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Promocion y proteccion de los derechos humanos:
situaciones de los derechos humanos e informes
de relatores y representantes especiales

Derechos de las personas con discapacidad

Nota del Secretario General

El Secretario General tiene el honor de transmitir a la Asamblea General el informe
de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad, Heba Hagrass,
de conformidad con lo dispuesto en la resolucion 53/14 del Consejo de Derechos Humanos.

* A/30/150. [=]

: I
GE.25-11604 (S) 290725 300725 Se rucga ‘“‘“‘”@


https://docs.un.org/es/A/HRC/RES/53/14
https://undocs.org/es/A/80/150

A/80/170

Informe de la Relatora Especial sobre los derechos
de las personas con discapacidad, Heba Hagrass

La prestacion de cuidados y apoyo a los nifios y las nifias con
discapacidad en el entorno familiar y sus dimensiones de género

Resumen

En el presente informe, la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, Heba Hagrass, destaca las barreras a que se enfrentan los nifios y las nifias con
discapacidad, asi como las personas que los cuidan, en el disfrute de sus derechos humanos
cuando no existen servicios de apoyo adecuados. Analiza la dimension de género de los
cuidados y el apoyo no remunerados que reciben los nifios con discapacidad en el entorno
familiar, prestados en su mayor parte por mujeres. Resefia diversas medidas y servicios que
podrian implementarse en un marco de sistemas de cuidados y apoyo inclusivos y basados
en los derechos humanos, y formula recomendaciones practicas a los Estados para proteger
el derecho a la vida familiar, prevenir la institucionalizacion y promover la igualdad de
género.
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I1.

Introduccion

l. Crecer en un entorno familiar seguro y saludable es la mejor forma de garantizar el
bienestar de los nifios y las nifias, asi como su desarrollo y su trayectoria vital positiva. Cada
vez mas, las politicas reconocen que existe un vinculo entre el bienestar de los nifios y nifias
y el de las personas que los cuidan, y que invertir en el apoyo a las familias y los cuidadores
redunda en un crecimiento social y econdmico equitativo!.

2. En el presente informe, la Relatora Especial se centra en las necesidades y
experiencias, a menudo obviadas, de los niflos y nifias con discapacidad y los familiares que
cuidan de ellos, en particular las mujeres (incluidas las madres), y en las medidas que se
necesitan para establecer y reforzar sistemas de cuidados y apoyo que protejan y promuevan
los derechos humanos de los nifios y nifias con discapacidad y sus cuidadores. Los padres y
cuidadores se enfrentan a menudo a formas multiples e interseccionales de discriminacion y
a la discriminacion por asociacion con una persona con discapacidad, que es una forma de
discriminacién por motivos de discapacidad en el sentido del articulo 5 de la Convencioén
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad?.

3. Los nifios y nifias con discapacidad siguen viéndose separados de sus familias e
internados en instituciones con una frecuencia desproporcionada, a pesar de los abundantes
datos que demuestran los efectos nocivos de estas medidas, como la violencia, los abusos, el
descuido y la segregacion. En Europa y Asia Central, por ejemplo, estos nifios tienen entre 6
y 30 veces mas probabilidades de vivir en entornos formales de asistencia residencial, y esta
region presenta la tasa mas alta de institucionalizacion infantil de todo el mundo?®. Como se
expresa en muchas comunicaciones, la institucionalizacion persistente obedece a la falta de
servicios y apoyo, no a los deseos de las familias y, menos atin, de los nifios y las nifias*.

4. Para elaborar su informe, la Relatora Especial hizo publica una solicitud de
aportaciones y recibid 102 respuestas’ de Estados, organizaciones de personas con
discapacidad, asociaciones de personas con discapacidad y sus familias, la sociedad civil,
proveedores de servicios y entidades de las Naciones Unidas, entre otros. Expresa su
agradecimiento a cuantos han realizado aportaciones y facilitado informacion util. La
Relatora Especial estd especialmente agradecida a las organizaciones que realizaron
encuestas entre las familias. Ademas, en mayo de 2025 celebrd una consulta con los padres
de nifios y nifias con discapacidad y con jovenes con discapacidad de Moldova‘. La
preparacion del informe también conllevd una intensa labor de investigacion y examen
documental.

Conceptualizacion de los cuidados y el apoyo que prestan
y reciben las familias de nifios y nifias con discapacidad

Conceptos y terminologia clave

5. Los cuidados y el apoyo son fundamentales para el bienestar de todas las personas y
sociedades. No obstante, este trabajo esencial sigue estando infravalorado y poco reconocido,
y recae en gran medida en las mujeres y las nifias debido a las normas sociales y los
estereotipos de género. Los cuidados y el apoyo deben entenderse a través de la
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Véase Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), “Politicas favorables a la familia:
rediseiar el lugar de trabajo del futuro”, resumen de politicas, 2019.

Véanse Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, observacion general num. 6
(2018), relativa a la igualdad y la no discriminacion; CRPD/C/ARE/CO/1; CRPD/C/BEL/CO/1;y
CRPD/C/ESP/CO/1.

Véase UNICEF, “Leveling the playing field for children with disabilities”, In Focus (Ginebra, octubre
de 2024).

Véase la comunicacién de Human Rights Watch.

Las aportaciones recibidas en formatos accesibles pueden consultarse en www.ohchr.org/en/calls-for-
input/2025/call-inputs-care-and-support-children-disabilities-within-family-environment.

Consulta facilitada por Lumos.


https://undocs.org/es/CRPD/C/ARE/CO/1
https://undocs.org/es/CRPD/C/BEL/CO/1
https://undocs.org/es/CRPD/C/ESP/CO/1
https://www.ohchr.org/en/calls-for-input/2025/call-inputs-care-and-support-children-disabilities-within-family-environment
https://www.ohchr.org/en/calls-for-input/2025/call-inputs-care-and-support-children-disabilities-within-family-environment
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corresponsabilidad social, por la que los Estados tienen la obligacion primordial de respetar,
promover y hacer efectivos los derechos humanos, entre otras cosas mediante la legislacion

y los marcos de politicas, las infraestructuras publicas y la prestacion de servicios.

6. El concepto de “cuidados” y “trabajo de cuidados™ ha variado y evolucionado tanto a
nivel historico como geografico. Mas recientemente, el sistema de las Naciones Unidas lo ha
definido como “el acto en que la persona cuida de si misma, de los demas y del planeta, asi
como la prestacion de apoyo y asistencia a quienes lo necesitan para que puedan participar
en la sociedad con dignidad y autonomia”, y lo ha centrado en principios fundamentales como
los derechos humanos y el principio de no dejar a nadie atras’. Esta conceptualizacion
engloba el marco de las SR —consistente en reconocer, reducir, redistribuir y recompensar
los cuidados y representar a quienes los prestan—, y encarna un enfoque holistico al definir
los “sistemas de cuidados” como un conjunto de marcos juridicos y de politicas, servicios,
financiacion, infraestructura social y fisica, programas, normas y formacion, gobernanza y

administracién y normas sociales.

7. El trabajo de cuidados se considera a menudo una “carga” y una “penalidad”, tanto
mas cuando se refiere al cuidado de nifios y nifias con discapacidad. Estas narrativas
perpetian las actitudes capacitistas que perciben la discapacidad como una carga inherente,
sin buscar soluciones a los problemas reales relacionados con la falta de servicios de apoyo
comunitarios y otras carencias conexas que impiden hacer efectivo derecho a la autonomia y
la vida independiente y dan lugar a la desigualdad en la organizacion social de los cuidados
y el apoyo. Tampoco tienen en cuenta que las personas con discapacidad, incluidos los

progenitores con discapacidad, también prestan cuidados y apoyo.

8. Cada vez mas, el discurso se esta acercando al concepto de “cuidados y apoyo” en
reconocimiento de los derechos y necesidades tanto de quienes los prestan como de quienes
los requieren®. Este matiz es fundamental para las personas con discapacidad. Historicamente
se ha prestado poca atencion a sus preferencias y decisiones en relacion con el tipo de apoyo
que reciben y la forma en que lo reciben, y las necesidades de apoyo se han venido
enmarcando en el concepto de “cuidados”, lo que genera desempoderamiento y falta de
control®. Asi pues, el término “apoyo” describe la asistencia que se presta bajo el control y
con arreglo a las preferencias de quienes la precisan, permitiéndoles participar en la sociedad

con dignidad y autonomia'®.

9. La diferencia conceptual entre los cuidados y el apoyo es importante al atender las
necesidades de los nifios y las nifias. Mientras que los lactantes y los nifios de corta edad
dependen de los cuidados que les prestan otras personas, con la edad y la evolucion de su
capacidad, sus necesidades pasan progresivamente de los cuidados al apoyo. Ademas, los
nifios y nifias con discapacidad pueden necesitar cuidados y apoyo especificos, mas alla de
las responsabilidades habituales de crianza que se espera que asuman los padres. Por este
motivo, los servicios publicos son esenciales para garantizar que se satisfagan las necesidades
especificas de los nifios y nifias con discapacidad, por ejemplo en lo que respecta a las ayudas
técnicas o la rehabilitacion, entre otras cosas. En el presente informe, la Relatora Especial
utiliza el término “cuidados y apoyo”, que reconoce tanto la evolucion de la capacidad de los

nifios y nifias como las necesidades adicionales de los nifios y nifias con discapacidad.

