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22 January 2018
Dear Madam/Sir,

In my capacity as Special Rapporteur on the rights of persons with disabilities pursuant to Human Rights Council resolution 35/6, I am pleased to transmit to you the questionnaire attached on the right of persons with disabilities to the highest attainable standard of health in English, French and Spanish. All responses should be sent electronically, in accessible formats, to sr.disability@ohchr.org no later than 30 March 2018. I would appreciate if your response may be as concise as possible and if annexes could be attached where necessary. 


Whenever possible, States are also encouraged to provide copies of relevant laws, policies, programme outlines, evaluations, and any other information relevant for the topic. Additional appropriate information, beyond what is specifically requested, would be welcome. Please also indicate if you have any objections with regard to your reply being posted on the website of the Office of the High Commissioner for Human Rights.

I take this opportunity to thank you in advance for your assistance in this matter.

(Signature)

Catalina Devandas-Aguilar

Special Rapporteur on the rights of persons with disabilities

Cuestionario sobre el derecho de las personas con discapacidad al disfrute del más alto nivel posible de salud
1. Sírvanse proporcionar información sobre legislación y políticas existentes o previstas para garantizar la realización del derecho a la salud de las personas con discapacidad, incluidos los desafíos actuales y las buenas prácticas.
La Ley Nacional 24.901 promulgada el 5/12/1997, es la principal norma en materia de discapacidad. La misma brinda las prestaciones básicas las que tendrán acceso las PCD a través del sistema de salud de las obras sociales, medicina pre paga, y salud pública.

En relación al Certificado Único de Discapacidad (CUD), que garantiza el acceso a prestaciones de salud fundamentales (Ley Nacional 24901), se observan disparidades en los criterios para su otorgamiento, existiendo particulares barreras en el acceso al CUD por las personas con discapacidad psicosocial (PCDPS). 

Asimismo, teniendo en cuenta que el cuidado de la salud integral implica no sólo al ámbito salud, sino que debe ser abordado de manera intersectorial; considerando desarrollo social, educación, trabajo y vivienda, el CUD en la actualidad no alcanza a cubrir estas demandas.

No se evidencian avances en la adhesión de las provincias a Ley 24.901 de prestaciones de habilitación y rehabilitación a favor de las PCD y es necesario que se homologuen los parámetros de dicha normativa a la cobertura de las prestaciones para PCD que se rigen según resoluciones presidenciales, ministeriales y de las obras sociales del Estado.

De igual manera, tampoco hay políticas públicas para promover y facilitar la implementación de ajustes razonables según los casos y necesidades concretas de las PCD.

2. Sírvanse proporcionar cualquier información y datos estadísticos (incluidas encuestas, censos, datos administrativos, bibliografía, informes y estudios) relacionados con el ejercicio del derecho a la salud de las personas con discapacidad en general, así como con especial atención en las siguientes áreas:

· Disponibilidad de servicios y programas de salud generales sin barreras, que tengan en cuenta todos los aspectos de accesibilidad para las personas con discapacidad;

· acceso a servicios y programas de salud generales, gratuitos o asequibles, incluidos servicios de salud mental, servicios relacionados con el VIH/SIDA y cobertura de salud universal;

· acceso a servicios y programas de salud específicos para personas con discapacidad, gratuitos o asequibles; y

· acceso a bienes y servicios de habilitación y rehabilitación relacionados con la salud, gratuitos o asequibles, incluida la identificación e intervención tempranas.
En la Argentina se evidencia una deliberada inobservancia de abordar desde una perspectiva de derechos humanos e implementar programas integrales de salud, accesibles, dotados de recursos, con personal capacitado que genere un contexto propicio para que las PCD puedan ejercer su derecho a la salud en igualdad de condiciones con las demás personas. 

Hay una deficitaria atención en el sistema público de salud, el acceso a la salud fuera del sistema público está condicionada a la inserción laboral de la persona y las PCD enfrentan dificultades sociales mayores para insertarse laboralmente.

Subsisten las barreras físicas en el acceso a instalaciones médicas, a servicios específicos para realización de estudios médicos, carencia de asistencia humana para la accesibilidad comunicacional (ej. intérpretes en lengua de señas o formato braille o de fácil lectura y comprensión), falta de profesionales capacitados en materia de modelo social de la discapacidad.

