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PRESENTACION

LO LARGO DE SU viDA, muchas personas con discapacidad intelectual tienen que

enfrentarse, no sin dificultad, a procesos judiciales, por lo que la importancia

y la necesidad de la presencia del facilitador en estos procedimientos, para
garantizar los derechos de estas personas, es cada vez mayor. Ante esta situacion, C.
Teira y M. Sotillo, en “La figura de facilitacion de acceso a la justicia. Comparacion
internacional de un reto formativo”, realizan una revision bibliografica que pone
de manifiesto la presencia de estos profesionales en el ambito internacional, asi
como su perfil formativo y sus competencias, concretamente en Espana. Las autoras
resaltan la necesidad de una soélida formacion de las personas facilitadoras para
garantizar el buen desempeno de sus funciones.

La Ley 8/2021 reconoce la importancia de la figura del trabajador social en la
intervencion con las personas con discapacidad, y su aprobaciéon supuso un cambio
del paradigma en la evaluacion social, especialmente en el ambito judicial. De ahi
que R. Soto y cols., en el articulo “El trabajo social y sus intervenciones de apoyo a
la capacidad juridica de las personas, tras la Ley 8/2021”, realizan un andlisis docu-
mental de normas y detallan la experiencia llevada a cabo en el ambito de la disca-
pacidad por parte de las distintas disciplinas dentro del trabajo social que pueden
participar en los procesos judiciales, con el fin de ofrecer un marco metodologico
acorde con las exigencias planteadas por la nueva legislacion.

De acuerdo con la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad y con la Carta Internacional de Derechos Humanos, las personas con disca-
pacidad tienen derecho a trabajar en igualdad de condiciones que las demds, para
tener la oportunidad de desarrollar una vida digna realizando un trabajo libremente
elegido y en entornos laborales inclusivos y accesibles. Sin embargo, la realidad
muestra que el elevado ndmero de poblacion con discapacidad supone altos niveles
de desempleo. Teniendo en cuenta que la sociedad actual debe fortalecer la inclu-
sion laboral de las personas con discapacidad, D. Camacho y cols., en “Inclusion
laboral: un compromiso pendiente de las organizaciones frente a las personas con
discapacidad”, presentan los resultados de una investigacion cuantitativa que trata
de identificar algunas prdcticas de inclusion laboral que se llevan a cabo en las
organizaciones en Armenia (Colombia).
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PRESENTACION

El confinamiento vivido a causa del SARS-CoV-2 tuvo consecuencias negativas
en la calidad de vida de todas las personas, incluidas las personas con discapaci-
dad intelectual. En el articulo “Calidad de vida en colombianos con discapacidad
intelectual: efectos del confinamiento ocasionado por Covid-19”, L. Cérdoba y cols.
presentan los resultados de un estudio llevado a cabo en Colombia con familias de
personas con discapacidad intelectual, que muestran que estas familias y las institu-
ciones tuvieron que llevar a cabo una serie de adaptaciones en el entorno con el fin
de minimizar las repercusiones emocionales y comportamentales que trajo consigo
el confinamiento, todo ello sin contar con el apoyo de las entidades estatales. El
articulo concluye con la necesidad de generar politicas encaminadas a mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual que se encuentren en
condiciones adversas, sean las que sean.

La familia juega un papel fundamental en la vida de cualquier persona, especial-
mente cuando hay hijos con discapacidad, en cuyo caso deben hacer frente a una
serie de demandas adicionales, para lo que requieren mas formaciéon y mas apoyos.
En esta linea, A. G. Gallego y C. Ferreira plantean un estudio cualitativo con el obje-
tivo de conocer la percepcion de los familiares de personas con discapacidad sobre
sus necesidades y los recursos de los que disponen para obtener apoyo a la hora
de proporcionar los cuidados necesarios a sus hijos. En el articulo “Conocimiento
y uso de los recursos dirigidos a los familiares de personas con discapacidad”, se
detallan los resultados de este estudio en relacion con el conocimiento y uso de los
recursos, las dificultades para acceder a los servicios de apoyo y cuidado, el perfil
del cuidador y las politicas publicas existentes.
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Resumen: El facilitador' es un profesional que posibilita el ejercicio del derecho
de acceso a la justicia a las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo,
favoreciendo los principios de equidad, participacion, accesibilidad y autodetermi-
nacion. En el presente estudio, se realiza una revisiéon bibliografica para determinar
la presencia de esta figura en el panorama internacional y su perfil formativo. En el
derecho internacional, actualmente, podemos encontrarla en algunos paises nordicos,
Reino Unido, Israel, Azerbaiyan, Taiwan, Sudafrica, Kenia, Canada, varios estados de
EE. UU., México y Chile, asi como en parte del territorio australiano y Nueva Zelanda.
En Espana, la figura aparece en la Gltima reforma de la legislacion civil y procesal (Ley
8/2021, de 2 de junio). En su perfil formativo encontramos tanto la educacion formal
como no formal de estos profesionales. El perfil del facilitador habra de ajustarse a las
necesidades de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo y del con-
texto que requiera la facilitacion.

!'A lo largo de todo este documento se utiliza el género gramatical masculino para hacer referencia tan-
to al género masculino como al femenino, segun la normativa lingtistica del espanol. En caso de ser
relevante la oposicion de sexos, esta se hara explicita.
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LA FIGURA DE FACILITACION DE ACCESO A LA JUSTICIA. COMPARACION
INTERNACIONAL DE UN RETO FORMATIVO
C. TEIRA SERRANO Y M. SOTILLO MENDEZ

ParaBras crave: Facilitador; intermediario; justicia; discapacidad; formacion; derechos.

AsstracT: Intermediaries are professionals who enable the effective right of ac-
cess to justice for people with intellectual and developmental disabilities, ensuring
principles of equity, participation, accessibility and self-determination for them. This
paper analyzes the presence and formative background of this figure from an inter-
national comparative perspective. Nowadays, we can find these professionals in the
international law across different countries: some Nordic countries, United Kingdom,
Israel, Azerbaijan, Taiwan, South Africa, Kenya, Canada, part of the USA, Mexico
and Chile, Australia and New Zealand. In Spain, intermediaries are considered in the
latest reform of the civil and procedural legislation (Law 8/2021, June the 2). This
paper analyzes the formative background of this figure from an international compa-
rative perspective. We find both formal and non-formal education in the background
of these professionals. There is no doubt their profile must adjust to the needs of
people with intellectual and developmental disabilities and the contexts that require
the facilitation.

Kevworbps: Intermediaries; justice; disability; background; human rights.

1. Introduccién

asi un 10 % de la poblacion espanola presenta algun tipo de discapacidad

(4.38 millones de hombres y mujeres, en el afio 2020 —Instituto Nacional de

Estadistica, 2022-). Predominan las personas con discapacidades en movili-
dad, vida doméstica y autocuidado, seguidas de las personas con discapacidades
en audicion, visién, comunicacion, aprendizaje y relaciones sociales. Indepen-
dientemente del grado o tipo de discapacidad, muchas de ellas habrin de enfren-
tarse a procesos policiales y legales a lo largo de su vida: desde interacciones con
los Cuerpos y Fuerzas de Seguridad del Estado, hasta actuaciones judiciales civiles
y penales de diferente indole.

En el ambito de la discapacidad intelectual y del desarrollo se han realizado
estudios que confirman que “las personas con discapacidad intelectual pueden ex-
perimentar una situacion de mayor vulnerabilidad con relacion al ambito de acceso
a la justicia porque afrontan multiples dificultades y barreras” (Plena inclusion, 2018,
p. 18). Entre las barreras que impiden el acceso a la justicia, se han senialado “el
caracter especialmente intimidante de los entornos judiciales”, “la complejidad y
rigidez de los procesos”, junto a los “prejuicios y estereotipos” existentes por parte
de los agentes de la justicia (Endara-Rosales, 2021).

Las barreras cognitivas y comunicativas también han sido puestas de manifiesto
en varios informes internacionales (The Access to Justice Knowledge Hub, 2020),
pero no solamente en el dmbito de las personas con discapacidad. En Espana, el
informe de la Comision de modernizacion del lenguaje juridico (2011) indicaba ya
que un 82 % de la ciudadania manifestaba que el lenguaje juridico era “excesiva-

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 55 (1), 2024, enero-marzo, pp. 11-27
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mente complicado y dificil de entender” (Comision de Modernizacion del Lenguaje
Juridico, 2011, p. 2):

“A menudo, las personas que acuden ante un tribunal no entienden bien la razén
por la que han sido llamadas y, muchas veces, salen sin comprender el significado del
acto en el que han participado o las consecuencias del mismo [...]

La ciudadania tiene derecho a comprender, sin la mediacion de un traductor, las
comunicaciones verbales o escritas de los profesionales del derecho. Un mal uso del
lenguaje por parte de estos genera inseguridad juridica e incide negativamente en la
solucion de los conflictos sociales”. (Comision de Modernizacion del Lenguaje Juridi-
co, 2011, p. 3)

Ante las multiples barreras de los procedimientos judiciales, en las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo se han observado: comprension limitada
de frases y preguntas complejas; lentitud para comprender y expresarse (ritmo lento
y abundantes silencios); expresiones llenas de contradicciones, muy concretas o
carentes de detalles, o sin referencias espaciales y temporales; la no comprension
de las consecuencias de los argumentos que se les plantean; la aquiescencia (res-
puestas que reproducen la pregunta o parte de la misma, sin haberla entendido);
y rasgos de personalidad como la inseguridad o deseabilidad social, que también
pueden afectar a su discurso.

Debido a esto, la relevancia y la utilidad de la figura de facilitacion en el acceso
a la justicia para las personas con discapacidad es cada vez mayor. El posibilitar
que las personas con discapacidad participen en los procedimientos judiciales de
manera equitativa y justa es necesario para garantizar los derechos humanos funda-
mentales. Los facilitadores en el acceso a la justicia desempefian un papel esencial
para lograr este objetivo (The Access to Justice Knowledge Hub, 2020, p. 7).

Ademds, entre los Objetivos de Desarrollo Sostenible 2030 (ONU, 2015), sobre
el acceso a derechos y libertades, se encuentra el desarrollo de los programas de
accesibilidad de la justicia y la atencion a nuevas realidades sociales, como la de los
grupos vulnerables (subproyecto 7.2, “accesibilidad y discapacidad”).

Este escrito presenta el marco legal y el perfil formativo en el que se origina y
reivindica la figura de facilitacion en el acceso a la justicia para las personas con dis-
capacidad intelectual y del desarrollo. Posteriormente, analiza la situacion de estos
profesionales en el dmbito internacional, su perfil formativo y competencias. Esta re-
vision del estado de la cuestion podria aportar elementos para la reflexion y el disefio
de los planes formativos de estos profesionales, de reciente implantacion en Espana.

2. La figura de facilitacién en la Convencidn Internacional de Derechos de las
Personas con Discapacidad

La Convencion Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 20006), en sus articulos 12 y 13, requiere la adopcion de medidas y ajustes de
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procedimiento para garantizar el acceso efectivo a la justicia de las personas con
discapacidad.

En el articulo 12, “Igual reconocimiento como persona ante la ley”, dicha con-
vencion establece el reconocimiento de la persona con discapacidad como sujeto
juridico de pleno derecho, en cualquier ambito de su vida. Mientras que en el ar-
ticulo 13, “Acceso a la justicia”, se consideran los ajustes de procedimiento para su
participacion en igualdad de condiciones en todos los procedimientos judiciales,
ademds de reclamar la formacion de los agentes juridicos involucrados.

Sin embargo, la falta de puesta en practica de los articulos anteriormente men-
cionados lleva a la ONU a redactar una serie de Principios y Directrices Interna-
cionales sobre el Acceso a la Justicia de las personas con discapacidad (2020), donde
se define por primera vez la figura del “intermediario” o “facilitador”. En cinco de
ellos (Principios 1, 3, 4, 6 y 8), se recomienda a los Estados partes la presencia de
la persona facilitadora para garantizar el ejercicio efectivo de los derechos de las
personas con discapacidad ante cualquier procedimiento legal. La figura se define
de la siguiente manera:

Intermediarios (también conocidos como “facilitadores”): personas que trabajan,
cuando es necesario, con el personal del sistema de justicia y las personas con disca-
pacidad para asegurar que haya una comunicacion eficaz durante los procedimientos
legales. Ayudan a las personas con discapacidad a entender y a tomar decisiones
informadas, asegurindose de que las cosas se explican y se hablan de forma que
puedan comprenderlas y que se proporcionan los ajustes y el apoyo adecuados. Los
intermediarios son neutrales y no hablan en nombre de las personas con discapacidad
ni del sistema de justicia, ni dirigen las decisiones o resultados o influyen en ellos.
(ONU, 2020, p. 9)

Para obtener la informacion que se presenta a continuacion sobre la figura, se
realiz6 una busqueda bibliografica inicial en las bases de datos Web of Sciences,
Scopus y The Lens, a la que, debido a la limitacion de sus resultados (Tabla 1), se
ha sumado la revision de los informes en los que se basaron los Principios 'y Direc-
trices de Acceso a la Justicia para las personas con Discapacidad (ONU, 2020). Ademas
de la lectura de la bibliografia propuesta en ellos, se consultaron las siguientes pa-
ginas web: Bizchut (https://www.bizchut.org.il/english), The Advocate’s Gateway
(https://www.theadvocatesgateway.org/), Intermediaries for Justice (https://www.
intermediaries-for-justice.org/), Justice Intermediary (https://justiceintermediary.
org/about/) y Communication Disabilities Access Canada (https://www.cdacanada.
com/).

3. El facilitador en el acceso a la justicia en las legislaciones internacionales

Internacionalmente, la figura de facilitacion podemos encontrarla en diversos
paises de los cinco continentes: en parte de los paises nordicos, Reino Unido, Israel,

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 55 (1), 2024, enero-marzo, pp. 11-27


https://www.bizchut.org.il/english
https://www.theadvocatesgateway.org/
https://www.intermediaries-for-justice.org/
https://www.intermediaries-for-justice.org/
https://justiceintermediary.org/about/
https://justiceintermediary.org/about/
https://www.cdacanada.com/
https://www.cdacanada.com/

LA FIGURA DE FACILITACION DE ACCESO A LA JUSTICIA. COMPARACION
INTERNACIONAL DE UN RETO FORMATIVO
C. TEIRA SERRANO Y M. SOTILLO MENDEZ

TaBLA 1. Cadenas de busqueda en Scopus, WoS y Lens. Resultados totales (n)
y documentos seleccionados entre paréntesis

CADENAS DE BUSQUEDA

SCOPUS

WoS

The Lens

( TITLE-ABS-KEY
(intermediaries OR
communication AND
partner OR communica-
tion AND assistants OR
communication AND
intermediaries ) AND
TITLE-ABS-KEY ( access
AND to AND justice )
AND TITLE-ABS-KEY

( people AND with
AND disabilities OR
disabled AND people

( TITLE-ABS-KEY ( in-
termediaries OR com-
munication AND partner
OR communication AND
assistants OR communica-
tion AND intermediaries )
AND TITLE-ABS-KEY
(access AND to AND
justice ) AND TITLE-
ABS-KEY ( people AND
with AND disabilities OR
disabled AND people OR
special AND needs AND

Query: Intermediaries OR
( ( communication AND
partner ) OR ( ( communi-
cation AND assistant ) OR
( ( communication AND
intermediaries ) AND

( Caccess AND ( to AND
justice ) ) AND

( ( people AND ( with
AND disabilities ) ) OR

( ( disabled AND people )
OR ( special AND ( needs
AND people ) )) ) ) ) ))

OR special AND needs
AND people ) ) AND
PUBYEAR > 1972

N = 3 (seleccionados: 3)

people ) ) AND PUB-
YEAR > 1972

Filters: published Year
from = 1973, published
Year to = 2023

N = 890 recuperados
(seleccionados: 12)

N = 11 recuperados
(seleccionados: 8)

Azerbaiyan, Taiwan, Sudafrica, Kenia, Canad4, en algunos estados de EE. UU., Mé-
xico y Chile, asi como en parte del territorio australiano y en Nueva Zelanda.

Cronologicamente, segin Plotnikoff y Woolfson (2015), los origenes de esta
figura se remontan a 1955, en Israel, en el ambito de los interrogatorios a menores
(The Evidence Amendment Act, Children Protection, 1955, S. H. 185, p. 96). Se hizo
evidente entonces la necesidad de una persona especializada que actuase como
facilitadora en las interacciones comunicativas de esta poblacion con los diferentes
agentes judiciales (se emplearon para ello trabajadores sociales). Tiempo después,
en 1977, este mismo papel del facilitador se recoge en la legislacion sudafricana
(Criminal Procedure Act 51); y a finales de los 80, se propone una figura similar en
Inglaterra, llevada a cabo por pediatras, psiquiatras infantiles o trabajadores sociales
(en lo que se conoce como el “Informe Pigot” —-Home Office, 1989: Summary of
Recommendations—). Afos mas tarde, a finales de siglo, se extenderia este recurso
a lo que se consideraron poblaciones vulnerables, entre las que se encontraban las
personas con discapacidad intelectual. Distintos paises vienen incorporando a las
personas facilitadoras en sus legislaciones desde entonces hasta la actualidad (The
Access to Justice Knowledge Hub, 2020, para una revision).
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En Inglaterra y Gales el empleo de la figura de facilitacion (intermediaries) que-
da regulada legalmente en el afio 1999, en juzgados penales y de familia, para el
denunciante y para los testigos (véase la Youth Justice and Criminal Evidence Act,
1999); mientras que su uso para la participacion de un acusado se contempla a
continuacion, en el afilo 2000 (Criminal Procedure Rules, 2000, Part 18). En ambos
casos, el criterio para acudir a un facilitador es la edad (inferior a 18 anos), pero
también se recomienda con poblacion adulta vulnerable (si hay una “discapacidad
mental o de aprendizaje, una discapacidad fisica o un tema de salud mental” —Plot-
nikoff y Woolfson, 2015, p. 10-). Su financiacién corre a cargo del Estado. Siguien-
do este modelo, se implementan las personas facilitadoras en Irlanda del Norte
(2013), a partir de una legislacion coetianea, en concreto, en el articulo 17 de la Ley
de Evidencia Criminal (Northern Ireland Order, 1999 —CE(NDO 1999-).

En Nueva Gales del Sur (Australia), la figura de facilitacion (communication
partner) surge como un programa piloto en el aino 2016, a partir de una serie de
revisiones y ajustes legislativos en torno al acceso a la justicia de las personas con
discapacidad (tanto como denunciantes cuanto como acusadas, en diferentes tipos
de delitos, requeridas bien por policias o por los propios juzgados) y al concepto de
testigos vulnerables (menores, gente mayor y aborigenes australianos) tal y como
se recoge en los siguientes documentos: South Australian Disability Justice Plan y
Statutes Amendment (Vulnerable Witnesses) Act 2015. Posteriormente, esta figura
se ha trasladado a otros estados del continente australiano. Entre 2018 y 2021, se
sumaron Queensland, Victoria, Tasmania, Australia Meridional y el Territorio de la
Capital Australiana. Su pago corre a cargo de la persona contratante (Plater et al.,
2021D).