10.  En el informe, la Relatora Especial se centra en el entorno familiar, que es el mejor
lugar en el que los nifios y nifias pueden crecer y establecer una relacion estable con un
cuidador adulto comprometido. Las relaciones estables y formativas pueden existir en
diversos tipos de familias'!, y todas las familias deben ser respetadas y apoyadas para que
puedan cumplir con sus responsabilidades en la crianza de los hijos. Los proveedores de
servicios, los cuidadores profesionales remunerados y los compafieros con los que se

7 Naciones Unidas, “Transformar los sistemas de cuidados en el contexto de los Objetivos de
Desarrollo Sostenible y Nuestra Agenda Comtn”, documento de politica del sistema de las Naciones
Unidas (2024).

8 Véanse la resolucion 54/6 del Consejo de Derechos Humanos; la resolucion 77/317 de la Asamblea
General; la resolucion 2024/4 del Consejo Econdmico y Social; y el documento A/HRC/58/43.

® A/HRC/34/58, parrs. 23 a 28.

10 A/JHRC/58/43, parr. 5.

11" A/HRC/29/40, parr. 23.
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comparten sistemas de vida, por ejemplo hogares colectivos y “de tipo familiar”, no pueden
sustituir el hecho de criarse en una familia. El apoyo a las familias de nifios y nifias con
discapacidad es fundamental para prevenir la separacion familiar y la institucionalizacion y
para proteger los derechos de los nifios, en particular a no ser objeto de violencia, malos tratos
y descuido.

11.  Por ultimo, la Relatora Especial reconoce la importancia de una perspectiva basada
en el curso de la vida, de las formas multiples e interseccionales de discriminacion y del
principio de no dejar a nadie atras. Las necesidades de cuidados y apoyo evolucionan a lo
largo de la infancia y hasta la edad adulta y avanzada, por lo que requieren continuidad y
planteamientos sistémicos e integrados.

Dimensiones de género de los cuidados y el apoyo a los nifios
y nifias con discapacidad

12.  La prestacion de cuidados y apoyo a los nifios y nifias con discapacidad tiene una
importante dimension de género. En todo el mundo, las mujeres y las nifias asumen una parte
desproporcionada de los cuidados y el apoyo no remunerados, con frecuencia a expensas de
sus derechos humanos y de la igualdad de género!?. Debido a las expectativas sociales en
torno a los roles de género y la familia tradicional, las normas sociales y la desigualdad
econdmica, las responsabilidades de cuidados y apoyo a los hijos y otros miembros de la
familia siguen percibiéndose como una “funcién de la mujer”. Mientras tanto, los hombres
se dedican menos al cuidado de personas y nifios, en parte por la percepcion estereotipada de
que tales actividades son “poco masculinas”.

13.  Estas dinamicas se ven agravadas en las familias de nifios y nifias con discapacidad,
en que las mujeres, incluidas las madres, las abuelas y las hermanas, asumen
predominantemente las responsabilidades de cuidado. Todas las comunicaciones recibidas
confirmaron que las mujeres, y especialmente las madres, asumen el papel de cuidadoras
principales de los nifios y nifias con discapacidad.

14.  En todo el mundo existe la expectativa de que las mujeres —y en particular las
madres— reduzcan o abandonen su empleo remunerado para prestar cuidados y apoyo no
remunerados a los nifios y nifias con discapacidad. Otras mujeres de la familia, en particular
las abuelas, también tienen mas probabilidades de contribuir a esa labor. En una encuesta
realizada entre familias de nifios con autismo en Europa, las madres eran las cuidadoras
principales en el 68 % de los casos, los padres compartian las responsabilidades de cuidado
(en diversos grados) en el 22 % y solo el 3 % de las familias sefialaban al padre como cuidador
principal’®. Estudios sobre la economia del cuidado realizados en el Libano y en Oman
indican también que las madres son las cuidadoras principales de los nifios y nifias con
discapacidad y, al tratar de conciliar el trabajo y los cuidados, suelen recurrir a mujeres de
edad (las abuelas) para compartir estas responsabilidades’*.

15.  Ladivision por género de los cuidados y el apoyo a los nifios y nifias con discapacidad
estd vinculada a roles de género e ideales de maternidad estereotipados, que se ven reforzados
por las actitudes de beneficencia y medicalizadas que predominan con respecto a la
discapacidad. Asi pues, se da por supuesto el cuidado de los hijos con discapacidad por parte
de madres “perfectas” como una forma de sacrificio, mientras que las deficiencias se
consideran una tragedia personal que es mejor gestionar en privado. En lugar de comprender
las necesidades de las madres y de ofrecerles un apoyo adecuado, se las trata con compasion
y admiracion por su “fortaleza”, lo que abunda en su aislamiento y su sentimiento de culpa
por buscar ayuda no solo para sus hijos, sino para ellas mismas. Una madre lo resumid
sefialando que, tras el nacimiento de su hijo con discapacidad, su papel en la sociedad se
habia reducido “al de cuidadora™>.
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Véase A/HCR/59/45.

Véase la comunicacion de Autism Europe.

Véase la comunicacion de la Comision Econdmica y Social para Asia Occidental.
Véase la comunicacion de Disability Rights International.
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C.

Marco internacional de derechos humanos

16.  El marco internacional de derechos humanos ofrece protecciones especificas a los
derechos humanos de las personas que cuidan de nifios y nifias con discapacidad, en particular
cuando se tienen en cuenta los derechos interrelacionados que asisten a las personas con
discapacidad, a la infancia y a las mujeres y las nifias en virtud de la Convencion sobre los
Derechos del Nifio, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la
Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer.

17.  Los nifios y nifias con discapacidad tienen los mismos derechos que los demas nifios
y nifias, y los Estados deben proporcionarles, a ellos y a sus familias, servicios que sean
inclusivos, estén basados en la comunidad y les brinden apoyo (Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, arts. 19 y 23, parr. 3, y Convencion sobre los
Derechos del Nifio, art. 23, parr. 1), incluidos medios de intervencion temprana, habilitacion
y rehabilitacion, educacion inclusiva, infraestructuras accesibles, ayudas técnicas y servicios
sociales y de proteccion de la infancia. Estos servicios sustentan el derecho a la vida familiar
y la prevencion de la ocultacion, el abandono, la negligencia y la segregacion de los nifios y
las niflas con discapacidad (Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, art. 23, parr. 3).

18.  El derecho a la plena inclusion en la sociedad entrafia el derecho de los nifios a vivir
y crecer en una familia y no en un entorno de asistencia residencial del tamafio que sea, y los
Estados tienen la obligacion de implementar una politica de desinstitucionalizacion'. El
modelo de la discapacidad basado en los derechos humanos se sustenta en todos los principios
y derechos consagrados en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y la Convencion sobre los Derechos del Nifio. Las orientaciones vigentes sobre
las modalidades alternativas de cuidado en virtud del articulo 20 de la Convencion sobre los
Derechos del Nifio deben interpretarse teniendo en cuenta las normas mas estrictas que se
establecen en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad!'”.

19.  Tanto la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (art. 23,
parr. 3) como la Convencion sobre los Derechos del Nifio (art. 18) exigen a los Estados que
apoyen a los progenitores en su labor de cuidadores, especialmente mediante servicios
apropiados que incluyan informacion y asistencia para permitirles entender la discapacidad
de forma positiva y apoyar a los nifios y nifias, respetando su interés superior y la evolucion
de sus capacidades. Los nifios y las nifias con discapacidad tienen derecho a ser escuchados
en los asuntos que les afecten y a que se tengan en cuenta sus opiniones de acuerdo con su
edad y madurez (Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, art. 7, y
Convencion sobre los Derechos del Nifio, art. 12).

20.  El apoyo a los cuidadores que son miembros de la familia debe permitirles ayudar a
sus familiares con discapacidad a vivir de forma independiente e incluir cuidados de relevo,
servicios de guarderia y otros servicios de apoyo a la crianza, apoyo econdémico y
asesoramiento, entre otras cosas's. El Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad ha reconocido que, en algunos casos, “los derechos de las personas con
discapacidad no pueden hacerse efectivos sin la proteccion de los cuidadores familiares”, y
que estos tienen derecho a la asistencia del Estado cuando sea necesaria para proteger los
derechos de los miembros de la familia que son personas con discapacidad'’®. El Comité

Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, observacion general nim. 5 (2017),
relativa al derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad, parrs. 16 ¢) y 37.
Véanse también las directrices sobre la desinstitucionalizacion, incluso en situaciones de emergencia
(CRPD/C/5); y la declaracion conjunta del Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y el Comité sobre los Derechos del Nifio de 18 de marzo de 2022, disponible en
https://www.ohchr.org/sites/default/files/2022-03/CRC-CRPD-joint-statement 18March2022.docx.
Véanse las Directrices sobre las Modalidades Alternativas de Cuidado de los Nifios (Asamblea
General, resolucion 64/142). Véase también A/HRC/40/54, parr. 51.

Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, observacion general nim. 5 (2017),
parr. 67.

Véase el dictamen aprobado en 2022 por el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad en el asunto Bellini y otros c. Italia (CRPD/C/27/D/51/2018).
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I11.

también ha puesto de relieve la discriminacion por asociacion que enfrentan los cuidadores
familiares, en particular en materia de empleo.

