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ACL: Administration for Community Living (Administracion para la Vida Comunitaria)

ADA: Americans with Disabilities Act (Ley de Estadounidenses con Discapacidades)

ASTHO: Association of State and Territorial Health Officials (Asociacion de Funcionarios de
Salud Estatales y Territoriales)

CDC: Centers for Disease Control and Prevention (Centros para el Control y
la Prevencion de Enfermedades)

CDC Foundation: National Foundation for the Centers for Disease Control and Prevention,
Inc.

CIL: Center for Independent Living (centro de vida independiente)

ILRU: Independent Living Research Utilization (Utilizacion de Investigacién

de Vida Independiente) en Texas Institute for Rehabilitation and Research (TIRR) Memorial
Hermann

LHD: Local Health Department (departamento de salud local)

NACCHO: National Association of County and City Health Officials
(Asociacién Nacional de Funcionarios de Salud de Condados y Ciudades)

SHD: State Health Department (departamento de salud estatal)
SILC: Statewide Independent Living Council (Consejo de Vida Independiente del Estado)
SLHD: State and Local Health Departments (departamentos de salud estatales y locales)

SPIL: State Plan for Independent Living (Plan de Vida Independiente del Estado)
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Resumen ejecutivo

Las emergencias de salud publica, como el COVID-19, han resaltado la importancia de

la colaboracion entre gran nimero de sectores, organizaciones y disciplinas para abordar

las necesidades de todas las personas, incluidas las personas con discapacidades. Los centros
de vida independiente (CIL) y los departamentos de salud estatales y locales (SLHD), incluidos
los departamentos de salud tribales y territoriales, apoyan la salud de las personas con
discapacidades que viven en sus jurisdicciones de diferentes maneras. La colaboracion eficaz
y el intercambio de informacion entre los CIL y los SLHD son cruciales para garantizar que

las personas con discapacidades reciban servicios y apoyo adecuados, eficaces, oportunos,
accesibles y culturalmente apropiados.

Proposito y métodos de la Guia de asociacion

El propdsito de esta guia es promover la colaboracion entre los CIL y los SLHD para apoyar
la salud y el bienestar de las personas con discapacidades suministrando informacion y
herramientas que brindan apoyo para asociaciones eficaces.

Esta Guia de asociacidn fue creada a través del proyecto Apalancar a los CIL para aumentar
las vacunas para personas con discapacidades. El proyecto se lanzd en septiembre de 2021
con el objetivo de aumentar el acceso a las vacunas contra el COVID-19 para las personas
con discapacidades en Estados Unidos. Este proyecto estuvo dirigido por la CDC Foundation
en asociacion con Able South Carolina e Independent Living Research Utilization. A través

de este proyecto, la NACCHO llevod a cabo debates en seis grupos de sondeo con 19 SLHD, y
el Instituto de Salud Publica de Michigan (Michigan Public Health Institute) llevd a cabo otras
16 sesiones con 33 CIL y dos SLHD para brindar comentarios y orientacion sobre el contenido.

La Guia de asociacién comienza con una introduccion, que proporciona informacién sobre

la necesidad de garantizar la equidad para las personas con discapacidades y describe la
necesidad de una asociacion eficaz entre los CIL y los SLHD para abordar las necesidades

de las personas con discapacidades. La guia contiene dos modulos distintos para dos publicos
diferentes. Aunque cierta informacion se superpone, el modulo uno esta destinado a ser
usado por los CIL, y el médulo dos esta destinado a ser usado por los SLHD. A lo largo

de ambos mddulos, hay ejemplos de colaboraciones exitosas entre los CIL y los SLHD.

Por ultimo, la seccidén Recursos proporciona numerosos recursos para los CIL y los SLHD
para fomentar la creacidon de asociaciones eficaces.
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Introduccion

Discapacidad, determinantes sociales de la salud e inclusion
Definicion de discapacidad

Una de cada cuatro personas adultas en Estados Unidos tiene algun tipo de discapacidad,
lo que hace que las personas con discapacidades sean la poblacién minoritaria mas grande
del pais y la poblacién minoritaria mas grande del mundo, con alrededor de mil millones
de personas (CDC, 2023; Naciones Unidas, s.f.-a).

Existen muchas maneras de definir y conceptualizar la discapacidad. Como indica la
Organizacion Mundial de la Salud, “la discapacidad es parte del ser humano. Casi todas las
personas sufriran una discapacidad temporal o permanente en algin momento de su vida...
La discapacidad es el resultado de la interaccidn entre las personas con una afeccion médica,
como la paralisis cerebral, el sindrome de Down y la depresion, con los factores personales

y ambientales, entre los que se incluyen actitudes negativas, inaccesibilidad del transporte y
de los edificios publicos y apoyo social limitado” (Organizacién Mundial de la Salud, s.f.).

La Ley de Estadounidenses con Discapacidades (ADA) prohibe la discriminacion contra las
personas con discapacidades en varias areas que incluyen empleo, comunicaciones y acceso
a programas Y servicios de los gobiernos estatales y locales, y tiene una definiciéon amplia de
la discapacidad (Departamento de Trabajo de EE. UU., s.f.-a). La ADA define la discapacidad
como “un deterioro fisico o mental que limita sustancialmente una o mas actividades
importantes de la vida, una persona que tiene antecedentes de un deterioro de ese tipo, 0
una persona que los demas perciben que tiene un deterioro de ese tipo” (Departamento de
Justicia de EE. UU., Division de Derechos Civiles, 2022). Esta definicion amplia no especifica
las discapacidades contempladas en la ADA y garantiza que se extiendan protecciones contra
la discriminacion en virtud de la legislacién de EE. UU. a las personas que hayan tenido una
discapacidad, pero ya no la tienen, y a quienes otras personas consideran que tienen una
discapacidad. El articulo 504 de la Ley de Rehabilitacion Federal de 1973 ademas garantiza
que las personas con discapacidades tengan igualdad de acceso a programas y actividades
que reciben asistencia financiera federal, como entidades de los gobiernos estatales y locales
(Departamento de Trabajo de EE. UU., s.f.-b).
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Introduccion

Conforme con la definicion de los Centros para el Control y la Prevencidon de Enfermedades
(CDC), “una discapacidad es cualquier afeccién del cuerpo o de la mente (deterioro) que
hace que a la persona con la afeccidn le resulte mas dificil hacer determinadas actividades
(limitacidn en las actividades) e interactuar con el mundo que la rodea (restricciones a la
participacion)” (CDC, 2020b). A los fines de esta guia, esta sera la definicion de discapacidad
que se utilizara, pero es importante advertir que existen varias definiciones de discapacidad.
Al margen de la definicidn utilizada, los materiales y recursos que se describen en este
documento se pueden aplicar para mejorar
las colaboraciones entre los CIL y los SLHD.
Existen muchos tipos diferentes

de discapacidades que se pueden

producir durante la vida que

pueden afectar los siguientes

aspectos de una persona:

TIPOS DE
DISCAPACIDADES

o Relaciones sociales

Las discapacidades pueden estar relacionadas con afecciones que estan presentes desde

el nacimiento (CDC, 2020b). Las discapacidades también pueden estar relacionadas con

una lesién, afecciones médicas de toda la vida (algunas de las cuales pueden ocasionar
discapacidades fisicas a medida que avanzan) o afecciones del desarrollo, como los trastornos
del espectro autista.
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Introduccion

Prevalencia de la discapacidad

Se estima que 61 millones de personas
adultas que viven en Estados Unidos tienen
una discapacidad, lo cual representa casi

el 26 % de la poblacién adulta; el porcentaje
de personas que viven con una discapacidad
es mas alto en el sur. El porcentaje de
personas adultas con una discapacidad
funcional o dificultad para realizar las
actividades cotidianas o tareas mas
complejas es (Okoro, 2018):

e 13.7 % movilidad: dificultad grave
para caminar o subir la escalera

e 10.8 % cognicion: dificultad grave
para concentrarse, recordar o tomar
decisiones

® 6.8 % vida independiente: dificultad
para hacer mandados solas

e 5.9 9% audicion: sordera o dificultad
auditiva grave

Figura 1. Imagenes de personas con discapacidades.
® 4.6 % vista: ceguera o dificultad grave Algunas discapacidades son visibles y otras no

son visibles.
para ver

e 3.7 % cuidado personal: dificultad para vestirse o bafiarse

Las personas con discapacidades muchas veces tienen ingresos mas bajos que

las personas sin discapacidades y tienen mas probabilidades de estar desempleadas
(American Psychological Association, 2010). Las personas con discapacidades enfrentan
numerosos obstaculos para acceder a la atencion médica. Una de cada cuatro personas

con discapacidades no tiene un proveedor de atencion médica habitual y tiene una necesidad
de atencion médica insatisfecha debido al costo del afio pasado (CDC, 2023).

Todo grupo social, racial, etario, de género y étnico incluye a personas con discapacidades.
Sin embargo, la prevalencia de la discapacidad varia en los diferentes grupos raciales y
étnicos. Segun un articulo de 2017 basado en datos del sistema de vigilancia de factores

de riesgo del comportamiento 2007-2010, una de cada 10 personas que se identifican como
asiaticas tiene una discapacidad, mientras que una de cada cuatro personas que se identifican
como nhegras, una de cada cinco personas que se identifican como blancas y una de cada seis
personas que se identifican como latinas o nativas de Hawai o de las islas del Pacifico tienen
una discapacidad (CDC, 2019b). Las personas nativas de América del Norte o de Alaska son
quienes tienen mas probabilidades de tener una discapacidad (tres de cada 10) (CDC, 2019b).
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La prevalencia de la discapacidad también varia segun el género. Las mujeres de todo

el mundo tienen mas probabilidades de tener una discapacidad que los hombres
(Organizacion Mundial de la Salud, 2011). Las personas homosexuales, lesbianas, bisexuales,
transgénero y queer (LGBTQ+) tienen mas probabilidades de tener una discapacidad que

las personas que no son LGBTQ+ (Pharr y Batra, 2021; Fredriksen-Goldsen et al., 2012).

Las experiencias que viven las personas con discapacidades son diversas. Algunas
discapacidades no siempre son evidentes y pueden no ser visibles. Personas con el mismo
tipo de discapacidad pueden verse afectadas de formas muy diferentes y tener necesidades
diferentes (CDC, 2020b). Las afecciones médicas también pueden afectar a las personas
de forma diferente con el tiempo, lo cual significa que su discapacidad podria afectar su
vida diaria mas algunos dias que otros. Por ejemplo, una afeccidon crénica podria causar
dolor que hace que a una persona le resulte dificil caminar un dia, pero causar menos dolor
intenso al dia siguiente. Una discapacidad puede causar dolor o molestias a una persona,
pero ser intrascendente para otra. Por estos motivos, es importante que los programas

y servicios de salud publica destinados a atender a las personas con discapacidades se
adapten a la comunidad especifica de interés e incluyan a personas con discapacidades
como colaboradores, ya que son quienes conocen mejor cdmo su discapacidad las afecta

y lo que necesitan.