En algunos paises nordicos (Noruega, Islandia y Suecia), la persona facilitadora
actia principalmente en los casos de menores. En Noruega, por ejemplo, aparece
la figura (dentro del modelo de atencion integral denominado barnabus) en el afio
2011, con el fin de realizar interrogatorios a personas vulnerables. El nombre mismo
hace alusion a menores (barna significa “los ninos”), aunque en ocasiones se haya
utilizado con personas con discapacidad intelectual y del desarrollo. Se acude a
ellos mayoritariamente en casos de personas que denuncian, frente a los acusados,
pero su admision depende de los juzgados en funcion de los informes diagnosti-
cos previos de la persona (las personas con discapacidad intelectual severa no se
consideran con responsabilidad criminal, pese a que puedan adoptarse medidas
especificas por sus actos —McCarthy et al., 2021-). El Ministerio de Asuntos Sociales
e Infancia financia este profesional.

En Sudafrica, como acompanantes de menores (Jonker y Swanzen, 2007), las
personas facilitadoras (intermediaries) tienen presencia oficialmente desde 1993
(Criminal Law Amendment Act, 1991) y el Departamento de Justicia y Desarrollo
Constitucional (2015) extiende su papel posteriormente, en 2015, a lo que se deno-
mina “testigos con discapacidad intelectual” y, en 2019, se habla de los “intérpretes
cognitivos” entre los ajustes de procedimiento en el acceso a la justicia para las
personas con discapacidad intelectual. Se insiste en que “las adaptaciones para las
personas con una discapacidad psiquiatrica o cognitiva son tan importantes como
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las que se realizan para las personas con una discapacidad fisica o sensorial” (De-
partment of Justice and Constitutional Development, 2019, p. 10). En Kenia, los
juzgados penales pueden admitir a las personas facilitadoras (intermediaries) tanto
para apoyar a los denunciantes como a los acusados (su coste es asumido por los
interesados). Su presencia estd avalada por su Constitucion de 2010 y diferentes
leyes posteriores que incorporan explicitamente su definicion y actuacion (la figura
de facilitacion se define en la seccion 2 de la Sexual Offence Act, 2006). Organiza-
ciones no gubernamentales asumen los costos.

Como se ha indicado anteriormente, Israel fue un pais pionero en la implemen-
tacion de las personas facilitadoras (PTX% T10M) para el acceso a la justicia (Ziv,
2007). Desde 2005, a partir de los procedimientos de accesibilidad, se proclama el
derecho de las personas con discapacidad intelectual, del desarrollo y psicosocial
al acceso a todos los procedimientos policiales y judiciales, en los diferentes juz-
gados (penales, familiares, de salud mental, laborales...). Estos complementan las
regulaciones generales sobre accesibilidad (redactadas también en 2005) de su prin-
cipal ley en torno a las personas con discapacidad (Equal Rights for Persons with
Disabilities Law, 1998). Otro de sus ajustes de procedimiento exige que el interro-
gatorio de las personas con discapacidad intelectual sea realizado por una persona
especializada (special interrogator, parrafo 108, The Investigation and Testimony
Procedural Act —Adjustments for persons with Mental and Intellectual Disabilities,
S. H. 2038 (2005), p. 42-). La figura de facilitacion apareceria contemplada en esta
misma ley [seccion 22(a)(9)]. Sin embargo, ni es obligatoria ni se contempla en los
presupuestos estatales (las organizaciones civiles junto a la universidad iniciaron
formaciones especificas de facilitadores en el acceso a la justicia, pero el Estado no
reconoce aun esta profesion ni la costea, por lo que son las ONG las que realizan
las adaptaciones de forma voluntaria).

En Nueva Zelanda, la utilizacion de personas facilitadoras (intermediaries o com-
munication assistants) para testigos vulnerables se propone ya en el aiio 1999, pero
inicialmente los profesionales argumentaron la pérdida de fiabilidad de los procesos
y rechazaron dicha propuesta (New Zealand Law Commission, 1999, para. 373-374).
Estos fueron, sin embargo, actuando al amparo de la ley, gracias a su amplia defi-
nicion de la figura de los “asistentes de comunicacion” (una especie de intérpretes
para personas que no hablasen inglés, para personas con pérdida auditiva o difi-
cultades de habla —Evidence Act, 2006-). Desde el 2019, tienen derecho a la figura
de facilitacion tanto los testigos como las personas que acusan y los acusados en
cualquier procedimiento judicial y sus costes corren a cargo del Estado (Howard
et al., 2020).

En Azerbaiyan, se estd desarrollando la segunda fase de un proyecto europeo
denominado “Apoyo para incrementar la eficiencia de los juzgados, mejorar la for-
macion de los jueces y la autonomia judicial en Azerbaiyan”, en la que se promueve
el uso de personas facilitadoras. Hasta la fecha, estas se empleaban con menores y
victimas de violencia principalmente, pero se recomiendan para garantizar la parti-
cipacion en la justicia de colectivos vulnerables, como las personas con discapaci-
dad intelectual y del desarrollo (Begiraj, 2020).
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Taiwan también ha incorporado el sistema de facilitacion para apoyar a menores
o personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, en diferentes momentos
de los procedimientos judiciales relacionados con violencia sexual (articulo 15-1 de
Sexual Assault Crime Prevention Act, 2015). Se considera también la formacion de
los propios agentes judiciales como figura de facilitacion, para poder llevar a cabo
dicho apoyo debido a las limitaciones temporales de los procesos. No disponemos
de fuentes acerca de su financiacion.

En Canada, las personas facilitadoras (communication intermediaries) intervienen
con los testigos, personas que acusan y acusados, en los diferentes ambitos judicia-
les (policia, juzgados de diferente indole). El programa de facilitacion estd pensado
para cualquier persona con dificultades en su comunicacion, tanto en su vertiente
comprensiva como expresiva, y es llevado a cabo por organizaciones no guberna-
mentales, amparadas en una legislacion nacional general sobre no discriminacion y
accesibilidad. El sistema de facilitacion lleva en funcionamiento desde 2008 (Collins
et al., 2016). Lo mismo sucede en EE. UU., donde el facilitador tendria cabida bajo
la legislacion nacional general para personas con discapacidad desde 1990 (Ame-
rican Disabilities Act, ADA), aunque su realidad no es tal. El facilitador seria exclu-
sivo para los testigos y demandantes (no para los demandados), en las diferentes
estancias judiciales y tramites administrativos, pudiendo el Estado asumir su coste
mediante facturacion. El tinico estado que ha puesto en practica oficialmente esta fi-
gura de facilitacion es Vermont, al noreste de Estados Unidos. Alli se han instaurado
los especialistas en el apoyo a la comunicacion (communication support specialists)
que asisten a las personas con discapacidad ante juzgados, tramites administrativos
y procedimientos relacionados.

Finalmente, en esta revision del panorama internacional de la figura, en México
y Chile la facilitacion es relativamente reciente. En México, el facilitador estd en
marcha a través de una organizacion civil de derechos de personas con discapaci-
dad, que principalmente atiende a personas acusadas ante la justicia penal y que
corre con los gastos derivados. No hay una legislacion que ampare esta figura en los
codigos penales estatales. En Chile, las personas facilitadoras apoyan a los testigos
vulnerables y personas denunciantes, ante los procesos penales, desde 2019 (Ley
21.057 de octubre de 2019). Se considera la “edad, madurez y condicion psiquica”
de los agentes y las personas facilitadoras son profesionales de la justicia formados
especificamente y con acreditacion vigente del Ministerio de Justicia y DD. HH. para
desempenar este papel (por lo que esta funcion es parte de sus honorarios).

4. La formacién de profesionales de la facilitacion en el acceso a la justicia para
las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo

Las funciones generales de la figura de facilitacion serian las siguientes (segin
The Access to Justice Knowledge Hub, integrado por representantes de diferentes
paises, en el ano 2020):
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- Mejorar la participacion de las personas con discapacidad en los procesos judi-
ciales y aumentar sus habilidades a la hora de narrar los hechos, sin dirigir ni
influir en los contenidos.

- Eliminar las barreras de lenguaje y comunicacion, fisicas y sociales, existentes
entre la persona con discapacidad y el entorno judicial, para posibilitar una ma-
yor comprension del proceso por parte de la persona y una mejor comprension
de la persona por los entornos.

- Proporcionar a la persona usuaria del sistema (demandante, acusado, testigo,
sospechoso...) los ajustes necesarios en cualquier momento del proceso judicial.

Asimismo, hay una serie de principios de funcionamiento estipulados para actuar
como facilitador: contar con el consentimiento de la persona con discapacidad; neu-
tralidad; no directividad; no interferencia y transparencia; ademas de proporcionar
tantos ajustes como sean necesarios para facilitar la comprension y la expresion del
interesado en el proceso (The Access to Justice Knowledge Hub, 2020, pp. 8-10).

Cooper y Mattison (2017) senalan dos modelos diferentes en la concepcion del
facilitador: en el primero, la persona facilitadora se dirige directamente a la perso-
na en nombre de los representantes de la justicia; mientras que, en el segundo, la
figura hace sugerencias a policias, abogados o jueces, acerca de como comunicarse
con la persona y las necesidades que pueda tener durante el proceso (no solo co-
municativas, ej. descansos, movilidad, etc.), ya que ha valorado estas de antemano.
En este caso, es quien habria de valorar las necesidades, describirlas y proporcionar
las estrategias para afrontarlas, mediante un informe escrito.

A partir de entrevistas a nueve agentes judiciales del ambito internacional, White
et al. (2021) resumieron posibles adaptaciones para las personas con necesidades
complejas de comunicacion en el acceso a la justicia. Los ajustes que describen
tenian que ver con los procedimientos judiciales (ej. grabacion de las pruebas pre-
constituidas); adaptaciones relacionadas con asegurar la equidad (ej. coherencia
y practica entre legislaciones internacionales y locales); la no discriminacion (ej.
atencion al lenguaje utilizado en los procedimientos); y las relacionadas con la for-
macion y la sensibilidad de los profesionales de la justicia (ej. formacion acerca de
qué es la discapacidad).

La concrecion del ejercicio profesional de la facilitacion varia mucho de unos
paises a otros, tanto en lo relativo a los ambitos juridicos de ejercicio como en las
personas a las que se apoya en cada caso. Asimismo, la formacion requerida para
ejercer la figura difiere mucho de unos paises a otros, al igual que la existencia o no
de un registro profesional y una formalizacion procedimental mediante informes.
En la Tabla 2 se recoge una comparacion internacional de la realidad del ejercicio
profesional y la formacion requerida de la figura de facilitacion.

La comparativa establecida entre los diferentes paises muestra una amplia di-
versidad tanto en la formacion como en las competencias. Esta diversidad remite a
la breve trayectoria de esta figura, atin en proceso de definicion y delimitacion en
muchos paises.
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TaBLA 2. Comparacién internacional de la realidad del ejercicio profesional y formacion requerida

de la figura de facilitacién

PAISES {QUIEN? :DONDE? ({PERFIL? {REGISTRO? | FORMACION | INFORME
Noruega, Personas que Penal. No especifico. NO. NO. NO.
Islandia, denuncian.
Suecia
Inglaterra, | Solicitantes: Tes- | Penal y de Logopedas, SI Formal St
Gales, tigos y personas | familia. psicologos y (organizada
Irlanda del | que denuncian profesores. por el Estado).
Norte (los mismos
beneficiarios).
Israel Para testigos, Penal, civil, Cualquier SI Formal SI
personas que familia, salud | formacion previa. | (ONG de (impartida
denuncian y mental, labora- | Suelen asignarse referencia: por Bizchut y
personas que han | les, otros. en funcion del Bizchuo). Universidad de
de ser defendidas €aso. Tel Aviv).
(los mismos
beneficiarios).
Azerbaiyan | Personas que Penal. No especifico. NO. NO. NO.
denuncian.
Taiwan Personas que Penal. Agentes de justicia. | NO. No formal NO.
denuncian. (formacion

especifica en
facilitacion).
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de la figura de facilitacién (Continuacién

TaBLA 2. Comparacién internacional de la realidad del ejercicio profesional y formacién requerida

personas que han
de ser defendidas
(los mismos be-
neficiarios).

Juzgados de
salud mental.

proveedor de
los servicios).

PAISES ¢QUIEN? ¢DONDE? ¢PERFIL? ¢{REGISTRO? | FORMACION | INFORME
Chile Testigos vulnera- | Penal. Jueces o funcio- ST (Acreditados | Formal (im- NO.
bles y personas narios del Poder por el Min. partida por
denunciantes. Judicial, entrevista- | Justicia y DD. | Ministerio de
dores del Ministe- | HH.). Justicia y DD.
rio Publico, Policia HH.).
de Investigaciones,
Carabineros de
Chile o Ministerio
del Interior y Segu-
ridad Publica.
Australia Para testigos, Penal. Profesores, -— No formal. SI
personas que trabajadores
denuncian y per- sociales, logope-
sonas que han de das, psicologos
ser defendidas. con experiencia en
discapacidad.
Nueva Para testigos, Penal,Juzgados | Logopedas. SI Formacién no | SI
Zelanda personas que de Familia y reglada (orga-
denuncian y menores nizada por el

Fuente: Tabla adaptada y ampliada de The Access to Justice Knowledge Hub (2020, pp. 15-10).
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5. El facilitador en el acceso a la justicia en Espafia

En nuestro pais estd vigente y ampliamente extendido el modelo biopsicosocial
de la discapacidad, desde el cual se define la misma como la interaccion resultante
de las capacidades y habilidades de la persona y las barreras del entorno. Es de
destacar que el entorno judicial, asi como el policial, son valorados entre los menos
accesibles para la poblacion en general. Si esto es asi para una poblacion que, en
principio, no necesita apoyos, a qué retos no estardn teniendo que enfrentarse per-
sonas que, por su condicion o situacion de discapacidad —particularmente si tienen
discapacidad intelectual y del desarrollo—, han de enfrentarse a un entorno policial
y/0 judicial percibido normalmente como hostil.

Equidad, participacion, accesibilidad, autodeterminacion y acceso a la justicia
son conceptos claves de la convencion, suscrita por Espafia desde diciembre de
2007, y, por lo tanto, de obligado cumplimiento. Lo contrario, su incumplimiento,
podria conllevar medidas sancionadoras para las instituciones de un pais. Sin em-
bargo, como sefiala Urién (2016, p. 60) “[...] sbastard con que se cumplan los deberes
juridicamente reconocibles vinculados a la Convencion por miedo a una sancion o
recriminacion externa? ;O serd imprescindible una identificacion psicologico-moral
con los valores que la legitiman?”.

El compromiso del desarrollo y la aplicacion de la convencion en un pais lleva
aparejados necesariamente, entre otras muchas acciones, la implantacion y el de-
sarrollo de la figura de facilitacion en el acceso a los procesos legales y policiales.

La figura de facilitacion en nuestros textos legales se ampara en el articulo 433
de la Ley de Enjuiciamiento Criminal (1882) y en el articulo 21 ¢) del Estatuto de la
Victima (2015), dentro del derecho de acompanamiento. El articulo 249 del Codigo
Civil promueve las medidas de apoyo para el adecuado ejercicio de su capacidad
juridica a las personas que asi lo precisen. Por ultimo, tiene también sentido al ha-
berse reformado la legislacion civil y procesal sobre los apoyos a las personas con
discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica (Ley 8/2021, de 2 de junio).

Como se senala desde Plena inclusion (2018, p. 10), “el derecho de acceso a la
justicia constituye una concrecion inmediata del derecho a la tutela judicial efectiva
que proclama y garantiza el articulo 24 de la Constitucion Espanola, asi como el
articulo 6 del Convenio Europeo de Derechos Humanos”.

La figura de facilitacion se ha definido en numerosas ocasiones por defecto: no
es un acompafante, no es un asistente personal, no es un terapeuta, no es tampo-
co un intérprete, ni un perito, un médico o un psicélogo forense. La institucion de
referencia en este tema, Plena inclusion (2020), define la figura de facilitacion de la
siguiente manera:

Son profesionales especializados y neutrales que, si resulta necesario, evaldan,
disefian, asesoran y/u ofrecen a las personas con discapacidad intelectual o del de-
sarrollo, tengan o no la discapacidad oficialmente reconocida, y a los profesionales
del dmbito de la justicia implicados en un proceso judicial, los apoyos adecuados y
necesarios para que las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo ejerzan
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su derecho de acceso a la justicia en igualdad de condiciones con las demds. (Plena
inclusion, 2020, p. 7)

Entre las funciones de la figura de facilitacion estd la de valorar las necesidades
de apoyo de la persona con discapacidad intelectual o del desarrollo en su acceso
a situaciones judiciales y, también, a situaciones policiales. Asimismo, el facilitador
debe poner en marcha estrategias para compensarlas de forma que se garantice su
acceso a la justicia en pleno derecho. Debe velar por la adecuacion de los espacios
y otras variables fisicas, procurando fomentar en todo momento las mejores adecua-
ciones a las necesidades y las caracteristicas de cada persona.

De entre todos los aspectos relevantes, la persona facilitadora tiene un rol cru-
cial en asegurar una comunicacion eficiente en las interacciones entre los agentes
judiciales (y policiales) y la persona con discapacidad intelectual y del desarrollo.
En este sentido, algunos autores ofrecen sugerencias generales, como Ferniandez-
Martinez (2021), quien aconseja hablar mads despacio de lo habitual, formular pre-
guntas de manera diferente y permitir pausas. En 2023, Bujosa-Vadell y Sastre-Vidal
sefialaban como primer punto de las actuaciones del facilitador “analizar cada caso”
(p. 16) y, en dltimo término, tal y como senalan Learoyd y Brian (2023), se debera
apoyar a la persona a identificar por si misma sus necesidades y a defender sus
derechos (p. 360).

En linea de lo anteriormente mencionado, uno de los efectos previsibles de la
puesta en marcha de la figura de facilitacion es la sensibilizacion entre los operado-
res juridicos y policiales a las situaciones y necesidades del colectivo de personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo. Si bien, como afirma Plena inclusion
(2020), “alcanzar un reconocimiento legal de la figura forma parte de un derecho y
su utilizacion no deberia depender de sensibilidades personales” (p. 17).

Martorell-Cafranga y Alemany-Carrasco (2017) sefalaban ya algunos de los be-
neficios de la presencia del facilitador en los procesos judiciales: la figura es moti-
vadora para llevar a cabo la denuncia, reduce la victimizacion secundaria y mejora
el acceso a la justicia.

6. Conclusiones

El buen desempeno de las personas facilitadoras dependera, en gran medida, de
la formacion que reciban quienes vayan a ejercer tareas de facilitacion. Desde nues-
tro punto de vista, es muy importante asegurar una solida formacion, especializada
tanto en lo relativo a las caracteristicas y herramientas de apoyo que precisan per-
sonas con discapacidad intelectual y del desarrollo como en los contextos juridicos
y policiales en los que se va a desarrollar el trabajo de facilitacion.

