Las clinicas de vacunacion moviles y las visitas a domicilio
facilitaron la vacunacién. Algunos centros de pruebas con
'‘pase en auto' estaban especialmente adaptados a los
discapacitados. En estos lugares se abordaron las barreras de
accesibilidad fisica, los requisitos para el uso de mascarillas y
los desafios sensoriales, de comportamiento y de ansiedad.

Una persona compartié: "Me gustd que fueran a los
vecindarios y que la ciudad estableciera que uno pudiera
llamar y conseguir que te llevaran a vacunar".

Fortalezas de las condiciones locales

Asociaciones Las organizaciones comunitarias se unieron para asegurarse
de que sus miembros fueran atendidos. Hicieron asociaciones
para el mejor bien de la comunidad.

Una cita que capta esto dice: "Las asociaciones que se
forman son pequefias agencias que se ayudan mutuamente
y, al hacerlo, ayudan a la comunidad".

Entorno Algunas personas con discapacidad viven en lugares que
ayudan a promover habitos saludables.

Un participante afirmé que un punto fuerte de su zona era:
"Los parques Yy las actividades naturales al aire libre:
conociamos el teje y maneje, cdmo acceder, donde ir; ya
ibamos en bicicleta y en kayak; la gente se familiarizé con los
recursos que siempre estaban ahi".




Informacién A lo largo de la pandemia, la informacion cambi6 una y otra vez.
Algunos participantes consideraron que las organizaciones
locales y estatales compartian la informacién nueva con
rapidez. Mantenian a la gente "al tanto" sobre las formas de
mantenerse sano y seguro.

Un participante afirmd que "la informacion disponible sobre
los pasos para mantenerse sano (lavarse las manos, usar la
mascarilla, etc.) fue atil".

Fortalezas de la tecnologia

Telesalud Las personas con discapacidades recurrieron mucho a los
servicios de telesalud y teleterapia.

Uno de los participantes afirmé que "la telesalud funcionaba
porque la gente no tenia que preocuparse por el largo viaje
para llegar a las citas; y descubrieron que podian asistir a
mas citas de salud".

Herramientas para Las herramientas de reunién en linea (como Zoom) fueron

reuniones en linea muy importantes para ayudar a las personas con discapacidad
a mantenerse conectadas. Las organizaciones locales
celebraron reuniones en linea. Los miembros podian
conectarse y obtener apoyo social.

Como explicé uno de los participantes: "jMe senti conectado a
los seres humanos, no puedo imaginarme si no tuviera eso
porque no vi a nadie durante un afio!".

LAS MAYORES BARRERAS

Nuestros Grupos de Trabajo Comunitario Regionales y la Fuerza de Trabajos de
Liderazgo Estatal identificaron cuatro barreras como las mas importantes para crear
soluciones para el Departamento de Salud de Pensilvania. En orden de rango, las
mayores barreras de cuidados de la salud frente a la COVID-19 para las personas
con discapacidad fueron los cuidados de salud sistémicos, la salud mental y fisica,
la contratacién de personal y la accesibilidad. En la seccién sobre las Barreras
frente a los cuidados de la salud para las personas con discapacidad se ofrecen
mas detalles.

Algunas barreras también fueron nombradas como fortalezas. Por ejemplo, la
telesalud fue un punto fuerte para las personas que tuvieron apoyos de alta
calidad y puntuales. Pero se identifico como una barrera para otros. Algunas de
las personas que tuvieron problemas con la telesalud fueron las que tenian
discapacidades sensoriales o intelectuales, las que tenian problemas con
Internet y las que necesitaban ayuda de interpretacion o traduccion.



LAS BARRERAS FRENTE A LOS CUIDADOS DE SALUD

RARA VEZ EXISTEN POR Si MISMAS

Las barreras frente a los cuidados de salud no suelen producirse solas. Las barreras se
complican y se relacionan entre si.