Modelos médicos y sociales de discapacidad

|\\

Tradicionalmente, la discapacidad se ha enmarcado en el “modelo médico de discapacidad”
(Olkin, 2022). Este modelo enmarca la discapacidad como un deterioro estructural o funcional
dentro de la persona individual. La persona con discapacidad es el foco de la intervencion
para que los profesionales de atencién médica corrijan algo que no es “normal”, en lugar

de centrarse en cambiar los factores externos que podrian estar impidiendo que la persona
con discapacidades participe plenamente en las actividades de la vida diaria (Gill, 1987).

En cambio, el modelo social de discapacidad define la discapacidad no solo por “las cualidades
fisicas de una persona, sino también por la correspondiente respuesta del entorno social”.

Por ejemplo, una persona en silla de ruedas no puede ir a un restaurante porque no hay

una bajada de corddn en la acera o no hay una rampa para acceder a la puerta de entrada
elevada. En este caso, el modelo social se centraria en intervenciones para eliminar estos
obstaculos, en lugar de ver a la silla de ruedas de la persona como la limitacion. Dentro

de este modelo, las intervenciones para ayudar a las personas con discapacidades no solo

las proporcionan los profesionales de la salud a las personas, sino que también pueden ser
proporcionadas por el apoyo de pares, el activismo politico, la autosuperacién, la modificacion
del entorno y la eliminacion de obstaculos.
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Introduccion

El modelo social también ayuda a centrarse en las cosas en comun que tienen las experiencias
que viven las personas con discapacidades en los diferentes tipos de discapacidades. Esto
incluye ver a las personas con discapacidades como un grupo social que, aunque diverso,
puede tener experiencias compartidas de discriminacion, identidad, cultura y resiliencia.

Abordar las intervenciones de salud publica y la representacion de las personas con
discapacidades a través de un modelo social de discapacidad muchas veces requiere
colaboracién intersectorial y especializada entre departamentos de salud, organizaciones
que prestan servicios a las personas con discapacidades y defensores, para abordar

los complejos obstaculos sociales, ambientales y médicos que enfrentan las personas
con discapacidades.

La importancia de la inclusion de las personas
con discapacidades
Discriminacion, estigma y barreras estructurales

Muchas veces se estereotipa a las personas con discapacidades y se supone incorrectamente
que tienen una baja calidad de vida, gozan de mala salud y son una carga para los demas y
para la sociedad (CDC, 2019a). Como resultado de los estereotipos y prejuicios negativos,
las personas con discapacidades a menudo son objeto de discriminacién. Esto puede ser

en la forma de su exclusion activa del empleo, la vivienda y la educacién. La discriminacién
también puede ser interpersonal, en la que las personas son excluidas de los grupos sociales
0 son blancos de violencia. Las personas con discapacidades informan un nivel mas alto

de violencia que las personas sin discapacidades, y se informa que aquellas que tienen
discapacidades visibles o que se percibe que tienen discapacidades mas grandes sufren
mayores niveles de discriminacion y violencia que quienes no tienen una discapacidad
(Dammeyer y Chapman, 2018). Las mujeres con discapacidades tienen mas probabilidades
de ser objeto de discriminacion y sufren violencia de parte de su pareja con mas frecuencia
que las mujeres sin discapacidades (Dammeyer y Chapman, 2018).

Si bien las personas con discapacidades muchas veces sufren discriminacion activa debido

a prejuicios evidentes, algunas son objeto de prejuicios implicitos o inconscientes de parte

de los demas. Estudios han demostrado que la preferencia por personas sin discapacidades es
mas fuerte incluso entre las propias personas que tienen discapacidades (Nosek et al., 2007).
En un estudio de mas de 3,500 abogados con discapacidades, el 38.5 % informd percepciones
0 experiencias de prejuicios sutiles, aunque no intencionales, en el lugar de trabajo (Blanck

et al., 2020). Las personas que se identifican como miembros de multiples grupos minoritarios
y marginados pueden enfrentar desafios adicionales y mayor marginalizacion social. Sea

el resultado de la exclusion manifiesta o de inequidades sistémicas, las personas con
discapacidades pueden enfrentarse a muchas barreras para la participacion social plena.
Estas pueden incluir (CDC, 2019a):
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Introduccion

Barreras actitudinales (p. €j., estereotipos y discriminacion debido
a la discapacidad de uno).

Barreras de comunicacion (p. €j., las personas que son sordas y usan
el lenguaje de sefias estadounidense para comunicarse no podran acceder
a la informacién de salud si no esta disponible en lenguaje de sefias
estadounidense).

Barreras fisicas (p. €j., escalones que impiden que una persona que usa
silla de ruedas o que tiene dificultades para moverse ingrese a un edificio).

Barreras politicas (p. €j., negar a las personas con discapacidades
la posibilidad de participar en un servicio publico a través de la legislacion
o las politicas de una empresa).

Barreras sociales (p. €j., dificultad para encontrar empleo debido
a los requisitos del trabajo).

Barreras de transporte (p. €j., falta de acceso a transporte publico
accesible y conveniente para personas que no pueden conducir debido
a problemas de movilidad, vista o cognitivos).

Las personas con discapacidades tienen derecho a las mismas oportunidades de acceso a
todos los aspectos de la vida que las personas sin discapacidades. Las barreras a la inclusién
deben abordarse en colaboracidon con las propias personas con discapacidades

Como la discapacidad se relaciona con los resultados de salud

Las personas con discapacidades muchas veces tienen malos resultados de salud debido

a una variedad de factores que incluyen afecciones médicas subyacentes o desigualdades
sanitarias y sociales sistémicas (CDC, 2022a). La desigualdad en el acceso a educacion o

la falta de acceso a educacion sobre examenes de deteccidn y tratamientos preventivos
pueden generar resultados de salud negativos. Por ejemplo, las personas con discapacidades
tienen menos probabilidades que las personas sin discapacidades de hacerse mamografias
dentro del plazo recomendado para detectar el cancer de mama (Courtney-Long et al., 2011).
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Otros factores, como el aumento de la tasa de tabaquismo entre las personas con
discapacidades en comparacion con las personas sin discapacidades, afectan la salud de
las personas (Courtney-Long et al., 2014). Las personas adultas con discapacidades tienen
mas probabilidades que las personas adultas sin discapacidades de tener ciertas afecciones
médicas, como accidente cerebrovascular, enfermedad cardiaca, cancer y diabetes (CDC,
2020c). Ademas, los malos resultados de salud entre las personas con discapacidades son
incluso mas pronunciados entre las minorias raciales y étnicas que a menudo se enfrentan
a otras barreras y a mas discriminacion.

Cultura e identidad de la discapacidad

La discapacidad no es simplemente un resultado de salud, sino una descripcion de la forma

en que una persona vive e interactla con el mundo. La discapacidad de una persona muchas
veces se considera una parte central de su identidad vy, si bien las personas con discapacidades
son diversas, muchas personas se consideran parte de una comunidad mas grande de personas
con diferentes discapacidades. La identidad de la discapacidad se refiere a un sentido del yo en
relacidon con la discapacidad de uno y a un sentido de conexién con una comunidad mas grande
de personas con discapacidades (Forber-Pratt et al., 2020).

Dentro de la comunidad de discapacidad mas amplia, existen varias comunidades especificas
adicionales. Por ejemplo, muchas personas que son sordas consideran que la sordera es una
identidad cultural. La cultura sorda estadounidense se caracteriza por una historia compartida,
valores, tradiciones y formas de interactuar con los demas en el mundo, y el uso de un
lenguaje compartido, el lenguaje de sefias estadounidense (National Association of the Deaf
[NAD], s.f.).

Las personas con discapacidades pueden tener muchas otras identidades. Como se menciond
anteriormente, todos los grupos socioecondmicos incluyen a personas con discapacidades, y
esta interseccionalidad significa que tienen “desigualdades sanitarias y sociales superpuestas,
ademas de fortalezas y activos que se superponen” (CDC, 2022b). Resulta importante tener
esto en cuenta al trabajar hacia la equidad en la salud. La comunidad de personas con
discapacidades a menudo usa la consigna “Nada sobre nosotros sin nosotros” para enfatizar
el objetivo de “participacion plena e igualacion de oportunidades para, por y con las personas
con discapacidades (Naciones Unidas, s.f.-b). No debe suponerse que todas las personas con
discapacidades comparten las mismas opiniones, necesidades, identidades o experiencias. Por
este motivo, las intervenciones de salud publica deben incluir a personas con discapacidades
en todas las etapas del desarrollo y la implementacion de servicios para garantizar la equidad
y el éxito.
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Como los centros de vida

iIndependiente ayudan a las
personas con discapacidades

Los CIL son organizaciones comunitarias sin fines de lucro, controladas por el consumidor,
que atienden a personas con diferentes discapacidades que estan disefiadas y operadas por
personas con discapacidades para prestar diversos servicios destinados a empoderar a las
personas para alcanzar la vida independiente (National Council on Independent Living, s.f.).
Los CIL son organizaciones no residenciales, lo cual significa que no son centros de vivienda
en residencia asistida, sino organizaciones
de defensa que atienden a las personas con
discapacidades dentro de sus comunidades.

Como minimo, todos los CIL prestan cinco Defensa a Servicios de
servicios principales: nivel persona '“;0"_“30!9“

i erivacion
e Capacitacion en habilidades VSl y

de vida independiente .
Cinco
e Apoyo de pares servicios
e Servicios de informacion y derivacion _, principales
. . Servicios de\ “de |os CIL Apoyo

e Defensa a nivel persona y sistema transicion

de pares

¢ Servicios de transicion que ayudan a las
personas con discapacidades que buscan
tener vidas libres e independientes fuera
de la atencidn institucionalizada (National
Council on Independent Living, s.f.)