21.  De conformidad con el articulo 5 de la Convencion sobre la Eliminacion de Todas las
Formas de Discriminacién contra la Mujer, los Estados deben reconocer y combatir la
discriminacion interseccional a que se enfrentan las mujeres en su funcion de cuidadoras
dentro de la familia, también cuando cuidan de un nifio o una nifia con discapacidad. Con
arreglo a lo dispuesto en el articulo 11, parrafo 2 ¢), los Estados deben suministrar los
servicios sociales de apoyo necesarios para permitir que los progenitores combinen las
obligaciones para con la familia con las responsabilidades del trabajo y la participacion en la
vida publica, especialmente mediante el establecimiento de servicios destinados al cuidado
de los nifios®. Los Estados también deben garantizar el derecho a la seguridad social (art. 11,
parr. 1 ¢)), incluidas las pensiones no contributivas, para aquellas personas que hayan pasado
largos periodos fuera del mercado de trabajo para prestar cuidados?!.

22.  Cada vez se habla mas del “derecho de las personas a cuidar, a ser cuidadas y a ejercer
el autocuidado”, que debe hacerse efectivo a través de sistemas integrales de cuidados y
apoyo basados en los derechos humanos y en los enfoques interseccionales??. Es fundamental
que se reconozcan y entiendan los enfoques interseccionales al disefiar y poner en practica
sistemas de cuidados y de apoyo —sustentados por las sinergias del marco internacional de
derechos humanos— para asegurar que se satisfagan las necesidades y los derechos tanto de
quienes prestan los cuidados como de quienes los precisan.

Experiencias de vida de las familias y de los nifnos
y nifias con discapacidad

23.  Criar a un hijo con discapacidad afecta profundamente a las familias y al disfrute de
los derechos humanos de sus miembros, especialmente en un contexto de apoyo y servicios
publicos insuficientes y de actitudes sociales negativas. En este capitulo, la Relatora Especial
relata las experiencias de cuidadores y cuidadoras, basandose en las comunicaciones
recibidas, en particular la forma en que la division de género de los cuidados y el apoyo
agrava las desigualdades en la interseccion entre el género y la discapacidad. Aunque su
intencion es llamar la atencion sobre las importantes dificultades que enfrentan los nifios y
nifias con discapacidad y los familiares que los cuidan, estas no invalidan las relaciones
afectuosas y positivas de las que disfrutan muchos padres, hermanos, nifios y nifias con
discapacidad y otros miembros de la familia.

Estigmatizacion y exclusion

24.  En todas las regiones geograficas, las familias de nifios y nifias con discapacidad
afirmaron que habian sufrido una importante estigmatizacion por razon de la discapacidad,
en particular cuando los nifios tenian discapacidad intelectual y psicosocial y necesidades de
apoyo amplias y complejas. En particular, se avergonzaba y se culpaba a las madres por haber
tenido un hijo con discapacidad?. Estas actitudes pueden ser especialmente duras cuando se
culpa a las madres de ser las “causantes” de las deficiencias por haber incumplido
presuntamente las recomendaciones relacionadas con el estilo de vida durante el embarazo,
o cuando han decidido tener a su hijo a pesar de los riesgos de afecciones congénitas
detectadas durante el embarazo. Se critica a las mujeres desde actitudes sexistas y capacitistas
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Con arreglo a la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, no deben
interpretarse como instituciones residenciales para nifios y nifias con discapacidad.

Véase el dictamen aprobado en 2019 por el Comité para la Eliminacion de la Discriminacion contra la
Mujer en el asunto Ciobanu c. la Republica de Moldova (CEDAW/C/74/D/104/2016).

Compromiso de Buenos Aires, parrs. 8 y 9. Se ha solicitado a la Corte Interamericana de Derechos
Humanos que emita una opinion consultiva sobre el derecho a los cuidados como derecho auténomo
en virtud del articulo 26 de la Convencién Americana sobre Derechos Humanos; véase
https://www.corteidh.or.cr/docs/opiniones/soc_2 2023 es.pdf.

Véanse las comunicaciones de Broken Chalk, Face Equality International, Fetal Alcohol Spectrum
Disorder — Carers Action Network, Groupement la vie pour tous y Pallium India, entre otros.


https://undocs.org/es/CEDAW/C/74/D/104/2016
https://www.corteidh.or.cr/docs/opiniones/soc_2_2023_es.pdf
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por no cumplir las expectativas sociales de una madre “perfecta”, asi como por tener un hijo
que requerira recursos y apoyo, lo que provoca malestar psiquico y sentimiento de culpa.

25. Tanto los nifios y niflas con discapacidad como sus cuidadores o cuidadoras
principales se ven afectados por el estigma y la discriminacion, lo que provoca el rechazo de
la sociedad y, en ocasiones, de sus familias. A menudo, las madres y los nifios o nifias con
discapacidad son abandonados por los padres, ya sea cuando se detecta la deficiencia o
cuando se ponen de manifiesto las implicaciones a largo plazo de las necesidades de cuidados
y apoyo?*. Un estudio realizado en Rwanda, por ejemplo, document6 el estigma persistente
de que eran objeto los nifios y nifias con discapacidad, a los que se solia hacer referencia con
palabras ofensivas, mientras que la estigmatizacion afectaba a toda la familia?.

26.  En algunos casos, los nifios y nifias con discapacidad han sido acusados de estar
malditos y de ser un castigo para sus progenitores, especialmente para las madres, que acaban
siendo presionadas para que abandonen a sus hijos. También se han denunciado casos de
profesionales médicos que animan a los progenitores a internar en instituciones a sus hijos
con discapacidad, incluso recién nacidos?¢. Esto tiene que ver con la creencia erronea de que
las familias no son las mas indicadas para cuidar de sus hijos y que los cuidados y el apoyo
especificos solo pueden prestarse eficazmente en entornos institucionales. Los progenitores
tienden a enfrentarse a opiniones capacitistas que presentan la crianza de un hijo con
discapacidad como una fuente de dificultades, decepciones y fracasos, y sugieren que se
rebajen las expectativas en cuanto a las capacidades y posibilidades futuras de su hijo?.

27.  Estas actitudes negativas afectan al bienestar mental, la confianza y, en ocasiones, el
comportamiento de los cuidadores familiares para con el nifio o la nifia con discapacidad. El
deseo de evitar miradas y comentarios intrusivos y ofensivos los lleva a autoaislarse y a
limitar las interacciones sociales. Afirman no sentirse bienvenidos en espacios publicos,
como parques infantiles y colegios, o en el transporte ptblico. El estigma también existe en
el seno de las familias, lo que tiene graves consecuencias para los nifios y nifias con
discapacidad, por ejemplo cuando se los oculta y se les impide someterse a evaluaciones de
discapacidad que les permitirian acceder a servicios de proteccion social o de apoyo en la
educacion.

Carencias en materia de educacion inclusiva y otros servicios
clave de atencion a la infancia

28.  La falta de servicios accesibles, adecuados y asequibles para los nifios y nifias con
discapacidad se sefial6 como un problema fundamental, con profundos efectos en el bienestar
y el disfrute de los derechos humanos tanto de los nifios y nifias como de las personas que los
cuidaban. Las familias se enfrentan a costos elevados, largas listas de espera, problemas de
inaccesibilidad geografica, falta de profesionales cualificados y servicios fragmentados. Se
destacaron carencias en materia de deteccion e intervencion tempranas, servicios de salud,
habilitaciéon y rehabilitacion, educacion inclusiva, apoyo financiero, ayudas técnicas,
entornos y transporte accesibles y apoyo para una vida independiente cuando los nifios y
nifias llegaban a la edad adulta, en particular la falta de oportunidades de empleo. Estas
carencias concuerdan con las desigualdades que experimentan las personas con discapacidad,
incluidos los niflos y las nifias, en todo el mundo?®. Los cuidadores y los nifios y nifias de
comunidades especialmente marginadas, como las minorias étnicas o las familias con bajos
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Véase la comunicacion de Light for the World.

Véase https://bettercarenetwork.org/sites/default/files/2022-

10/kap_study on_children with disabilities to send.pdf.

Véase la comunicacion de Hope and Homes for Children.

Véase la comunicacion de la Coalicion Colombiana por la Implementacion de la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Véanse Alexandre Cote y Lena Morgon Banks, eds., Global Disability Inclusion Report: Accelerating
Disability Inclusion in a Changing and Diverse World (UNICEF (en nombre del grupo directivo del
Global Disability Inclusion Report), Nueva York, 2025); y Naciones Unidas, “Disability and
Development Report 2024: accelerating the realization of the Sustainable Development Goals by,
for and with persons with disabilities”.

GE.25-11604


https://bettercarenetwork.org/sites/default/files/2022-10/kap_study_on_children_with_disabilities_to_send.pdf
https://bettercarenetwork.org/sites/default/files/2022-10/kap_study_on_children_with_disabilities_to_send.pdf

A/80/170

ingresos, se enfrentan a mayores barreras para acceder al apoyo y los servicios. Por ejemplo,
los niflos y nifias afrodescendientes pueden encontrarse con retrasos y escepticismo durante
la evaluacion de su discapacidad, lo que limita su acceso al apoyo y los servicios?.

29.  Los cuidados en la primera infancia y la educacion inclusiva son fundamentales para
el desarrollo y la inclusion a largo plazo de los nifios y nifias con discapacidad y su transicion
a una vida independiente al llegar a la edad adulta. También son fundamentales para que las
personas que los cuidan dispongan de tiempo para el empleo remunerado, el desarrollo
personal, el autocuidado y la vida social. Aunque se ha avanzado en estos ambitos, siguen
existiendo importantes desigualdades. Los datos de 34 paises de ingreso bajo y mediano
revelaron que, en comparacion con los demas, los nifios y nifias con discapacidad tenian un
25 % menos de probabilidades de asistir a centros de educacion preprimaria y un 49 % mas
de probabilidades de no estar escolarizados®. Incluso cuando existen marcos juridicos y de
politicas sobre educacion inclusiva, en la practica las familias ven denegado su acceso por la
falta de capacidad, personal cualificado y ajustes en los centros de educacion preprimaria y
en las escuelas, especialmente fuera de los centros urbanos.