Las personas con discapacidad dijeron que sus familias dependen mas de
los sistemas para el servicio, atencién, apoyo e informacion que del apoyo
natural de la comunidad del que dependen otras personas. Muchas personas
afirmaron que el acceso desigual a los cuidados de salud y a los servicios
del sistema durante la COVID-19 hizo que sus problemas empeoraran. Por
ejemplo, sus condiciones de salud empeoraron ain més. El acceso desigual
alos cuidados de salud y a los apoyos perjudicé la calidad de vida de toda la
familia.

Por ejemplo, la falta de terapias escolares o de servicios médicos provoco la
necesidad de cirugias o de ayuda médica mas complicada. Los participantes dijeron
gue habian perdido habilidades de comunicacién y una variedad de habilidades de
la vida diaria. También informaron sobre mas problemas de comportamiento y crisis
de salud mental. La gente tenia menos capacidad de estar en su comunidad para
acceder a los servicios de salud y educativos. La mayoria consideraba que la "vuelta
a la normalidad" estaba mas lejos de su alcance que antes de la pandemia.

Un padre de un nifio con Discapacidades del Desarrollo Intelectual/Trastorno del Espectro
Autista (IDD/ASD); necesidades complejas de comportamiento y médicas dijo: "Una vez
gue se fija ese comportamiento, no se va a desaparecer sin un servicio intensivo".

Ademas, el aprendizaje en linea y la falta de ayudantes escolares ponen a las familias de
los nifios con discapacidad en una situacion de agobio. Esto incluia a las familias con hijos
en edad adulta. Las necesidades educativas, médicas y terapéuticas de los nifios afectan
la capacidad de trabajo de los padres. No todos los empleadores de los padres eran
flexibles.

Los participantes consideraron que los tomadores de decisiones no entendian cémo
afectaban las politicas a las personas con discapacidad. También consideraron que los
tomadores de decisiones no entendian el impacto de las politicas de la pandemia en las
familias de los participantes.



Los participantes dijeron que los sistemas no tenian una red de seguridad
suficientemente solida. Por ejemplo, las necesidades de seguridad de la COVID-19
para el publico requerian guantes, mascarillas y equipos médicos. Esa nueva
necesidad, a causa de la pandemia, se interpuso en la necesidad cotidiana que ya
tenian las personas con discapacidad de esos materiales. El hecho de no tener
acceso a guantes, mascarillas y equipos medicos especiales pone en gran riesgo
a los nifilos con necesidades médicas complejas. El riesgo que corrian era mucho
mayor que el de las personas sin necesidades médicas tan complejas.



BARRERAS FRENTE A LOS CUIDADOS DE SALUD

PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

En esta seccién, explicamos con mas detalle las barreras de cuidados de salud para las
personas con discapacidad que aprendimos a traveés de nuestras encuestas, reuniones y
entrevistas. Incluimos ejemplos de las declaraciones de los participantes y las conclusiones
de nuestra revision bibliogréfica. La siguiente figura organiza la informacion que hemos

Barreras frente al acceso y la calidad de los cuidados
de salud para las personas con discapacidad

Barreras sistémicas para las personas con discapacidad

Sistema de cuidados de Las barreras de cuidados de salud afectan a las personas con

la salud discapacidad de una manera Unica. Las investigaciones indican que
s6lo un 57% de los proveedores de cuidados de la salud consideran
gue sus consultas acogen a personas con discapacidad.*Hay una
falta de educacion en las facultades de medicina sobre cémo tratar
a las personas con discapacidad. Esto lleva a la preocupacion y
confusion de los pacientes y los proveedores.

Nuestros participantes relataron experiencias similares. "La
comunidad médica no sabe cédmo trabajar con personas con
discapacidad".