Los obstáculos que persisten en el sistema de salud se acentúan respecto de las personas con enfermedades poco frecuentes (EPOF). Esta categorización no está reconocida por el sistema sanitario como tampoco está contemplada en los programas integrales de discapacidad. En Argentina se estima que 3.2 millones de personas conviven con un diagnóstico de EPOF. Los profesionales de la salud que integran la Juntas Evaluadoras a nivel federal tienen escaso conocimiento al respecto, lo que impacta en la notoria disparidad en los criterios CIF aplicados para otorgar el certificado único de discapacidad. 

El resultante es la vulneración del derecho a la salud de las personas con EPOF, a quienes apremia un diagnóstico preciso, la accesibilidad a los centros de salud y a los apoyos necesarios, tratamientos, habilitación y rehabilitación.

Subsisten las falencias en el acceso y la producción de datos y estadísticas sobre la situación de los derechos de las PCD. La producción y la disponibilidad de información es un eje fundamental para la formulación de políticas públicas eficaces que garanticen y promuevan los derechos de las PCD. 

La sanción de la Ley N° 27.275/2017 de Acceso a la Información Pública, sirve como un instrumento para interpelar al Estado en su obligación de recopilar, sistematizar y difundir datos vinculados a PCD, pero a la fecha no hubo avances. 

La falta de información se advierte en relación a: 

· Pueblos indígenas;

· Mujeres con discapacidad;

· Niños, Niñas y Adolescentes, específicamente sobre violencia, abuso y el grado de institucionalización y medicalización;

· Personas privadas de capacidad jurídica y avance en la designación de sistema de apoyo en la toma de decisiones;

· Personas institucionalizadas en hogares, manicomios y cárceles. 

3. Sírvanse proporcionar información sobre la discriminación contra las personas con discapacidad en la prestación de servicios de salud, seguros de salud y/o seguros de vida por parte de proveedores públicos o privados.
A partir del año 2016 en adelante se ven incrementados los casos de negaciones de certificados de discapacidad y prestaciones a cargo de obras sociales/prepagas/Estado. Viéndose obligadas las PCD a realizar acciones judiciales que no siempre están en condiciones económicas de realizar. Vale aclarar que la mayoría de las PCD no tienen el conocimiento ni los recursos para acceder a un patrocinio legal y en la justicia en sí misma.
El Estado Argentino decidió en el mes de junio dar de baja, de manera masiva, pensiones no contributivas percibidas por PCD, aplicando el Decreto 432/97, lo que afectó arbitraria e indiscriminadamente un derecho adquirido por las PCD aplicando una normativa previa a la entrada en vigencia de la CDPD y su ratificación por el Estado Argentino. 

Las pensiones suponen para sus titulares la dignidad de un mínimo ingreso, la cobertura de necesidades educativas, adaptaciones en el transporte, tratamientos médicos, asistencia en el cuidado y necesidades especiales que implican un gasto mensual fijo, por ende, dejar de percibirlas significa una severa afectación a sus derechos, a sus condiciones de vida y sus posibilidades de subsistencia. 

Distintas organizaciones, como REDI, presentaron acciones judiciales, de las cuales algunas obtuvieron decisiones favorables. A pesar de este precedente y de haberse anunciado una marcha atrás en la decisión adoptada, las pensiones no se restablecieron en la mayoría de los casos. Igual situación ha ocurrido con pensiones de madres de 7 hijos y la Asignación Universal por Hijo, de las cuales las PCD son beneficiarias directas o indirectas. 

Los y las beneficiarias no fueron notificadas previamente de tal decisión, no pudiendo ejercer su derecho de defensa. Cabe aclarar que los requisitos exigidos por la normativa aplicada asocian la percepción de la pensión a un estado de indigencia o pobreza que deberían acreditar las PCD para ser beneficiarias de la misma, lo que desnaturaliza el sentido jurídico de la pensión no contributiva que es un derecho adquirido de las PCD. 

Es importante destacar que al darse de baja las pensiones no contributivas por discapacidad, deriva en la baja inmediata de la cobertura de salud otorgada por el Estado a través de su Programa Incluir Salud, lo que deviene también en la pérdida de los derechos otorgados mediante la Ley Nacional 24.901.
4. Sírvanse proporcionar información sobre la observancia del derecho al consentimiento libre e informado de las personas con discapacidad en relación con la atención de la salud, incluidos los servicios de salud sexual y reproductiva y de salud mental.
La acción más significativa fue la aprobación de la Resolución 65/2015 del Ministerio de Salud de la Nación. La norma estipula que todas las personas mayores de 13 años, con o sin discapacidad, tienen derecho a acceder a prácticas de salud sexual y reproductiva (SSyR) en forma autónoma. También establece la presunción de capacidad de las PCD para tomar decisiones en la materia por sí mismas y reconoce su derecho a contar con sistemas de apoyo y a “recibir la atención sanitaria en los términos que les resulten más accesibles, aceptables y con la mejor calidad disponible.”