Capacitacion en
habilidades de vida
independiente

Figura 2. Los cinco servicios principales de los centros de vida independiente

Ademas de estos servicios principales, como organizaciones dirigidas por personas con
discapacidades, los CIL pueden ofrecer diversos servicios para ayudar a los SLHD a llegar

a las personas con discapacidades. Estos servicios podrian incluir proporcionar capacitacion y
asistencia técnica con respecto a la cultura de la discapacidad y a las leyes aplicables en materia
de derechos relacionados con la discapacidad, llevar a cabo evaluaciones de accesibilidad de

los sitios web y de la arquitectura en virtud de la ADA, y participar en grupos asesores para
representar a las personas con discapacidades. Segun encuestas de consumidores de CIL,

la constelacion de servicios que prestan los CIL los ayudd a alcanzar sus objetivos de vida
independiente de maneras que ningun otro servicio pudo hacerlo por si solo (CESSI y

WESTAT, 2003).
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Al afo 2022, existen aproximadamente 460 CIL y 56 Consejos de Vida Independiente del
Estado (SILC) en Estados Unidos (National Council on Independent Living, s.f.). Cada estado
debe mantener un SILC y estos SILC elaboran Planes de Vida Independiente del Estado
(SPIL), que son planes a tres afios para prestar servicios de vida independiente que abordan
el desarrollo y apoyo de una red estatal de CIL y las relaciones de trabajo entre los programas
que prestan servicios de vida independiente (Independent Living Research Utilization, 2023).
El plan debe abordar como se usaran los fondos federales, estatales u otros fondos dentro
del estado para desarrollar y mantener un programa de vida independiente. Los SPIL son
desarrollados de forma conjunta por los SILC y los CIL después del aporte del publico de
personas con discapacidades (Massachusetts Statewide Independent Living Council, 2023).
El programa ILRU y la Administration for Community Living (ACL) tienen directorios donde
los consumidores, defensores y profesionales pueden encontrar su CIL o SILC local
(Independent Living Research Utilization, 2023; Administration for Community Living, 2023).
En el mddulo dos de esta Guia de asociacidn, se brinda informacion adicional sobre

los servicios especificos de los CIL, su organizacién y financiacion.

"Nuestro CIL abarca cuatro condados en el noreste de Ohio. Ademas de los cinco servicios
principales, ensefiamos braille, colaboraremos con organizaciones sobre preparacion para
emergencias, ensefilamos habilidades de vida independiente a muchos grupos especificos,
incluidas personas sin hogar y en recuperacion de adicciones, y brindamos capacitacion previa
al empleo para la juventud en las escuelas”.

Pam Davies, Western Reserve Independent Living Center

Modelo de vida independiente

Los CIL funcionan bajo una filosofia de vida independiente, que, segun la definicion de

la Ley de Rehabilitacion Federal de 1973, con sus reformas, “incluye una filosofia de control
del consumidor, apoyo de pares, autosuperacién, autodeterminacion, igualdad de acceso y
defensa de la persona y del sistema, con el fin de maximizar el liderazgo, el empoderamiento,
la independencia y la productividad de las personas con discapacidades, y la integracién y

la plena inclusién de las personas con discapacidades en la cultura dominante de la sociedad
estadounidense” (Ley de Rehabilitacion de 1973 [reformada a través de la ley publica n.° 114-
95, promulgada el 10 de diciembre de 2015], s.f.). Las personas con discapacidades pueden
vivir exitosamente fuera de las instituciones cuando se les proporciona el apoyo que necesitan.

El control del consumidor es importante porque las personas con discapacidades son las que
conocen mejor sus necesidades y como abordarlas. El apoyo de los pares es importante por
el mismo motivo: las personas con discapacidades a menudo son quienes estan en mejores
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condiciones de ofrecer apoyo y orientacion a las personas que comparten su experiencia

de vida. Segun el Consejo Nacional de Vida Independiente (National Council on Independent
Living), “el movimiento de vida independiente se funda en la creencia de que las personas
con discapacidades, independientemente de la forma, comparten una historia y una lucha,
de que somos una comunidad y una cultura que seguira avanzando en el marco de una
alianza politica” (Independent Living Research Utilization, 2023).

La filosofia de vida independiente se centra en abordar los obstaculos en el entorno, como
la falta de transporte o de servicios médicos adecuados, para garantizar que las personas
con discapacidades puedan vivir de forma independiente y con dignidad.

Obligaciones legales

Las personas con discapacidades son una clase protegida y, conforme lo exige la ley, gozan de
los mismos derechos que todas las demas personas. La igualdad de oportunidades y derechos
de empleo, el acceso a programas y servicios y la plena participacion en la sociedad deben ser
la norma para las personas con discapacidades.

El articulo 504 de la Ley de Rehabilitacién de 1973 prohibe la discriminacion por motivos de
discapacidad y especifica protecciones para evitar que las personas con discapacidades sean
excluidas de cualquier programa o actividad que reciba asistencia financiera federal (Comision
para la Igualdad de Oportunidades en el Empleo de EE. UU., s.f.; Departamento de Trabajo
de EE. UU,, s.f.-c).

La ADA se convirtid en ley en 1990 y forma parte de la legislaciéon federal en materia de
derechos civiles. Fue disefiada para proteger a las personas con discapacidades contra la
discriminacion en todos los espacios publicos. En 2010, se realizd una modificacion en la ADA
que detalld los estandares de disefio accesible en arquitectura que se aplican a todos los edificios
comerciales. Saber lo que la ADA, la Ley de Rehabilitacion y otras leyes o reglamentaciones
dicen sobre la accesibilidad es importante para garantizar que se brinde a las personas con
discapacidades equidad en el acceso a los servicios. También es importante que los proveedores
de servicios entiendan sus obligaciones legales en virtud de la ley.

El Titulo II de la ADA cubre los programas Yy servicios de los gobiernos estatales y locales.
Esta seccidn de la ADA prohibe la discriminacidon contra personas con discapacidades
calificadas en todos los programas, las actividades y los servicios de entidades publicas,
incluidos los departamentos de salud estatales y locales. Esto también incluye a agencias
ejecutivas estatales, tribunales, legislaturas, pueblos, ciudades, condados, distritos escolares,
universidades, centros de estudios superiores, autoridades de transito regionales y otras
dependencias de los gobiernos estatales y locales (New England ADA Center, 2017).
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De conformidad con el Titulo III de la ADA, las personas con discapacidades deben ser
capaces de obtener o disfrutar de los mismos bienes, las mismas actividades y los mismos
servicios y beneficios que estan disponibles a otros miembros del publico (Departamento
de Justicia de EE. UU., Division de Derechos Civiles, 2012). Esto incluye los espacios
publicos que se usan como centros de vacunacion temporales, como escuelas, centros

de recreacion y consultorios o centros médicos. El cumplimiento de la ADA es importante
para garantizar que todas las personas gocen de equidad en el acceso para participar
plenamente en la sociedad.

Interdependencia y defensa

Los CIL son mas que proveedores de servicios. Los CIL empoderan a los consumidores para
tomar decisiones y abogar por ellos mismos, al mismo tiempo que brindan apoyo. Los CIL
ademas realizan actividades de defensa a nivel sistema para garantizar que las personas
sin discapacidades, las organizaciones y los gobiernos comprendan sus obligaciones legales.
Conocen las necesidades de las personas con discapacidades en sus comunidades locales

a través de su trabajo, pero también porque los miembros del personal muchas veces
también tienen discapacidades. Asimismo, los CIL tienen gran cantidad de asociaciones

con organizaciones locales y nacionales que se pueden utilizar para ayudar a las personas
con discapacidades a vivir de la forma que elijan. Al asegurarse de que las personas con
discapacidades informen todos los aspectos de su trabajo, los enfoques de los CIL son
eficaces y culturalmente relevantes para las personas a quienes atienden.

Seguir un modelo de vida independiente no niega la importancia del apoyo y la colaboracion
de la comunidad. Para que las personas con discapacidades se integren completamente

en sus comunidades, se necesita cooperacion entre las personas y las organizaciones en
todos los sectores a través de la educacién, el empleo, las relaciones interpersonales y

la aceptacion cultural.
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estatales y locales ayudan a las
personas con discapacidades

Departamentos de salud estatales y locales, salud publica

y servicios principales

Los SLHD estan en la primera linea que se encarga de prestar servicios de salud publica a
las comunidades de Estados Unidos. Si bien algunos SLHD operan clinicas y ofrecen servicios
directos a los consumidores, su foco principal esta en promover la salud publica. La salud
publica es la ciencia de proteger y mejorar la salud de las personas y sus comunidades y

se centra en poblaciones enteras (CDC Foundation, 2023). Los CDC definen los 10 servicios
esenciales de salud publica que todas las comunidades deben prestar:

e Evaluar y supervisar el estado de salud de la poblacidn, los factores que influyen en la salud
y las necesidades y los activos de la comunidad.

¢ Investigar, diagnosticar y abordar los problemas de salud y los peligros que afectan
a la poblacion.

e Comunicarse de forma eficaz para informar y educar a las personas sobre la salud,
los factures que influyen en ella y cdmo mejorarla.

¢ Fortalecer, apoyar y movilizar a las comunidades y asociaciones para mejorar la salud.
e Crear, impulsar e implementar politicas, planes y leyes que tengan un impacto en la salud.

o Utilizar las acciones legales y reglamentarias destinadas a mejorar y proteger la salud
del publico.

e Garantizar un sistema eficaz que permita la equidad en el acceso a servicios individuales
y a la atencién necesaria para tener buena salud.

e Construir y apoyar una fuerza de trabajo de salud publica que sea diversa y especializada.

e Mejorar e innovar las funciones de salud publica a través de la evaluacion continua,
la investigacion y la mejora continua de la calidad.

e Construir y mantener una fuerte infraestructura organizativa para la salud publica
(CDC, 2022f).
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Los 10 servicios esenciales de salud publica
Para proteger y promover la salud de todas las personas en todas las comunidades

Estos 10 servicios esenciales de salud
publica ilustrados en la Figura 3 pueden
funcionar de forma diferente en
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salud a la comunidad. Figura 3. Los 10 servicios esenciales de salud publica, CDC

Los departamentos de salud estatales (SHD) trabajan en numerosas materias para promover
la salud publica (What We Do State Health Agency Activities, ASTHO 2016, s.f.).

e Los SHD previenen enfermedades en las comunidades a través de lo siguiente:
- Examenes de deteccion de enfermedades.

o Servicios de prevencion primarios para la poblacion (p. €j., prevencion del tabaquismo,
asesoramiento sobre enfermedades de transmisidn sexual y notificacion a la pareja, etc.).