Impactos en la salud La salud mental de las personas con discapacidades se vio

mental afectada negativamente por la COVID-19. Un estudio revelo
que mas del 90% de los nifios y jovenes adultos con
discapacidades informaron de un impacto negativo. Estos
efectos incluian un peor comportamiento, estado de &nimo y
condicion fisica. Ademas, los impactos incluyeron retrocesos
sociales y de aprendizaje.™

Nuestros participantes también sintieron estos efectos. La
mayoria dijo que el aislamiento provocaba mayores sentimientos
de depresion y miedo. Un participante dijo: "Todo esto dificulta la
autosuficiencia de las personas con discapacidad; es como subir
una escalera: cuanto mas subes, lejos de lo familiar, mas miedo
da y mas solo te sientes”. Esta cita capta lo sola que se ha
sentido esta comunidad durante estos tiempos".
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Barreras de salud mental y fisica para las personas con discapacidad

Trauma

Las experiencias de la vida real durante la pandemia
provocaron muchos sentimientos de miedo. Estas experiencias
dejaron a las personas con traumatismos nuevos y en
desarrollo. La muerte de familiares y seres queridos y la
superacion del duelo se sumaron al trauma. Las personas
también estaban inquietas por la agitacion politica y los
disturbios por cuestiones sociales.

Un participante declaré: "Conozco a nifios que han perdido a
todos los adultos de su familia; acaban de perder a todos los
adultos en unas pocas semanas. Nadie habla de ese nivel de
trauma”.

Actividad fisica

Las personas con discapacidades informaron sobre los
efectos negativos de una menor actividad fisica durante la
COVID-19. Programas y gimnasios cerrados. Las personas
tenian que estar en cuarentena. Cada problema contribuy6
a reducir la actividad fisica.*?

Nutricidn

El acceso a los alimentos saludables fue una barrera que
experimentaron muchas personas en todo el estado. Las
investigaciones demuestran que las personas con discapacidad
tienen un mayor riesgo de inseguridad alimentaria que las
personas sin discapacidad. Durante la COVID-19, fue aun mas
dificil que las personas accedieran a los alimentos. Existia el
miedo a contraer el virus en las tiendas, los altos precios de los
envios de alimentos y la falta de transporte.

Condiciones
preexistentes

Los estudios muestran que las personas con IDD tienen
mayores tasas de "comorbilidades". Las comorbilidades
son dos 0 mas problemas de salud que se dan al mismo
tiempo. Tener mas problemas de salud significé peores

resultados de salud de la COVID-19.%

Un participante en una de las visitas de escucha dijo
gue tenia "miedo de ir a cualquier sitio por culpa de
una medicacion inmunosupresora”.
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Barreras frente la vacunacion y las pruebas para las personas con discapacidad

Lanzamiento y La reparticion de las vacunas cre6 nuevos retos para las personas

programacion con discapacidad. Algunos participantes consideraron que las
personas con discapacidad se quedaron atras en el proceso.
Saber como programar una cita para la vacuna fue muy dificil.

Actitudes La desinformacion sobre las vacunas de la COVID-19 fue

perjudicial. Esto es especialmente cierto en el caso de los
discapacitados que necesitan personal en sus hogares. A veces
el personal no vacunado no decia si estaba o no vacunado, pero
aun asi entré a los hogares. Un participante dijo que su DSP
entrd a sabiendas en el hogar después de una exposicién. El
DSP contagio el virus a la persona, lo que provocé su
hospitalizacion.

Accesibilidad Los centros de vacunacion eran una barrera frente a la accesibilidad.

"Las vacunas son menos accesibles para quienes tienen
problemas de movilidad/estan confinados en casa".

Barreras frente a la contratacién de personal para las personas con discapacidad

Capacitacion y calidad Debido a la escasez de profesionales de apoyo directo, la

del personal capacitacion del personal se realizé con mayor rapidez.
Algunos participantes consideraron que la calidad del
personal no estaba a la altura.

Una persona consideré que "debido a la escasez de
profesionales de apoyo directo, los empleadores contratarian
a cualquiera, aungue no estuviera calificado".

Vacantes y retencidon Muchos empleados renunciaron durante la pandemia. Cuando

del personal el personal de apoyo empez0 a renunciar, se plante6 un
problema especifico para las personas con discapacidad.
Muchas agencias afirmaron que el personal se marchaba para
buscar trabajos mejor pagados, lo que se relaciona con la falta
de financiacién para los DSP y otros servicios de apoyo.