De este buen desempenio de las funciones del facilitador va a depender no solo
que se lleguen a garantizar los derechos de personas con discapacidad intelectual y
del desarrollo, sino también la propia acogida de la figura en contextos juridicos y
policiales, su respeto y consideracion.
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Hace ya unos anos se estan desarrollando en Espana distintas formaciones con
contenidos de facilitacion. A la luz de la informacion de los perfiles formativos en
las distintas realidades internacionales parece conveniente analizar las similitudes y
peculiaridades de la figura en nuestro pais.

Asimismo, en nuestra opinion, seria prioritario asegurar el trabajo protocoliza-
do, basado en evaluacion antes, durante y después de las tareas de facilitacion, y
siempre ajustado a las potencialidades y necesidades individuales de la persona (y
contexto) que requiera la facilitacion.

También consideramos bdsico conseguir una formacion lo mas similar posible
entre comunidades autbnomas, en colaboracion con centros universitarios, colec-
tivos, entidades prestadoras de servicios y otras administraciones. Dicha formacion
debe ser garantista de especializacion, de calidad y de equidad en la prestacion del
servicio de facilitacion. Asimismo, creemos que se deberia arbitrar una férmula que
permita reconocer la experiencia laboral de quienes han venido desempenando ta-
reas de facilitacion cuando ni existia la figura reglada ni una formacién organizada,
como ha sucedido en otras profesiones.

De forma complementaria, a nuestro parecer, seria fundamental la constitucion
de un registro nacional de profesionales de la facilitacion para el acceso a la justicia,
ademads de su agrupacion profesional.

Es un momento actual, sumamente interesante y prometedor, con confluencias y
sinergias, de sensibilizacion y formacion, esperemos que para la pronta concrecion
en el cumplimento de los derechos de todas las personas, particularmente aquellas
con discapacidad intelectual y del desarrollo en el acceso a la justicia.
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Resumen: La relacion del trabajo social con la Administracion de Justicia adquiere una
nueva dimension en el campo de la discapacidad. La Ley 8/2021, por la que se reforma la
legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio
de su capacidad juridica, reconoce la importancia de esta profesion y la sitia junto a la
profesion médica en cudnto a la informacion pericial y la intervencion a realizar con per-
sonas con discapacidad. La cuestion de los apoyos para mejorar la capacidad juridica es
una variable fundamental para que la valoracion sociofamiliar sea necesaria. La aportacion
de este estudio es descriptiva y propositiva, sitda la ley en relacion con la situacion social
y con la profesion del trabajo social. Posteriormente, detalla las disciplinas o especiali-
dades del trabajo social que pueden participar en estos procedimientos judiciales, con
ejemplos de relaciones previas entre la regulacion de la discapacidad y el trabajo social.
Finalmente, realiza una propuesta de trabajo, un inicio de protocolo de actuacion entre

disciplinas para buscar la colaboracion en forma de mesa redonda que recoge la ley.

ParaBras crave: Personas con discapacidad; trabajo social; justicia; mesa redonda.
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Asstract: The relationship between social work and the administration of justice
acquires a new dimension in the field of disability. Law 8/2021, which reforms civil
and procedural legislation to support people with disabilities in the exercise of their
legal capacity, recognizes the importance of this profession and places it on a par with
the medical profession in terms of expert information and intervention to be carried
out with people with disabilities. The question of support to improve legal capacity is a
fundamental variable for the socio-family assessment to be necessary. The contribution
of this study is descriptive and propositional; it places the law concerning the social sit-
uation and the profession of social work. Subsequently, it details the disciplines or spe-
cialties of social work that can participate in these judicial proceedings, with examples
of previous relationships between the regulation of disability and social work. Finally,
it makes a work proposal, a beginning of the protocol of action between disciplines to
seek collaboration in the form of a round table that includes the law.

Kevworps: Persons with disability; social work; justice; round table.

1. Introduccién

a aprobacion de la Ley 8/2021, por la que se reforma la legislacion civil y proce-

sal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad

juridica (a partir de ahora Ley 8/2021), actualiza la legislacion espafola respecto
a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
hecha en Nueva York el 13 de diciembre de 2006 (Convencion de Nueva York, a
partir de ahora), especialmente en lo que se refiere a su articulo 12, que establece que
“todas las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condi-
ciones con las demds en todos los aspectos de la vida”. Munuera (2013) establecia la
conexion entre la Convencion de Nueva York y su efecto legal y practico, en 2013.

Estos derechos conectan directamente con el reconocimiento de la dignidad hu-
mana, desde la autonomia e independencia que toda persona tiene, legitimando la
libertad para tomar sus propias decisiones, a la vez que se reconoce su igualdad ante
la ley, sin ningin tipo de discriminacion. La reforma significa el cambio de paradigma
en el modo de abordar el tema de la discapacidad.

Desde el principio de dignidad humana, el legislador da un paso mas para los
derechos de las personas con discapacidad:

La LAPBCD introduce el nuevo paradigma social de la discapacidad basado en el
enfoque de derechos humanos propugnado por la CDPD. Esto supone reconocer a la
persona con discapacidad como sujeto de derechos en igualdad de condiciones con
los demas; estas personas dejan de ser un mero objeto o centro de imputacion de de-
rechos econémicos o sociales, para ser los protagonistas de sus decisiones [...]. Dicha
capacidad juridica abarca tanto la titularidad de los derechos como la legitimacion para
ejercitarlos (destacando) el claro rechazo al principio del mejor o superior interés de
las personas con discapacidad adultas [...]. Este principio ha de ser sustituido por el
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del respeto absoluto de la voluntad, deseos y preferencias de aquellas. (Garcia Rubio
y Torres, 2022, pp. 282 y 283)

A partir de ahora el término “incapacitacion” queda en desuso y ya no se puede
acordar la incapacidad de una persona, sino que se presupone que todas las perso-
nas son capaces y que los procedimientos judiciales en este ambito se produciran
para completar su capacidad juridica o proveer de apoyos a quienes los precisen.
Este proceso de cambio supone un desafio para los técnicos evaluadores en el tema
de la discapacidad, especialmente en el ambito judicial, quienes tienen que adaptar
sus métodos, técnicas y estrategias de recogida y andlisis de la informacion para
adaptarlos a la nueva realidad.

De acuerdo con la Disposicion Adicional Primera de la Ley 8/2021, Garcia Rubio
y Moro (2022, p. 1240) indican que “Se echa de menos, sin embargo, en esta dispo-
sicion adicional primera, el mismo esfuerzo por parte del legislador para concretar
el trabajo interdisciplinar entre los distintos peritos que pueden intervenir en cada
procedimiento en particular”. Por ello es necesario hacer una compilacion de todo
lo que se ha trabajado hasta ahora desde el trabajo social forense y sanitario, al igual
que desde el trabajo social que evalta la situacion de dependencia, para facilitar
herramientas tedricas y practicas que faciliten el abordaje de la discapacidad con
el nuevo paradigma que la sociedad y la nueva legislacion demandan. También,
en este trabajo de revision tedrica, se describirdn experiencias practicas de trabajo
social con discapacidad o dependencia como ejemplos previos de una realidad que
cambia. Los objetivos son descubrir las disciplinas que van a liderar el protagonismo
del trabajo social en el trabajo con discapacidad y describir ese trabajo, proponer
protocolos de funcionamiento.

2. Metodologia

En el articulo se responde al desafio que ha supuesto la aprobacion de la nueva
normativa sobre discapacidad y que ha cambiado el paradigma en la evaluacion
social, especialmente en el dmbito judicial. Una vez suprimido el término juridico
incapacidad, es preciso revisar el diagnostico social realizado en el informe pericial
social adaptandolo a la nueva realidad de la discapacidad, centrando mas el analisis
en la provision de apoyos que en la discapacidad. El estudio trata de responder a
la pregunta: ;Desde qué especialidad o disciplina del trabajo social se debe realizar
la labor social que la Ley 8/2021 solicita?

Se ha realizado un andlisis documental de normas:

- Ley 26/2011, de 1 de agosto, y Real Decreto 1276/2011, de 16 de septiembre,
de adaptacion normativa a la Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad;

- Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapa-
cidad y de su inclusion social;
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- Reforma del articulo 3 de la Ley Organica 5/1985, de 19 de junio, del Régimen
Electoral General (2018);

- Reforma del articulo 156 del Codigo Penal mediante la Ley Organica 2/2020,
de 16 de diciembre, de modificacion del Codigo Penal para la erradicacion de
la esterilizacion forzada o no consentida de personas con discapacidad inca-
pacitadas judicialmente;

- Ley Organica 1/2017, de 13 de diciembre, de modificacion de la Ley Organica
5/1995, de 22 de mayo, del Tribunal del Jurado;

- Ley 4/2017, de 28 de junio, de modificacion de la Ley 15/2015, de 2 de julio, de
la Jurisdiccion Voluntaria, cuyo objetivo es que las personas con discapacidad
puedan contraer matrimonio sin necesidad de presentar un dictamen médico;

- Ley 8/2021, por la que se reforman la legislacion civil y procesal para el apoyo
a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica.

También se ha revisado la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad, hecha en Nueva York el 13 de diciembre de 2006, y la Agenda
2030 y Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) y la Estrategia Europea sobre Discapa-
cidad 2021-2030 y Estrategia Espanola sobre Discapacidad 2022-2030. Asimismo, se ha
sistematizado la experiencia llevada a cabo en el ambito de la discapacidad por parte de
distintas especialidades del trabajo social: sanitaria, forense y tercer sector, con el fin de
ofrecer un marco metodologico a las nuevas exigencias planteadas por la nueva legisla-
cion. La propuesta ofrece un modelo de mesa redonda donde se articula el papel des-
empenado por los distintos ambitos y se ofrece un modelo de informe pericial social.

Partiendo de la premisa de que el trabajo social es una disciplina con larga tra-
yectoria en el tratamiento de la discapacidad, este articulo hace una revision de tres
practicas realizadas en el dmbito de la discapacidad desde distintas perspectivas:
sanitaria, forense y tercer sector, con el fin de crear un marco de referencia sobre
el que pivote un nuevo modelo de mesa redonda que se propone en la legislacion.

Una vez examinada la practica que en el ambito de la discapacidad ofrecen el
trabajo social sanitario y el trabajo social forense, se comparan las distintas funcio-
nes desempenadas en los distintos dmbitos por parte de los y las trabajadores/as
sociales y se ofrece una metodologia. También se ofrece un modelo de informe
social aplicado a la discapacidad, teniendo en cuenta los criterios de aplicacion
del baremo de la dependencia y su gradacion, los cuales resultan de utilidad en la
elaboracion de un diagnostico social centrado en la provision de apoyos a la disca-
pacidad y sostenido en criterios objetivos de evaluacion.

3. Resultados

3.1. Anadlisis de la Ley 8/2021

La Ley 8/2021 modifica sustancialmente el ordenamiento juridico espanol en
su procedimiento civil, sobre todo referido a la regulacion de los derechos de las
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personas con discapacidad. El nuevo texto juridico adapta la legislacion civil y pro-
cesal a la Convencion de Nueva York del 13 de diciembre de 20006, tratado inter-
nacional que en su articulo 12 proclama que las personas con discapacidad tienen
capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos los aspectos
de la vida.

La Ley 8/2021 adapta la legislacion espafiola a esta filosofia, a esta forma de
entender los derechos de las personas en situacion de discapacidad desde el para-
digma de los derechos humanos, que ya llevaba tiempo debatiéndose en la profe-
sion (De Lorenzo, 2007; Egea y Sarabia, 2004; Henao, 2014; Muyor, 2011; Palacios,
2008), y lleva a cabo una serie de cambios en el contenido y en el procedimiento
de provision de apoyos al colectivo.

Con la reforma se suprime el articulo 171, en el que se establecia la patria potes-
tad prorrogada o rehabilitada. Se modifica el Titulo IX del Libro Primero, del Codigo
Civil, que regulaba la incapacitacion, y queda con la siguiente ribrica y contenido:
Titulo IX “De la tutela y de la guarda de los menores”. Se modifica el Titulo XI del
Codigo Civil: “De las medidas de apoyo a personas con discapacidad para el ejerci-
cio de su capacidad juridica”.

La nueva ley establece como medidas de apoyo a personas con discapacidad
para el ejercicio de su capacidad juridica las medidas voluntarias, la guarda de he-
cho vy las figuras del defensor judicial y la curatela. Asimismo, se eliminan los insti-
tutos juridicos como la incapacitacion, la tutela para personas con discapacidad, la
patria potestad prorrogada o rehabilitada y la figura legal de la prodigalidad. Se eli-
mina, igualmente, la privacion de derechos y la posibilidad de representacion sélo
se establece para algunos actos y requiere una solicitud judicial. Ademas, el 6rgano
judicial resuelve no sobre la incapacidad de una persona, sino sobre los actos para
los que una persona necesita apoyos. Esto es fundamental para el trabajo social en
su valoracion e intervencion con personas con discapacidad.

La Administracion tiene la obligacion constitucional de promover las condicio-
nes para apoyar al colectivo con discapacidad. La normativa actual obliga a la
inscripcion en el registro civil de las medidas voluntarias y la resolucion judicial de
medidas de apoyo. Se contemplan ajustes y adaptaciones para que las personas con
discapacidad puedan participar en condiciones de igualdad en todos los procesos
legales. El proceso previsto para realizar estos ajustes debe alejarse del esquema tra-
dicional para pasar a orientarse hacia un sistema de colaboracion interprofesional,
con profesionales especializados de los ambitos social, sanitario y otros que puedan
aconsejar sobre las medidas de apoyo que resulten idoneas en cada caso.

Con la entrada en vigor de la ley deberi solicitarse la revision de medidas en el
plazo de un ano vy, si no, se realizara de oficio, en tres anos. Posteriormente, todas
las medidas de apoyo adoptadas judicialmente seran revisadas periédicamente en
un plazo maximo de tres anos o, en casos excepcionales, de hasta seis anos. Este tl-
timo punto es trascendental para el trabajo social ya que se requiere de la participa-
cion de la disciplina en los procedimientos en los cuales se tramite la provision de
apoyos para personas en situacion de discapacidad. La norma recoge en su pream-
bulo su recomendacion para la aportacion de los especialistas: “Adicionalmente,
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el proceso debe alejarse del esquema tradicional para pasar a orientarse hacia un
sistema de colaboracion interprofesional o ‘de mesa redonda’, con profesionales
especializados de los dmbitos social, sanitario y otros que puedan aconsejar las
medidas de apoyo que resulten idoneas en cada caso” (Ley 8/2021).

La reforma normativa impulsada por esta ley viene unida, por ello, a un cambio
del entorno, a una transformacién de la mentalidad social y, especialmente, de la
de aquellos profesionales del Derecho —jueces y magistrados, personal al servicio
de la Administracion de Justicia, notarios, registradores— que han de prestar sus
respectivas funciones, a requerimiento de las personas con discapacidad, partiendo
de los nuevos principios y no de visiones paternalistas que hoy resultan obsoletas,
si se sigue el espiritu de la Convencion de Nueva York.

La nueva legislacion exige adoptar “medidas de apoyo” adaptadas a cada situa-
cion particular. Por ello, se hace necesaria la entrevista con la persona con disca-
pacidad y la elaboracion del informe pericial que adopta un cardcter preceptivo y
que contard, en todo caso, con profesionales especializados de los ambitos social y
sanitario. Asimismo, podrd contarse también con otros profesionales especializados
que aconsejen las medidas de apoyo que resulten idoneas en cada caso.

La emision del informe pericial reviste, por tanto, una importancia especial en la
acreditacion de las medidas de apoyo que necesite la persona con discapacidad. En
la elaboracion de este dictamen pericial se precisa la intervencion de profesionales
especializados tanto en el ambito social como sanitario.

El trabajo social puede ejercer su rol en los procesos que regula la Ley 8/2021,
en los que se aconsejen las medidas:

* De naturaleza voluntaria,
* La guarda de hecho,

e La curatela y

* El defensor judicial.

Las medidas de naturaleza voluntaria son las establecidas por la persona con dis-
capacidad, en las que designa quién debe prestarle apoyo y con qué alcance. Estas
medidas podran acompanar a las salvaguardas necesarias para garantizar en todo
momento y ante cualquier circunstancia el respeto a la voluntad, los deseos y las
preferencias de la persona. Se acordaran en escritura publica. El notario autorizante
comunicara de oficio y sin dilacion el documento publico que contenga las medidas
de apoyo al Registro Civil.

La guarda de hecho es la primera medida no voluntaria. La ley contempla el
reforzamiento de la figura de la guarda de hecho, que se transforma en una pro-
pia institucion juridica de apoyo, al dejar de ser una situacion provisional cuando
se manifiesta como suficiente y adecuada para la salvaguarda de los derechos de
la persona con discapacidad. Es una medida informal de apoyo que puede exis-
tir cuando no haya medidas voluntarias o judiciales que se estén aplicando efi-
cazmente. Cuando, excepcionalmente, se requiera la actuacion representativa del
guardador de hecho, éste habra de obtener la autorizacion para realizarla a través

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 55 (1), 2024, enero-marzo, pp. 29-47



EL TRABAJO SOCIAL Y SUS INTERVENCIONES DE APOYO A LA CAPACIDAD JURIDICA
DE LAS PERSONAS, TRAS LA LEY 8/2021
R. SOTO ESTEBAN, R. ALCAZAR RUIZ Y E. VILLEGAS CASTRILLO

del correspondiente expediente de jurisdiccion voluntaria, en el que se oird a la
persona con discapacidad. Asi lo afirma Guilarte (2021, p. 224):

La nueva configuracion de la guarda de hecho se presenta como un instrumento
versatil, muy adecuado tanto para aquellos casos en los que el hijo con discapacidad
presenta un grado de autonomia considerable y su necesidad de apoyo es limitada,
como aquellos otros en los que la discapacidad es tan severa que no hay autonomia
al margen del entorno familiar.

La siguiente medida es la curatela, la cual es una medida formal de apoyo que
se aplicara a quienes precisen el apoyo de modo continuado. Su extensioén vendra
determinada en la correspondiente resolucion judicial en armonia con la situacion y
las circunstancias de la persona con discapacidad y con sus necesidades de apoyo.
La curatela sera, primordialmente, de naturaleza asistencial. La autoridad judicial
constituird la curatela mediante resolucion motivada cuando no exista otra medida
de apoyo suficiente para la persona con discapacidad. La autoridad judicial determi-
nard los actos para los que la persona requiere asistencia del curador en el ejercicio
de su capacidad juridica atendiendo a sus concretas necesidades de apoyo. Guilarte
(2021, p. 768) aclara que:

[...] la presencia del curador en el proceso de toma de decisiones relativo a los
actos o grupo de actos para los que la persona precisa apoyo, se convierte en el
elemento clave que permite a la persona adoptar las decisiones en igualdad de con-
diciones con los demds.

