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RESUMEN

Obtener la epidemiologia de las personas en situacion de dis-
capacidad en Chile ha sido posible principalmente por la Pri-
mera Encuesta Nacional de Discapacidad del afio 2004. Cerca
de dos millones de personas, un 12,9% de la poblacion total,
presenta algun grado de discapacidad, de las cuales 5,7%
son discapacidades moderadas o severas. Afecta mas a las
mujeres y a las personas en condicion de pobreza.

En materia de discapacidad infantil de origen motor, la mayor
experiencia la tienen los Institutos Teleton de Chile, con una
cobertura estimada de un 85% de los casos de nihos, ninas
y jovenes portadores de discapacidad fisica, menores de 20
anos, especialmente portadores de compromiso funcional
moderado y severo.

Palabras Clave: Personas con discapacidad; prevalencia, Cla-
sificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapaci-
dad y de la Salud (CIF); Discapacidad en nifos.

SUMMARY

The epidemiology of people with disabilities in Chile has
been obtainable mainly from the First National Disability
Survey 2004. About two million people, 12.9% of the total
population have some degree of disability, of which 5.7% are
moderate or severe disabilities. It affects more women and
people living in poverty.

In terms of child disability, the most experienced institution in
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Chile are the Telethon Institutes., with an estimated coverage
of 85% of the cases of children and young carriers of physical
disability, under 20 years of age, especially those carriers of
moderate and severe functional commitment.

Key Words: Disabled Persons; Prevalence; International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF);
Disabled Children.

INTRODUCCION

Mas de mil millones de personas en el mundo estan en situacion de
discapacidad (15% de la poblacion mundial), con aproximadamente
200 millones de individuos que presentan situaciones severas de fun-
cionamiento. Esto nos dice el Informe Mundial sobre Discapacidad de
la OMS del afio 2011 (1).

Todos los seres humanos podemos desarrollar durante el ciclo vital
una condicion de discapacidad, permanente o transitoria, siendo por lo
tanto un problema universal, pero no de distribucion igualitaria. Estas
personas son mayoritariamente pobres, excluidas del mundo del trabajo
y de la educacion, con participacion escasa en el mundo social y una
restringida accesibilidad a acciones de rehabilitacion. Como veremos
posteriormente, o sefialado no es muy diferente a lo que ocurre en
nuestro pais.

MARCO CONCEPTUAL
El tema de la Discapacidad ha estado presente desde siempre en la
historia del ser humano. Desde las antiguas visiones animistas de la dis-
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capacidad (producto de un castigo divino) a la concepcion actual, ha ha-
bido un notable desarrollo. Lo que hoy entendemos como discapacidad
estd relacionado directamente con los derechos humanos y la dignidad
del ser humano, en el cual todos los hombres y mujeres son iguales y por
lo tanto sujetos de iguales derechos y oportunidades. No hay discapaci-
dades sino mas bien personas en situacion de discapacidad.

Esta situacion de discapacidad es el producto de una compleja relacion
del individuo y su entorno social y asi lo recoge la Convencion Inter-
nacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad del afio
2006 de la ONU definiendo: “Las personas con discapacidad incluyen a
aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sen-
soriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (2).

Un gran hito fue la promulgacion por la OMS en el afio 2001 de la Cla-
sificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), lo cual ha permitido una mayor comprensién de las variadas
y complejas relaciones que existen entre los conceptos de salud, las
personas en situacion de discapacidad y el entorno social (3).

El objetivo principal de esta clasificacion internacional es brindar un
lenguaje unificado y estandarizado y un marco conceptual para la des-
cripcion de la salud y los estados relacionados con la salud.

La CIF realiza una sintesis entre el modelo médico y el modelo social
de la Discapacidad, asumiendo el modelo biopsicosocial, en el que se
enfatiza que la discapacidad no es solo una caracteristica de la persona,
sino un complicado conjunto de condiciones e interacciones, muchas de
las cuales son creadas por el contexto y el entorno social.

La CIF nos define el funcionamiento como un término genérico para
designar todas las funciones y estructuras corporales, la capacidad de
desarrollar actividades y la posibilidad de participacién social del ser
humano.

A su vez plantea la discapacidad como un término “paraguas” que re-
coge las deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las limi-
taciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las restricciones
en la participacion social, indicando los aspectos negativos de la inte-
raccion entre un individuo (con una “condicion de salud”) y sus factores
contextuales (factores ambientales y personales) (Figura 1).

EPIDEMIOLOGIA DE LA DISCAPACIDAD EN CHILE

El aumento de las expectativas de vida con el consiguiente envejeci-
miento de la poblacion, el aumento de las enfermedades no transmisi-
bles, los accidentes y la violencia, son algunas de las causa que explican
el aumento de la prevalencia de personas en situacion de discapacidad
en Chile y en el Mundo.

DE LA SALUD

FIGURA 1. CLASIFICACION INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO DE LA DICAPACIDAD Y
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A través de los afios, diversas encuestas han dimensionado la preva-
lencia de la discapacidad en nuestro pais, mostrando diferencias im- GRAFICO 1. PREVALENCIA DICAPACIDAD
portantes. La diferencia entre los resultados obedece principalmente a
aspectos metodoldgicos dentro de los cuales, la definicion de la po-
blacién objeto, esto es, la persona en situacion de discapacidad, varia
ampliamente.