- Gestion de pedidos de vacunas y distribucion de inventario para la vacunacion de la
poblacién infantil y adulta.
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e Los SHD promueven la salud prestando servicios vitales de salud publica, como por ejemplo:

o Tratamiento de enfermedades.

o Servicios de salud maternoinfantil (nutricidn complementaria para mujeres, bebés y nifos;
visitas a domicilio; servicios para nifios y jovenes con necesidades especiales de atencion

médica).

o Otros servicios clinicos (salud bucal, educacién y prevencion de abuso de sustancias,

servicios de farmacia, etc.).

e Los SHD protegen la salud recopilando y manteniendo datos en tiempo real, a través

de lo siguiente:

o Actividades de laboratorio (p. €]j., pruebas para detectar enfermedades transmitidas
por los alimentos o tipificacion de la gripe).

> Seguimiento de informacidn en registros de salud publica en una variedad de temas
(p. €j., cancer y vacunacion infantil).

o Investigacion de enfermedades y actividades de vigilancia.

La Figura 4 muestra cémo los departamentos de salud locales (LHD) operan y trabajan
en varios temas diferentes, entre los que se incluyen:

e Vacunacion

e Seguridad alimentaria

¢ Enfermedades infecciosas
e Control del tabaco

Control del tabaco

Preparacion ante
emergencias

e Enfermedades cronicas ¢ Salud maternoinfantil
¢ Salud ambiental ¢ Preparacion ante emergencias

e Prevencion de lesiones
y violencia

Vacunacion

Seguridad alimentaria

Los departamentos
de salud locales
promueven y protegen
la salud de las personas
y de las comunidades
donde viven y trabajan.

Enfermedades
infecciosas

Prevencion de
lesiones y violencia

Figura 4. Cémo funcionan los departamentos de salud locales. Gréfico creado por la NACCHO

(Local Health Departments Impact Our Lives Every Day, NACCHO 2017, s.f.)
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Servicios que los departamentos de salud estatales y locales
prestan a las personas con discapacidades

Los servicios generales que un SLHD presta pueden ofrecer beneficios a las personas con
discapacidades, aunque los servicios no estén especificamente disefados para ellas. En virtud
de la ADA, los servicios, la informacidn y el espacio fisico que proporcionan los SLHD deben
ser accesibles para las personas con discapacidades.

Varios LHD cuentan con personal exclusivo y programas para apoyar ain mas las necesidades
de las personas con discapacidades en su jurisdiccion. Algunos departamentos de salud
estatales tienen programas de salud y discapacidad estatales, financiados por los CDC, que
tienen el objetivo de reducir las desigualdades que sufren las personas adultas que tienen
discapacidades intelectuales y del desarrollo y las personas adultas que tienen limitaciones

de movilidad. Estos programas ayudan fortaleciendo las asociaciones, capacitando al personal
de atencion médica e implementando cambios en las intervenciones y los sistemas para
mejorar las vidas de las personas con discapacidades (CDC, 2021b). Otros SLHD pueden
tener grupos de trabajo sobre discapacidad, asociaciones con organizaciones que atienden a
personas con discapacidades, sistemas de monitoreo de datos para identificar las necesidades
de las personas con discapacidades, planes de respuesta ante emergencias especificamente
centrados en satisfacer las necesidades de las personas con discapacidades o “especialistas
en discapacidad” capacitados (NACCHO, 2020).

Tamaio y estructura de los departamentos de salud estatales
y locales

Hay LHD en los 50 estados, los cinco territorios, los tres estados libres asociados y en

el Distrito de Columbia (CDC, 2021b). Las agencias de salud estatales y los LHD varian
enormemente en funcion de las poblaciones a las que atienden (p. €j., tamafo del area
geografica, tamafio y naturaleza de la poblacidn, poblaciones urbanas o rurales, variables
socioecondémicas y demograficas, etc.) y de su estructura (p. €j., estructura gubernamental
dentro de la que funcionan, fuentes de financiacidén y organizacion de gobierno ante la que
rinden cuentas) (Institute of Medicine [US] Committee on Educating Public Health Professionals
for the 21st Century, 2003).

Las Figuras 5 y 6 muestran el gobierno de salud publica, las relaciones entre las agencias de
salud estatales y los departamentos de salud publica locales y como difieren en los diferentes
estados. Existe una variedad de estructuras de salud gubernamentales:

o Estructuras centralizadas, donde las unidades locales son dirigidas por empleados del estado.

e Estructuras descentralizadas, donde las unidades de salud locales son dirigidas por
empelados de los gobiernos locales.

e Estructuras mixtas, donde algunas estructuras son dirigidas por empelados del
departamento de salud local y otras son dirigidas por empleados del estado.
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e Estructuras compartidas, donde el gobierno estatal y el gobierno local tienen autoridad
en diferentes unidades de salud locales. (CDC, 2022¢)

Los departamentos de salud de todas las estructuras prestan una amplia variedad de servicios
a comunidades diversas, muchas veces con limitaciones de personal y recursos.

2019: Respuestas a la encuesta anual de gobierno
.‘- ' Nueva Inglaterra
% (regiones 1y 2 del HHS)
-‘ B Atlantico Medio
y Grandes Lagos

(regiones 3 y 5 del HHS)

Sur
(regiones 4 y 6 del HHS)

B Regidn montafiosa/
Medio Oeste
(regiones 7 y 8 del HHS)

B Oeste
(regiones 9 y 10 del HHS)

CNMI FSM  Guam Puerto Rico  Republica RMI Islas Virgenes
° ° { : de Palaos ° de los Estados Unidos
°

Los datos a continuacion solo estan disponibles para los estados.

Agencias de salud locales independientes 2,197

Oficinas regionales o distritales independientes 99
‘Agencias de salud locales dirigidas por el estado 612
Oficinas regionales o distritales dirigidas por el estado 326

Association of State and Territorial Health Officials. ASTHO Profile of State and Territorial Public Health,
Volume Five. Arlington, VA: Association of State and Territorial Health Officials. 2020.

Figura 5. Gobiernos de los departamentos de salud estatales y locales. Grafico adaptado de la ASTHO
(Association of State and Territorial Health Officials, 2023)
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Tipo de gobierno de los LHD, por estado

- Local (todos los LHD del estado son unidades del gobierno local)
- Estatal (todos los LHD del estado son unidades del gobierno estatal)
Compartido (todos los LHD del estado son gobernados por autoridades del gobierno estatal y local)

- Mixto (los LHD del estado tienen mas de un tipo de gobierno)

,e
.
e

HI ®
/

Se excluyé a RI del estudio.
N = 2,459

e De los 2,459 LHD incluidos en la poblacion del estudio del perfil 2019, 1,886 son
gobernados localmente, 405 son unidades de la agencia de salud estatal, y 168
tienen gobierno compartido.

e En 30 estados, todos los LHD son gobernados localmente. Estos estados son
descentralizados.

¢ Todos los LHD en Florida, Georgia y Kentucky tienen gobierno compartido.

e Todos los LHD en Arkansas, Delaware, Hawai, Misisipi, Nuevo México y Carolina del
Sur son unidades de la agencia de salud estatal. Estos estados son centralizados.

Figura 6. Cémo funcionan los departamentos de salud estatales y locales. Grafico adaptado
de la NACCHO (National Profile of Local Health Departments, NACCHO 2019, s.f.)
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Argumento a favor a la colaboracion entre los departamentos
de salud estatales y locales y los centros de vida independiente:
Analisis detallado de la pandemia de COVID-19

La pandemia de COVID-19 puso de manifiesto la necesidad de colaboracién intersectorial

e interorganizacional para apoyar la salud y seguridad de las personas con discapacidades.
Algunas personas con discapacidades tenian mas probabilidades de contagiarse el COVID-19
o de tener enfermedades graves debido a afecciones médicas o factores sociales, como

las desigualdades sanitarias y sociales sistémicas. Para garantizar que las personas con
discapacidades pudiesen protegerse contra el COVID-19, la informacion sobre las medidas
de prevencién y mitigacion debia ser inclusiva y culturalmente relevante para las personas
con discapacidades. Por ejemplo, fue necesaria la recomendacion de usar tapabocas
transparentes para las personas que leen los labios o usan lenguaje de sefias estadounidense.
Los mensajes de salud publica también tenian que estar en formatos que fuesen accesibles
para las personas con discapacidades, como braille, lenguaje de sefias estadounidense y
textos y graficos que fuesen faciles de leer. La informacion publicada en linea, como texto,
videos e infografias, debia ser facil de navegar para las personas que usasen tecnologia de
asistencia. La accesibilidad también se aplica a la distribucion y adopcién de la vacuna contra
el COVID-19. Esto incluyd garantizar que las personas que no podian salir de sus hogares
pudiesen vacunarse, ademas de garantizar que los centros de vacunacion fuesen accesibles
(p. €j., opciones de vacunacion a domicilio, disponibilidad de intérpretes, clinicas accesibles,
adaptaciones funcionales adecuadas, etc.).

Esta interseccién de la salud publica, la accesibilidad y la discapacidad en respuesta

a la pandemia de COVID-19 sirvio de oportunidad para la colaboracion entre los SLHD y

las organizaciones que atienden a las personas con discapacidades, como los CIL. Los CIL
proporcionaron conocimiento experto en la materia y actuaron como fuentes confiables

para las personas con discapacidades promoviendo los mensajes de salud publica y brindando
apoyo a los SLHD para garantizar que sus esfuerzos fuesen accesibles. Los SLHD brindaron
apoyo a los CIL ofreciendo mensajes y servicios accesibles en beneficio de sus consumidores.

El resto de esta guia resaltara ejemplos de asociaciones entre los CIL y los SLHD a partir
de la pandemia de COVID-19 que son mutuamente beneficiosas para ambas organizaciones.
Cada modulo ofrecera pasos concretos para que estas organizaciones creen y mantengan
una asociacion, al mismo tiempo que se proporcionan los recursos para apoyar ese esfuerzo.
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Modulo uno: Informacion para los
centros de vida independiente para
promover la colaboracion con sus

departamentos de salud estatales
y locales

La colaboracion con los departamentos de salud
estatales y locales puede beneficiar a los centros
de vida independiente y a sus consumidores.

Los SLHD proporcionan servicios y recursos que
pueden beneficiar a los CIL y a las personas a
quienes atienden. Estas asociaciones pueden
beneficiar a los CIL y a sus consumidores de
varias maneras.

La comunicacion regular con un SLHD o la
asistencia a reuniones y coaliciones de la
comunidad a las que el personal del SLHD
también asiste pueden ayudar a un CIL a
comprender mejor los servicios que ofrece su SLHD. Los SLHD proporcionan servicios y
programas destinados al publico (p. €j., organizacion de clinicas de vacunacion, materiales
educativos relacionados con atencidon médica maternoinfantil, etc.). Algunos también
proporcionan programas Yy servicios especificos para personas con discapacidades (p. €j.,
planes inclusivos de respuesta ante emergencias, servicios de traduccion, refugios
accesibles para personas con discapacidades, etc.) de los que se beneficiaran los
consumidores de los CIL.