Solo en los casos excepcionales en los que resulte imprescindible por las cir-
cunstancias de la persona con discapacidad, la autoridad judicial determinard en
resolucion motivada los actos concretos en los que el curador habra de asumir la
representacion de la persona con discapacidad. Podrin ser curadores las personas
mayores de edad que, a juicio de la autoridad judicial, sean aptas para el adecuado
desempeno de su funcion. Asimismo, podran ser curadores las fundaciones y de-
mas personas juridicas sin animo de lucro, publicas o privadas, entre cuyos fines
figure la promocion de la autonomia y la asistencia a las personas con discapacidad.
Se puede proponer el nombramiento de mas de un curador si la voluntad y las ne-
cesidades de la persona que precisa el apoyo lo justifican. En particular, podran se-
pararse como cargos distintos los de curador de la persona y curador de los bienes.

El defensor judicial, como medida formal de apoyo, procederd cuando la nece-
sidad de apoyo se precise de forma ocasional, aunque sea recurrente.

La norma (Ley 8/2021) recoge finalmente la manera en que las entidades del ter-
cer sector colaborardn con la Administracion de Justicia en la provision de apoyos
a personas con discapacidad; en su disposicion adicional primera establece el régi-
men de colaboracion entre la Administracion de Justicia y las entidades del tercer
sector de accion social. Y anima a que el Ministerio de Justicia o las comunidades
auténomas que tengan transferidos los servicios en materia de Administracion de
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Justicia reconozcan como entidades del tercer sector de accion social colaboradoras
de la Administracion de Justicia a aquellas organizaciones o entidades que retinan
una serie de requisitos de legalidad, registro, ausencia de animo de lucro y desarro-
llo de actividades en el campo de la intervencion social. Y describe las actuaciones
de informacion y auxilio pericial, de mediacion institucional y de diseno de progra-
mas de intervencion en la Administracion de Justicia.

La lectura de la nueva norma despliega ante los profesionales del trabajo social
una nueva perspectiva, un nuevo campo de trabajo y una oportunidad para las per-
sonas con discapacidad para proveerse de apoyos en su insercion social. La cues-
tion profesional no puede ir separada de la necesidad, la voluntad y los derechos
de las personas con discapacidad; y esta segunda cuestion debe ser la prioritaria.

Sin olvidarse del objeto de trabajo, y desde esa exigencia ética (Rioboo-Lois
et al., 2023), este estudio pretende ofrecer soluciones técnicas y metodologicas a
la nueva realidad que la norma auspicia. El universo profesional que se abre es
interesante para la profesion y tiene varias disciplinas en juego: el trabajo social
sanitario, el trabajo social forense, los profesionales que evalian la dependencia en
los ayuntamientos y comunidades autonomas y aquellos que desarrollan su funcion
de intervencion con personas susceptibles de procesos de capacidad juridica en
centros residenciales o de dia.

Todos y todas las profesionales que se recogen en el parrafo anterior son los
receptores de la informacion social que se debe transmitir a la Administracion de
Justicia. La realidad profesional que se presenta puede ser confusa y la idea de este
trabajo es aclararla, con una intencion técnica y metodologica; es decir, proponer
protocolos de trabajo y metodologias dtiles para la profesion. En ningin caso se
pretende apropiarse del nuevo campo de trabajo desde ninguna disciplina, sino
aportar, desde lo académico, una definicion clara de la tarea a realizar y una expli-
cacion de como hacerlo.

3.2. Roles, funciones y metodologia del trabajo social en relacion con la Ley 8/2021

La Ley 8/2021 enuncia la necesidad de informe social y sanitario. Esta decla-
racion de necesidad pide una respuesta de la profesion en clave constructiva y
resolutiva: el juzgado necesita algo, el trabajo social se lo resuelve de forma clara
en cada caso. La respuesta es técnica y ésta puede ser pericial o responder a una
intervencion, pero se contestara sobre la necesidad de la persona de los apoyos que
precise en cada caso. Este apartado recoge las aportaciones de distintas disciplinas,
dentro del trabajo social, y prepara unas conclusiones en forma de propuesta.

3.2.1. Trabajo social forense

En primer lugar, cabe definir el rol forense, que es el de quien actda en el foro,
que es el Tribunal de Justicia; quien acude a juicios, y declara y defiende y ratifica
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un informe. Por ello, si la persona trabaja en la Justicia y se ratifica en juicio, se
convierte en forense. La condicion de forense irfa unida a la pericial, que es una
de las funciones del trabajo social judicial: intervenir en un procedimiento judicial
aportando sus conocimientos propios para ayudar a la decision de jueces y fiscales
(Soto y Alcazar, 2019). El peritaje en las ciencias sociales es valorativo, son dicta-
menes sobre algo, que pueden ser contradictorios y exigir del juez el ejercicio de
la sana critica. El riesgo que tiene el poder judicial es el de la usurpacion del poder
por los peritos si vinculan su opinion a la decision en el pleito.

Para asesorar a la Administracion de Justicia en los procedimientos de provision
de apoyos, la metodologia de trabajo de la especialidad forense consiste en:

1. Estudio documental de los autos del procedimiento y documentos profesio-
nales anexos. Cobran importancia los informes médicos, psicologicos y de
servicios sociales.

2. Realizacion de entrevistas semiestructuradas a las personas afectadas y sus
familiares relevantes o a potenciales sujetos a las distintas figuras cuidadoras
y protectoras (Guinot, 2013).

3. Las visitas domiciliarias como forma de evaluar el entorno de vida de la per-
sona sujeta a exploracion y cuidados (Amaro, 2017; Gonzdlez Calvo, 2003;
Illescas, 2016; Martinez Seijas, 2016).

4. Las observaciones.

5. Las técnicas de coordinacion (Solana, 2016) con los y las profesionales del
propio equipo u otros que trabajen con la persona o su familia.

6. El informe sociofamiliar en el que se responda al objeto de la pericial so-
licitada y que tendrd las siguientes partes si se siguen los preceptos del
protocolo de la Asociacion de Trabajadores Sociales Forenses (ATSF, 2019).

El informe sociofamiliar forense (ATSF, 2019) constara de los siguientes apartados:

1. Encabezamiento: donde constaran los datos del profesional o profesionales
que lo emiten.
Motivo del informe. Especificacion de entidad que lo solicita.
Metodologia empleada.
Antecedentes judiciales.
Historia y antecedentes sociofamiliares.
Nivel de estudios, ocupacion, estado laboral, reconocimientos administrati-
vos de discapacidad y dependencia.
Historia del consumo de toxicos. Antecedentes penales.
8. Relaciones sentimentales previas importantes, matrimonios y/o hijos. Ade-
cuacion de las figuras de apoyo.
9. Habilidades de la vida independiente.
10. Habilidades sobre su estado de salud.
11. Habilidades econémico-juridico-administrativas.
12. Habilidades en relacion con el procedimiento.
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13. Descripcion de la situacion actual de la persona objeto de cuidados, guarda
o curatela: en relacion con la convivencia, el estado de la vivienda, estado
de salud, actividades de ocio, relaciones con familiares y con personas de
su entorno, su utilizacién de los recursos sociales, si esta en un centro y su
situacion en el mismo.

14. Descripcion del curador propuesto: antecedentes personales de relevancia
con el procedimiento, su situacion familiar y de convivencia, su situacion
econdmica y laboral, relaciones con su entorno.

15. Informaciones colaterales.

16. Consideraciones sociales: valoracion técnica.

17. Conclusiones: se contesta de forma precisa y concreta al objeto solicitado,
desde el punto de vista social. Se pueden concretar las medidas y las pro-
puestas a adoptar, la utilizacion de recursos especificos, el seguimiento en
un tiempo determinado. Se puede senalar, a nuestro criterio, la persona/as
mas idoneas para ejercer el papel de curador.

3.2.2. Trabajo social sanitario

La vinculacion de la disposicion adicional primera con la intervencion en lo so-
cial lleva al trabajo social a otros campos o disciplinas, diferentes del forense, como
es el sanitario. Es importante desarrollar este aspecto de la profesion y su vincula-
cion y aportacion a las nuevas exigencias de la Ley 8/2021.

El trabajo social sanitario plantea la incorporacion del diagnostico social al diag-
nostico clinico (Jiménez y Munuera, 2021, p. 18), derivado de la definicion de salud
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como una entidad de caracter fisico,
psicologico y social. Jiménez y Munuera (2021) destacan la utilidad de esta disci-
plina en la organizacion del sistema publico de salud.

El cardcter interdisciplinar sobre el que se desarrolla el sistema publico de salud y
el espacio sobre el que confluyen las distintas disciplinas se muestra en la vinculacion y
relacion de los trabajadores sociales sanitarios con el resto del equipo de profesionales
y la ciudadania. En especial, se refleja en la capacidad de coordinacién en los distintos
procedimientos y circuitos de atencion y derivacion de casos sobre los que se trabaja de
forma conjunta. La coordinacion realizada por las unidades de Trabajo Social Sanitario
es clave en la atencion de los pacientes y familias en el sistema sanitario. (p. 19)

La atencion social y sanitaria de las personas con discapacidad tiene un desa-
rrollo metodologico paralelo al método clasico en trabajo social, pero con sus pro-
pias particularidades. Desde el conocimiento inicial hasta la evaluacion final, que
supone un nuevo conocimiento y reinicio de todo el proceso. La aportacion que
puede realizarse a los procesos judiciales de capacidad juridica tiene un potencial
claro que conviene organizar y definir. En primer lugar, cabe la descripcion del
proceso metodologico desde un texto cercano en el tiempo y su comparacion con
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el clasico proceso metodologico del trabajo social judicial o forense. En segundo
lugar, el ambito del trabajo social sanitario en los procesos de capacidad juridica se
relaciona con la situacion de la persona respecto al sistema sanitario y su adapta-
cion social. El sistema de mesa redonda que la ley propone situaria su aportacion
en una figura cercana a la del testigo-perito, persona que sabe y aporta su pericia y
sabiduria desde su lugar profesional, pero no tanto en lo pericial, ya que, si se sitia
en ese rol, se perjudica su tarea principal de intervencion. Es importante que cada
profesional de la intervencion sitie esa funcion en primer lugar y su participacion
en el proceso judicial no se vea alterada por su colaboracion con el sistema judicial.

3.2.3. Trabajo social desde la evaluacion de los apoyos en situacion de dependencia

La regulacion sobre la atencion a la dependencia se compone de las siguientes
normas: Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las personas en situacion de dependencia; Real Decreto 174/2011, de
11 de febrero, que regula el baremo de valoracion de dependencia (BVD); Real
Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, por el que se regulan las prestaciones
del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia establecidas en la
Ley 39/2000, y Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre, por el que se establece
el procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de
discapacidad.

De acuerdo con lo establecido en el articulo 2.2 de la Ley 39/2000, de 14 de
diciembre, la dependencia es “el estado de cardcter permanente en que se encuen-
tran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la disca-
pacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual
o sensorial, precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes
para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con
discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia
personal”. El Baremo de Valoracion de la Dependencia (en adelante, BVD) permite
determinar las situaciones de dependencia moderada, dependencia severa y de
gran dependencia.

* Grado I. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para reali-
zar varias actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene
necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia personal.

* Grado II. Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no
requiere el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo
extenso para su autonomia personal.

* Grado III. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdi-
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da total de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo
indispensable y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo gene-
ralizado para su autonomia personal.

3.3. Propuestas del trabajo social en relacion con la Ley 8/2021
3.3.1. La propuesta del Colegio Oficial de Trabajadores Sociales de Madrid (COTS)

La Ley 8/2021 ha supuesto un cambio y una apertura de nuevas miradas a
la situacion de las personas con discapacidad. Una de ellas es la que ofrece el
Colegio Oficial de Trabajadores Sociales de Madrid, que ha creado un modelo
de informe para la provision de apoyos en situaciones de discapacidad y ante la
posible solicitud de informe por parte de la Administracién de Justicia (Cubero y
Novillo, 2021).

El informe social consta de once apartados. En el primer, segundo y tercer
apartado se recogen los datos de identificacion de la persona objeto del in-
forme, de su unidad de convivencia y de otras personas de apoyo en caso de
que las hubiera. En el cuarto apartado se contempla la metodologia para reali-
zar el informe a través de las herramientas propias del trabajo social. El quinto
apartado es el mas extenso, toda vez que se definen las competencias de la
persona, fundamentales para conocer el tipo de apoyos o asistencia que precisa.
Comienza con las competencias personales, a través de las cuales se describe
como la persona se desenvuelve consigo misma en el manejo de su vida diaria.
Refiere comportamientos, hdbitos y costumbres en relacion con el desempeno
de las actividades bdsicas e instrumentales de la vida diaria en relacion con uno
mismo. Le siguen las competencias sociales, a través de las cuales se relata como
la persona se desenvuelve en sus relaciones interpersonales con los demas. A
continuaciéon, se recogen las competencias educativas, ocupacionales y labo-
rales que comprenden los conocimientos, las habilidades y las actitudes nece-
sarios para que la persona logre su desarrollo personal, ejerza debidamente su
ciudadania y se pueda incorporar plenamente a la comunidad. Y, por ultimo, las
competencias para la salud, a través de las cuales se recogen las habilidades y
las actitudes que permiten a la persona cuidarse a si misma, detectar sus propias
necesidades, evitar riesgos para la salud, prevenir enfermedades y solicitar asis-
tencia médica. El sexto apartado, recoge las medidas legales de apoyo con las
que cuenta la persona (tutor/agencia tutelar, apoyos de naturaleza voluntaria,
guardador de hecho, curatela y defensor judicial), inscritas o no en el Registro
Civil o cualquier otro registro. Se contempla la figura del tutor o de la agencia
tutelar, porque nos encontraremos con personas que cuenten con este tipo de
medida. En el séptimo apartado, se contempla la valoracion diagnodstica, funda-
mental para poder hacer la propuesta final de medidas necesarias para el apoyo
o la asistencia de la persona. En el octavo apartado, se acopian los deseos, las
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preferencias y las voluntades de la persona objeto del informe, claves para la
elaboracion de este; seguido del apartado noveno con las medidas asistencia-
les de apoyo propuestas. Para finalizar, con el apartado décimo se da cierre al
informe con la identificaciéon y la firma con el nombre del/la profesional, insti-
tucion y nimero de colegiado/a. Para la valoracion diagnodstica utilizaremos la
herramienta del diagnéstico social.

3.3.2. La intervencion con discapacidad en la Comunidad Valenciana

En el ambito de la Comunidad Valenciana, el Estatuto de Autonomia (art. 10.3)
reconoce el respeto de los valores y derechos universales de las personas cen-
trandose especialmente, entre otros, en la no discriminacion y los derechos de las
personas con discapacidad y sus familias a la igualdad de oportunidades, a la inte-
gracion y a la accesibilidad universal en cualquier ambito de la vida publica, social,
educativa o economica.

Asimismo, en la Carta de Derechos Sociales (Ley 4/2012, de 15 de octubre, por
la que se aprueba la Carta de Derechos Sociales de la Comunidad Valenciana),
garantiza, en su articulo 13, a toda persona afectada de discapacidad, el derecho
a las prestaciones publicas necesarias para asegurar su autonomia personal, su
integracion profesional y su participacion en la vida social de la comunidad.

La Generalitat procurara a las personas afectadas de discapacidad su inte-
gracion por medio de una politica de igualdad de oportunidades, mediante
medidas de accion positiva, y garantizara la accesibilidad espacial de las insta-
laciones, los edificios y los servicios publicos, promoviendo el desarrollo de la
red de servicios sociales que atiende a las personas menores de edad, a las per-
sonas mayores, a las personas con discapacidad y a las personas en situacion de
dependencia.

En este mismo sentido, las familias que incluyan personas mayores o menores
dependientes, o en las que uno de sus miembros esté menoscabado por discapa-
cidad que requiera cuidados individuales, tendran derecho a un apoyo. También
apuntala el derecho a una vivienda digna, en concreto de las personas con alguna
discapacidad. De esta forma, atiende al impulso de politicas concretas de cara a
la prevencion de las situaciones de dependencia. Ademas, garantiza los derechos
de las personas con discapacidad a participar en la definicion de politicas que les
atanen.

El reconocimiento de estos derechos lleva implicita la comprobacion del grado
de dependencia, ateniéndose a la ley que establece el procedimiento para reco-
nocer el grado de dependencia a las personas y el acceso al sistema publico de
servicios y prestaciones economicas de acuerdo con el baremo que figura como
anexo al mismo.

El expediente, junto con toda la documentacion necesaria, se podrd presentar
en los registros de los ayuntamientos, oficinas PROP (Oficinas de Informacion de
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la Generalitat Valenciana) o cualquier registro publico, la Direccion Territorial de la
Conselleria o por internet. El informe médico incumbe al centro de valoracion, que
también podra establecer su dictamen en funcion de los informes de profesionales
autorizados (Sistema Valenciano de Salud). Este serd elevado a la Direccion Territo-
rial de Igualdad y Politicas Inclusivas, para formular la resolucion oportuna, que se
informara a la persona interesada o su representante legal. Asimismo, es necesaria
la realizacion de un Informe Social del Entorno, que ha de ser elaborado por los
servicios de atencion primaria correspondientes.

Con la finalidad de atender a los diferentes aspectos de las situaciones de de-
pendencia en la Comunidad Valenciana, se cuenta con los siguientes servicios y
recursos:

* Servicio de prevencion de la situacion de dependencia y promocion de la
autonomia personal que pretende atender la aparicion o el empeoramiento
del grado de dependencia, realizando actuaciones coordinadas, entre los ser-
vicios sociales y de salud, dirigidas a la promocion de circunstancias de vida
favorables que tiene lugar en el marco de los Planes Especificos de Preven-
cion establecidos por el Consejo Territorial de Servicios Sociales y el Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia.

* La teleasistencia domiciliaria.

* El servicio de centro de dia proporciona, durante el dia, una atencion integra
a personas mayores en situacion de dependencia para la ejecucion de las acti-
vidades elementales de la vida cotidiana, que obligan a ofrecer una asistencia
especial, de rehabilitacion y biopsicosocial, de cara a proteger su autonomia
personal.

* El centro de atencion diurna a personas que presentan diversas modalidades
de discapacidad esta dirigido a garantizar el cuidado integral y ayudar en la
continuacion en el ambiente familiar y social atendiendo a las necesidades de
manera integral.

* El servicio nocturno pretende ofrecer respuesta a las necesidades de la per-
sona en situacion de dependencia que precise cuidado durante la noche. La
ayuda se adaptard a las condiciones concretas de las personas.

* El servicio de atencion residencial de cardcter estable se convierte en la vi-
vienda usual de la persona, ofreciendo un cuidado integral.

* El Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD) lo compone el conjunto de interven-
ciones realizadas en el domicilio de las personas facilitando la actividad de la
vida cotidiana y desarrollar la autonomia en su entorno. Tendra lugar median-
te el Programa Individual de Atencion (PIA).