El Censo del afio 2002, diversas encuestas CASEN y la encuesta sobre
Calidad de Vida y Salud (ENCACEN) del afio 2006 nos entregan cifras
de prevalencia de personas en situacién de discapacidad que van de un
2,2% que se muestra en el Censo 2002 a un 21,7% de la ENCACEN
2006 (4-6).

En el aflo 2004 se entrega el Primer Estudio Nacional de la Discapaci-
dad en Chile (ENDISC), que fue realizado por el Servicio Nacional de la
Discapacidad y el Instituto Nacional de Estadisticas (7). Se realizé bajo
el marco conceptual de la CIF, permitiendo relacionar por primera vez la
prevalencia de la discapacidad con estandares internacionales. De esta
forma se obtuvo una caracterizacion del fenémeno de la Discapacidad
en Chile, linea basal que permite establecer las estrategias para la plena
integracion social de este colectivo y las estrategias de rehabilitacion
integral necesarias para lograrlo.

Il Con Discapacidad

[l Sin Discapacidad

La prevalencia encontrada en la ENDISC es de un 12,9% de personas Ref 7.
en situacion de discapacidad, que equivale a cerca de dos millones de
habitantes (Grafico 1). La tasa en mujeres es mayor que en hombres y
estas representan el 58% del total (Tabla 1).

TABLA 1. PREVALENCIA DE DISCAPACIDAD
POR SEXO

La tasa de paciente con algun grado de discapacidad va aumentando
con la edad, mostrando que las personas sobre 65 afios alcanzan un

porcentaje de 47% (Tabla 2). TASA X 100
SEXO PERSONAS CON DISCAPACIDAD HABITANTES

Segun la gravedad se clasificé el grado de discapacidad en tres ni- Mujeres 1204576 14,9%
veles, leve, moderada y severa. Esto de acuerdo al mayor o menor
grado de independencia, ayuda de terceros y barreras del entorno Hombres 863.496 10,9%
(Gréfico 2).

Total 2.068.072 12,9%
La prevalencia de las personas con discapacidad esta asociada fuerte- Ref 7.

mente a la condicion socioecondmica, afectando especialmente al gru-
po de mas bajos ingresos (Tabla 3).

Todo lo anterior nos muestra que la Discapacidad en Chile, al igual que TABLA 2 . PREVALENCIA DE DISCAPACIDAD
otros paises, afecta en forma desigual segun edad, sexo y situacion so- POR EDAD

cioecondémica.

o ) GRUPOS PERSONAS TASA X 100

En el marco conceptual de la CIF las deficiencias fisicas son las mas fre- DE EDAD CON DISCAPACIDAD HABITANTES
cuentes. Las deficiencias son mayores a las personas con discapacidad
porque estas tienen en ocasiones mas de una deficiencia (Grafico 3). 0-15 117.453 3.2%

0 icl i i -
Cerca delur.1 80% de estas deficiencias han. sido causadas por en.ferme 15-64 1225.308 11.5%
dades crénicas y enfermedades degenerativas y un 7% por accidentes
de diferente indole (Tabla 4). 65 y mas 725311 43,4%
Las personas en situacion de discapacidad presentan importantes limi- Total 2.068.072 12,9%
taciones de la actividad y restricciones de la participacion (Grafico 5). Ref 7.
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GRAFICO 2. PREVALENCIA DISCAPACIDAD
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Ref. 7.

TABLA 3 . PREVALENCIA DE DISCAPACIDAD
SOCIOECONOMICA

CONDICION PERSONAS TASA X 100

SOCIOECONOMICA ~ CON DISCAPACIDAD  HABITANTES

Alta y media alta 105.078 4,7%

Media 1.145.836 11,7%

Baja 817.158 20,0%

Total 2.068.072 12,9%
Ref. 7.

Un hallazgo particularmente preocupante es el bajo porcentaje de per-
sonas en situacion de discapacidad que han recibido formalmente aten-
ciones de rehabilitacion, alcanzando solamente a un 6.5%.

CARGA DE ENFERMEDAD

Otra aproximacion a la prevalencia de las personas con discapacidad en
Chile se puede obtener a través de los estudios de Carga de Enferme-
dad (8). El indicador que expresa la carga de enfermedad son los Afios
de Vida Perdidos Ajustados por Discapacidad (AVISA), el cual tiene dos
componentes, Afios de Vida Perdidos por Muerte Prematura (AVPM) y
Afios Vividos con Discapacidad (AVD).

Globalmente, el 79.2% de los AVISA esta determinado por los AVD (Tabla 5).
Cuevas y Bunger (9) reportan que cerca de 1.260.000 personas presen-
tan afios perdidos por discapacidad y deberfan ser objeto de acciones
de rehabilitacion. Sin duda lo anterior, presenta un desafio enorme a la
estructura sanitaria del pais.