Los CIL pueden ofrecer informacion sobre sus servicios a los SLHD. Los SLHD luego pueden
compartir esa informacion con las personas con discapacidades a quienes atienden.

Los CIL pueden proporcionar conocimiento experto en la materia y capacitaciones a los
SLHD sobre las necesidades de salud y accesibilidad de las personas en su jurisdiccidn
que pueden dar lugar a servicios del SLHD mas inclusivos y accesibles.

Los SLHD muchas veces proporcionan subvenciones o financiacién por contrato a
organizaciones en su jurisdiccion o pueden trabajar en conjunto con una organizacién local
sobre subvenciones federales o del sector privado. La asociacidén con los SLHD puede abrir
oportunidades de financiacidn adicionales para los CIL.

Con comunicacion regular o trabajando con su SLHD en los proyectos, los CIL pueden
ganarse un “lugar en la mesa” para realizar aportes sobre los programas y servicios
del SLHD que mas beneficiaran a las personas con discapacidades.
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"Nos asociamos con nuestro departamento de salud local en una variedad de proyectos.

Ha habido personal del departamento de salud que se ha desempehado en la junta de nuestro
CIL y participamos en su grupo asesor de preparacion ante emergencias, donde hicimos
comentarios sobre los planes de preparacion ante emergencias, y hemos realizado aportes
sobre la accesibilidad de los materiales de respuesta ante emergencias, como letra grande o
videos con subtitulos descriptivos. También hacemos muchos eventos juntos, promocionamos
los materiales del otro y hacemos derivaciones de consumidores para recibir servicios.
Nuestro CIL a menudo proporciona equipos, como sillas de ruedas, a nuestro departamento
de salud para sus eventos. También ha habido oportunidades de trabajo financiado, como una
subvencion financiada por nuestro departamento de salud que cred un grupo asesor sobre

transporte, asi que esa es otra manera en que realizamos aportes y brindamos apoyo”,

Alex Mikowski, Access to Independence of Cortland County, Inc., Nueva York

Como los centros de vida independiente pueden apoyar y
trabajar con sus departamentos de salud estatales y locales

Existen numerosas formas en que los CIL pueden asociarse con su SLHD que seran
mutuamente beneficiosas para ambas organizaciones. Los CIL pueden:

Proporcionar consultoria/
asesoramiento sobre la
accesibilidad del sitio web y
la arquitectura (p. €j., ayudar a
los SLHD a hacer que sus materiales
de comunicacidn, espacios fisicos de
oficina y eventos sean mas accesibles).

Reunir comentarios de las personas
con discapacidades para evaluaciones
de necesidades, pruebas de mensajes,
programacion u otros servicios
y esfuerzos del SLHD.

Organizar eventos junto con

su SLHD (p. €j., una clinica de
vacunacion accesible, una conferencia
de preparacion ante emergencias, etc.)

Guia de asociacion para centros de vida independiente
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Distribuir informacion
a las personas con discapacidades
(p. €j., enviar materiales educativos
a los consumidores por correo
electronico, contactar a los
consumidores y darles informacion
sobre refugios de emergencia durante
un desastre natural, etc.).

Prestar equipos de adaptacion
y asistencia (p. ej., sillas de ruedas).

Conectar a los SLHD con otras
organizaciones y otros socios
locales que atiendan a personas
con discapacidades y que puedan
proporcionar a un SLHD conocimiento
experto en la materia o conectarlo con
consumidores especificos a los que
un SLHD quiere llegar.
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Realizar aportes sobre los . Participar en los comités asesores
programas y las politicas del SLHD - existentes o formar comités
para garantizar la inclusion de las : asesores para apoyar a los
personas con discapacidades (p. €j., : departamentos de salud (p. €j.,
realizar comentarios sobre el plan © un comité asesor centrado en personas
de respuesta ante emergencias de : con discapacidades o en alguna
un SLHD, garantizar que los refugios : de las materias en las que se centran
de emergencia sean accesibles, los SLHD que involucran a personas
proporcionar listas de contacto para : con discapacidades).

los CIL, coordinar para garantizar que @ . .. ... ... ...
se proporcionen equipos a las personas
con discapacidades durante
una emergencia).

Sugerir reuniones programadas
regularmente (p. €j., mensualmente
. o trimestralmente) con un miembro
--------------------------------------- : deI personal del SLHD para asegurarse

Recomendar a miembros de : de que ambas organizaciones estén
la comunidad con discapacidades para - informadas sobre las actividades
que se desempeifen en juntas locales, de la otra.

comités asesores o coaliciones.

Representar a las personas
con discapacidades en los
comités asesores.

"La mayor parte de la colaboracion que hemos tenido con nuestro SLHD ha sido en un grupo
con otras organizaciones y agencias locales. Nuestro CIL forma parte de varios comités en
nuestra comunidad, como por ejemplo, un consejo de servicios médicos de emergencia,

en los que nuestro SLHD también participa.

Los departamentos de salud desempefan un papel enorme en las emergencias, incluso en
la creacion de refugios y el suministro de vacunas, y nuestro CIL puede brindar apoyo para
que sean accesibles. Tenemos reuniones regulares con nuestro departamento de salud y,
en el pasado, hemos llevado a cabo una conferencia sobre preparacion juntos que, luego,
se replicd en todo el estado”.

Debra Fults, The disAbility Resource Center of the
Rappahannock Area, Inc., Virginia
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Como establecer asociaciones con su departamento de salud
estatal y local

Todos los SLHD son diferentes, de modo
gue saber como esta estructurado su SLHD
sera util al determinar cémo ponerse en
contacto con un SLHD por primera vez.

Los CIL pueden buscar asociarse para una
materia especifica o colaborar en un evento
especifico. Puede ser (til encontrar un
miembro del personal del SLHD con quien
iniciar una fuerte relacién, que luego pueda
conectarlo con el resto del personal y de los
departamentos, o colaborar con los SLHD
en comités o grupos asesores mas grandes.

Hay varias estrategias para establecer una conexién con un SLHD:

La preparacion y respuesta ante emergencias es una de las
LN EIEWEN L T dreas en las que los CIL y los SLHD se asocian mas. Identificar
con el programa de al coordinador o director de preparacion para ofrecer apoyo
DIEHETETLL N CEEITM a3 los SLHD para ponerse en contacto con las personas con
publica de un SLHD: discapacidades en una emergencia (p. €]j., proporcionar una lista
de las personas que podrian necesitar transporte a un refugio,
etc.). Esta puede ser una oportunidad de asociacion eficaz que
podria extenderse a diferentes areas programaticas. Algunos
departamentos de salud podrian tener un coordinador o comité
de necesidades de acceso y funcionales que puede ayudar

a resaltar las consideraciones de la comunidad de personas
con discapacidades.

El personal que trabaja en esta area muchas veces colabora con
Conectarse con organizaciones comunitarias para crear y distribuir materiales
las divisiones de de promocion de la salud. Puede ser Util identificar asociaciones
educacion sobre con este grupo para garantizar que los materiales que se creen
salud o salud de la y distribuyan sean completamente accesibles y que las personas
poblaciéon del SLHD: con discapacidades tengan acceso a la misma informacién que
los SLHD ponen a disposicion del publico.
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Identificar al
departamento de
comunicaciones del
SLHD:

Sumarse a grupos
y comités que

asesoran al
departamento
de salud:

Identificar si el SLHD
tiene departamentos
o personal que

se dedican
especificamente a
atender a personas
con discapacidades:

Esta es una oportunidad para ponerse en contacto y discutir
sobre la accesibilidad del sitio web, las cuentas de redes sociales
y los materiales educativos de un SLHD. El departamento de
comunicaciones probablemente trabaje con todos los programas
del SLHD y podria ayudar a facilitar la conexién.

Aprovechar la oportunidad de conectarse personalmente con
el personal de un SLHD participando en los mismos grupos
de trabajo. Esto podria incluir grupos asesores relacionados
con preparacion ante emergencias, transporte u otros temas
generales. Algunas comunidades también tienen grupos o
coaliciones que se centran especificamente en equidad en

la salud, vacunas y personas con discapacidades. Asegurarse
de asistir a las reuniones y comunicar los objetivos comunes
de su organizacion al grupo o a las organizaciones miembro.
Estos grupos pueden figurar en los sitios web de su gobierno
estatal o local, del SLHD, de la cdmara de comercio local o
de otras organizaciones sin fines de lucro de la zona.

Esta informacién probablemente esté en el sitio web del SLHD.
Si no cuenta con personal o departamentos especificos que
atiendan a personas con discapacidades, puede haber personal
incorporado en el departamento de salud con capacitacion

en discapacidad. Por ejemplo, varios proyectos financiados
por el gobierno federal o por organizaciones nacionales se

han centrado en brindar a los SLHD capacitacién especifica

en discapacidad (p. €j., proyectos dirigidos por los CDC, la
Association of State and Territorial Health Officials [ASTHO]

y la NACCHO) o expertos en materia de discapacidad (CDC,
2021b; NACCHO, 2020; Burrous, 2021). Investigar si su SLHD
ha participado en alguno de estos programas puede darles a
los CIL una idea de quién seria el miembro del personal o el
departamento mas adecuado con quien ponerse en contacto
para recibir asistencia. El personal dedicado a trabajar con
personas con discapacidades posiblemente tenga un puesto

o trabaje en un departamento relacionado con “equidad en

la salud”.
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La ADA exige que toda entidad publica que emplee a 50 personas
Identificar si el 0 mas designe a un coordinador de la ADA (articulo 35.107
SLHD tiene un del Titulo 28 del Cédigo de Reglamentaciones Federales).
coordinador de la Dependiendo del tamafio y del alcance de su gobierno estatal
ADA. y de su SLHD, puede tener un coordinador de la ADA o un
coordinador de accesibilidad a quien pude ser Util contactar

por inquietudes o sugerencias de mejoras en relacion con la
accesibilidad. Si su SLHD no tiene un coordinador de la ADA,

su gobierno estatal si lo tendrd y puede ser otro lugar con

el que contactarse para crear conexiones.