* En el caso de las Personas con Enfermedad Mental cronica, ademas de todo
lo anteriormente mencionado, hay que hacer mencién especial a los CEEM,
que son centros de cardcter residencial comunitario, abiertos y adaptables,
dirigidos a personas con enfermedades mentales cronicas que no precisan
hospitalizacion.
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3.3.3. Trabajo social con entidades tutelares

La Agencia Madrilenia de Tutela de Adultos (AMTA) vive un proceso de cambio,
al igual que todas las instituciones que trabajan con discapacidad en Espana, por
la situacion derivada de la nueva ley. Desde su propio nombre, que debe cambiar
al haber desaparecido esta figura legal de la legislacion de la discapacidad. En este
articulo se aprovecha el Plan Estratégico (2016-2021) de esta entidad para conocer
la trascendencia de la institucion y su importancia futura en el desarrollo de la Ley
8/2021. (El Consejo de Gobierno de la Comunidad de Madrid aprobé, el 17 de
mayo de 2022, el texto del proyecto de Ley de la nueva “Agencia para el Apoyo a
las Personas Adultas con Discapacidad” (AMAPAD), que sustituye a la de “Tutela de
Adultos” para adaptarse a la Ley estatal 8/2021).

La AMTA se ha dedicado a la tutela de personas incapacitadas judicialmente en la
Comunidad de Madrid. La Comunidad cre6 en 1990 la Comision de Tutela y Defensa
Judicial de Adultos y derivada de ella, en 1995, se constituyoé un ente autonomo: la
AMTA. La agencia funciona como garantia del sistema de tutela y cubre el vacio deri-
vado de la inexistencia o no idoneidad de aquellas personas obligadas a ello. Asume,
de manera inexcusable, todas las tutelas de las personas incapacitadas judicialmente
cuando asi lo determine la autoridad judicial. Es importante destacar que la agencia
solo puede asumir nombramientos o ejercer la funcion tutelar por expreso mandato
judicial, por lo que no caben ni la actuacion de oficio ni la solicitud de las partes.

La actuacion de esta agencia se ha desempenado durante afios en un espacio
funcional que cambia sustancialmente desde junio de 2021. En los cambios que se
desarrollen a partir de ese momento, la nueva ley da una importancia esencial al
trabajo social. En esta entidad, hasta la fecha, el area de trabajo social ha cumplido
una serie de funciones:

1. Dar cobertura a todas las necesidades personales, sociales y vitales de los
tutelados por la agencia, velando por su bienestar.
2. El acompanamiento social que ofrece el Area Social, en el marco de la inter-
vencion de la agencia, pretende transmitir a la persona:
a) Que no estd sola para afrontar sus situaciones de dificultad social.
b) Que cuenta con una organizacion y unos profesionales que le van a apo-
yar y que van a trabajar desde la responsabilidad compartida.
¢) Que tiene derecho a la proteccion social y acceder, segin proceda, a pro-
gramas, recursos y prestaciones.

4. Discusion

La exposicion detallada de la ley de las disciplinas del trabajo social mds cercanas
a la discapacidad y a la Administracion de Justicia y los ejemplos de intervencion
ofrecen una informacion amplia para debatir la manera en la que cada profesional
y cada entidad van a trabajar en el futuro. Con caracter previo, la discusion debe

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 55 (1), 2024, enero-marzo, pp. 29-47



EL TRABAJO SOCIAL Y SUS INTERVENCIONES DE APOYO A LA CAPACIDAD JURIDICA
DE LAS PERSONAS, TRAS LA LEY 8/2021
R. SOTO ESTEBAN, R. ALCAZAR RUIZ Y E. VILLEGAS CASTRILLO

asumir el ejercicio profesional desde el respeto a la dignidad de la persona como
derecho principal del que deriva la atencion a su voluntad y deseos. La primera
observacion es que el trabajo social cobra importancia, gana en relevancia con la
nueva norma,; la segunda es que hay distintos modos de trabajar con la discapaci-
dad y distintas disciplinas que atienden, evalian e informan sobre las personas con
discapacidad. La redaccion de la ley orienta a la técnica de la mesa redonda como
forma de trabajar en relacion con el juzgado y con estos procedimientos; quizas,
ademds de debatir en mesa redonda, se deban crear protocolos de trabajo entre
profesionales y disciplinas. Se propone crear sistemas efectivos de trabajo entre las
distintas entidades en cada lugar del Estado para ser eficaces en la labor de evaluar,
informar e intervenir y con el objetivo dltimo de que la nueva ley favorezca a las
personas con discapacidad. Se propone una idea inicial de protocolo de trabajo en
procedimientos de provision de apoyos para personas con discapacidad.

Otra cuestion que debe interpelar al trabajo social es el respeto al nuevo para-
digma de derechos humanos que supone el respeto a la dignidad de la persona
desde “el reconocimiento legal del derecho de todas las personas con discapacidad,
sea cual sea la intensidad del apoyo que la persona requiera para desenvolverse en
el entorno, para elegir y controlar su vida” (Urien, 20106, p. 54).

Fases del proceso:

* Deteccion: se llevarda a cabo en servicios sanitarios o servicios sociales que
se encuentren atendiendo a una persona con discapacidad con necesidad de
apoyos para el ejercicio de su capacidad juridica.

* Derivacion: desde servicios sociales o sanitarios se creardn equipos o comisio-
nes mixtas para evaluar y enviar a la fiscalia competente.

* Valoracion: se llevarin a cabo entrevistas y diferentes actuaciones y se elabo-
rard el informe social.

A partir de este momento puede ocurrir: que sea necesaria la intervencion ju-
dicial para determinar medidas de apoyo. En este caso se informara al servicio
que haya derivado a la persona para que el interesado presente solicitud de
procedimiento de jurisdiccion voluntaria. El interesado adjuntara a dicha solici-
tud el informe social realizado. En el procedimiento de jurisdiccion voluntaria,
el juez podra acordar derivacion al equipo psicosocial para emitir informe pe-
ricial. En el procedimiento judicial, el juez podrd establecer cualquiera de las
medidas de apoyo recogidas en la ley (guardador de hecho, defensor judicial o
curador). Desde la Administracion de Justicia se ha arbitrado también, a través
de la Ley 8/2021, la correspondiente derivacion a entidades privadas para cola-
boracion en desarrollo de medidas que se puedan establecer en procedimiento.

* Intervencion: si no es necesario tomar medidas de apoyo a nivel judicial por
la existencia de guardador de hecho sin necesidad de representacion. En este
caso se pondrd en conocimiento de la unidad de valoracion y atencion de
personas con discapacidad que, en coordinacioén con los servicios sanitarios,
elaborard el proyecto de apoyo para esa persona, coordinard actuaciones y
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derivara a entidades que gestionen los recursos de apoyo. Esta fase se refiere
también a la puesta en marcha de proyecto de apoyo.
* Seguimiento: se llevara a cabo un seguimiento continuado del proyecto de apoyo.

Los recursos y técnicas precisos en el proceso seran los siguientes:

o Trabajo social forense:

o Informe pericial de provision de apoyos.

o Informe pericial de figura legal conveniente en cada persona.
o Trabajo social de intervencion (sanitarios o servicios sociales):

o Informe sobre intervencion.

o Colaboracion con informe pericial de provision de apoyos.
o Entidades del 3.* sector:

o Informe sobre intervencion.

o Colaboracion con propuesta de apoyo.

o Seguimiento de situacion de cada persona.

5. Conclusiones

La revision tedrica de este trabajo ha descrito la novedad juridica y técnica que
supone la ley para el trabajo social, su caracter de oportunidad para las personas
con discapacidad y la situacion profesional que se crea con la norma para las pro-
fesiones especializadas en los ambitos social y sanitario.

La conclusion principal es que el trabajo social es la profesion encargada de
informar sobre la situacion social y familiar de las personas afectadas por discapaci-
dad. Derivada de ella, se puede considerar que son distintas disciplinas dentro del
trabajo social las encargadas del trabajo con discapacidad. La valoracion pericial co-
rresponde al trabajo social forense como disciplina encargada de la ayuda a la Ad-
ministracion de Justicia desde su interior. La informacion pericial supone un coste
para el profesional de la intervencion que debe evitarse en la medida de lo posible.

La valoracion desde el trabajo social de la intervencion (trabajo social sanitario,
de la dependencia, de la atencion a la tercera edad o entidades e instituciones que
hasta la nueva ley se han encargado de la tutela) se puede organizar llegando a
acuerdos con los profesionales de los equipos psicosociales para que sean los que
trasladen la informacién del momento en que se haga la intervencion y las necesi-
dades de apoyos de cada persona. La disposicion adicional primera crea la figura
de las “entidades del Tercer Sector de Accion Social colaboradoras de la Administra-
cion de Justicia” y las dota de la funcion de informar, asistir, aportar conocimiento
experto y, en general, cooperar. Lo cual otorga a estas unidades una funcion peri-
cial o de asesoramiento, lo que puede ocasionar una limitacion en su trabajo de in-
tervencion. Todo ello genera una necesidad de crear en cada juzgado o fiscalia que
trabaje con discapacidad un protocolo de funcionamiento para evitar duplicidades
y trabajos que excedan la competencia de cada profesional.
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También se puede concluir, desde la profesion, la relacion directa entre los princi-
pios éticos del trabajo social y el paradigma de los derechos humanos y, de acuerdo
a Nussbaum (Palacios: 2008, p. 162), que “la dignidad no se funda en ninguna pro-
piedad de las personas, como por ejemplo la razon u otras habilidades especificas”.
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Resumen: Las sociedades actuales se ven abocadas a fortalecer los procesos de in-
clusion laboral de personas con discapacidad, dando respuesta a las necesidades de
reconocimiento de la diversidad de conocimientos, habilidades y capacidades de la
fuerza laboral, sumado a la responsabilidad social corporativa de las organizaciones.
Esta investigacion se centrd en identificar los procesos de inclusion laboral que se
llevan a cabo en las organizaciones en Armenia, Quindio. Bajo un abordaje metodo-
légico cuantitativo en prospectiva, de tipo transversal descriptivo, se conté con una
muestra de 243 trabajadores relacionados con el drea de gestion humana de las orga-
nizaciones. El instrumento utilizado fue la escala de inclusion laboral de personas con
discapacidad —Working Inclusion Disability People Scale-WINDIPS—, que se basa en
las dimensiones de apoyo y vinculacion, permanencia y progreso, las cuales se desa-
rrollan a partir de diferentes practicas inclusivas. La version final consta de 12 items
con opcion de respuesta tipo Likert. Finalmente, se obtuvo una puntuacion total don-
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de el 24.7 % tenian bajas practicas de inclusion, el 53.5 % un nivel medio y el 21.8 %
un nivel alto. Se logro identificar que mds de la mitad de las organizaciones participan-
tes aun requieren trabajar en sus practicas de inclusion laboral.

ParaBras ciave: Inclusion laboral; discapacidad; organizaciones; gestion humana;
derechos.

AsstracT: Today’s societies are committed to strengthen the processes of labor
inclusion of people with disabilities, responding to the needs of recognition of the
diversity of knowledge, skills and abilities of the workforce, in addition to the social
responsibility of organizations. This research focused on identifying the labor inclusion
processes implemented in the organizations of Armenia, Quindio. Under a quantitative
methodological approach of instrumental type, a sample of 143 workers related to the
human management area of the organizations. The instrument used was the Working
Inclusion Disability People Scale —WINDIPS- based on the dimensions of presence,
permanence and progress, which are developed from different inclusive practices. The
final version of 13 items with a Likert-type response option. Finally, a total score was
obtained in which 24.7 % had low inclusion practices, 53.5 % medium and 21.8 % a
high level. It was identified that more than half of the participating organizations still
need to improve their working inclusion practices.

Kevworps: Labor inclusion; disability; organizations; human management; rights.

1. Introduccién

n la actualidad, la discapacidad es conocida como un fenémeno social donde

la persona encuentra limitaciones para interactuar y desarrollarse plenamente

en el mundo que la rodea, debido a las barreras generadas a partir de una
deficiencia que puede ser fisica, mental, intelectual o sensorial (ONU, 2006). Dichas
deficiencias a nivel organico pueden conllevar dificultades para ejecutar acciones
o tareas, afectando directamente el desempenio de la persona y generando restric-
ciones en su vida cotidiana, tanto en los procesos de participacion en los diferentes
entornos sociales como en las oportunidades de crecimiento y desarrollo en igual-
dad de condiciones que los demds (OMS, 2001). En este sentido, las personas con
discapacidad pueden estar mas expuestas a riesgos de tipo psicosocial y presentar
mayores niveles de vulnerabilidad ante condiciones precarias de vida (ONU, 2000).
En coherencia, desde un enfoque integral, la discapacidad no se centra en las
limitaciones individuales de las personas, sino que se representa en las barreras,
no solo fisicas, sino también en la informacion, los servicios, los transportes, los
equipos especializados, los servicios de acceso, asi como las barreras actitudinales
que pueden generar estigma y discriminaciéon y que se presentan en el contexto
(Holde et al., 2019), y que impiden el crecimiento pleno en todos los ambitos de
la vida, afectando a la persona no solo en su dimension fisica, sino ademas en su
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esfera psicoemocional y social, dado que disminuye su autonomia, incluyendo la
posibilidad de tomar decisiones, y es una vulneracion al derecho de formar vida
independiente, el cual forma parte de la Convencion de Derechos de Personas con
Discapacidad (Huete, 2019) . Por lo anterior, la discapacidad debe abordarse desde
una perspectiva amplia que permita que se involucre la PcD con su entorno.

Desde esta perspectiva, la prevalencia en discapacidad esta relacionada, en gran
medida, con factores como el nivel de pobreza, las bajas posibilidades de acceso a
la educacion, el empleo y la atencion en salud, junto a condiciones socioeconémi-
cas que no permiten cubrir las necesidades basicas, impactando de manera negativa
en el cuidado y la prevencion de la salud (OMS, 2021). En el Departamento del
Quindio, la prevalencia de personas con discapacidad ha ido en aumento en los
ultimos anos, convirtiéndose en una problemadtica relevante, con un total de 16.770
PcD y 28.532 PcD, en los afios 2016 y 2020 respectivamente, mostrando un au-
mento del 170 % durante este periodo (Gobernacion del Quindio, 2020). Las cifras
descritas posicionan al departamento como el segundo a nivel nacional con mayor
prevalencia en discapacidad (Ministerio de Salud, 2020).

Asi mismo, las altas cifras de poblacién con discapacidad representan altos nive-
les de desempleo que para finales del 2022 estuvo en el 12.7 % en Armenia (DANE,
2023), lo que indica que un alto nimero de personas no puede acceder a fuentes
de trabajo que cubran las necesidades basicas y no solamente se muestra en la
inactividad de estas PcD, sino que también suma los cuidadores que abandonan el
mercado laboral para dedicarse al cuidado de estas personas, lo cual puede afectar,
directa o indirectamente, a la estabilidad del contexto inmediato de las PcD y de sus
familias. Esto indica una pérdida en la generacion de ingresos significativos para el
departamento, afectando de esta manera la economia productiva y competitiva, lo
cual se constituye como un problema de gran relevancia econémica afectando el
contexto y, por ende, afectando esta poblacion. Esto sucede al no realizar adecua-
dos procesos de inclusion laboral de esta poblacion (ANDI, 2021).

Es importante comprender que, para lograr verdaderos procesos de inclusion
laboral, se requiere de una planeacién pertinente, que guie la implementacion de
estrategias inclusivas en las organizaciones. En este sentido, es importante valorar
los niveles de funcionamiento de las personas con discapacidad, al igual que sus
competencias, perfiles y situaciones con el propdsito de identificar los factores po-
tenciales del trabajador y el cargo o puesto de trabajo apto para el mismo, mediati-
zando la situacion de discapacidad, precisamente para no centrarse en los déficits,
sino que, por el contrario, se aprovechen sus capacidades y, de esta manera, buscar
una experiencia exitosa para el trabajador y la organizacion (Corrales et al., 2022).
De acuerdo con este argumento, resulta indispensable trabajar para brindar mayo-
res garantias al ejercicio de los derechos de la poblacion con discapacidad en los
entornos laborales; al respecto, la normativa a nivel nacional adscrita a la Ley 1618
del 2013 busca la garantia del ejercicio efectivo de los derechos de las PcD y de su
inclusion y que, dentro de las obligaciones del Estado y la sociedad, las entidades
publicas y privadas (desde la integracion del Consejo) son responsables de la inclu-
sion real y efectiva de las PcD (Congreso de la Republica, 2013).
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En términos de marco legal laboral, las personas con discapacidad estan aco-
gidas por distintos documentos como el Compes 80 del 2004 y el 166 de 2013 del
Departamento Nacional de Planeacion, los cuales buscan brindar un esquema legal
y tedrico para el goce pleno de los derechos de las PcD vy el respeto por sus liberta-
des. Este tipo de herramientas, junto con la ley mencionada anteriormente, brindan
un respaldo para garantizar los derechos de esta poblacion (Espinoza, 2016).

En este orden de ideas, para buscar el beneficio de las personas con discapa-
cidad, se debe trabajar desde una perspectiva de inclusion globalizada teniendo
en cuenta lo estipulado por la Convenciéon sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de las Naciones Unidas o la Carta Internacional de Derechos
Humanos, donde se sefiala que las personas con discapacidad tienen derecho a
trabajar en igualdad de condiciones, para que tengan la oportunidad de adquirir
los medios para desarrollar una vida digna mediante un trabajo libremente elegido
y en entornos laborales abiertos, inclusivos y accesibles (art 27, Convencion) , asi
como los lineamientos nacionales formulados por el Ministerio de Trabajo (20106),
en el cual se socializan una serie de pasos que estandarizan el proceso de inclusion
laboral, basandose tanto en el derecho al trabajo para personas con discapacidad
especificado en el articulo 13 de la Ley 1618 de 2013 como en la obligacion ética
de las empresas que buscan evitar la discriminacion segin lo promulga la Ley 1752
de 2015 (Corrales et al., 2022).

Estos apartados van de la mano del proceso de inclusion social, donde las prac-
ticas estan asociadas a la atraccion, la retencion y el desarrollo del talento humano;
de esta manera, el proceso de presencia relaciona la decision tomada por la organi-
zacion de realizar acciones para la inclusion laboral y la permanencia, referente a la
experiencia de las personas en el lugar de trabajo, y el progreso, donde se revisan
los resultados de aprendizaje (Gallego y Rubio, 2020).

Con base en lo anterior, la presente investigacion estuvo enfocada en analizar
algunas practicas de inclusion laboral que actualmente se presentan en las orga-
nizaciones del municipio Armenia, en el Departamento del Quindio, Colombia,
teniendo en cuenta los aspectos de apoyo y vinculacion, permanencia y progreso,
los cuales son fundamentales en los procesos de inclusion laboral.