Pese a la vigencia de esta norma, en la práctica, la mayoría de los servicios de SSyR: 

No respetan la privacidad y confidencialidad de las mujeres con discapacidad;

No respetan el derecho de las mujeres con discapacidad a brindar su consentimiento informado ni se garantiza su acceso a sistemas de apoyo para la toma de decisiones, en especial en relación a las prácticas de aborto no punible y esterilizaciones. 

No satisfacen ninguno de los parámetros de accesibilidad, prevaleciendo barreras actitudinales basadas en estereotipos hacia las mujeres con discapacidad y su sexualidad y reproducción.

El Estado Argentino no ha procedido a modificar el art. 86 del Código Penal, norma que requiere “el consentimiento de su representante legal” para que una mujer con discapacidad intelectual o psicosocial (“idiota o demente”, en palabras del Código) acceda al aborto no punible (ANP). 

Este requisito se ve reflejado en muchas de las guías que regulan el acceso al ANP. En 2016, se agregó una “nota aclaratoria” al protocolo elaborado por el Ministerio de Salud de la Nación que establece que las mujeres que no tienen una “restricción a la capacidad específicamente relacionada con la toma de decisiones en materia de salud […] podrán consentir de forma autónoma utilizando o no un sistema de apoyo voluntario y de confianza en los términos que lo deseen”. Sin embargo, este protocolo no tiene estatus de resolución ministerial y, por ende, muchos profesionales de la salud objetan su exigibilidad y actúan conforme a lo dispuesto por el artículo 86 del Código Penal. 

Solo seis jurisdicciones adhieren al protocolo nacional y otras diez jurisdicciones (con excepción de Misiones) establecen que en el caso de las mujeres con discapacidad el consentimiento debe ser brindado por el representante legal. 

En CABA, aunque es contradictoria, la normativa reconoce que las mujeres con discapacidad tienen derecho a contar con un sistema de apoyo para la toma de decisiones sobre ANP y que esta función debe ser ejercida por una persona de su confianza. Esta norma fue dictada en el marco de causa iniciada por organizaciones de mujeres y de personas con discapacidad. 

El Estado debe garantizar que la mujer será oída y que su voluntad no será sustituida.  

5. Sírvanse describir en qué medida y cómo las personas con discapacidad y sus organizaciones representativas participan en el diseño, planificación, implementación y evaluación de políticas, programas y servicios de salud.
El Estado Argentino desde enero de 2016 inició el proceso de adaptación de los Objetivos de Desarrollo Sostenible, lo que se vincula de manera directa con las metas definidas según las 100 prioridades de Gobierno, dentro de las cuales surge el Plan Nacional de Discapacidad. Este fue lanzado en el mes de mayo de 2017 con el objetivo de “lograr que las PCD logren un proyecto de vida independiente y tengan sus derechos garantizados en materia de salud, educación, empleo y accesibilidad”.  

En virtud de la nula información sobre el Plan, sus metas, indicadores, plazos, presupuesto asignado y áreas administrativas involucradas, REDI presentó un pedido de acceso a la información pública. La respuesta obtenida dista de brindar claridad ya que se circunscribe a citar tres ejes del Plan “inclusión, heterogeneidad y compromiso comunitario”, mencionar que se encuentra en la órbita de la CONADIS e incluye dos líneas de trabajo una Intra-Gobiemo y otra que involucra a la sociedad civil, a las PCD y sus comunidades.

De lo expuesto se desprende, que el Plan carece de sustento y no tiene una existencia real en el entramado institucional estatal, al no evidenciarse un expediente que dé trámite al mismo y legitime su implementación, la falta de contenido y acciones concretas, así como tampoco un presupuesto asignado para su ejecución.
Hasta la fecha no se han efectuado consultas concretas y comprobadas a la sociedad civil sobre dicho plan. Menos aún, el mismo contiene alguna línea al respecto de una política de salud para las PCD.
To civil society organizations


[image: image2.png]\y,  UNITED NATIONS
)/ HUMAN RIGHTS
>,

OFFICE OF THE HIGH COMMISSIONER

DROITS DE 'HOMME

HAUT-COMMISSARIAT