La mayoria de los SLHD tienen una direccién de correo

Ponerse en electrénico o un numero de teléfono para consultas generales en
contacto con su sitio web donde los CIL deben comunicarse. Estas consultas
la oficina de por lo general se derivan al departamento pertinente. Si un CIL
informacion pretende concertar una reunién preliminar con un SLHD, este

o la linea de podria ser el lugar donde comenzar. Si un CIL pretende asociarse
informacion para un proyecto especifico o un area determinada, incluso
general de podria ser mas facil para el personal del SLHD derivar la consulta
los SLHD: a un departamento o miembro del personal especifico. Si bien
estos numeros de teléfono o correos electrdnicos para consultas
generales pueden dar lugar a un contacto con un miembro
especifico del personal, los CIL muchas veces tienen mas éxito

si se ponen en contacto con departamentos o miembros del
personal especificos.

Otras notas a tener en cuenta al establecer y mantener una asociacion
con un SLHD

e El personal y los departamentos del SLHD podrian no estar familiarizados con la discapacidad,
la accesibilidad o los CIL. Los CIL deben estar preparados para proporcionar mucha
informacion a los SLHD sobre lo que es la discapacidad, la importancia de la accesibilidad,
su responsabilidad legal en virtud de la ADA, la cantidad de personas con discapacidades
en su jurisdiccion y muchos otros temas. Algunos miembros del personal pueden tener mas
conocimiento sobre discapacidad que otros seguin su capacitacion, el alcance de su trabajo
y si interactUan con personas con discapacidades en sus vidas personales o profesionales.
Proporcionar antecedentes clave sobre las personas con discapacidades, la accesibilidad
y cdmo los CIL pueden ayudar a facilitar el contacto con las personas a quienes atienden
los SLHD sera importante para crear y mantener una asociacion.

e Los SLHD pueden tener personal y financiacion insuficientes. Sea persistente; pueden
ser necesarios varios intentos para comunicarse con un departamento o un miembro del
personal que tenga la capacidad de trabajar con un CIL sobre un proyecto especifico o de
reunirse regularmente con el personal del CIL. También puede encontrarse con rotacion
del personal, lo cual hace que sea mejor establecer contactos con varios departamentos y
miembros del personal o participar en un comité en el que participa gran parte del personal
del SLHD que tener un solo contacto en el personal. A veces la falta de comunicacion podria
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indicar falta de interés en la asociacion, o podria significar que se contactd al miembro del
personal incorrecto, y no se hizo la derivacion al departamento pertinente. EI miembro del
personal podria haberse salteado el correo electrénico o podria estar inundado de trabajo.
Tal vez sea necesario mencionar incentivos adicionales para la colaboracién con el fin de
aumentar el interés (p. €j., un CIL puede ofrecer equipos y materiales para un proximo
evento del SLHD). Muchas veces es importante “ayudarlos a ayudarlo” resaltando de qué
forma una asociacidon puede ser mutuamente beneficiosa.

¢ Los SLHD pueden tener departamentos y miembros del personal que estan aislados entre
si. Contactar a un miembro del personal en el drea de salud maternoinfantil y proporcionar
informacion sobre los servicios de su CIL o sobre temas relacionados con la discapacidad
podria no significar que el personal que trabaja en el departamento de preparacion ante
emergencias del SLHD reciba esta informacion. Es importante establecer contactos,
colaborar en proyectos y proporcionar capacitacion al personal del SLHD en varios
departamentos.

e Como se menciona a lo largo de esta guia, la estructura de los SLHD varia segun el estado.
Cada departamento individual estara organizado de forma diferente y la relacion entre
un departamento de salud estatal y un departamento de salud local también variara.
Dependiendo de los tipos de asociacion que su CIL pretende establecer y de la capacidad
de sus SLHD, también puede ser Util ponerse en contacto con el departamento de salud
estatal. Cuando se comunique con un departamento de salud estatal, considere trabajar
a través del SILC. Para trabajo local, lo mejor podria ser que un CIL se conecte con su
departamento de salud local directamente. Establecer contactos tanto en el departamento
de salud estatal como en el departamento de salud local podria ser beneficioso. También es
importante advertir que un CIL puede operar en la jurisdiccién de mas de un departamento
de salud local, de modo que es importante localizar a cada uno de estos departamentos
de salud locales y establecer relaciones con cada uno de ellos.

e Ademas de las asociaciones informales, existen varias vias para establecer asociaciones
formales entre los SLHD y los CIL. Como se menciond anteriormente, los CIL pueden
solicitar las subvenciones que ofrece su SLHD o podrian solicitar conjuntamente una
subvencion con su SLHD. Otra opcidn es establecer un memorando de entendimiento
con un SLHD que describa las areas especificas de la asociacion. Esto podria describir
como se establecera el contacto y cdmo se compartira la informacion en una emergencia,
auditorias de accesibilidad (una evaluacion profesional de cuan bien un sitio web u otros
activos digitales satisfacen las necesidades de las personas con discapacidades) o cualquier
cantidad de actividades.
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La importancia de la accesibilidad y la inclusion

de las personas con discapacidades

Para implementar exitosamente las practicas de salud publica o las estrategias de mitigacion
que los SLHD promocionan, es importante proporcionar materiales y servicios que sean

accesibles e inclusivos de las personas con discapacidades, que representan a uno de cada
cuatro estadounidenses. La accesibilidad es una obligacién legal para los SLHD.

Como abordar las necesidades de las personas

con discapacidades

Buscar e implementar los aportes
de las personas con discapacidades

La practica de salud publica prioriza las
evaluaciones de las necesidades de salud de
la comunidad, la prueba de los mensajes y
evaluacion de los programas que buscan
conocer los aportes de los usuarios

finales de los productos, los servicios y

las intervenciones de salud publica (CDC,
2022d, 2021a). Estos aportes pueden
ayudar a adaptar los programas para
garantizar que aborden de forma adecuada
la necesidad de las comunidades y pueden
generar la aceptacién de las intervenciones
por parte de la comunidad.

Hacer participar
a las partes
interesadas

Asegurar que se
usen y compartan

las Iecci_ones ESTAND ARES
aprendidas o
Utilidad
Viabilidad
Pertinencia
Precision

Describir
el programa

Centrarse
en el diseno
de la evaluacion

Justificar las
conclusiones

Recopilar
evidencia
creativa

Figura 7. Marco para evaluacion de programas en
salud publica, adaptado de los CDC (CDC, 2022c)

Las personas con discapacidades muchas veces estan ausentes en la investigacion médica

y en el desarrollo de programas a pesar de conformar el grupo minoritario mas grande de
Estados Unidos (Rios et al., 2016). Si bien hay conjuntos de datos nacionales que pueden
proporcionar informacion sobre las necesidades de salud de las personas con discapacidades
en los estados vy las jurisdicciones, esta informacion sola no es suficiente para crear programas
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locales que sean eficaces y dirigidos. La Figura 7 resume los elementos esenciales que se
pueden utilizar para mejorar la eficacia de las estrategias de salud publica y como se lleva a
cabo la evaluacidn para beneficiar a los programas existentes. Los aportes de las personas
con discapacidades y la colaboracion con las organizaciones que atienden a personas con
discapacidades en su comunidad son las mejores maneras de garantizar que los programas
sean eficaces y exitosos.

Resulta importante obtener comentarios directamente de las personas con discapacidades, en
lugar de usar a sus cuidadores o a las organizaciones que las atienden como intermediarios. Si
bien los cuidadores y las organizaciones comunitarias pueden proporcionar informacion inicial
y Son socios cruciales, son las propias personas con discapacidades quienes pueden hablar
mejor de sus necesidades y de los servicios que les servirdn mas. Las evaluaciones de las
necesidades, la prueba de los mensajes y la evaluacién de los programas deben ser accesibles
e incluir a las personas con discapacidades.

Los CIL trabajan directamente con las personas con discapacidades y pueden brindar apoyo

a los SLHD reclutando personas con discapacidades para que participen en la recopilacién de
informacién y en la investigacion. También pueden ser invaluables para ayudar a determinar
gué métodos de recopilacidon de datos seran accesibles y mejor recibidos por las personas con
discapacidades.

Materiales de comunicaciones y sitios web accesibles

Las personas no pueden implementar las recomendaciones de salud publica ni acceder a

los servicios de salud publica si la informacion no es accesible para ellas. Los SLHD tienen

la obligacion legal y ética de garantizar que los materiales de sus comunicaciones, tanto
electronicos como impresos, sean accesibles para todos. Ademas de la accesibilidad, es
importante que los materiales, programas y lineamientos sean inclusivos y culturalmente
sensibles para las personas con discapacidades, con el fin de garantizar que las personas con
discapacidades puedan aplicar las recomendaciones de salud publica y beneficiarse de los
servicios. Los CIL pueden proporcionar informacién sobre como hacer que los documentos
sean accesibles, y muchos prestan este servicio regularmente como parte de su trabajo.

Accesibilidad web

La accesibilidad web es la practica inclusiva de garantizar que las personas con discapacidades
no tengan obstaculos que les impidan usar los sitios web. Cuando los sitios estan disefiados
correctamente, los usuarios gozan de igualdad de acceso a la informacion y a las
funcionalidades. Lo que se hace para garantizar que los materiales en linea sean accesibles
para las personas con discapacidades puede mejorar la accesibilidad para todos. Por ejemplo,
afadir subtitulos descriptivos a un video para que una persona sorda o que tiene problemas
de audicion pueda acceder a la informacion también puede ser Gtil para las personas que
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pueden oir, particularmente cuando hay mucho ruido de fondo. El contraste de color efectivo
en las paginas web y en las imagenes no solo ayuda a las personas que tienen baja vision,
sino que también puede ser Util para cualquier persona que esté leyendo una pantalla
cuando la luz no es éptima. Afadir subtitulos y texto alternativos a las imagenes no solo

es necesario para que las personas que son ciegas o que tienen baja vision puedan acceder
a la informacidn en las imagenes y en los graficos, sino que puede brindar claridad y mejorar
la explicacion de los graficos para todas las personas. Hay muchos otros ejemplos del modo
en que la accesibilidad web puede beneficiar a todos en los videos creados por el World Wide
Web Consortium.

Accesibilidad web
para personas cony
sin discapacidades

—v

Figura 8. Videos del World Wide Web Consortium que describen la importancia de la accesibilidad web para
las personas con y sin discapacidades

Las personas con discapacidades acceden a los materiales web de diversas maneras, entre las
que se incluyen el uso de tecnologia de asistencia, como lectoras de pantalla que leen el texto
en voz alta, lentes de aumento para pantallas que agrandan el contenido web y lineas braille
que muestran lineas de caracteres braille subiendo y bajando puntos en un panel tactil. Hay
mas ejemplos en la pagina Tools and Techniques del World Wide Web Consortium.