30. Muchos nifios y nifias con discapacidad siguen recibiendo ensefianza en entornos
segregados y alejados de sus familias, incluso en internados. Los sistemas inadecuados de
educacion inclusiva son un factor clave de la institucionalizacion, la exclusion y la separacion
familiar. En este contexto, algunos cuidadores deciden optar por la educacion en el hogar,
que incrementa una vez mas las responsabilidades asumidas por las madres, al tiempo que
priva a los nifios y nifias con discapacidad de una educacion de calidad y los separa de sus
pares.

Pobreza, desigualdad y nivel de vida adecuado

31.  Cuando se ven obligados a colmar lagunas en los servicios de cuidados y apoyo a los
nifios y nifias con discapacidad, los familiares que cuidan de ellos se exponen a consecuencias
econdmicas negativas y a un mayor riesgo de pobreza. Este hecho guarda relacion, en primer
lugar, con las dificultades para mantener un empleo remunerado, ya que muchos cuidadores
tienen que reducir considerablemente sus horas de trabajo o abandonar su empleo®'. En
Europa, el 85 % de las familias de nifios con autismo declararon que sus ingresos se habian
visto afectados negativamente: el 42 % de los cuidadores principales habian abandonado su
trabajo y el 32 % habian reducido sus compromisos profesionales’2. Los cuidadores son
objeto de discriminacion por asociacion, en particular en el empleo, cuando los empleadores
cuestionan su dedicacion y sus capacidades debido a la responsabilidad que asumen en la
prestacion de cuidados, lo que genera barreras para la contratacion??, el acceso a modalidades
de trabajo flexibles y el mantenimiento del empleo.

32.  En segundo lugar, los familiares suelen tener que sufragar gran parte de los gastos
adicionales relacionados con la discapacidad, como ayudas técnicas, adaptaciones de la
vivienda, terapias y escolarizacion especificas, transporte accesible, asistencia personal y
otros servicios. Por ejemplo, se calcula que el costo de criar y cuidar a un nifio con autismo
es seis veces superior al de otros nifios**. En algunos paises, los costos adicionales superan la
renta media nacional®’, lo que resulta claramente imposible de asumir para la mayoria de las
familias. En Filipinas, se constato que las familias con hijos con discapacidad se encontraban
sistematicamente en desventaja para acceder a los servicios basicos en comparacion con las
demas familias, y que sus hijos requerian gastos entre un 40 % y un 80 % superiores a los de
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Véase la comunicacion del Alana Institute.

Global Disability Inclusion Report (2025), pag. 26.

Véase la comunicacion del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Véase la comunicacion de Autism Europe.

Véase la comunicacion del Alana Institute.

Véase Sophia Diickert y otros, “Multidimensional burden on family caregivers of adults with autism
spectrum disorder: a scoping review”, Review Journal of Autism and Development Disorders (2023).
Véase Kenneth R. Katumba y otros, “The economic burden incurred by families caring for a young
child with developmental disability in Uganda”, PLOS Global Public Health, vol. 3, nim. 4 (2023).
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otros nifios y nifias. Por este motivo, las tasas de pobreza eran un 50 % mas altas en los
hogares en los que vivian nifios y nifias con discapacidad?.

33.  Las ayudas econdmicas disponibles para los nifios y nifias con discapacidad y las
personas que los cuidan suelen ser muy insuficientes para paliar las escasas oportunidades de
empleo y los costos adicionales relacionados con la discapacidad. En todas las regiones, los
cuidadores indicaron que las prestaciones en efectivo por discapacidad para sus hijos y los
subsidios para cuidadores, cuando existian, eran demasiado bajos para cubrir las necesidades
reales de cuidados y apoyo y garantizar un nivel de vida adecuado para ellos y los nifios y
nifias. Ademas, los requisitos para acceder a las prestaciones por discapacidad solian ser
restrictivos y obedecian a criterios médicos, lo que excluia a muchos nifios y nifias con
discapacidad. Todos estos factores generaban exclusion social y marginacion, con un mayor
riesgo de institucionalizacion para los nifios y nifias con discapacidad.

34. Las repercusiones econdémicas de criar a un hijo con discapacidad tienen un
componente de género y afectan desproporcionadamente a las mujeres y, en particular, a las
madres. Debido a las normas sociales, a la brecha salarial de género y a la representacion
excesiva de las mujeres en puestos mal remunerados, las madres son las mas propensas a
retirarse del mercado laboral o a trabajar menos horas. Esto las hace mas dependientes
econdémicamente de otras personas y les genera vulnerabilidad. A largo plazo, les resulta mas
dificil ahorrar para la jubilacion y contribuir a las pensiones, sobre todo cuando no existe un
régimen adecuado de pensiones no contributivas. Dada la elevada tasa de separaciones
familiares, a menudo las mujeres deben afrontar solas la manutenciéon de sus hijos con
discapacidad, lo que hace que estén sometidas, junto con sus hijos, a un grave estrés
econdmico y a un mayor nivel de pobreza, asi como a riesgos conexos, como la
institucionalizacion.

El trabajo invisible de defender y organizar el acceso a los cuidados
y el apoyo

35.  Ademas de ver reducidos sus ingresos y de afrontar importantes gastos adicionales
relacionados con la discapacidad y la prestacion de cuidados y apoyo, los cuidadores
principales dedican mucho tiempo y energia a defender, coordinar y organizar el acceso a
servicios y apoyo para los nifios y nifias con discapacidad a su cargo. Este trabajo invisible y
no reconocido lo asumen en gran medida las madres, hasta el punto de que la labor de defensa
y activismo en favor de un hijo o hija con discapacidad se convierten en parte de su
identidad?’.

36. Las barreras que enfrentan los niflos y nifias con discapacidad para acceder a los
servicios siguen siendo importantes debido a unos sistemas administrativos complejos y
fragmentados en los cuales es dificil orientarse. Esto hace recaer en las personas que cuidan
de estos nifios y nifias la responsabilidad de velar por que el sistema atienda a sus necesidades,
por ejemplo en materia de educacion, asistencia sanitaria, rehabilitacion y acceso a
tecnologias de apoyo. A menudo, los cuidadores deben buscar informacion sobre las formas
de asistencia a las que tienen derecho tanto ellos como sus hijos, preparar y organizar la
documentacién y las citas y, en ocasiones, impugnar las decisiones que atafien a las
evaluaciones de discapacidad, las prestaciones, la atencion de la salud y la educacion, entre
otras cosas. La dificultad burocratica de defender los derechos de los nifios y nifias con
discapacidad y de luchar por ellos se ha destacado invariablemente como una fuente de estrés
y agotamiento, que requiere mucho tiempo y energia’®.

37.  Cuando se dispone de un presupuesto individualizado para contratar servicios de
apoyo para un nifio o nifia con discapacidad, sus cuidadores principales suelen supervisar la
busqueda y contratacion de los proveedores de dichos servicios, por ejemplo terapias
especificas, asi como la gestion de los contratos y facturas. A menudo deben explicar las
necesidades de sus hijos a los asesores, los servicios sociales y el personal escolar, entre otros.

36 Véase UNICEF Filipinas, Cost of raising Children with Disabilities in the Philippines (Manila, 2022).
37 Véase la comunicacion del Complex Care Group.
38 Véanse las comunicaciones de Inclusion International y Ieder(in).
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Se ha sefialado que el entorno escolar es especialmente dificil, ya que los cuidadores tienen
que luchar proactivamente por la inclusion y la proteccion contra el acoso y explicar el
comportamiento de sus hijos.

Violencia, malos tratos y descuido

38.  En todo el mundo, casi 1 de cada 3 nifios y nifias con discapacidad es victima de
violencia, el doble que los demas nifios y nifias*. Estan expuestos a numerosas formas de
violencia (por ejemplo, el infanticidio, la violencia sexual, fisica y verbal, el descuido, la
explotacion, el trabajo infantil o el acoso) en diferentes entornos (por ejemplo, las
instituciones, la familia, las escuelas o el ciberespacio).

39.  En la familia, los cuidadores que estan sometidos a estrés y carecen del apoyo
adecuado pueden incurrir en practicas nocivas, a menudo con el pretexto de impartir
disciplina o administrar cuidados*. Las formas violentas de disciplina se ven alimentadas por
factores como las actitudes y creencias negativas acerca de la discapacidad; la falta de aptitud
y opciones para ensefiar a los nifios el autocontrol y un comportamiento aceptable; y las
presiones financieras. Un estudio indicoé que los nifios y nifias con discapacidad tenian el
doble de probabilidades de ser golpeados como forma de disciplina y que eran
considerablemente mas susceptibles de sufrir castigos corporales severos que los demas nifios
y nifias, mientras que las personas que los cuidaban (las madres) tendian a creer con mayor
frecuencia que los castigos fisicos eran necesarios para educar adecuadamente a su hijo o
hija*!. El mismo estudio también apuntaba a un mayor riesgo de descuido, por ejemplo unos
indices mas bajos de estimulacion en la primera infancia o atencioén adaptada, asi como una
supervision inadecuada.