"No tengo familia que me apoye y no habia nadie que viniera a
ayudarme. El 90% del apoyo se pagé para que estuviera alli y
eso fue dificil".




Barreras frente a la tecnologia para las personas con discapacidad

Telesalud

El aumento de la telemedicina es un producto de la pandemia,
pero no siempre es accesible para las personas con
discapacidad. Hay desafios Unicos para ellos. Por ejemplo, la
comunicacién puede ser un problema. Participar en una
evaluacion fisica a través de la telemedicina puede ser un
problema. Es necesario ajustar los tipos de adaptaciones para

que la telemedicina sea mas accesible.1*

Muchos participantes consideraron que los servicios de salud
en linea necesitaban méas adaptaciones. Una persona consideré
que "los servicios de fisioterapia y terapia ocupacional no son
tan eficaces en linea como en persona".

E Barreras frente al vecindario y del entorno
-1 construido para las personas con discapacidad

Condiciones locales que afectan a las personas con discapacidad

Gobierno local

Algunos patrticipantes consideraron que los funcionarios locales
no eran conscientes de las barreras y dificultades a las que se
enfrentaban las personas con discapacidad durante la pandemia.

Un participante también opind que "el gobierno local no hizo
ningun esfuerzo por conectarse con los puntos de confianza de la
comunidad, como las iglesias, los bancos de alimentos y los
proveedores de servicios".

Zonas rurales

Las comunidades rurales se enfrentan a barreras Unicas para los
cuidados de salud, como el escaso nimero de proveedores de
servicios de cuidados de salud. Un estudio revel6 que "las
personas que viven en zonas rurales tenian entre un 24% y un
33% mas de probabilidades de retrasar o renunciar a los cuidados

médicos necesarios debido a los costos, que los habitantes de

zonas urbanas".1®

Nuestros participantes estuvieron de acuerdo y declararon que uno
de los obstaculos era la "falta de servicios de cuidados médicos en
las zonas rurales".
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Condiciones locales que afectan a las personas con discapacidad (cont.)

Organizaciones locales Los cierres temporales de organizaciones locales fueron
duros para las personas con discapacidad que dependen de
eso0s servicios. Organizaciones como los bancos de alimentos
y las organizaciones sin fines de lucro son partes cruciales de
una comunidad. Los cierres afectaron a las personas con
discapacidad.

Apoyo familiar La cuarentena y el aislamiento suponian pocas visitas de
la familia cuando las personas con discapacidad vivian en
un hogar de grupo.

Este ambito incluye el apoyo a los familiares. No hubo respiro
para las familias. Un miembro de la familia record6 que se
sentia como si tuviera que ser profesora, cuidadora,
enfermera y madre a la vez, sin ningln apoyo externo.

Barreras frente al transporte para las personas con discapacidad

Transporte publico Muchos participantes, a menudo de zonas rurales, informaron
sobre la falta de transporte publico. Ademas, la gente de todo
el estado temia contraer el virus en el transporte publico. La
falta de transporte publico puede afectar la salud. Las
investigaciones demuestran que disponer de transporte
publico puede mejorar la salud. Permite a las personas
desplazarse a tiendas de comestibles saludables y centros
médicos.®

Transporte accesible A menudo, cuando habia transporte publico disponible, no
era accesible para las personas con discapacidad.

Un participante con experiencia de vida declaré: "El embarque
en la parte central del autobuls no era accesible para los
discapacitados".




Barreras frente a la accesibilidad para las personas con discapacidades

Acceso fisico

No siempre se puede acceder a los lugares donde se
realizan las pruebas, a los lugares donde se administran las
vacunas ni a los centros de salud. Esto crea barreras para
las personas con discapacidad. Algunos dijeron que las
pruebas en el auto no eran accesibles 0 no se acomodaban.
En algunos casos, los edificios donde se administraban las
vacunas no tenian rampas accesibles.

Lenguaje sencillo

A lo largo del intercambio de informacion publica sobre la
COVID-19, fue notable la falta de un lenguaje sencillo. La
informacién preparada no fue facilmente entendida por todas
las personas. Esto creé méas confusion y preocupacion.