Existen numerosos recursos para garantizar que los materiales de las comunicaciones,

las publicaciones en redes sociales, los sitios web y las presentaciones sean accesibles

para las personas con discapacidades y compatibles con la tecnologia de asistencia que usan.
Hay un Kit de herramientas de practicas recomendadas de la ADA para los gobiernos estatales
y locales que incluye una lista de verificacion para la accesibilidad web. EI World Wide Web
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Consortium ha creado las Pautas de accesibilidad para el contenido web, que han servido

de base para los requisitos de accesibilidad web federales. Varias aplicaciones, como Microsoft
Word, Excel y PowerPoint, ademas de Adobe Acrobat, tienen verificadores de accesibilidad
integrados que se pueden usar como punto de partida, aunque también deben consultarse

las pautas de la ADA y la World Wide Web. Trabajar con organizaciones que se especializan

en auditorias y consultoria de accesibilidad web también puede ayudar a los SLHD a cumplir
los lineamientos federales.

Accesibilidad de materiales impresos

Los materiales impresos, como los folletos
promocionales o los formularios en una
clinica de vacunacién, también deben ser
accesibles. Las personas con baja vision
pueden requerir versiones en letra grande,
lo cual significa que el tamafo del texto

es al menos 14, aunque preferentemente
tamano 16 o 18 (National Library Service
for the Blind and Print Disabled Library of
Congress, 2022). Las personas que son &
ciegas o que tienen baja vision pueden Bl'aI"E

necesitar formularios en braille, que se les Figura 9. Estampadora de braille que imprime paginas
lean los formularios en voz alta o formularios de braille

web alternativos a los que puedan acceder

mediante el uso de tecnologia de asistencia. Las personas que son sordas o que tienen
problemas de audicién pueden requerir un intérprete de lenguaje de sefias estadounidense
que traduzca los materiales impresos. Las imagenes y los graficos en los materiales impresos
deben incluir subtitulos y descripciones, al igual que en las versiones en linea, y debe usarse
un contraste de color adecuado. Se puede encontrar informacién sobre materiales impresos
accesibles en el Kit de herramientas de practicas recomendadas de la ADA para los gobiernos
estatales y locales.

Materiales para personas con alfabetizacion limitada

Los mensajes de salud publica solo son eficaces si los comprende el publico al que van
dirigidos. Es mas probable que informen mala salud las personas con menor nivel de
alfabetizacion que quienes tienen mayor nivel de alfabetizacion (DeWalt et al., 2004). Las
organizaciones y agencias de salud publica a menudo siguen las pautas federales de “lenguaje
sencillo”, que pueden ayudar a crear productos y materiales que puedan ser comprendidos
por las personas que leen a un nivel de lectura del sexto grado aproximadamente. El lenguaje
sencillo se centra en garantizar que la escritura sea clara, concisa y bien organizada.
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Si bien el lenguaje sencillo es un excelente punto de partida, se necesita mas para garantizar
que las personas con alfabetizacién limitada puedan comprender los materiales. Se estima
que 52 millones de personas adultas en Estados Unidos tienen bajos niveles de alfabetizacion
“donde solo se requiere conocimiento de vocabulario basico y no se requiere que el lector
entienda la estructura de las oraciones o los parrafos (National Center for Education Statistics,
s.f.). Entre estas 52 millones de personas adultas hay personas con discapacidades, incluidas
personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo, que necesitan acceso a informacion
de salud que puedan comprender y aplicar ellas mismas. Resulta insuficiente suponer que

los cuidadores o profesionales de salud les transmitiran la informacion a las personas con
discapacidades intelectuales y del desarrollo.

Se pueden calcular las puntuaciones de las pruebas Flesch Reading Ease y Flesch Kincaid
Grade Level para asegurarse de que los materiales puedan ser comprendidos por la audiencia
prevista. Microsoft Word y otras aplicaciones tienen calculadoras de estadisticas integradas
que también pueden ser Utiles. Estas estadisticas incluyen palabras por oracion, ademas de
puntuaciones de facilidad de lectura y nivel de grado. Hay capacitaciones sobre comunicacion
y alfabetizacion en salud de los CDC disponibles en linea. Hay pautas basadas en la evidencia
para crear materiales escritos por debajo del nivel de lectura del tercer grado para personas
con discapacidades intelectuales y del desarrollo, las Pautas para minimizar la complejidad del
texto, que fueron creadas por el Center for Literacy and Disability Studies en la University of
North Carolina, Chapel Hill.

Algunas personas tienen mas dificultades
para acceder a los materiales escritos que

Language
otras, y algunas no pueden acceder a los Assisicolial
materiales escritos en absoluto. Por Nondiscrimination
ejemplo, algunas personas que son sordas Policy
o tienen problemas de audicién recurren al

lenguaje de sefias estadounidense como su Hhiigterrhiv sy
fuente principal o su Unica fuente de :
comunicacion. De las personas que

terminaron la escuela secundaria que son

sordas, solo el siete por ciento lee en inglés

a un nivel del séptimo grado o superior, y los niveles de lectura se estancan en el nivel del
cuarto grado. Si bien algunas personas que son sordas pueden acceder a materiales
escritos, otras, no. Resulta importante advertir que el lenguaje de sefias estadounidense
es un lenguaje distinto del inglés que tiene su propio vocabulario y su propia gramatica, y
es crucial que las personas tengan acceso a la informacion de salud en su idioma principal.
Se necesitan videos de lineamientos de salud publica en lenguaje de sefias

Figura 10. Imagen miniatura de un video de lenguaje
de sefias estadounidense.
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estadounidense, el uso de teletipos y
la presencia de intérpretes, seguin sea
necesario, para garantizar que las
personas que son sordas o tienen
problemas de audicién tengan acceso
a la informacién. Hay informacion
adicional sobre la accesibilidad para
personas que son sordas o tienen
problemas de audicién en la Lista_

de verificacién de la ADA para

los gobiernos locales.

Lenguaje II1C|USIVO Figura 11. Imagen miniatura de un video de lenguaje
Para comunicarse con respeto y tener de sefias estadounidense

un impacto en la equidad de la salud,

es crucial usar un lenguaje inclusivo y

no estigmatizante. Si bien hay varias guias y varios principios que se pueden usar como punto
de partida, las normas linglisticas y culturales cambian. Hable con las personas especificas

a quienes atiende en su comunidad y pregunteles cdmo desean que se las llame y qué tipo

de lenguaje las incluye mas. El uso de materiales de prueba de mensajes con las audiencias
objetivo puede garantizar mejor que los materiales sean bien recibidos.

Los CDC crearon un conjunto de Principios rectores de la equidad en salud para la
comunicacion inclusiva que se pueden consultar al comunicarse con las personas con
discapacidades vy al hablar acerca de ellas. Los CDC y otras organizaciones usan lenguaje
que prioriza a las personas, que pone a la persona primero, en lugar de la discapacidad

(p. €j., decir “personas con discapacidades”, en lugar de “personas discapacitadas”). Sin
embargo, muchas personas en la comunidad de personas con discapacidades prefieren el
lenguaje que prioriza la identidad, como por ejemplo, personas que hablan de ellas mismas
como “autistas”, en lugar de “persona con autismo”. Si bien las organizaciones pueden crear
normas para si mismas sobre este tema, la mejor manera de determinar como hablar de
una persona o de un grupo de personas con discapacidades en una circunstancia especifica
es preguntar (Bourne, 2021).

Accesibilidad fisica de edificios, programas y eventos

Ademas de informacion accesible sobre salud publica, tal como se describié en las secciones
anteriores, es vital la accesibilidad fisica de los espacios y eventos. Los SLHD deben seguir las
pautas de la ADA, que incluyen garantizar que los espacios de oficina, eventos, refugios de
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emergencia y programas sean fisicamente accesibles para los consumidores.
Algunos ejemplos de accesibilidad fisica incluyen:

e Estacionamientos accesibles

e Bajadas de corddn, rampas y ascensores

e Espacio suficiente entre los muebles y eliminacidn de los peligros de tropiezo

¢ Disponibilidad de los equipos necesarios, como sillas de ruedas

Se pueden encontrar listas detalladas de las consideraciones de accesibilidad, incluidas pautas

especificas para refugios de emergencia, en el Kit de herramientas de practicas recomendadas
de la ADA para los gobiernos estatales y locales.

Transporte

El transporte también es una consideracidén importante para la accesibilidad. Las personas
con discapacidades muchas veces carecen de acceso a medios de transporte confiables.
El transporte publico no siempre es accesible, asequible o conveniente. Ademas, algunas
personas no pueden salir de su casa debido a enfermedades crénicas u otras afecciones.
El paratransito, que es una opcion de transporte accesible, es un servicio de transporte
compartido que proporciona transporte alternativo con horarios flexibles que no tienen
rutas fijas.

La colaboracion con los centros de vida independiente puede
beneficiar a los departamentos de salud estatales y locales
y a sus consumidores

Existen numerosas formas en que los CIL pueden asociarse con su SLHD que seran
mutuamente beneficiosas para ambas organizaciones. Los CIL pueden:

Proporcionar consultoria/asesoramiento sobre accesibilidad
(p. €j., ayudar a los SLHD a hacer que los materiales de sus comunicaciones,
los eventos y los espacios fisicos de oficina sean mas accesibles).

Reunir comentarios de las personas con discapacidades para evaluaciones

de necesidades, pruebas de mensajes, programacion u otros servicios y esfuerzos
del SLHD.
Organizar eventos junto con su SLHD (p. €j., una clinica de vacunacién accesible,
una conferencia de preparacion ante emergencias, etc.).
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Distribuir informacion a las personas con discapacidades (p. €j., enviar
materiales educativos a los consumidores por correo electrdnico, contactar a los
consumidores y darles informacion sobre refugios de emergencia durante un desastre
natural, etc.).

Conectar a los SLHD con otras organizaciones y otros socios locales que

atiendan a personas con discapacidades y que puedan proporcionar a un SLHD

conocimiento experto en la materia o conectarlo con consumidores especificos
a los que un SLHD quiere llegar.

Realizar aportes sobre los programas y las politicas del SLHD para
garantizar la inclusion de las personas con discapacidades (p. €j., realizar
comentarios sobre el plan de respuesta ante emergencias de un SLHD para garantizar
que los refugios de emergencia sean accesibles o que los SLHD sepan cdémo ponerse
en contacto con un CIL para facilitar el suministro de equipos a las personas con
discapacidades durante una emergencia).