40. Los cuidadores principales, especialmente las madres, también pueden ser
especialmente vulnerables a la violencia y los malos tratos, debido a su mayor propension a
la dependencia economica de terceros, la pobreza, el aislamiento, la estigmatizacion
relacionada con el hecho de tener un hijo o hija con discapacidad y la marginacion en general.
Junto con otros miembros de la familia, como los hermanos, estas personas también pueden
estar expuestas a estallidos de violencia fisica por parte de nifios y nifias con discapacidad
que tal vez tengan dificultades para autorregularse y controlar sus emociones.

Efectos sobre la salud fisica y mental

41.  Los efectos acumulativos de la estigmatizacion, el aislamiento, las dificultades
econdmicas, las importantes responsabilidades de cuidado y apoyo y la energia empleada en
defender y organizar el acceso al apoyo y los servicios suponen una pesada carga fisica y
emocional para los cuidadores, en particular las madres. En muchos casos, los cuidadores
principales padecen niveles elevados y constantes de estrés, ansiedad, depresion,
agotamiento, fatiga, culpa, negacion y miedo, al tiempo que carecen de acceso a un apoyo
adecuado en materia de salud mental. Esta situacion se ve agravada por la sensacion de
soledad al tratar de desenvolverse en sistemas complejos y fragmentados de apoyo y
asistencia.

42.  La salud fisica de los cuidadores también se ve afectada, por ejemplo al disponer de
menos tiempo para el autocuidado y la concertacion de citas médicas para ellos mismos, y al
sufrir estrés y lesiones derivadas de tareas fisicas como levantar y mover a los nifios y nifias
que necesitan este tipo de apoyo. La privacion de suefio, la ausencia de periodos de relevo
claros y el hecho de estar pendientes de las necesidades de sus hijos las 24 horas del dia
también contribuyen a que se resienta su salud fisica y mental, a medida que ellos y sus hijos
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Zuyi Fang y otros, “Global estimates of violence against children with disabilities: an updated
systematic review and meta-analysis”, Lancet Child & Adolescent Health, vol. 6, nim. 5 (2022),
pags. 313 a 323.

Véase la comunicacion de la Alianza Internacional de la Discapacidad.

Véase UNICEF, Seen, Counted, Included: Using Data to Shed Light on the Well-being of Children
with Disabilities (Nueva York, 2021).
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IV.

se van haciendo mayores*. Al envejecer, los progenitores sufren ansiedad por el temor que
les genera preguntarse qué tipo de apoyo recibiran sus hijos (a menudo adultos) cuando ellos
ya no vivan o no estén en condiciones de prestarselo®.

43.  Nuevos estudios sobre los progenitores que se ocupan de nifios y nifias con
discapacidad, principalmente las madres, apuntan ademas a una elevada prevalencia de
sentimientos de que la vida “no merece la pena” y de pensamientos suicidas, muy por encima
de los del resto de la poblacion. Con todo, los cuidadores son menos propensos a sucumbir a
pensamientos suicidas susceptibles de desembocar en ideas de homicidio-suicidio, en que los
cuidadores se plantean acabar con su propia vida y con la de la persona a la que prestan
cuidados y apoyo*. Aunque los medios de comunicacion se han hecho eco de casos de
homicidios-suicidios de este tipo, faltan estudios serios sobre este tema.

Apoyo a las familias con nifos y ninas con discapacidad
y practicas prometedoras

44.  Los niflos y nifias con discapacidad y sus familiares tienen derecho a disfrutar de la
vida familiar sin verse aislados ni empujados a una situacion limite por falta de apoyo y
asistencia. Existen diversas formas de brindar apoyo a los nifios y nifias y a las personas que
los cuidan desde un marco de sistemas de cuidados y apoyo inclusivos, transformadores y
resilientes.

Recopilacion de datos y comprension de las necesidades
de los cuidadores familiares

45.  Sigue resultando dificil medir y comprender los cuidados y el apoyo prestados por
miembros de la familia, entre otras cosas su dimensiéon de género, ya que las encuestas sobre
el uso del tiempo y los cuidados no suelen incluir preguntas especificas sobre la discapacidad
referidas a las personas que prestan o reciben cuidados y apoyo. Estas encuestas no se han
centrado en comprender la division de responsabilidades dentro de la familia, particularmente
en comparacion con las demas familias. La Clasificacion Internacional de Actividades para
Estadisticas sobre el Uso del Tiempo, por ejemplo, no distingue entre el cuidado de nifios y
nifias con discapacidad del de otros nifios y nifias, ya que todos ellos requieren cuidados y
supervision®.

46.  Del mismo modo, faltan estudios sobre los tipos de actividades que realizan las
personas que cuidan de nifios y nifias con discapacidad y las barreras que encuentran*. Por
tanto, no se conocen bien ni se reflejan adecuadamente en las politicas publicas las
repercusiones que enfrentan las familias y los cuidadores principales, ni tampoco sus
necesidades. En Kenya, el informe de 2023 sobre la evaluacion de las necesidades de apoyo
de las personas con discapacidad y sus cuidadores principales aportdé datos sobre las
necesidades de apoyo atendidas y no atendidas de ambos. La inmensa mayoria de los
cuidadores (el 92,2 %) indicaron que necesitaban ayuda econémica*’. En Europa, un estudio
de 2017 mostr6 que los nifios y nifas con discapacidad eran el tercer grupo que con mayor
frecuencia recibia cuidados y apoyo de miembros de su familia, después de los adultos con
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Comunicacion del Foro Europeo de la Discapacidad.

Comunicacion de Inclusion Europe.

Siobhan T. O’Dwyer y otros, “Suicidal thoughts and behaviors in parents caring for children with
disabilities and long-term illnesses”, Archives of Suicide Research, vol. 29, maim. 2 (2024).

La Clasificacion Internacional de Actividades para Estadisticas sobre el Uso del Tiempo de 2016 fue
aprobada por la Comision de Estadistica y proporciona informacidon importante para el seguimiento
de los progresos realizados en la consecucion de los Objetivos de Desarrollo Sostenible, incluida la
meta 5.4, relativa al trabajo doméstico y de cuidados no remunerado. La informacion sobre los nifios
y nifias con discapacidad puede recopilarse a través de las preguntas pertinentes del cuestionario de
antecedentes de la encuesta sobre el uso del tiempo.

Comunicacién de México.

Véase https://www.knbs.or.ke/wp-content/uploads/2024/08/Support-Needs-Assesment-report-for-
persons-with-disabilities-and-their-primary-caregivers.pdf.
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discapacidad y de las personas de edad con necesidades de apoyo. El 31 % de los cuidadores
familiares afirmaron que no recibian ayuda de nadie en el desempefio de su funcion, y muchos
indicaron que habian tenido que renunciar a su empleo en contra de su voluntad*s.

47.  Hacen falta mas datos para comprender y analizar las experiencias y necesidades de
los nifios y las nifias con discapacidad. Un estudio sobre las prioridades en materia de
derechos humanos y las experiencias de los nifios y nifias con discapacidad en Africa Oriental
y Meridional, que incluia preguntas sobre la vida en el hogar y las relaciones familiares,
constituye un ejemplo positivo. En particular, muchos nifios y nifias sefialaron el apoyo
emocional, el amor y el afecto de sus familias como la principal razon de su felicidad, lo que
puso de relieve la importancia de un entorno familiar enriquecedor®.

Marcos juridicos y de politicas y enfoques participativos

48.  El apoyo a las familias y los cuidadores puede formularse y hacerse efectivo a través
de distintos marcos juridicos y de politicas, como los que se ocupan de la primera infancia,
los nifios, nifias y adolescentes, las personas con discapacidad, la educacion, la salud, el
empleo, la proteccion infantil y la proteccion social, entre otros. Las estrategias nacionales
que se refieren a los cuidadores representan otro tipo de marco destinado a promover su
bienestar y sus derechos, lo que incluye la redistribucion de los cuidados y el apoyo y su
participacion en el empleo y la educacion. Por ejemplo, en Nueva Zelandia se introdujo la
Estrategia y Plan de Accion para los Cuidadores (2019-2023) con el objetivo de satisfacer
algunas de las necesidades no atendidas de los cuidadores familiares™.

49.  Los sistemas integrados e integrales de cuidados y apoyo son importantes para romper
los compartimentos estancos entre servicios e incorporar enfoques interseccionales que
permitan proteger los derechos de quienes prestan y quienes requieren cuidados y apoyo.
Entre los ejemplos de practicas nacionales cabe sefialar el innovador sistema nacional
integrado de cuidados adoptado por el Uruguay en 2015, al que han seguido recientemente
sistemas similares en otros paises de América Latina y el Caribe’!. Kenya también esta
disefiando una politica nacional de cuidados para regular el trabajo de cuidados remunerado
y no remunerado, que recae de forma desproporcionada en las mujeres y nifias®2,

50. Para que sean eficaces y respetuosos con los derechos humanos, los sistemas
nacionales de cuidados y apoyo deben formularse, implementarse y supervisarse a través de
consultas estrechas y significativas con las personas con discapacidad, incluidos los nifios y
nifias con discapacidad y los familiares que cuidan de ellos. La participacion de los nifios y
nifias con discapacidad es especialmente baja, y existen pocos datos al respecto®. Los nifios
y nifias con discapacidad y las personas que los cuidan se enfrentan a barreras a la
participacion y a la incorporacion efectiva de sus opiniones, por ejemplo, ya que sus puntos
de vista no estan suficientemente representados en las coaliciones mas amplias de
cuidadores®*.