Un participante dijo: "La informacién nunca se presento6 de
forma que tuviera sentido para TODAS las personas, es
decir, en lenguaje sencillo".

Barreras frente al contexto social y comunitario
paralas personas con discapacidad

Informacioén errébnea

Los participantes consideraron que la informacién era confusa
durante la pandemia. Habia mucha informacién inexacta. A
menudo provenia de las redes sociales. Por ejemplo, no era
facil saber cuando habia que ponerse una mascarilla o saber
cuando habia que entrar en cuarentena.

Un participante preocupado dijo: "Los medios de
comunicacion a menudo no difunden la informacién
correcta”.

Informacién cambiante

Muchos participantes dijeron que la informacion
constantemente cambiante sobre la pandemia era confusa.
Esto los puso mas ansiosos. Las directrices y normas del
gobierno federal, estatal y local cambian a diario.
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Raza/Origen étnico

Los grupos minoritarios raciales y étnicos experimentan
disparidades en salud. Las disparidades se agravan cuando la
persona también tiene una discapacidad. Si usted es negro o
pertenece a una minoria étnica, sus resultados de salud en la
prueba de la COVID-19 son peores. Las personas de estos
grupos tuvieron mayores tasas de hospitalizacién y muerte.’

Los participantes también vieron estos efectos citando "la falta
de atencion a las disparidades raciales y a otras comunidades
desproporcionadamente afectadas".

Discriminacion

La discriminacion se produce en las poblaciones minoritarias
incluso cuando no hay una pandemia. Pero la pandemia
empeoro estas experiencias. Un estudio descubrié que un
mayor porcentaje de adultos de minorias que de adultos de
raza blanca sintieron estrés y preocupacion por ser
discriminados o culpados por propagar la COVID-19.*®

Diversidad linguistica
y cultural

Durante la pandemia faltaron intérpretes. Esto dificultd a los
padres de los nifios con discapacidades y a aquellos que
también son discapacitados.

Un participante dijo: "Los traductores tienen fama de no
traducir el lenguaje médico y de educacion especial con
precision”.




Barreras frente a la estabilidad econdmica para las
personas con discapacidad

Seguridad financiera para las personas con discapacidad

Empleo

Una barrera mencionada a menudo por los participantes fue la
dificultad que supone el no tener empleo. En 2021, s6lo el 19%
de las personas con discapacidad en Estados Unidos tenian un
empleo, frente a casi el 64% de las personas sin discapacidad.
Independientemente de la edad o el nivel de educacion, las
tasas de desempleo son mucho mas altas para las

personas con discapacidades que para las que no tienen
discapacidades.*

En palabras de un participante en la visita de escucha: "los
padres se preocupan por perder sus trabajos y pagar las
facturas”.

Ingresos

Las personas con discapacidad y las familias nos contaron cémo
los bajos ingresos afectaban su seguridad de vivienda y su
seguridad alimentaria. También sefialaron que los bajos ingresos
perjudicaban su salud fisica y mental. La Ley de Estadounidenses
con Discapacidades prohibe la discriminacion por motivos de
discapacidad. La Ley asegura a las personas con discapacidad la
igualdad de oportunidades. Pero a pesar de la proteccion de esta
ley, un elevado nimero de personas con discapacidades son
pobres y estan infraeducadas.?

Seguridad alimentaria

El aumento de los costos de los servicios de envio de alimentos
fue una barrera mencionada por muchos participantes. Las
personas con discapacidad y sus familias y cuidadores querian
estar a salvo de la COVID-19 pidiendo comida por Internet. Pero
las altas tarifas eran limitantes.

Barreras frente a los apoyos sociales para las personas con discapacidad

Financiacion

La falta de financiacion fue otro tema recurrente. Las
personas con discapacidad se sintieron muy aisladas
durante la pandemia. La falta de financiacion de los
servicios de salud mental empeord ain mas su situacion.