Como los departamentos de salud estatales y locales pueden
apoyar y trabajar con los centros de vida independiente

Los SLHD proporcionan servicios y recursos que pueden beneficiar a los CIL y a las personas
con discapacidades a quienes atienden. La asociacién con un CIL pueden beneficiar a los SLHD
y a sus consumidores de varias maneras.

e La comunicacion regular con los CIL o el hecho de invitar a los CIL a asistir a comités del

SLHD o a foros de la comunidad ayudan al CIL a comprender mejor los servicios que ofrece
el SLHD, a los que los CIL luego pueden derivar a sus consumidores.

e Los SLHD pueden derivar a las personas que atienden a los CIL.

e Los SLHD pueden compartir informacion sobre practicas de salud publica que los CIL
podrian no conocer. A su vez, los CIL pueden informar a los SLHD sobre las necesidades
de salud y accesibilidad de las personas en su jurisdiccion, lo cual puede dar lugar
a servicios mas inclusivos y accesibles.

e La asociacion con los CIL en proyectos podria dar lugar a posibles flujos de financiacion
para ambas organizaciones si juntas solicitan oportunidades de subvencion.

"El debate mano a mano facilitado fue una excelente oportunidad para encontrarse

cara a cara con los CIL e identificar areas de necesidades en comun. Valoramos tener |

a posibilidad de reservar tiempo intencionalmente para conectarnos con los CIL en el condado
de Alameda y hablar con los leales mensajeros que atienden a la comunidad de personas

con discapacidades. Pudimos identificar mejor las necesidades de los consumidores de los

CIL y propusimos varias actividades de educacion sobre salud basadas en el CIL en torno

a la vacunacion contra el COVID-19, y su tratamiento, y otros temas relacionados con
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la nutricion y la salud mental. También estamos trabajando para identificar mejores
maneras de derivar a los consumidores de los CIL a los programas y servicios de nuestros
departamentos de salud”.

Benjamin Chen, Departamento de Salud Publica del Condado de Alameda, California

Si un SLHD esta organizando un evento de vacunacion, la asociacién con un CIL podria apoyar
el éxito del evento y ayudar a garantizar la accesibilidad de varias maneras. Algunas formas en
que el CIL puede apoyar el evento son:

o Compartir informacion sobre el evento con los consumidores a quienes atiende.

e Conectar al SLHD con otras organizaciones que podrian promocionar el evento entre
las personas a quienes atienden.

¢ Ayudar a los consumidores con las citas para vacunarse.
e Proporcionar o coordinar el transporte al evento de vacunacion.

¢ Realizar comentarios sobre los materiales promocionales para garantizar que sean
accesibles para las personas con discapacidades.

o Asegurarse de que la informacién esté redactada para un nivel de lectura adecuado y
asesorar sobre formatos alternativos (p. €j., lenguaje de sefias estadounidense, braille,
letra grande, videos con subtitulos descriptivos, etc.).

o Revisar la informacion que se publica en linea para asegurarse de que sea accesible
(p. €j., contraste de color adecuado, graficos que tienen texto alternativo para describirlos,
etc. Dicha informacién se puede encontrar en la pagina de descripcion general de las
Pautas de accesibilidad para el contenido web).

o Ofrecer sugerencias para garantizar que el evento sea fisicamente accesible (p. €j., sillas
de ruedas y rampas para sillas de ruedas, espacio adecuado entre los muebles para que
todas las personas puedan maniobrar por el espacio, opciones para que las personas
puedan vacunarse desde sus automoviles si tienen problemas de movilidad, etc.) y
gue toda la informacion proporcionada en el evento sea accesible (p. €j., disponibilidad
de intérpretes, formularios médicos en letra grande u otros formatos accesibles, etc.).

o Los CIL podrian organizar conjuntamente el evento u ofrecer realizar el evento en sus
oficinas para promover aun mas la facilidad de acceso y la aceptacion de la comunidad.

e Prestar los equipos de adaptacion o asistencia que puedan ser necesarios para el evento
(p. €j., sillas de ruedas).
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"Nuestro CIL trabaja muy de cerca con nuestro departamento de salud local. Hemos trabajado
en varios proyectos en el pasado y actualmente estamos trabajando para establecer una
asociacion mas formal con un memorando de entendimiento. Asistimos a reuniones conjuntas
semanalmente para discutir temas relacionados con el COVID-19, registramos a las personas
para vacunarse contra el COVID-19 a través de las clinicas del departamento de salud, y
participamos en el comité local de planificacion ante emergencias que se redne mensualmente,
donde planteamos problemas e inquietudes, como el acceso a vacunas contra el COVID-19 en
el hogar. Ha sido muy util participar en reuniones con nuestro departamento de salud, donde
tenemos la oportunidad de presentar informacion sobre nuestro CIL, ademas de aprender
sobre los servicios que ofrece nuestro departamento de salud”.

Carol Tuning, Disability Rights and Resource Center, Virginia

Como establecer y mantener una asociacion con un centro

de vida independiente

Los CIL son operados por personas con discapacidades, que forman parte de su personal, y
tienen una conexion directa con las personas con discapacidades a quienes atienden los SLHD.

Conectarse y colaborar con los SLHD ayudara a ambas organizaciones a atender mejor a sus
consumidores.

Los SLHD pueden encontrar al CIL que opera en su jurisdiccién mediante el uso de las
siguientes bases de datos:

¢ ILRU Directory of Centers for Independent Living (CILs) and Associations | Independent
Living Research Utilization

o List of CILs and SPILs | ACL Administration for Community Living

Existen varias estrategias que los SLHD pueden implementar para conectarse con un CIL:

Hay personas con discapacidades en todos los grupos a los que
O SR Gl ol atienden los SLHD, de modo que todos los departamentos se
con los CIL a través beneficiarian de la colaboracion con los CIL. Los SLHD muchas
de los diversos veces estan aislados, lo cual significa que el conocimiento y los
programas de los contactos que tiene un departamento o una sucursal podrian
SLHD: no compartirse con los demas. Asegurese de que el personal
de todo el SLHD esté conectado con un CIL y establezca una
lista de contacto del CIL para optimizar la comunicacién entre
los contactos adecuados. El coordinador de preparaciéon o
respuesta ante emergencias de un SLHD puede beneficiarse
de trabajar directamente con un CIL para llegar a las personas
con discapacidades en una emergencia (p. €j., proporcionando
una lista de personas que podrian necesitar transporte
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a los refugios, etc.). Los contactos adicionales del CIL con el
personal de comunicaciones del SLHD y con los departamentos
de salud de la poblacion o educacién en salud ayudaran a
mejorar la interaccion en las diferentes materias y pueden
ayudar a garantizar que se considere la discapacidad en los
programas Y servicios de salud publica desde el principio.

Invitar a los CIL a participar en grupos asesores o coaliciones
Invitar a los CIL permitird al personal del SLHD y del CIL conectarse

a participar en directamente. Estos grupos pueden incluir grupos asesores
grupos asesores relacionados con preparacién ante emergencias, transporte,
o coaliciones: discapacidad y enfermedades crdnicas, entre otros.

Algunos SLHD tienen personal especificamente dedicado a
Alentar al atender a las personas con discapacidades, como un coordinador
coordinador de la ADA o un especialista en discapacidad. Por ejemplo, varios
de la ADA o al proyectos financiados por el gobierno federal o por organizaciones
especialista en nacionales se han centrado en brindar a los SLHD miembros del
discapacidad del personal centrados en la discapacidad y capacitacién centrada
SLHD a asociarse en la discapacidad (p. ej., proyectos dirigidos por los CDC, la
con los CIL: ASTHO y la NACCHO) (CDC, 2021b; NACCHO, 2020; Burrous,
2021). Idealmente, este personal se asociaria con los CIL de
diversas maneras para garantizar que los servicios que presta

el departamento sean completamente accesibles.

Otras notas a tener en cuenta al establecer y mantener una asociacion
con un CIL

Es posible que los CIL no estén completamente al tanto de como funcionan sus SLHD

y los muchos servicios disponibles para los consumidores de los CIL. Seria util que los
SLHD les proporcionen a los CIL informacion que pueda reducir la carga del personal del
SLHD (p. €j., quiénes son sus principales puntos de contacto, donde encontrar informacién
sobre los servicios prestados, qué materias y consultas son mas apropiadas para su
departamento de salud local o su departamento de salud estatal, etc.).

Los CIL por lo general tienen poco personal. Ponerse en contacto con un CIL a través
de su sitio web o niumero de teléfono principal probablemente sera suficiente para
establecer contacto.

Algunos CIL atienden a mas de un condado o a mas de una localidad, por lo que es
importante advertir que podrian estar trabajando con mas de un SLHD, lo cual puede dar
lugar a oportunidades de colaboracién adicionales. Esto también podria poner mas presion
en el tiempo y los recursos del personal del CIL.
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Comunicaciones y educacion sobre salud
Health Literacy Hub, CDC

Health Literacy Trainings, CDC

Discapacidad o integracion de la discapacidad
en los programas de los SLHD

10 Essential Questions for Disability Inclusion in Health Agencies, ASHTO

ADA Best Practices Tool Kit for State and Local Governments
Disability and Health, CDC

Public Health Emergency Preparedness Program and Guidance

Strategies for Successfully Including People with Disabilities in Health Department Programs,
Plans, and Services, NACCHO

Training for Local Health Departments: Health and Disability 101, NACCHO

Preparacion ante emergencias y discapacidad

ADA Checklist for Emergency Shelters

Disability and Health Emergency Preparedness
Disability Equity During Disasters Toolkit (ncil.org)

Guidance on Integrating People with Access and Functional Needs into Disaster
Preparedness Planning for State and Local Governments

Public Health Emergency, At-Risk Individuals

Public Health Emergency Planning Toolkit

y departamentos de salud estatales y locales
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https://www.astho.org/topic/report/public-health-emergency-planning-toolkit/

Recursos

Encuentre a su CIL local

e ILRU Directory of Centers for Independent Living (CILs) and Associations | Independent
Living Research Utilization

o List of CILs and SPILs | ACL Administration for Community Living

Encuentre a su departamento de salud local

e Directory of Local Health Departments

Accesibilidad web

e ADA Web Accessibility Checklist for State and Local Governments

e Web Content Accessibility Guidelines (WCAG) Overview | Web Accessibility Initiative (WAI) |
W3C

Sitios web de organizaciones

e ACL Administration for Community Living

e APRIL Association of Programs for Rural Independent Living
e ASTHO Association of State and Territorial Health Officials
e CDC Centers for Disease Control and Prevention

¢ ILRU Independent Living Research Utilization
e NACCHO National Association of County and City Health Officials
e NCBDDD National Center on Birth Defects and Developmental Disabilities

e NCIL National Council on Independent Living
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