Sistemas y servicios integrados de proteccion social

51.  La proteccion social es un componente esencial de los sistemas de cuidados y apoyo,
en particular para prevenir y mitigar el riesgo de pobreza mas elevado al que se enfrentan los
hogares en los que viven personas con discapacidad y redistribuir el trabajo de cuidados no
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COFACE Familias Europa, Who Cares? Study on the Challenges and Needs of Family Carers in
Europe (Bruselas, 2017).

Able Child Africa Network, Amplifying the Voices of Children with Disabilities (2025).

Véase https://www.msd.govt.nz/documents/about-msd-and-our-work/work-programmes/policy-
development/carers-strategy/carers-strategy-action-plan-2019-2023.pdf.

Véanse, por ejemplo, la Ley nim. 19.353 del Uruguay (2015); la Ley nim. 15.069 del Brasil (2024);
la Politica Nacional de Apoyos y Cuidados 2025-2030 de Chile, y su correspondiente plan de accion;
y la Politica Nacional del Cuidado de Colombia (CONPES 4143 de 2025), entre otras.

Véase www.mygov.go.ke/unpaid-care-work-addressed-kenyas-national-policy-update.
Comunicacion del Consorcio Internacional de Discapacidad y Desarrollo.

Comunicacion de Inclusion Canada.
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remunerado. A escala mundial, la cobertura de las prestaciones por hijo y discapacidad varia
considerablemente. Globalmente, el 38,9 % de las personas con discapacidad reciben una
prestacion por discapacidad; estos regimenes tienden a centrarse sobre todo en la poblacion
en edad de trabajar, y no tanto en la cobertura de los nifios y nifias con discapacidad®.
Ademas, las prestaciones economicas destinadas a las personas con discapacidad, asi como
a los niflos y nifias y a las personas que los cuidan, son a menudo insuficientes para hacer
frente a los gastos adicionales relacionados con la discapacidad y asegurar un nivel de vida
adecuado.

52.  En algunas regiones, por ejemplo en Europa Oriental y Asia Central, predominan las
prestaciones periodicas destinadas especificamente a los niflos con discapacidad®. Estas
deberian ser complementarias a prestaciones generales como las ayudas por hijos a cargo, ya
que el objetivo es compensar los gastos adicionales relacionados con la discapacidad que
enfrentan las familias. El hecho de que se sigan realizando evaluaciones basadas
exclusivamente en las deficiencias y no en las necesidades de apoyo sigue siendo un
problema, ya que no responden a las necesidades individuales y excluyen a aquellos nifios y
nifias que no pueden acceder a las evaluaciones de discapacidad por multiples razones (véase
A/HRC/54/36).

53.  Lastransferencias en efectivo pueden complementarse con otras prestaciones para los
nifios y nifias y las personas que cuidan de ellos, como la gratuidad o reduccion del costo del
transporte publico, la atencion de la salud, las ayudas técnicas y otros servicios, asi como con
desgravaciones fiscales. Los enfoques integrados e integrales que combinan prestaciones en
efectivo con servicios responden con mayor eficacia a las necesidades de los nifios y nifias
con discapacidad y de las personas que los cuidan. En Suecia, por ejemplo, las familias de
nifios y nifias con discapacidad pueden beneficiarse de ayudas para gastos adicionales,
subsidios de alojamiento y adaptaciones en la vivienda o derechos de pension para proteger
a los cuidadores con una jornada laboral reducida®’.

54.  Los sistemas integrados de proteccion social se basan en sistemas de gestion de casos
y derivacion eficaces y bien dotados de recursos que ayudan a las familias a orientarse con
respecto a las prestaciones y los servicios que necesitan, asi como a acceder a ellos. En
Armenia se han creado centros sociales integrados que agrupan multiples prestaciones y
servicios, junto con un sistema de gestion de casos, para prestar apoyo a los niflos y las nifias,
incluidos los que tienen discapacidad, y a las personas que cuidan de ellos, en funcion de sus
necesidades especificas’.

55.  Varios paises informaron de que concedian subsidios econémicos a los cuidadores™
para compensarlos por la reduccion de su jornada laboral o su falta de empleo por su
dedicacion a la prestacion de cuidados, ademas del pago de prestaciones por hijos con
discapacidad que tenian en cuenta los gastos adicionales relacionados con esta. No obstante,
el derecho a prestaciones para las personas que dispensan cuidados puede verse limitado en
funcion de los ingresos globales del hogar, lo que coloca a las mujeres en situacion de
desventaja ya que sus conyuges tienen mas probabilidades de mantener un empleo y unos
ingresos mas elevados, y ellas no reciben una compensacion adecuada por los cuidados y el
apoyo que prestan a sus hijos, a menudo las 24 horas del dia. El derecho a recibir estas
prestaciones no deberia ser incompatible con el empleo®, especialmente si los criterios se
fijan al nivel del salario minimo, a fin de evitar efectos negativos en la independencia
econdémica de las mujeres. Deberian existir otras opciones de apoyo, ya que el hecho de
recibir una remuneracion por la prestacion de cuidados refuerza los roles de género y
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Organizacion Internacional del Trabajo, Informe Mundial sobre la Proteccion Social 2024-2026
(Ginebra, 2024).

UNICEF, “Inclusive social protection systems for children with disabilities in Europe and Central
Asia”, nota informativa regional de proteccion social niim. 3 (2023).

Comunicacion de DHB Suecia.

UNICETF, “Inclusive social protection systems for children with Disabilities in Europe and Central
Asia”, (2023).

Aportaciones de Alemania, Bosnia y Herzegovina y Chequia.

Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, observacion general nim. 5 (2017),
parr. 89.
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monetiza a la persona que requiere cuidados y apoyo, lo que conduce a una dinamica familiar
negativa.

56.  Enalgunos paises, los padres pueden elegir entre recibir ellos mismos las prestaciones
por cuidados o contratar a un asistente personal para su hijo. Los asistentes personales pueden
ayudar a los nifios y nifias con sus necesidades médicas, de comunicacion y de autocuidado,
o en la escuela. No obstante, cuando las prestaciones son insuficientes y no se basan en las
necesidades del nifio o nifa, es probable que las familias no estén en condiciones de contratar
en el mercado laboral abierto. Los salarios bajos y la falta de personal cualificado,
especialmente en el caso de los nifios y nifias con discapacidad intelectual y psicosocial,
también dificultan la contratacion. La garantia de un salario justo es otro elemento
fundamental para reconocer y recompensar el trabajo de cuidados remunerado, que
histéricamente ha estado mal remunerado y ha sido ejercido de forma mayoritaria por
mujeres.

57.  Deben tenerse en cuenta las disposiciones de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad que se refieren a la asistencia personal como instrumento para
una vida independienteS!, en particular, el control y las preferencias de la persona con
discapacidad. Los nifios y las nifias con discapacidad deben participar en las decisiones
relativas a las opciones de apoyo a través de la asistencia personal, que los prepara
progresivamente para asumir mas responsabilidades a medida que se hacen mayores. Los
adolescentes con discapacidad tal vez prefieran asistentes adultos de edad mas cercana a la
suya en lugar de sus padres, ya que ello puede favorecer su transicion a la edad adulta y su
independencia. Los estudios también muestran que la asistencia personal para nifios y nifias
con discapacidad tiene efectos muy positivos en las familias, asi como ventajas econdmicas®.

Tiempo para los progenitores y tiempo para los cuidadores

58.  Las licencias de maternidad, de paternidad y parental remuneradas son cruciales para
la salud y el bienestar de las madres, los hijos e hijas y otros miembros de la familia, asi como
para promover la igualdad de género y el reparto de las funciones de cuidado entre los
progenitores. Los periodos prolongados de licencia parental retribuida brindan a los padres y
madres de lactantes con deficiencias detectadas mas tiempo para adaptarse, establecer
vinculos afectivos y familiarizarse con las necesidades de sus hijos. Las licencias de
paternidad retribuidas y las licencias parentales flexibles y compartidas, en que se alienta a
los padres a asumir el cuidado de sus hijos, contribuyen ademas a cambiar los roles
tradicionales de género y permiten a ambos progenitores familiarizarse con las necesidades
especificas de sus hijos.

59.  Las modalidades de trabajo flexibles y el tiempo libre adicional para la prestacion de
cuidados son instrumentos importantes para conciliar el trabajo y los cuidados. En Estonia,
los padres y las madres de nifios y nifias con discapacidad pueden disfrutar de un dia de
licencia remunerada al mes®. En Francia, los padres y las madres de nifios y nifias con
discapacidad pueden beneficiarse de modalidades de trabajo flexibles y de una excedencia
temporal no remunerada por prestacion de cuidados de hasta 310 dias en un periodo de tres
afios, durante el cual se protege el empleo. Durante el periodo de licencia, los progenitores
pueden recibir dietas para compensar la pérdida de ingresos®.

60.  El cuidado de relevo, que permite a los cuidadores hacer una pausa para descansar y
centrarse en sus propias necesidades, se sefialé como un servicio de apoyo fundamental para
estas personas, en particular para las madres. Puede ofrecerse a través de centros y programas
externos o a domicilio, cuando otras personas, incluidos profesionales remunerados,
intervienen temporalmente. En general, las familias tienen dificultades para acceder al
cuidado de relevo debido a las largas listas de espera y a la falta de plazas disponibles, los
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Ibid., parr. 16 d).

Comunicacion de la European Network for Independent Living.

Véase https://eeca.unfpa.org/sites/default/files/pub-pdf/public_policies_best practices -
_sweden_estonia_and_slovenia_.pdf.