Sueldos de los
profesionales de
apoyo directo
(DSP)

Los participantes se preocuparon por la actual crisis de los
profesionales de apoyo directo (DSP) en Pensilvania. Los salarios
de los PSD suelen ser demasiado bajos. Los bajos salarios
provocan problemas de contratacion de los trabajadores. Una
persona dijo que era "incapaz de contratar personal debido a que
s6lo puede ofrecer salarios bajos, especialmente en comparacion
con las empresas de comida rapida y de venta minorista".
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Barreras frente al acceso y la calidad de la
educacion para las personas con discapacidad

Barreras sistémicas para las personas con discapacidad

Sistema educativo

Los sistemas educativos de Pensilvania crearon algunas
barreras para las personas con discapacidad durante la COVID-
19. Esto fue especialmente cierto cuando el aprendizaje se
trasladoé a Internet. La educacion virtual era dificil para muchos
nifios con discapacidades. Antes de la pandemia, los nifios
solian recibir servicios adicionales durante la jornada escolar. Los
estudiantes perdieron servicios cuando las escuelas cerraron, y
el aprendizaje se traslado a Internet. La educacion en linea no
era tan efectiva. Y un menor tiempo de aprendizaje supuso
muchos retos para los estudiantes con discapacidades.*

Barreras frente a la tecnologia para las personas con discapacidad

Acceso a dispositivos

Las herramientas utilizadas para la educacion en linea, como los
iPads y las computadoras, no eran propiedad de todas las
familias o no estaban a su disposicion. Para muchos estudiantes,
esto provoco que se perdieran horas de clase y deberes
esenciales.

Uno de los participantes dijo: "Sé que hay un nimero
escandalosamente alto de nifios que se quedaron en el camino
y perdieron dos afios de aprendizaje”.

Acceso a Internet

La falta de un servicio de Internet fiable, especialmente en las
zonas rurales, tuvo un efecto especialmente grande durante la
pandemia. Muchos servicios y actividades que antes eran
presenciales se trasladaron a Internet. Los que no tienen
Internet no pudieron participar. Se calcula que 800,000
habitantes de Pensilvania no tienen acceso a Internet de alta
velocidad. De ellas, 520,000 personas viven en zonas rurales.?
Para los escolares, la falta de acceso a Internet les impidio
asistir a sus clases en linea.

Conocimientos y
capacidad para utilizar
la tecnologia

La pandemia hizo que muchas personas confiaran mas
en Internet. Las personas necesitaban utilizarlo para su
trabajo, socializacion, educacion y cuidados de la salud.
Para aquellas personas que no sabian utilizar la
tecnologia, especialmente las personas mayores,
aprender a usar una computadora fue frustrante y dificil.
Ademas, las personas con discapacidad pueden carecer
de acceso a tecnologia accesible.

Zoom

El uso de Zoom estaba en todas partes durante la COVID-19.
Muchos participantes dijeron que la escuela y las actividades en
linea no eran tan eficaces en Zoom. Para algunos estudiantes,
esto significaba quedarse atras o recibir una educacion
deficiente. Para empeorar las cosas, Zoom carece de las
funciones de accesibilidad que necesitan las personas con
discapacidad.




EN PALABRAS DE LOS PARTICIPANTES

Barreras frente al sistema de los cuidados de salud para las personas con discapacidad

Barreras frente a la salud mental y fisica de las personas con discapacidad

e "Todo esto dificulta la autosuficiencia de las personas con discapacidad; es como subir
una escalera: cuanto mas subes, lejos de lo familiar, mas miedo da y mas solo te
sientes".

e "Conozco a nifios que han perdido a todos los adultos de su familia en pocas semanas.
Nadie habla de ese nivel de trauma".

e "El hecho de no querer salir en publico dificultaba la obtencién de alimentos".

e "Habia que tener un auto para acceder a los bancos de alimentos que quedaban
abiertos porque se convirtieron en 'recojo por auto™.

e "Ansiedad y depresion y rabia por el miedo a lo desconocido, en relacion con la
mayor susceptibilidad propia a la COVID debido a las discapacidades existentes".