2. Método

El presente estudio se aborda desde una metodologia cuantitativa en prospec-
tiva, de tipo transversal descriptiva. La muestra estuvo conformada por 243 perso-
nas lideres de procesos de organizaciones legalmente constituidas en la ciudad de
Armenia, Quindio. La probabilidad de ocurrencia fue del 0.5 con un nivel de con-
fianza del 95 % y una desviacion estindar de 1.96, el error fue 0.0629. La muestra se
seleccion6 por método probabilistico, en la cual se tuvieron en cuenta aquellos par-
ticipantes que poseen un perfil similar o caracteristicas comparativas. Es de aclarar
que la participacion de la muestra dependio de la disponibilidad y la disposicion de
las organizaciones que cumplen las caracteristicas para ser parte de la investigacion.
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2.1. Procedimiento

Entre los resultados obtenidos con base en las respuestas de los participantes, se
obtuvieron un total de 15 datos perdidos, por lo cual se realiz6 una imputacion de
cada dato teniendo en cuenta la moda en cada una de las variables correspondientes.
Para esto, al igual que para el anilisis de datos sociodemograficos y de frecuencia,
se utilizo el programa estadistico SPSS version 28, y para la asociacion entre variables
cualitativas y extraccion de tablas cruzadas, se utiliz6 la prueba de chi-cuadrado.

2.2. Instrumento

Se utilizo la Escala de inclusion laboral de personas con discapacidad (WINDIPS
por sus siglas en inglés) (Gallego y Rubio, 2023), la cual permite identificar en las
organizaciones el nivel de implementacion de las pricticas inclusivas que estin
asociadas a los procesos de apoyo y vinculacion, permanencia y progreso que se
dan en los macroprocesos de atraccion, retencion y desarrollo del talento humano.
La version final de la escala conté con un total de 12 preguntas tipo Likert donde la
calificacion es 1 (en desacuerdo), no contempla la posibilidad de implementar prac-
ticas de inclusion laboral; 2 (parcialmente en desacuerdo), contempla la posibilidad
de implementar practicas de inclusion laboral, pero en la actualidad no se estan
realizando acciones; 3 (ni de acuerdo ni en desacuerdo), contempla la posibilidad
de implementar practicas de inclusion laboral y en la actualidad se estan realizando
algunas acciones; 4 (parcialmente de acuerdo), implementa practicas de inclusion
laboral, pero estas requieren mejoras; y 5 (totalmente de acuerdo), cuenta con la
implementacion de practicas de inclusion laboral.

Una vez se obtiene la puntuacion final, sumando la calificacion de cada item de
la escala, se realiza la conversion del resultado con la baremacion del instrumento,
la cual presenta una valoracion cualitativa (baja, media o alta) para identificar, de
manera general, el nivel de implementacion de las practicas de inclusion laboral
en cada una de las dimensiones de apoyo y vinculacion, permanencia y progreso.

2.3. Consideraciones éticas

La presente investigacion se cobija bajo los postulados de la Ley 1090 por la cual
se reglamenta el ejercicio de la profesion de Psicologia, se dicta el Codigo Deon-
tologico y Bioético y otras disposiciones; asi mismo, trabaja bajos los apartados y
finalidades de la Ley 1618 de 2013, donde se busca garantizar los derechos labora-
les de las PcD. De acuerdo al art. 11 Resolucion 8430 de 1993, Ministerio de Salud
y Proteccion Social, se clasifica como una investigacion de bajo riesgo. Antes del
diligenciamiento de la WINDIPS, se solicit6 la firma del consentimiento informado
con el propésito de garantizar una participacion voluntaria, confidencial y con con-
diciones adecuadas dentro del proceso investigativo.
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3. Resultados

Del total de los participantes, su mayoria fueron del sexo masculino con el 57.6 %
de participacion, el 84.8 % han culminado estudios de nivel superior. Por otro
lado, las organizaciones que mas participaron pertenecen al sector comercial con
un 48.6 % de empresas y al sector servicios con un 25.1 % (Tabla 1). No obstante,
la mayor frecuencia en el trabajo de PcD fue el sector salud y el sector educativo
(Tabla D).

Si bien el objetivo de la WINDIPS estaba direccionado a lideres de gestion hu-
mana, muchos de los participantes tenian personal a su cargo e igualmente cum-
plian otros roles; asi, el 37 % eran lideres de gestion humana o directores de las
organizaciones, el 17.7 % se encontraban en la organizacion prestando servicios
profesionales, el 16 % eran operativos, el 14 % eran asesores, el 11.5 % eran asis-
tentes de algin area a cargo de talento humano y tan solo el 3.7 % tenfan un rol
técnico en la organizacion.

De acuerdo con la informacion recolectada, se evidencia que, del total de em-
presas participantes, solo el 35.8 % de personas afirman que en sus organizaciones
se ha trabajado con personas con discapacidad en algin momento, mientras que
el 64.2 % afirma que no se han vinculado PcD o que no tienen conocimiento de
esta vinculacion. La cifra cambia cuando se les pregunta sobre el conocimiento de
las leyes inclusivas, donde el 51.1 % dicen no conocer la regulacion de inclusion
laboral, mientras que el otro 49 % dicen conocerlas (Tabla 2).

Una vez revisados los resultados de la WINDIPS, se realizé un trabajo de andli-
sis por factor evaluado (Tabla 4). Alli se observan las practicas inclusivas llevadas
a cabo durante el proceso de Apoyo y vinculacion de las organizaciones, el cual

TABLA 1. Sector econémico de la empresa en relacién con el historial de
inclusién laboral
Trabajan o han trabajado
personas con discapacidad
: Total
No | si | Noesdemi
conocimiento

Comercial 74 32 12 118
Salud 8 9 4 21
Sector econémico de | Educacion 5 10 1 16
la empresa Industrial 9 7 0 16
Turismo 9 2 0 11
Servicios 29 27 5 61
Total 134 87 22 243
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TasLA 2. Frecuencia de variables

Variable Frecuencia | Porcentaje
Masculino 103 42.4
Sexo .
Femenino 140 57.6
Bachiller 37 15.2
Técnico 43 17.7
Nivel educativo Tecnologo 41 16.9
Pregrado 89 36.6
Posgrado 33 13.6
Comercial 118 48.6
Salud 21 8.6
Sector econémico de | Educacion 16 6.6
la empresa Industrial 16 6.6
Turismo 11 4.5
Servicios 61 25.1
Operativo 39 16.0
Asistente 28 11.5
Nivel del cargo que Técnico 9 3.7
desempeiia Profesional 43 17.7
Asesor 34 14.0
Director 90 37.0
L 6 meses - 1 afio 68 28.0
f:;gfuedad encel 1 ano - 5 afios 91 37.4
Mas de 5 afnos 84 34.6
Trabajan o han No 134 55.1
trabajado personas Si 87 35.8
con discapacidad No es de mi conocimiento 22 9.1
¢Conoce las No 74 30.5
leyes, dec.:retos y S 119 49.0
:;ﬁ:;;lcslgél:: l(;ue No es de mi conocimiento 50 20.6
inclusién laboral de Total 243 100.0

Colombia?
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fue evaluado mediante la identificacion de aspectos como: el reconocimiento de
las PcD asi como sus capacidades y derechos, el proceso de seleccion adecuado y
ajustado para la evaluacion del perfil de la PcD vy las estrategias empleadas a nivel
de contexto para medir los procesos inclusivos (Tablas 3 y 4). De esta manera, el 6.6
% de las empresas tiene un percentil alto, es decir, realizan practicas inclusivas con
PcD relacionadas con los procesos de atraccion, seleccion y contratacion; el 55.5 %
de las empresas con un percentil medio consideran la aplicacion de estas practicas
y algunas ya realizan acciones que pueden requerir mejoras, mientras que el 37.9 %
presentan un percentil bajo frente a estas practicas.

TaBLA 3. Resultados Escala WINDIPS version final

Frecuencia | Porcentaje
La organizacién En desacuerdo 03 259
empi{’-_a alas Pdersonas Parcialmente en desacuerdo 22 9.1
con discapacica Ni acuerdo ni en 62 25.5
porque conoce desacuerdo
sus derechos
contemplados Parcialmente de acuerdo 32 13.2
en la legislacion Totalmente de acuerdo 64 26.3
colombiana
En su organizacién En desacuerdo 79 32.5
se realizan s d Parcialmente en desacuerdo 25 10.3
con\iocato.rlas ¢ Ni acuerdo ni en 41 16.9
empleo abiertas
. desacuerdo
y accesibles para
personas con Parcialmente de acuerdo 27 11.1
discapacidad Totalmente de acuerdo 71 29.2
En su organizacién En desacuerdo 105 43.2
cuentt,an an d Parcialmente en desacuerdo 27 11.1
prucbas ? aplta as Ni acuerdo ni en 51 21
para evaluar las
. desacuerdo
competencias de
las personas con Parcialmente de acuerdo 21 8.0
discapacidad Totalmente de acuerdo 39 16
La organizacién En desacuerdo 62 25.5
;’fi ece lunlcontr ato Parcialmente en desacuerdo 16 6.6
a 03? alas P(i:r(slonas Ni acuerdo ni en 55 22.6
con discapacida
desacuerdo
acorde con lo
estipulado por la ley Parcialmente de acuerdo 20 8.2
Totalmente de acuerdo 90 37
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TaBLA 3. Resultados Escala WINDIPS version final

Frecuencia | Porcentaje
En su organizacién En desacuerdo 27 11.1
dan i" cgno;er alos Parcialmente en desacuerdo 8 3.3
empieados fas normas Ni acuerdo ni en 28 11.5
y reglamentos desacuerdo
institucionales de
manera accesible y Parcialmente de acuerdo 33 13.6
comprensible Totalmente de acuerdo 147 60.5
En su organizacién En desacuerdo 69 28.4
Ze posﬂ)}lltan'espacms Parcialmente en desacuerdo 13 5.3
1 ¢ convivencia para Ni acuerdo ni en 60 24.7
as personas con
. . desacuerdo
discapacidad dentro
y fuera del ambiente Parcialmente de acuerdo 31 12.8
laboral Totalmente de acuerdo 70 28.8
En su organizacién En desacuerdo 48 19.8
ltlenen (ein cuenta Parcialmente en desacuerdo 14 5.8
as condiciones - -
de accesibilidad Ni acuerdo ni en 55 22.6
desacuerdo
de las personas
con discapacidad Parcialmente de acuerdo 35 14.4
que garantizan su Totalmente de acuerdo 91 37.4
participacion
En su organizacion En desacuerdo 91 37.4
se es:l?})lecen alianzas | parcialmente en desacuerdo 28 11.5
t
con drierentes Ni acuerdo ni en 56 23
instituciones para
sar | desacuerdo
acompaiiar los
procesos de inclusién Parcialmente de acuerdo 25 10.3
de personas con Totalmente de acuerdo 43 17.7
discapacidad
En su organizacién se | En desacuerdo 90 39.5
gfrfecen op.o,rtunldades Parcialmente en desacuerdo 14 5.8
¢ formacion a Ni acuerdo ni en 65 26.7
nivel técnico y/o
. desacuerdo
profesional a las
personas con Parcialmente de acuerdo 24 9.9
discapacidad Totalmente de acuerdo 44 18.1
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TaBLA 3. Resultados Escala WINDIPS version final
Frecuencia | Porcentaje
En su organizacién En desacuerdo 85 35
cuentan con Parcialmente en desacuerdo 18 7.4
estrategias para . .
medir el impacto de Ni acuerdo ni en 75 30.9
. . desacuerdo
la inclusién laboral
de personas con Parcialmente de acuerdo 25 10.3
discapacidad Totalmente de acuerdo 40 16.5
Los clientes/usuarios | En desacuerdo 33 13.6
delsu or gamzacu’)r} .| Parcialmente en desacuerdo 10 4.1
t

valoran como positiva Ni acuerdo ni en 75 30.9
la iniciativa de

desacuerdo
contratar a personas
con discapacidad Parcialmente de acuerdo 43 17.7

Totalmente de acuerdo 82 33.7
La organizacién En desacuerdo 89 36.6
cuent/?'condcr 1ter1os | parcialmente en desacuerdo 16 0.6
espectiicos ce Ni acuerdo ni en 72 29.6
evaluacién del

desacuerdo
programa de
inclusién laboral Parcialmente de acuerdo 24 9.9

Totalmente de acuerdo 42 17.3

Respecto al factor de permanencia (Tabla 4), se encontré que las organizaciones
consideran la necesidad de generar ajustes para mejorar la inclusion de las PcD
en los procesos propios de la organizacion. Esto se evidencia al identificar que el
22.2 % de las organizaciones presentan un percentil alto y un 50.6 % presentan uno
medio, siendo esto un indicador que demuestra la intencion ante los procesos que
vinculan directamente a las PcD y su ingreso formal a la empresa, asi como los pro-
cesos de sensibilizacion que se realizan en relacion a la organizacion, mientras que
el 27.2 % afirman no realizar estas practicas dado su percentil bajo.

Se observa que, al preguntar si En su organizacion tienen en cuenta las condicio-
nes de accesibilidad de las personas con discapacidad que garantizan su participacion
(Tabla 3), el 25.6 % de los participantes afirmaron no generar estos espacios que
garanticen la participacion de las PcD; el 22.6 % ya realizan acciones para trabajar
en mejorar la accesibilidad; y el 37.4 % ya cuentan con los ajustes razonables para
garantizar la participacion de esta poblacion. Los resultados son muy similares al
preguntar sobre la generacion de espacios de convivencia y clima laboral, siendo
un cuarto de las personas encuestadas las que afirman que no consideran el hecho
de realizar esta practica inclusiva.
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TABLA 4. Resultados puntuacién final por factores Escala WINDIPS
Percentil | Frecuencia | % A_poyo v % Perm.a- % | Progreso | %
VlnCulaClOn nencia
Bajo 60 24.7 192 37.9 | 66 27.2| 67 27.6
Medio 130 53.5|135 55.5 | 123 50.6 | 118 48.5
Alto 53 21.8 |16 6.6 |54 22.2|58 23.9
TOTAL | 243 100 | 243 100 | 243 100 | 243 100

En cuanto al factor progreso de las organizaciones en relacion a las PcD (Tabla
4), se observan porcentajes bastante parecidos en los items que indagan sobre las
estrategias para medir el impacto de la inclusion laboral de PcD, asi como el im-
pacto de los programas de inclusion y la percepcion de los usuarios o clientes ante
la contratacion de PcD, por lo que se encontré que alrededor del 23.9 % de las em-
presas con un percentil alto, implementa estrategias a pesar de que algunas de estas
pueden requerir mejora, mientras que el 48.5 %, con un percentil medio, considera
la posibilidad de realizar estas practicas, esto a pesar de que alli se incluyen orga-
nizaciones que no cuentan con estrategias para medir el impacto de la inclusion
laboral ni los aspectos relacionados con este factor, y el 27 % de las organizaciones
presentan un percentil bajo, es decir que no han implementado ninguna accion
para estos procesos en la organizacion.

Finalmente, se obtuvo el puntaje total de la escala, donde el 24.7 % tuvo una
puntuacion percentil baja en relacion a sus pricticas de inclusion laboral, por lo
que no se evidencian estas practicas de manera latente; por otro lado, siendo lige-
ramente superior a la mitad de la muestra, el 53.5 % fue medio, por lo que, si bien
parte de este porcentaje realiza practicas inclusivas, pueden requerir mejoras; y el
21.8 % fue alto, siendo un porcentaje de empresas que realizan practicas de inclu-
sion laboral con PcD.

4. Discusién y conclusiéon

La inclusion laboral es un concepto que refuerza el trabajo digno desde la igual-
dad, la equiparacion de oportunidades y la plena participacion social de las PcD,
desde los factores de apoyo y vinculacion, donde se brinda la posibilidad real de
tal participacion en el contexto laboral; de la permanencia que involucra las activi-
dades que buscan brindar calidad de experiencias dentro de este contexto; y desde
el progreso que estd relacionado con los resultados de aprendizaje y desarrollo
personal y laboral del personal, los cuales se obtienen mediante procesos de for-
macion y retroalimentacion oportunos y pertinentes con el perfil que cada persona
tiene dentro de la organizacion (Gallego y Rubio, 2020). En este sentido, la presente
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investigacion estuvo dirigida a identificar y describir en qué nivel se realizan las
practicas de inclusion laboral en las organizaciones de Armenia, Quindio.

De esta manera se puede evidenciar que la mayor parte de las organizaciones
participantes no llevan a cabo procesos tangibles de inclusion laboral de personas
con discapacidad, siendo esta una situacion que acentia la problematica de discri-
minacion y falta de oportunidades laborales de la poblacion (Gonzalez et al., 2017).
Por otra parte, si bien algunas organizaciones consideran la posibilidad de imple-
mentar procesos de inclusion laboral, el hecho de no realizar ajustes razonables
para garantizar la participacion de las PcD es una barrera que hace inaccesible la
insercion de esta poblacion. Si la intencion de inclusion no se vuelve una oportu-
nidad de empleo abierta, con el apoyo adicional requerido para hacer un ambiente
laboral competitivo y un empleo protegido, no se puede garantizar que se estan
generando practicas de inclusion laboral (Bauwens et al., 2019).

Desde la postura de las organizaciones participantes, una de las principales
razones por las que no se contrata a las personas con discapacidad esta relacio-
nada con la poca informacion que tienen las empresas sobre la legislacion y los
programas de inclusion desarrollados por las entidades gubernamentales, como
se puede evidenciar en la respuesta de los participantes en los primeros items de
la escala, los cuales hacen referencia al conocimiento del empleador sobre la le-
gislacion que acoge a la poblacion con discapacidad, asi como la implementacion
de pricticas inclusivas en el proceso de vinculacion y contratacion que se basan
en los lineamientos nacionales. Lo anterior se relaciona con lo mencionado por
Diaz (2018), quien refiere que uno de los aspectos clave en la vinculacion de las
personas con discapacidad, como lo es el desconocimiento de los programas de
inclusion, es considerar que estas personas no se adecuan al clima organizacional,
no recibir hojas de vida de PcD, la falta de formacion sobre cémo contactar con
esta poblacion y el hecho de no generar estrategias para mitigar estos aspectos
(Gonzilez et al., 2017).

Lo anterior puede tener sentido en relacion a lo expresado por Pineda y Ma-
rulanda (2018), donde, si bien existe una politica bajo un modelo social, desde
el supuesto de que esta construida desde la comunidad, no se expresa la voz de
la poblacion objeto, especificamente desde el enfoque cognitivo, por lo que el
entendimiento de la funcionalidad y las capacidades de las PcD no estd claro en
términos de la representacion de la realidad y de los valores de los contextos de
esta poblacion.

Esta situacion se replica en las organizaciones del departamento, en donde, si
bien muchas de las empresas cuentan con una politica o lineamientos incluyen-
tes para la empleabilidad de esta poblacion, este aspecto parece quedar en papel
debido a la no insercion de esta poblacion, dado que no hay practicas inclusivas
de atraccion y seleccion. Es importante resaltar que mas de la mitad de las orga-
nizaciones participantes no cuentan con procesos de contratacion adecuados o
acordes para la identificacion de capacidades de las PcD, incluso cuando un gran
nimero de participantes manifiestan tener en cuenta este aspecto a la hora de asig-
nar cargos. Asi mismo, un alto porcentaje de las organizaciones no cuentan con
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adecuaciones o ajustes razonables que faciliten la insercion laboral; a pesar de con-
siderar la generacion de ajustes, atin no existen, siendo un aspecto relevante para
la retencion y, por ende, el proceso de permanencia de los empleados, al cual se
hace necesario prestar atencion, ya que, al no contemplar los disenos universales,
accesibles e incluyentes, se limita la falta de adaptacion de la sociedad a las reali-
dades comunes de las PcD, dificultando asi mismo la manera en la cual se entiende
de forma efectiva la discapacidad (Aristizabal et al., 2021).