Comunicacion de la Asociacion Europea de Proveedores de Servicios para Personas con
Discapacidad.
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problemas de calidad del servicio y la escasez de trabajadores especializados, asi como los
importantes gastos por cuenta propia que puede conllevar este tipo de cuidado. En Nueva
Zelandia, quienes prestan mas de cuatro horas diarias de cuidados y apoyo no remunerados
a una persona con discapacidad pueden solicitar un subsidio de apoyo al cuidador para pagar
a un trabajador de apoyo o costear actividades que les permitan tomarse un descanso®. En
Colombia, la ciudad de Bogota gestiona centros (“Manzanas del Cuidado™) que ofrecen
servicios para los cuidadores, por ejemplo asesoramiento, educacion y deportes, mientras
personal especializado presta cuidados y apoyo a los nifios y nifias con discapacidad®.

Servicios inclusivos de atencion y educacion durante toda la infancia

61.  Ladisponibilidad y calidad de la atencion prenatal y posnatal varia enormemente entre
regiones y paises. En todas partes, sin embargo, las actitudes y el lenguaje utilizados por los
profesionales médicos durante el embarazo y el parto condicionan las experiencias de las
madres y las familias, y a menudo siguen siendo vectores del capacitismo, el sexismo y la
estigmatizacion. Los padres relataron experiencias con profesionales médicos que carecian
de empatia y que no explicaban suficientemente la situacion o les proporcionaban
informacion obsoleta, incorrecta y sesgada que reforzaba supuestos negativos en torno a la
discapacidad. Por ello, a menudo los padres se ven obligados a investigar y a descubrir por
sus propios medios las distintas opciones de cuidados y apoyo.

62.  Habida cuenta de la persistencia de las actitudes capacitistas entre los profesionales
médicos y de los avances tecnologicos, es importante que las pruebas genéticas se realicen
respetando plenamente los derechos de las personas con discapacidad y su igualdad como
miembros de la sociedad®”’. Cuando se detectan deficiencias, los padres deberian recibir
informacion oportuna, completa y precisa, no solo un diagnéstico médico y sus
consecuencias para la salud, sino también informacion sobre el apoyo y los servicios de
intervencion temprana existentes, asi como sobre las posibilidades de contactar con otras
familias y organizaciones que puedan brindarles la comprension de quienes han vivido
experiencias similares.

63.  La deteccion e intervencidon tempranas basadas en enfoques multidisciplinares son
fundamentales para maximizar el desarrollo funcional y la inclusion social de los nifios y
nifias con discapacidad a largo plazo. Para las familias, la deteccion e intervencion tempranas
permiten comprender mejor las necesidades del nifio o nifia y refuerzan la capacidad para
darles respuesta, y ofrecen un espacio muy necesario para el apoyo emocional, la orientacion
y la formacion.

64.  Aligual que ocurre con otros servicios, la accesibilidad e idoneidad de la deteccion e
intervencion tempranas varian entre zonas geograficas, y sus principales obstaculos son una
mayor concentracion de esos servicios en los centros urbanos, largas listas de espera, un
exceso de burocracia, la falta de especialistas formados y unos costos elevados. En algunos
casos, los servicios de intervencion temprana son obsoletos y empujan a las familias hacia
modelos rehabilitativos fuera de los entornos ordinarios, lo que favorece la exclusion. En los
paises de ingreso bajo, estos servicios son limitados o inexistentes, sobre todo para las
familias que no pueden costearse la atencion de la salud privada.

65. La intervencion temprana puede contribuir de forma importante a prevenir la
institucionalizacion y a mantener la unidad familiar. En Moldova, el Plan Nacional para el
Desarrollo de los Servicios de Intervencion Temprana (2023-2027) ha puesto en marcha la
creacion de centros regionales de intervencion temprana, que deberian abarcar casi todo el
pais para 2027 y son gratuitos. Sobre la base de un modelo innovador y holistico de servicios
de intervencion en la primera infancia, los equipos multidisciplinares elaboran planes
individuales para los nifios y nifias con discapacidad, mientras que las familias y los
cuidadores también se benefician del apoyo a los padres y entre pares. Las familias han
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Véase www.disabilitysupport.govt.nz/carers/what-is-carer-support.

Comunicacion de la Coalicion Colombiana para la Implementacion de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

Véase A/HRC/43/41.

GE.25-11604


http://www.disabilitysupport.govt.nz/carers/what-is-carer-support
https://undocs.org/es/A/HRC/43/41

A/80/170

informado de los excelentes progresos realizados por sus hijos y han indicado que tienen una
mayor confianza en los cuidados y el apoyo que reciben. Ademads, los costos econdmicos de
los servicios de intervencion temprana también parecen ser muy inferiores a los que conlleva
el internamiento en instituciones residenciales®s.

66.  Losnifios y las nifias con discapacidad siguen enfrentandose a la exclusion y a barreras
de acceso a la ensefianza ordinaria, incluidas la educacion en la primera infancia, primaria y
secundaria y la formacion profesional. Las politicas y los proyectos de educacion inclusiva
son cada vez mas numerosos, pero a menudo carecen de recursos suficientes y no pueden
satisfacer las necesidades de apoyo de los nifios y nifias con discapacidad, especialmente los
que presentan necesidades de apoyo mas importantes y complejas.

67.  Otros servicios publicos de atencion infantil, como las escuelas de verano, los
campamentos de actividades, las actividades extracurriculares y los servicios de guarderia,
siguen siendo de dificil acceso para los nifios y nifias con discapacidad y sus familias. Esto
supone mas dificultades para conciliar el trabajo y los cuidados, tiempo y gastos adicionales
para encontrar alternativas y menos oportunidades para que los nifios con discapacidad
socialicen y desarrollen distintas aptitudes®.

68.  Los cuidadores sefialaron importantes carencias en los cuidados y el apoyo y en la
disponibilidad de servicios alineados con los principios de la vida independiente durante la
transicion a la edad adulta. En cambio, los servicios de que disponen los nifios y nifias se
eliminan gradualmente y no se sustituyen por un apoyo adecuado para la educacion, el
empleo, la vivienda, la toma de decisiones con apoyo o la rehabilitacion, entre otras cosas.
Se espera, por el contrario, que los padres sigan prestando la mayor parte del apoyo necesario.
Una vez mas, aumenta el riesgo de institucionalizacion, especialmente a medida que los
padres y los hijos se hacen mayores. Se presentaron algunos ejemplos positivos en paises de
ingreso alto, como es el caso de Finlandia, donde se ofrecen servicios de planificacion
individualizada de la vida, formacion profesional, empleo, vivienda accesible y modificacion
de la vivienda, y servicios sociales y de salud integrados™.

Apoyo entre pares y a la capacitacion

69.  La relacion con otras familias de nifios y nifias con discapacidad es un recurso muy
potente para compartir experiencias, informacioén, apoyo emocional y consejos practicos
dentro de la comunidad. La importancia del apoyo entre pares se reconocid en
comunicaciones de todo el mundo, sobre todo por su capacidad de brindar un apoyo mas
accesible y empatico que el que se obtiene a través de estructuras formales. Ademas, puede
ser un factor que propicie una visidon mas positiva e integradora por parte de las familias
respecto de sus hijos e hijas con discapacidad’. Por ejemplo, la mentoria puede ser un
elemento particularmente transformador para los padres de bebés y nifios de corta edad. Para
los cuidadores mas experimentados, el apoyo entre pares les permite ver reconocidas y
valoradas sus experiencias y aptitudes.

70.  Gran parte del apoyo entre pares se organiza a través de asociaciones de familias y del
sector sin fines de lucro, a veces con fondos publicos que contribuyen a sostener sus
actividades. Las asociaciones de padres y familias también desempefian un papel decisivo en
la defensa de los derechos de sus familiares, lo que incluye tanto a los nifios y nifias con
discapacidad como a las personas que cuidan de ellos. Deberian recibir apoyo publico, en
particular mediante la imparticién de formacion y la financiacion de los gastos corrientes,
con el fin de facilitar su participacion significativa en la toma de decisiones publicas.
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Comunicacion de Lumos y consultas con padres de Moldova.

Comunicacion de Plena Inclusion.

Comunicacion de Inclusion International.

Véanse diversos ejemplos de América Latina y el Africa Subsahariana, disponibles en
https://inclusion-international.org/resource/families-in-action-case-studies-of-family-mobilisation-
around-the-world/.
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71.  Los cuidadores principales también se enfrentan a dificultades para lograr la
preparacion necesaria que les permita prestar cuidados y apoyo a los nifios y nifias con
discapacidad, lo que incluye formas de promover su autonomia y sus derechos humanos.
Algunos cuidadores adquieren una amplia gama de competencias para tareas especificas,
como la administracion de medicacion, la aplicacion de técnicas de rehabilitacion, la
prestacion de apoyo a la comunicacion, la gestion de problemas de comportamiento, el trato
con la burocracia y la autogestion. Muchos desarrollan estas competencias sin una formacion
estructurada ni mentoria’. Entre las iniciativas comunitarias que han fomentado con éxito
las competencias de los cuidadores cabe citar el Ubuntu Hub, un centro que retne a
profesionales, familias y organizaciones de investigacion para empoderar a las familias de
nifios y nifias con discapacidad del desarrollo y para facilitar el acompafiamiento psicosocial
entre pares. En Mozambique, por ejemplo, el programa ayudo a los cuidadores a identificar
los riesgos de retraso en el desarrollo y a comunicarse y jugar con los nifios”.