Barreras frente a la vacunacion y las pruebas para las personas con discapacidad

e "La gente que tenia mas recursos pudo hacerlo [vacunarse], pero los que no, los que
no tienen... tuvimos que esperar, esperar y esperar".

e "Las personas con discapacidades fueron las ultimas en recibir la vacuna y se sintieron
abandonadas".

e "Lainformacion sobre la vacuna y el refuerzo era confusa, habia que profundizar y
hacer clic en varias paginas para obtener las respuestas buscadas".

Barreras sistémicas frente a los cuidados de salud para

e '"El centro de vida asistida en el que solia vivir estaba realmente falto de personal y eso tuvo un

impacto en mi cuidado; jincluso trajeron de vuelta a un ayudante que habia sido despedido

debido a su bajo rendimiento porque estaban tan faltos de personal!".

"Los profesionales de apoyo directo no tienen una formacion médica y no estan calificados

para tomar las grandes decisiones de cuidados de la salud que a menudo se les imponen".

® "He tenido que hacer muchos malabarismos para compensar la escasez de personal".

® "Ya somos personas con necesidades de cuidados complejas... conseguir alin menos apoyos

médicos, fue muy, muy duro".

"Los politicos no se centran en lo que realmente es importante para los ciudadanos".

® "La gente no tiene paciencia ahora y no se preocupa por las formas de hacer que todos estén
seguros".
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Barreras frente al vecindario y del entorno fisico para las

personas con discapacidad

Barreras frente al transporte para las personas con discapacidad

e "El transporte siempre es una barrera aqui [en el medio rural], con o sin pandemia.
Esto se extiende al acceso a las vacunas, las pruebas, las citas, etc."

e "Miedo a viajar en transporte publico por el riesgo de contraer el virus".

Barreras frente a la accesibilidad para las personas con discapacidades

e "Realmente tenemos que aumentar nuestros esfuerzos en torno a la accesibilidad,
por ejemplo, construyendo y creando mas senderos y parques accesibles".

e "Los traductores tienen fama de no traducir el lenguaje médico y de educacién
especial con precision”.

e '"Las personas sin discapacidades tenian dificultades, pero tenian opciones, y las
personas con discapacidades no tenian esas mismas opciones ni acceso a
informacion precisa, no lo conseguiamos".

Barreras frente a la estabilidad econémica personas con discap

e "Los padres estan preocupados por perder sus trabajos y pagar las facturas".

e '"Incapaz de contratar personal debido a que so6lo puede ofrecer salarios bajos,
especialmente en comparaciéon con las empresas de comida rapida y de venta
minorista”.

Barreras frente a la educacion personas con discapacidad

e '"Ciertamente, el acceso a la educacion es una preocupacion primordial que afecta
exponencialmente a las personas con discapacidad. Cuando un nifio tiene una
discapacidad visual o auditiva, es casi imposible conseguir la educacién adecuada a
través de Zoom y las actividades asincrénicas".

® “[Mi hija] perdi6 el acceso a su paraprofesional educativa, pero se le exigié que realizara
actividades de aprendizaje asincrénicas, que por definicion, al ser una nifia que requiere
un paraprofesional 1:1, no podia hacer. Los rezagos que enfrento debido a la falta de
educacién apropiada tomaran mucho tiempo para ser superados".

® "Muchos hogares de grupos sélo tenian una computadora y habia que compartirlo con el
personal”.

e "La educacion virtual no funcionaba para muchas familias y la escuela parecia no
entender ni preocuparse".



PROXIMOS PASOS

Ahora tenemos un conocimiento mas profundo de las barreras de cuidados médicos
frente a la COVID-19 para los residentes de Pensilvania con discapacidades. A
continuacién, nuestro proyecto se centrara en las recomendaciones para que el
Departamento de Salud aborde las disparidades en salud.

Nuestro proyecto forma parte del enfoque de la Oficina de Equidad en Salud de
Pensilvania de 2022 en la igualdad en discapacidad. Es una oportunidad para
aprender, conectarse y actuar conjuntamente. El resultado final es aumentar la
equidad de salud de esta importante parte de nuestra comunidad.
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