Para que se puedan desarrollar espacios adecuados y acordes a las necesidades
de las PcD es necesario configurar en las agendas de politicas publicas la accion
participativa y democritica de todos los actores sociales, directa o indirectamente,
involucrados en todos los asuntos organizacionales; asi mismo en temdticas como la
gestion de proyectos, estrategias, metas y alcances, al igual que en la dinamizacion
de alianzas con organismos y asociaciones que ayuden a mitigar el imaginario social
y la estigmatizacion desde la diversidad favoreciendo la comprension de su valor
social y, por tanto, la satisfaccion de un verdadero proceso de inclusion sociolabo-
ral, donde la PcD también comprenda la funcionalidad de los diferentes entornos
sociales y la responsabilidad que tiene dentro de ellos como actor social diverso y
unico en habilidades (Chacon, 2019).

También se debe tener en cuenta que, para poder realizar practicas de inclusion
laboral acordes a las necesidades de las PcD, es necesario un trabajo mancomu-
nado que involucre los diversos sectores o dreas que conforman la organizacion,
donde se pueda evidenciar de manera integral el rol que cada dependencia tiene
dentro del proceso de inclusiones, desde el drea de talento humano en la seleccion
y contratacion; el area juridica, que posibilita el que este proceso se realice de
acuerdo con la normativa vigente; y el drea contable, que proporciona la orienta-
cion sobre los beneficios tributarios que tienen las empresas al vincular a una PcD
segun lo establecido por la ley (Aristizabal et al., 2021). Por lo anterior, esta claro
que el trabajo de inclusion requiere de un trabajo conjunto que involucra a toda
la organizacion.

para la aplicacion de practicas inclusivas y son un referente teérico, no hay
una estructura clara que sea determinante ni vinculante para que las organizacio-
nes y sus diferentes dreas apliquen dichos lineamientos; tampoco que sea deman-
dada por medio de la ley. Incluso si dichos lineamientos fueran estipulados como
recomendacion para motivar su aplicacion, pueden resultar dificil sin dicha es-
tructura, dada la complejidad en el entendimiento particular de la poblacion con
discapacidad, lo que puede generar afectaciones no solamente a nivel individual
sino también comunitario. Desde lo anterior, la poblacion de PcD en la ciudad
de Armenia puede ser una poblacion altamente vulnerable en términos socioeco-
noémicos dada la no empleabilidad y ausencia de oportunidades laborales que se
puede presentar a raiz de la falta de practicas de inclusion laboral, por lo que el
Quindio siendo el segundo departamento con mayor prevalencia en discapacidad,
presenta cifras afectan directamente la economia local, dado lo que implica en los
entornos inmediatos de las PcD su acompanamiento y su no participacién en el
mercado laboral (ANDI, 2021).
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Finalmente, en los resultados se encuentra que en las organizaciones se rea-
lizan pocas practicas concernientes a la dimension de progreso, 1o que a su vez
se relaciona con la vision de una empresa inclusiva. Lo anterior puede deberse al
hecho de la falta de implementacion de las practicas iniciales en las dimensiones de
presencia y permanencia, dado que, si bien existen algunos casos de contratacion
de personas con discapacidad, los procesos de inclusion no han sido asumidos por
la organizacion, de manera extendida, y en alguno de estos casos, pese a que hay
contratacion, la implementacion de todas estas practicas no se realizan de la mejor
manera, por lo que es dificil garantizar un adecuado proceso de la inclusion de las
personas en situacion de discapacidad. Esto se evidencia en los resultados, en los
cuales muchas organizaciones no han realizado acciones que impliquen la promo-
cion de la inclusion de PcD, influenciando directamente el imaginario colectivo
sobre el valor agregado que puede traer a una empresa el contratar esta poblacion,
pasando incluso a ser una barrera que transgrede los derechos de esta poblacion.
Es un obstaculo que guarda relacion, directa o indirecta, con las nociones culturales
que impiden una comprension mas profunda de la discapacidad como una forma
de vida valida y real (Vargas y Lopez, 2020).

Se puede concluir que las organizaciones de Armenia, en su mayoria, no cuen-
tan con practicas inclusivas a nivel laboral; a pesar de considerar la implementacion
de acciones, son muchas las organizaciones que no han realizado ninguna. Ademas,
en sectores como el comercial, en gran parte de las organizaciones participantes no
han trabajado con PcD o no tienen conocimiento de esto, asi como en los sectores
industriales, de turismo o servicios, en donde poco mas de las organizaciones ma-
nifiestan lo mismo, frente a la falta de contratacion y participacion de las mismas
PcD en los procesos inclusivos de la ciudad de Armenia. Se logré evidenciar que, si
bien hay interés en muchas organizaciones de realizar procesos inclusivos, muchas
no manifestaron contemplar esta posibilidad, lo cual también se evidencio en la
poca disposicion de muchas organizaciones en la participacién de la investigacion.

Es importante, de acuerdo con Cruz et al. (2017), fomentar e invertir en la in-
vestigacion en discapacidad donde se trabaje de manera conjunta con los diversos
actores involucrados en la generacion y la apropiacion del conocimiento en este
campo, buscando asi el desarrollo y la potencializacion de las capacidades y la
disminucion de barreras de las PcD, asi como en procesos transdisciplinares que
contribuyan a la transformacion de las realidades sociales que acompanan a las PcD
y sus entornos inmediatos.

El presente estudio conté con algunas limitaciones: en primer lugar, el des-
conocimiento del tema genera menor apertura en las organizaciones, por lo que
se limito la participacion de las empresas; en segundo lugar, por el mismo des-
conocimiento, se identificé que en su gran mayoria al ser empresas de pequeno
tamano se manifiesta mayor resistencia a realizar ajustes en la organizacion te-
niendo en cuenta el costo-beneficio de la implementacion de algunas practicas
inclusivas; en tercer lugar, si bien la escala es de facil aplicacion, muchos lideres
de procesos y representantes de las organizaciones manifestaron dificultad en
encontrar el espacio para llevar la aplicacion de la escala. Finalmente, en futuros
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estudios se sugiere generar procesos de sensibilizacion que faciliten el acceso a
las organizaciones y que permitan mostrar la importancia de llevar a cabo proce-
sos inclusivos junto con los beneficios que esto trae no solamente para la PcD,
sino también para la empresa.

5. Financiamiento

Direccion de investigaciones Corporacion Universitaria Empresarial Alexander
von Humboldt.
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Resumen: La pandemia llevé a que se incrementaran las medidas de bioseguridad
y se adoptara el confinamiento para evitar la propagacion del virus, lo que repercutié
en la calidad de vida de todas las personas, incluyendo a aquellas con discapacidad
intelectual. El propésito de este estudio fue establecer cémo era la calidad de vida de
las personas con discapacidad intelectual durante el confinamiento por la COVID-19,
mediante la aplicacion de un cuestionario en linea que fue completado por 78 fami-
lias de personas con discapacidad intelectual en Colombia. Los principales hallazgos
dan cuenta de que al 91 % de las personas con discapacidad intelectual le explicaron
sobre el confinamiento y el 79,5 % tuvo conocimiento acerca de las causas para dicho
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confinamiento; el 43.6 % presenté un nivel alto de participacion en las actividades
y rutinas familiares; el 80.8 % pudo elegir los espacios y tiempos para realizar sus
actividades individuales; el 92.3 % tuvo acceso a los implementos y recursos necesarios
para su vida diaria; el 71.8 % no experimento cambios en los habitos de alimentacion;
el 44.9 % reporto un estado regular de salud; el 64.1 % experimenté cambios en sus
habitos de sueno, y el 79.5 % no recibié apoyos gubernamentales. Las personas con
discapacidad intelectual moderada tuvieron un mayor contacto con su familia extensa
(52.50 %) y un 85.7 % de quienes presentaban discapacidad severa y profunda eviden-
ciaron cambios en su estado de animo. En conclusion, las personas con discapacidad
intelectual experimentaron una serie de adaptaciones en los entornos inmediatos, que
tuvieron que llevar a cabo las familias y las instituciones, para minimizar el impacto
del confinamiento en su calidad de vida.

ParaBras crave: Calidad de vida; discapacidad intelectual; confinamiento; COVID-19.

AsstracT: The pandemic led to increased biosecurity measures and the adoption of
confinement to prevent the spread of the virus, which impacted the quality of life of all
people, including persons with intellectual disabilities. The purpose of this study was to
establish what the quality of life of persons with intellectual disabilities was like during
the confinement by COVID-19, through the application of an online questionnaire that
was completed by 78 families of persons with intellectual disabilities in Colombia. The
main findings show that 91 % of persons with intellectual disabilities explained about
confinement and 79.5 % were aware of the causes for such confinement; 43.6 % pre-
sented a high level of participation in family activities and routines; 80.8 % were able to
choose the spaces and times to carry out their individual activities; 92.3 % had access
to the implements and resources necessary for their daily lives; 71.8 % experienced no
changes in eating habits; 44.9 % reported a regular state of health; 64.1 % experienced
changes in their sleep habits, and 79.5 % did not receive government support. Persons
with moderate intellectual disability had greater contact with their extended family
(52.50 %) and 85.7 % of those with severe and profound disability showed changes
in their mood. In conclusion, persons with intellectual disabilities experienced several
adaptations in the immediate environments, that families and institutions had to carry
out, to minimize the impact of confinement on their quality of life.

Kevworps: Quality of life; intellectual disability; confinement; COVID-19.

1. Introduccién

esde el mes de diciembre de 2019 hasta la actualidad, se ha vivenciado un
cambio abrupto en la forma de vida de las diferentes naciones, personas y
culturas, a causa del llamado SARS-CoV-2, que ha llevado a la humanidad

a experimentar una nueva realidad, en la que ha sido indispensable establecer y
aunar distintas medidas de bioseguridad en aspectos que antes eran exclusivos en
ambitos de la vida relacionados con el area de la salud y, por consiguiente, estas
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transformaciones han repercutido en la calidad de vida (CV, en adelante) de todas
las personas en el contexto global.

Y no es para menos, los seres humanos tuvieron que enfrentarse a la necesidad
de generar situaciones de aislamiento social o confinamiento, con el fin de proteger
su integridad ante la amenaza real de esta enfermedad. Pero las consecuencias de
este confinamiento tuvieron una incidencia negativa en la mayoria de los casos; asi
en la poblaciéon con discapacidad intelectual, dependiendo del grado de funciona-
lidad, estimulacion y apoyos con los que contaba la persona, llegd a experimentar,
en mayor o menor medida, las consecuencias de este confinamiento.

De hecho, al ser un grupo poblacional con mayor riesgo de contagio y de pa-
decer complicaciones graves en su estado de salud, las personas con discapacidad
intelectual (PcDI, en adelante) requieren de la provision de apoyos y ayudas espe-
cificas y acordes con sus capacidades y necesidades, con el agravante de ser mas
intensivos y personalizados que en cualquier momento de la historia o para otro
colectivo (Furukawa et al., 2022), cuyo alcance no fue plenamente delimitado a la
hora de adoptar las medidas de proteccion para la COVID-19 (Crespo et al., 2021).

En virtud de que el aislamiento social adquiri6 una connotacion distinta de lo
que solia entenderse como la ausencia de interacciones sociales con familiares, ami-
g0s, vecinos o personas cercanas, a causa de procesos degenerativos e invalidantes
que se presentan en la misma persona o en sus familiares y que conllevan una
situacion economica desfavorecida, alteraciones del aspecto fisico, deficiencias sen-
soriales y visuales, entre otros (Coello et al., 2014), al ser ocasionado por una serie
de factores sociales, politicos, sanitarios y culturales derivados de la COVID-19, que
tienen una mayor matizacion en funcion del ambito geogrifico y de la expansion
de la pandemia (Gongora, 2013), conlleva que las PcDI y sus familias tengan que
enfrentarse a situaciones muy desgastantes, como consecuencia de la pérdida de
autonomia personal y familiar tanto de la persona en esta condicion como de los
miembros de su familia (Huete, 2020).

En consecuencia, se ha presentado una mayor dedicacion tanto del cuidador
(principalmente la madre) como de los demas miembros de la familia, para garantizar
un adecuado bienestar para la PcDI (ya sea por unas horas, hasta dias completos)
(Gongora, 2013), tratando de minimizar los efectos negativos de este aislamiento
social “obligatorio”, sobre cada una de las dimensiones de su calidad de vida.

En Colombia, este aislamiento social obligatorio fue decretado por el Go-
bierno nacional a partir del 25 de marzo de 2020 (Decreto 531, 2020), a menos
de 15 dias de haberse detectado el primer caso confirmado de COVID-19 en el
pais, enmarcado en la emergencia sanitaria, econémica, social y ecologica de-
rivada de esta pandemia (Decreto 417, 2020; Resolucion 385, 2020). Se focalizd
en implementar medidas que impedian la libre locomocion de las personas a
diferentes escenarios recreativos, educativos, laborales y sociales, mediante ba-
rreras y restricciones a espacios y de acceso a la informacion publica (la cual fue
centralizada en las autoridades sanitarias), que fueron adoptadas para la pobla-
cién con discapacidad en linea con las directrices emanadas por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, 2020), en el sentido de incorporar medidas inclusivas
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de proteccion, prevencion y mitigacion del contagio por COVID-19 en linea con
la garantia de sus derechos fundamentales consagrados en la Declaracion Inter-
nacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2000), ple-
namente ratificados e incorporados al sistema legal colombiano (Ley 1346, 2009;
Ley 1618, 2013; Ley 1751, 2015, art. 11).

De ahi que el Ministerio de Salud y Proteccion Social promulgara el documento
Lineamientos de prevencion del contagio por la COVID-19 y atencion en salud para
las personas con discapacidad, sus familias, las personas cuidadoras y actores del sector
salud (Minsalud, 2020), que determinaba recomendaciones y directrices sobre prac-
ticas de higiene (lavado de manos, desinfeccion y ventilacion de espacios comu-
nes), restricciones de actividades de recreacion en grupo (visitas familiares, fiestas
y reuniones con mds de 50 personas), acceso a servicios sanitarios y educativos
mediados por TIC, entre otros, como mecanismo compensatorio para salvaguardar
el bienestar de las PcDI y sus familias en esta pandemia.

A pesar de este panorama de atencion y manejo oportuno de esta contingencia,
el vivir en una pandemia ocasionada por la COVID-19 trajo como consecuencia la
pérdida de oportunidades para que las personas puedan tomar decisiones sobre sus
propias vidas, incluyendo a las PcDI, quienes tuvieron que asumir (o, en el mejor
de los casos, sus cuidadores) un consentimiento mas o menos forzado para renun-
ciar a su libertad, a costa de su bienestar y seguridad (Huete, 2020).

En este sentido, los distintos agentes estatales, sociales y educativos concentra-
ron sus esfuerzos en reducir las consecuencias emocionales y comportamentales
del aislamiento social obligatorio, garantizando la integridad de las PcDI (Biordi y
Nicholson, 2013); sin embargo, la comprension de esta problemdtica es bastante
compleja y con dificil resolucion, debido a que este aislamiento prolongado llevo
a acentuar mayores niveles de estrés emocional, contribuyendo al desarrollo de
patrones comportamentales que se caracterizan por la presencia de reacciones emo-
cionales y sintomas de estrés cronico, que conducen a asumir un estilo de vida poco
saludable, ocasionado por la falta de actividad fisica, el elevado consumo de calo-
rias y grasas saturadas, largas horas de trabajo y falta de espacios de entretenimiento
y ocio (Moscoso, 2010) en las PcDI y, en general, en toda la poblacion.

Si se tiene en cuenta que el aislamiento social obligatorio se mantuvo hasta fi-
nales de agosto de 2020 (Decreto 1076, 2020), para pasar a un aislamiento selectivo
con distanciamiento individual responsable (Decreto 1168, 2020), a medida que se
presentaron avances en el proceso de vacunacion, y el respectivo desmonte paula-
tino de estas medidas conforme se iba reduciendo el nimero de contagios y falleci-
mientos por COVID-19, aun persiste la necesidad de indagar en las repercusiones a
mediano y largo plazo que tuvo este confinamiento prolongado sobre la poblacion
de PcDI y sus familias no solo desde el interés de los autores de este estudio, sino
también respaldado por distintas investigaciones centradas en las experiencias de
cambio referidas a la provision de apoyos y de las personas encargadas de propor-
ciondrselos (Embregts et al., 2021; Furukawa et al., 2022; Linehan et al., 2022; Navas
et al., 2021; Neece et al., 2020; Willner et al., 2020), sus repercusiones en la salud
fisica (Theis et al., 2021) y mental (Gacek y Krzywoszanski, 2021; Lake et al., 2021;
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Wieting er al., 2021), con enfoque diferencial hacia las comunidades étnicas (Neece
et al., 2020), desde la perspectiva de padres de nifios con discapacidad intelectual
(Neece et al., 2020; Paulauskaite et al., 2021) y de adultos en esta condicion (Epstein
et al., 2021; Villani et al., 2020), hasta reflexiones tedricas (Huete, 2020; Nankervis y
Chan, 2021) y narrativas de los profesionales de apoyo (Schormans et al., 2021) en
torno a las implicaciones y complejidades sociales, econémicas y educativas de esta
pandemia en las PcDI y sus familias.

En vista de que se ha podido identificar la prevalencia por reconocer el grado de
vulnerabilidad que tiene este colectivo frente a la COVID-19 y las correspondientes
medidas de proteccion y salvaguardia a su integridad, se ha podido comprobar un
escaso interés por indagar el impacto a mediano y largo plazo que ha tenido esta
pandemia en la CV de las PcDI (Crespo et al., 2021). De hecho, debe partirse del
estilo de vida de las PcDI, que se encuentra en constante interaccion con su medio,
a través de los factores mediadores y moderadores que inciden en la cronicidad de
sus estados de estrés y ansiedad en la salud fisica y mental (Moscoso, 2010), por
lo que el profesional de apoyo, en compania de la familia, debe auspiciar las con-
diciones necesarias para que los procesos de atencion sean sensibles y priorizados
dentro del contexto sociocultural en el que reside la PcDI y su red de apoyo (Biordi
y Nicholson, 2013), con miras a promover la eleccion de un estilo de vida saludable
que favorezca la reduccion del estrés y una mejor CV (Moscoso, 2010).