Conclusiones y recomendaciones

72.  Existe una relaciéon intrinseca entre el disfrute de los derechos humanos por
parte de los nifios y nifias con discapacidad y por parte de las personas que los cuidan
dentro de la familia. Los nifios y nifias con discapacidad tienen derecho a crecer en un
entorno familiar estable que garantice su bienestar, su desarrollo y su inclusién en la
comunidad. Histéricamente, este derecho se ha visto socavado por la falta de servicios
de cuidados y apoyo adecuados, accesibles y asequibles, junto con la asignacién de
recursos a una atencion institucional que segrega y separa a los nifios y nifias con
discapacidad de sus familias. Por ello, las personas que prestan cuidados y apoyo no
remunerados a nifios y nifias con discapacidad lo hacen en un contexto de fuertes
desigualdades, carencias sistematicas en los servicios comunitarios y de proteccion
social y enormes presiones. También son objeto de discriminacién por asociacion, en
particular en el empleo y el acceso a la proteccién social.

73.  Debido a la persistencia de los estereotipos de género, las normas culturales y la
estigmatizacion, las madres en particular se enfrentan a profundas desigualdades
estructurales al prestar cuidados y apoyo a nifios y nifias con discapacidad, lo que las
hace a ellas y a sus hijos especialmente vulnerables a la pobreza, el aislamiento, la
violencia, los malos tratos y el descuido. Las cuidadoras también ven sometida a una
fuerte presion su salud mental al tener que compaginar responsabilidades de cuidados
y apoyo a largo plazo, a veces muy especificas, desenvolverse en sistemas de asistencia
social y atencion de la salud complejos, fragmentados y burocraticos y defender los
derechos de sus hijos e hijas, especialmente la educacién inclusiva.

74.  Los derechos, las necesidades y la voz de los nifios y nifias con discapacidad y las
personas que cuidan de ellos han sido en gran medida desoidos y han permanecido
invisibles en los marcos juridicos y de politicas pertinentes. Con la creciente atencion
que se ha venido prestando al establecimiento de sistemas de cuidados y apoyo
inclusivos, basados en los derechos humanos y resilientes, existe la oportunidad de
consultar, formular y aplicar de forma efectiva politicas que protejan eficazmente el
derecho de los nifios y nifias con discapacidad a la vida familiar, incluida la prestacion
de un apoyo adecuado a sus familias. Estas medidas son fundamentales para prevenir
la institucionalizacion y la segregacion de los nifios y nifias con discapacidad y para
reconocer, reducir y redistribuir el trabajo no remunerado de cuidados y apoyo que
realizan en gran medida las mujeres.

72 Comunicacién de la Jerome Lejeune Foundation.
73 Véase www.ubuntu-hub.org/what-families-in-northern-mozambique-learned-in-the-ubuntu-

programme/?utm_source.
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75. A este respecto, la Relatora Especial formula las siguientes recomendaciones a
los Estados:

Leyes, politicas y servicios de base empirica para proteger los derechos de los nifios
y nifias con discapacidad y de las personas que los cuidan y promover la inclusion
en la comunidad

a) Adoptar medidas urgentes y concretas para formular y aplicar leyes,
politicas y servicios integrales y de base comunitaria para adultos y nifios y nifias con
discapacidad de acuerdo con lo dispuesto en la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, y reorientar los recursos asignados a la atencion
institucional y aplicar planes con plazos concretos con miras a la
desinstitucionalizacion;

b) Crear mecanismos inclusivos y accesibles para consultar de manera
efectiva y sistematica a los nifios y nifias con discapacidad y a las personas que los cuidan
respecto del disefio, la aplicacion, el seguimiento y la evaluacion de los marcos
legislativos y de politicas pertinentes, en particular en materia de cuidados, infancia y
juventud, familias, igualdad de género, atencion de la salud, educacién y proteccion
social;

) Recopilar y analizar periddicamente datos sobre las experiencias y
necesidades de los nifios y nifias con discapacidad y las personas que los cuidan, entre
otras cosas en el marco de encuestas sobre el uso del tiempo, la discapacidad y el apoyo
familiar. Todos los datos deberian desglosarse al menos por discapacidad, sexo y edad,
tanto para los cuidadores como para las personas que requieren cuidados y apoyo;

d) Llevar a cabo actividades de sensibilizacion para combatir la
estigmatizacion y las ideas erréneas en torno a la discapacidad, también durante la
infancia y la adolescencia, dirigidas a diversos ambitos, como la educacion, los medios
de comunicacion, la cultura y el deporte, los espacios recreativos, los juguetes y los
libros, entre otros;

e) Reconocer explicitamente en la legislacion nacional que la discriminacion
por asociacion es una forma de discriminaciéon por motivos de discapacidad, y
establecer protecciones contra la discriminacion multiple e interseccional;

Reconocer, reducir y redistribuir el trabajo de cuidados y apoyo no remunerado
y promover la igualdad de género

) Disefiar y aplicar politicas que promuevan la igualdad de género en la
prestacion de cuidados, como las licencias parentales y de cuidados compartidas, la
acreditacion automatica del tiempo dedicado a la prestacion de cuidados y apoyo no
remunerados con el fin de obtener una pension de jubilacién adecuada y la adopcion de
medidas para afrontar el problema de los roles tradicionales y de género en la
prestacion de cuidados;

g) Proporcionar un apoyo econémico adecuado a las personas que prestan
cuidados no remunerados sin prohibirles el empleo u otras actividades generadoras de
ingresos, y garantizar el acceso a modalidades de trabajo flexibles;

h) Financiar y ampliar los servicios de cuidado de relevo y apoyo a la salud
mental, de base comunitaria y de calidad, para las personas que cuidan de nifios y nifias
con discapacidad;

Servicios de apoyo y proteccion social integrados, adecuados y accesibles

i) Eliminar urgentemente las barreras administrativas y hacer que los
servicios de apoyo y de proteccion social estén integrados y bien coordinados, con una
gestion eficaz de los casos y las derivaciones e informacion clara y facilmente accesible
para los nifios y nifias con discapacidad y las personas que cuidan de ellos;
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J) Evaluar y garantizar la adecuaciéon y accesibilidad de los regimenes de
proteccion social existentes para las familias de nifios y nifias con discapacidad, en
particular por lo que respecta a los costos adicionales relacionados con la discapacidad;

k) Reforzar e integrar los sistemas de proteccion social con servicios de apoyo
especificos y diversos, por ejemplo en materia de vivienda y modificacion de la vivienda,
ayudas técnicas de calidad y movilidad y transporte accesible;

Apoyo y servicios inclusivos y basados en derechos durante toda la infancia

1) Reforzar el acceso a la atencion prenatal y posnatal y su disponibilidad en
la atencion ordinaria de la salud, y elaborar protocolos claros de comunicacion,
informacion y derivacion a servicios multidisciplinares cuando se detecten deficiencias;

m) Impartir formacion a los profesionales médicos, en particular los de
ginecologia, obstetricia y pediatria, sobre los derechos humanos de los nifios y nifias con
discapacidad y de las personas que cuidan de ellos, y sobre la comunicacion sin
imposiciones, respetuosa y oportuna;

n) Disefiar y ejecutar programas para orientar y apoyar a los cuidadores en
lo relativo a sus derechos y los derechos de los nifios y nifias con discapacidad, el
conocimiento de los sistemas de apoyo y la forma de desenvolverse en ellos, en particular
los mecanismos de resolucion de conflictos y reparacion y las posibilidades de obtener
asistencia y asesoramiento juridicos gratuitos, la informacion y los conocimientos
relacionados con deficiencias especificas y la obtencion de asesoramiento;

0) Establecer y reforzar la disponibilidad, calidad y accesibilidad de los
servicios de deteccion e intervencion tempranas, tanto en zonas urbanas como rurales,
entre otras cosas a través de medidas dirigidas a formar y retener a especialistas
cualificados;

P) Aumentar las inversiones para implantar una educacion inclusiva y de
calidad para todos los nifios y nifias desde el nivel preescolar, basada en marcos
juridicos y de politicas sélidos que cumplan las normas internacionales de derechos
humaneos y proporcionen marcos claros para el establecimiento de ajustes razonables,
infraestructuras accesibles y medidas de apoyo individualizadas;

qQ) Reconocer el derecho a la atencion y educacion inclusivas en la primera
infancia y a la educacion preprimaria gratuita para todos los nifios y nifias mediante un
nuevo protocolo facultativo de la Convencion sobre los Derechos del Nifio que se
examinara de conformidad con la resolucion 56/5 del Consejo de Derechos Humanos;

r) Velar por que las actividades extraescolares, los campamentos de verano
y otros servicios de atencion a la infancia financiados por las autoridades publicas sean
accesibles y acogedores para los nifios y nifias con discapacidad;

s) Promover y apoyar econémicamente los grupos de personas que se
encuentran en situaciones similares, las asociaciones de familiares y las organizaciones
de personas con discapacidad para fomentar el apoyo comunitario, el asesoramiento, el
intercambio de experiencias y conocimientos y la defensa de los derechos;

t) Ofrecer una gama de modelos de apoyo humano, incluidos asistentes
personales, a los nifios y nifias con discapacidad sobre la base de una evaluacion de las
necesidades funcionales;

u) Garantizar la continuidad de los servicios de apoyo durante toda la
infancia y en adelante, especialmente durante la transicion a la edad adulta, priorizando
los servicios comunitarios que promuevan una vida independiente, las salvaguardias
legales para proteger el derecho a la capacidad juridica y a la toma de decisiones con
apoyo, los planes de transicion individualizados con orientacion y la prestacion de
asistencia en materia de educacion, empleo, vivienda, proteccion social y toma de
decisiones con apoyo.
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