TABLA 4. CAUSAS DE DEFICIENCIAS.
DISTRIBUCION PORCENTUAL

CAUSAS DEFICIENCIAS PORCENTAIJE

Enfermedad cronica 62,9%
Problemas degenerativas 15,3%
Accidentes 1,7%
De nacimiento y/o hereditaria 6,6%
Enfermedad laboral 3,1%
Causa desconocida 2,1%
Problema de parto 1,4%
Hechos de violencia 0,7%
Enfermedad de madre

durante embarazo 0.2%
Desastre natural 0,1%
Experiencia traumatica 0,1%

Ref. 7.

Estos estudios de carga de enfermedad, han sido uno de los pilares para
el disefio de las Garantias Explicitas en Salud (GES), que a septiembre
del 2013, incorpora 80 condiciones de salud.

Patologias como la enfermedad cerebrovascular isquémica, artrosis de
caderay de rodilla, ortesis para personas sobre 65 afios, hipoacusia bila-
teral sobre 65 afios, artritis reumatoide, se establecen en forma explicita
acciones de rehabilitacion.

DISCAPACIDAD INFANTIL EN CHILE

Los nifios y nifias en situacién de discapacidad constituyen en si una
poblacién vulnerable, donde se suman muchas veces a los factores per-
sonales, importantes factores ambientales como pobreza, disfuncién
familiar y un ambiente socio cultural adverso. Segiin una estimacion
ampliamente utilizada, a nivel mundial, alrededor de 93 millones de
nifios, 0 sea, 1 de cada 20 nifios menores de 14 afios, vive con alguna
discapacidad moderada o grave (10).

El objetivo en rehabilitacion debe ser favorecer la plena inclusién so-
cial del nifio, nifia y joven en condicién de discapacidad, junto a su
familia y cuidador. En otras palabras, materializar los compromisos
que el Estado ha adquirido en tratados y convenciones internaciona-
les, de manera de lograr una verdadera participacion. En esta materia,
es fundamental, desde pequefios, cultivar en nuestra poblacion una
cultura inclusiva.
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TABLA 5 . ESTIMACION ESTUDIO DE CARGA DE ENFERMEDADES, CHILE 2004
SUBGRUPOS AVISA AVD % AVD/AVISA
Condiciones neuropsiquiatricas 871.758 834.747 95,8%
Enfermedades Digestivas 594.067 527.985 88,9%
Enfermedades Cardiovasculares 453.940 302.871 66,7%
Lesiones intencionales 291.381 235.342 80,8%
Enfermedades Musculoesqueléticas 291.381 235.342 80,8%
Enfermedades Organos sentidos 241.709 241.709 100%
Neoplasias malignas 221.529 45.805 20,7%
Lesiones Intencionales 142.836 80.231 56,2%
Otras 653.187 438.363 67,1%
Total 3.761.788 2.924.395 71,7%
Ref. 7.
GRAFICO 3.TIPOS DE DEFICIENCIA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Ref. 7.

En nuestro pais, a pesar de la caida de la tasa de natalidad infantil
observada, de un 36% en las Ultimas dos décadas (11), se observa un
incremento promedio anual de un 3% de los pacientes atendidos en la
red de Institutos Teleton, con 3.200 nuevos pacientes por afio (2012).
Teleton es el referente en atencion de discapacidad infantil de tipo mo-
tora en el pais, con una cobertura de un 85% de la poblacion portadora
de discapacidad motora menor de 20 afios, especialmente portadora de
compromiso funcional severo y grave en el pais (11).

Un factor que contribuye a esta situacion es la mejoria significativa que
ha experimentado en las Ultimas décadas la sobrevida de los prematuros
de muy bajo peso; los RN menores de 1.500 g en distintas publicaciones,
constituyen alrededor de 1% de los nacidos vivos, siendo en nuestro pais
0,92%, mientras que los menores de 1.000 g dan cuenta sélo de 0,34%
de los recién nacidos vivos. La incidencia de pardlisis cerebral se incremen-
ta en estas poblaciones, especialmente en el caso de HIV que alcanza un
16% en los grados | y Il'y de 44% de los grados Il y IV (12).
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GRAFICO 4. PORCENTAJE DE DIFICULTADES EN LA POBLACION GENERAL
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Ref. 7.

Otros factores siempre presentes son los accidentes escolares y caseros,
la mayor sobrevida de patologfas agudas y mayor sobrevida de nifios
portadores de enfermedades genéticas y metabdlicas.

Referente a la prevalencia de las principales patologias, observadas en
la Red Nacional de Institutos Teleton, segtin informe anual 2012, la pa-
ralisis cerebral constituye el 32% de los casos atendidos, seguida por las
enfermedades neuromusculares con un 12%, otras lesiones del SNC con
un 10%, retardos en el desarrollo psicomotor 10%, sindromes genéti-
cos y embrionarios 9% y alteraciones raquimedulares 9%.

Referente a la incidencia, la paralisis cerebral constituye el 18% de los
nuevos casos en igual periodo, los retardos del desarrollo psicomotor
un 18%, enfermedades neuromusculares 13%, otras lesiones del SNC
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