Por las razones hasta aqui expuestas, resulta relevante y pertinente evaluar la
calidad de vida de las PcDI en condiciones de confinamiento; y en respuesta a esta
necesidad, el modelo explicativo de CV propuesto por Robert L. Schalock y Miguel
Angel Verdugo (Schalock y Verdugo, 2002/2003, 2007, 2012, 2013, 2014) responde
efectivamente, dado que se fundamenta en la perspectiva ecologica de la discapa-
cidad centrada en el estudio y analisis de la interaccion de la persona con el medio
ambiente; la evaluacion de las necesidades de apoyo presentes en las principales
areas de su curso de vida, acompanada de la provision de apoyos individualizados,
sumada al reconocimiento de sus derechos como personas con discapacidad (PcD),
para garantizar la congruencia entre las capacidades y las habilidades personales de
este colectivo y las demandas que le impone el medio en el que se desenvuelven
(Schalock et al., 2016, 2017). Con estas premisas, el modelo de CV de Schalock y
Verdugo plantea ocho dimensiones de la calidad de vida (Tabla 1).

A partir de este modelo, resulta relevante indagar el impacto de la COVID-19 en
la vida de las PcDI, ya que autores como Navas et al. (2020) destacan la necesidad
de establecer la incidencia de esta pandemia en las diferentes dimensiones de la
vida de este colectivo, no solo considerando la vulnerabilidad de estas personas
frente a la pandemia, sino también las dificultades que han tenido los profesionales
de apoyo, las instituciones o fundaciones para promover una vida de calidad a sus
usuarios y demds agentes involucrados (familia y profesionales de apoyo), aun si
no contaran con todo el respaldo gubernamental para afrontar la crisis sanitaria,
econdmica, social y ecologica.

En linea con esto, se debe propender hacia un trabajo en equipo y fundamen-
tado en acuerdos de cooperacion (Cordoba y Verdugo, 2015), en forma de una
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TaBLA 1. Dimensiones e indicadores de calidad de vida propuestas por el
modelo de Schalock y Verdugo

Dimensiones de CV

Indicadores de CV

Desarrollo personal

Nivel educativo
Habilidades personales
Conducta adaptativa

Autodeterminacién

Elecciones/decisiones
Autonomia

Control personal

Preferencias y metas personales

Relaciones interpersonales

Relaciones sociales
Relaciones familiares

Inclusién social

Integracion en la comunidad
Roles y participacion
Apoyos

Derechos

Humanos (respeto, dignidad, igualdad); legales
(acceso legal, procesos legales)

Bienestar emocional

Seguridad
Expectativas positivas
Satisfaccion

Ausencia de estrés

Bienestar fisico

Salud y nutricion
Ocio
Tiempo libre

Bienestar material

Nivel econémico
Vivienda
Posesiones

sinergia en la que todos estos agentes sean entendidos como un todo para enfren-
tarse a la COVID-19, por lo que se necesita de procesos de atencion efectivos y
basados en la evidencia, y que aboguen por el bienestar de este colectivo y el de

sus familias (Bermudez et al., 2021).

Bajo este panorama, se ha encontrado que en el contexto colombiano se han
hecho acercamientos tedricos en torno a la garantia de los derechos de este co-
lectivo durante la pandemia (Camargo y Lopez-Zamora, 2021), asi como la inda-
gacion de las experiencias y vivencias de personas que cuentan con otra tipologia
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de discapacidad, como es el caso de la discapacidad visual (Oviedo-Caceres et al.,
2021); no obstante, no se identifican estudios que exploren la forma en que el
confinamiento por COVID-19 ha repercutido en la calidad de vida de las PcDI y
sus familias.

Desde esta perspectiva, el objetivo general de este estudio fue establecer como
era la calidad de vida que experimentaban las personas con discapacidad intelectual
residentes en Colombia durante el confinamiento ocasionado por la pandemia del
COVID-19.

2. Método

2.1. Poblacion y muestra

La poblacion objeto de este estudio se obtuvo teniendo como referencia el
informe de Registro para la Localizacion y Caracterizacion de las PcDI (Ley 1618,
2013), considerando las personas con discapacidad intelectual de todas las edades y
residentes en diferentes ciudades de Colombia; teniendo presente en la seleccion de
la muestra los siguientes criterios de inclusion: a) Presentar discapacidad intelectual,
b) Aceptar su participacion en el estudio y firmar un consentimiento informado. Las
personas con discapacidad intelectual fueron contactadas a través de centros, insti-
tuciones y asociaciones encargadas de brindarles servicios de apoyo en los ambitos
sociales, educativos y de salud.

El muestreo no fue probabilistico, el tamano definitivo de la muestra fue de 78
personas, de ambos sexos, con edades entre 2y 66 afios (M = 21.68; DS = 10.2), con
diagnoéstico de discapacidad intelectual y otras condiciones asociadas, representa-
dos por sus informantes claves como padres, cuidadores formales y otros familiares.

En cuanto a las PcDI, el 51.3 % de los participantes fueron hombres, con una
media de edad de 21,68 (DE = 10,28); la mayoria con un nivel de DI entre leve
(21.8 %) y moderado (51.3 %); de los cuales, el 43.6 % de los casos reportaron
necesidades de apoyo intermitente. De esta muestra, el 32.1 % habia tenido una
escolarizacion en educacion combinada o inclusiva. Llama la atencién que tnica-
mente el 11.54 % de los casos no contaba con ningtn tipo de estudios; asimismo,
el 8.97 % de los respondientes no tenia conocimiento acerca del nivel o porcentaje
de discapacidad que presentaba el participante.

Sobre el informante principal de este estudio, cuya edad promedio fue de 49
anos (DE = 11.22), se encontré que el 83.3 % correspondia a mujeres y, de es-
tas, el 71.79 % a madres, en contraste con el 12.8 % de padres, lo que denota la
preeminencia de la mujer como figura principal de cuidado de la PcDI, la cual se
acentu6 en mayor medida como consecuencia del confinamiento por la COVID-19.
No obstante, en algunos casos se evidenci6 la presencia de familiares distintos
como hermanos (7.7 %), tios (1.3 %) o cuidador formal (6.4 %), quienes tienen a
su cargo el cuidado, principalmente, de PcDI que estdn envejeciendo o son adultos
mayores. Por otro lado, se encontré que el 62.8 % de los respondientes contaba
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con educacion superior. Adicionalmente, se establecié que predomind un estatus
socioeconémico medio (34.6 %).

2.2. Instrumento

La informacion se recabd a través de un cuestionario construido por los in-
vestigadores, que fue subido a la aplicacion Google Forms para facilitar su dili-
genciamiento en linea durante la etapa del confinamiento por la pandemia de la
COVID-19. Dicho cuestionario estuvo conformado por dos sesiones (Anexo 1).
La primera se referia a la informacion general de los participantes y la segunda se
centro en los dos aspectos a los que se orienta la evaluacion: 1) la calidad de vida
de la persona con discapacidad intelectual (PcDD y 2) las condiciones especificas
relacionadas con el confinamiento o aislamiento social obligatorio durante la pan-
demia producida por la COVID-19.

El cuestionario en la sesion uno constaba de 18 items referentes a la PcDI y la
conformacion de su familia. Mientras que la sesion dos se configuré con 40 items
que indagaban aspectos observables de la vida de la PcDI y sus condiciones du-
rante la pandemia del COVID-19, a partir de las ocho dimensiones del modelo de
CV de Schalock y Verdugo, cuyo formato de respuesta fue de diversa tipologia (15
preguntas dicotomicas, 2 preguntas tipo Likert, 5 preguntas de opcion multiple con
dnica y/o varias respuestas y 18 preguntas abiertas). El instrumento fue validado por
jueces expertos, para garantizar la pertinencia y la adecuacion gramatical de cada
uno de los items en funcion de la poblacion objeto de estudio.

2.3. Procedimiento

En un primer momento, se construyo el instrumento en funcién de los indica-
dores centrales presentes en las ocho dimensiones del modelo de CV de Schalock
y Verdugo, para lo cual se propusieron una serie de preguntas potenciales para
evaluar estos indicadores, que fueron construidas a partir de la revision de los items
presentes en la Escala KidsLife (Gémez et al., 2016; Cordoba et al., 2019) y la Escala
INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013; Henao et al., 2017); con posterioridad, fueron
objeto de revision y discusion por parte del equipo de investigadores de este estu-
dio, quienes hicieron un proceso de acuerdo interobservador, el cual consistio en la
revision rigurosa de los items para llegar a consensos en torno a la delimitacion del
nimero de items en cada sesion, la redaccion y la adecuacion gramatical de estos
al contexto colombiano y la coherencia con el modelo en cuestion.

En un segundo momento, el cuestionario fue sometido a proceso de validacion
de contenido mediante valoracion por jueces expertos. Esta validacion fue reali-
zada por tres profesionales, con formacién posgradual (maestria y doctorado) en
educacion, desarrollo infantil e investigacion, quienes fueron seleccionados por su
conocimiento y experticia en DI y en evaluacion de CV en discapacidad, con miras
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a dar mayor precision y coherencia entre los items y las dimensiones y sesiones que
pretendian responder al objetivo de este estudio. A partir este proceso de valida-
cion de contenido, se eliminaron, reformularon y reorganizaron algunos items y se
generaron NUevos reactivos.

A continuacion, se digitalizo el cuestionario en Google Forms y se procedio
a establecer contacto con los participantes por medio de los directivos o lideres
en las instituciones en las que se les proporcionaba apoyo, las cuales remitieron
este cuestionario mediante un enlace web via correo electronico y/o aplicaciones
de mensajeria instantidnea, lo que facilitd su aplicacion durante el periodo marzo-
septiembre de 2020. Todos los participantes aceptaron participar en este estudio,
mediante el diligenciamiento del consentimiento informado, que fue incluido en
el formato en linea previamente al cuestionario y que se redacté conforme a los
lineamientos éticos y deontologicos que regulan la investigacion con seres huma-
nos en Colombia.

2.4. Analisis

En cuanto a los analisis de la informacion, se estimaron medidas de tendencia
central acerca de las variables sociodemogrificas y de las dimensiones constitutivas
de la CV de las PcDI. Para el procesamiento de la informacion se utilizé el programa
Sistema Portable de Analisis de Datos (SPAD).

3. Resultados

3.1. Calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual durante el confina-
miento por la COVID-19

En consonancia con el modelo de Calidad de Vida (CV) propuesto por Schalock
y Verdugo, se analizaron los resultados con base en las dimensiones de autodeter-
minacion, derechos, bienestar emocional, inclusion social, bienestar fisico, bienestar
material y desarrollo personal, tal como aparece en la Tabla 2.

En cuanto a la autodeterminacion, se evidencié que las PcDI contaron con
oportunidades para desarrollar sus actividades durante el confinamiento por la
COVID-19, gracias al interés y dedicacion de la familia. De hecho, el mayor por-
centaje (62.8 %) de ellas realizé actividades individuales diferentes a las que hacia
antes, tales como aprender a reciclar y dedicarle mayor tiempo al empleo de los
dispositivos electronicos, para garantizar su permanencia en la educacion y en el
trabajo.

En concordancia con esto, se evidencio que este colectivo, en su mayoria (80.8
%), tuvo la oportunidad de elegir los espacios y los tiempos para realizar sus activi-
dades individuales, que se organizaron a través de horarios, rutinas y lugares en los
que podia acceder a una serie de dispositivos y mediaciones tecnologicas.
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TaBLA 2. Respuestas en torno a los indicadores de calidad de vida construidos

a partir del modelo de Schalock y Verdugo

L . Si | NO

Dimensién/Indicador % | %
Autodeterminacién
Realizacion de actividades individuales diferentes a las habituales 62.8 | 37.2
por parte de la PcDI.
Eleccion de la PcDI en cuanto a espacios y tiempos para sus 80.8 | 19.2
actividades individuales.
Derechos
Apoyos de entidades gubernamentales para la PcDI. 20.5 | 79.5
Consideracion de la PcDI al momento de desarrollar las medidas 32.0 | 67.9
adoptadas por los gobiernos nacional y local en el marco de la
emergencia sanitaria y ambiental.
Bienestar emocional
Cambios en el comportamiento de la PcDI durante el confinamiento. | 62.8 | 37.1
Cambios en el estado del animo de la PcDI. 64.1 | 359
Inclusién social
Explicacion a la PcDI sobre las razones para el aislamiento social. | 91.0 | 9.0
Bienestar fisico
Cambios en el sueno de la PcDI. 64.1 | 35.9
Cambios en los habitos de alimentacion de la PcDI. 28.2 1 71.8
Bienestar material
Disposicion de implementos, materiales y recursos necesarios para | 92.3 | 35.9
la vida diaria de la PcDI durante el confinamiento.
Cambios para el acceso, movilidad, interaccion y desarrollo de la 39.7 | 60.3
PcDI durante el confinamiento.
Desarrollo personal
Conocimiento de las causas y razones del confinamiento por parte | 79.5 | 35.9
de la PcDI.
Desarrollo de acciones y estrategias para favorecer la participacion | 92.3 | 7.6
de la PcDI en las actividades familiares durante el confinamiento.
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En sentido contrario, entre las razones por la cuales las PcDI no pudieron elegir
autonomamente los espacios y los tiempos para sus actividades estaban el nivel de
discapacidad, la limitada disponibilidad de las familias en cuanto a espacios o re-
cursos y la limitada disponibilidad de tiempo en los cuidadores para favorecer esta
capacidad en la PcDI.

Con relacion a los derechos de las PcDI, se identificé que, durante el confina-
miento, la mayoria de ellas (79.5 %) no recibi6é apoyos por parte de las entidades
gubernamentales, mientras que el restante 20.5 %, si conto con algin tipo de apoyo
econémico, alimenticio, educativo y laboral por parte de las fundaciones e institu-
ciones a las que asistia.

No obstante estas medidas establecidas por las entidades gubernamentales para
atender las diversas problemadticas que se presentaron como consecuencia de la
pandemia, los informantes consideran que no se ajustaban a lo que requerfan par-
ticularmente las PcDI, ni mucho menos fueron tenidas en cuenta en su proceso de
construccion e implementacion (67.9 %), debido a que nunca obtuvieron informa-
cion acertada sobre los protocolos de bioseguridad ni de la existencia de subsidios
u apoyos estatales o, en el mejor de los casos, la informacion era para la poblacion
en general, sin un enfoque diferencial hacia la discapacidad intelectual.

A partir de esto, varios informantes comentaron sentirse excluidos al no contar
con la informacion suficiente sobre las medidas de proteccion ni tampoco encon-
trar aquella que esta disponible, acorde con las caracteristicas y necesidades de las
PcDI, para afrontar el periodo de confinamiento.

La inclusion social, enmarcada en esta pandemia, se constituy6 en un reto para
garantizar la plena participacion de las PcDI en los distintos ambitos de su vida, a
pesar de las restricciones de movilidad e interaccion social, producto de los perio-
dos de confinamiento que se vivieron; por ello, era esencial que las PcDI conocie-
ran las razones por las cuales se produjo el confinamiento, para que fuesen parte
de las decisiones y acciones que se requerian para su pleno cumplimiento; en ese
sentido, se encontré que en el 91 % de los casos le explicaron a la PcDI cuidles
eran las razones que llevaron a declarar este confinamiento, entre ellas estan el
riesgo de contagio, las complicaciones que se derivan de este virus, su grado de
mortalidad, la importancia de emplear los elementos de bioseguridad (uso del
tapabocas, lavado constante de manos, distanciamiento social, entre otras), las
implicaciones que tiene para su vida, su familia y del resto de personas alrededor
del mundo.

Por otra parte, frente al nivel de participacion de la PcDI en la planeacion y
desarrollo de las actividades diarias en familia, se encontré que el 43.6 % presento
un nivel alto de participacion, en contraste con el 12.8 % con una implicacion baja
y el 7.7 % que no reportaron inclusion en estas actividades, lo que indico un mayor
grado de involucramiento de esta persona en las actividades diarias, situaciéon que
pudo acentuarse o debilitarse como consecuencia de la pandemia.

Prueba de esto, se encuentra en la participacion de esta PcDI en las actividades
domésticas como lavar los platos, lavar la ropa, tender su propia cama, asear el piso
e, incluso, cocinar para si mismo o para su familia. Ademds, se involucraba a la
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PcDI en actividades de ocio y recreacion como juegos de mesa, juegos de contacto,
bailes, conversar y ver peliculas con los demds miembros de la familia.

Cabe considerar que, sobre el bienestar fisico de la PcDI durante este aislamiento
social, el 44.9 % reportd un estado regular de salud, lo que indica las afectaciones
que tuvieron las restricciones fisicas y de desplazamiento sobre este colectivo. Por
otra parte, se encontré que el 64.1 % de las PcDI experimentaron cambios en sus
habitos de suefo, lo cual se tradujo en problemas para conciliar el sueno, insomnio
y cambios en los horarios para irse a la cama. También, se encontré que un alto
porcentaje de estas personas (71.8 %) no experimentd cambios en los habitos de
alimentacion durante el periodo de confinamiento.

En lo referente a bienestar material durante el confinamiento por la COVID-19,
el 92.3 % de los informantes reporté que la PcDI tuvo acceso a los implementos,
materiales y recursos necesarios para su vida diaria; no obstante, se presentaron
algunos casos en los que, por problemas econémicos (para acceder a comida y a
servicios basicos como Internet) y del sistema de salud (para el caso de los medica-
mentos), no recibieron sus recursos de forma oportuna.

Ademas, se hallé que el 60.3 % de los participantes reportaron no haber rea-
lizado cambios para facilitar el acceso, la movilidad, la interaccion y el desarrollo
de la PcDI en medio del aislamiento social, debido a que sus residencias no pro-
porcionan la facilidad para esto, ademas de presentar problemas econémicos para
llevarlos a cabo, en contraste con otras familias que si lograron adecuar espacios.
De hecho, se mencionaron adecuaciones a espacios comunes de la familia (sala,
comedor y estudio) para facilitar las sesiones virtuales de trabajo o de clases, de
apoyo terapéutico, juego y esparcimiento; asi como para acceder a los implementos
de bioseguridad.

El desarrollo personal se constituye en una dimension que reconoce las capa-
cidades y las potencialidades de las PcDI ante cualquier informaciéon que se en-
cuentra en su medio; por consiguiente, para el caso que atafne a este estudio, se
encontro que el 79.5 % de estas personas tenia conocimiento acerca de las causas
y las razones que llevaron a la implementacion de los procesos de confinamiento
o aislamiento social.

Prueba de esto se evidencia en lo reportado por los informantes, cuyas respues-
tas van desde la amenaza y la vulnerabilidad que existe sobre la COVID-19, el uso
de los protocolos de bioseguridad cuando se esta fuera del hogar, la importancia
de mantener estas medidas para retomar las actividades cotidianas, hasta las indica-
ciones dadas por los gobernantes locales, regionales y nacionales (control de aforo
y teletrabajo, por ejemplo).

En adicion, se observé que las PcDI obtenian estos conocimientos a través de
sus familias, los profesionales y los docentes que hacen parte de las instituciones a
las que acuden y de los medios de comunicacion (TV, redes sociales) con los que
cuentan.

Ademas, los informantes reportaron haber generado acciones y estrategias para
favorecer la participacion de la PcDI en las actividades familiares durante el confina-
miento (92.3 %), como actividades ladicas, acompanamiento al proceso educativo,
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espacios de recreacion, involucramiento en actividades cotidianas como labores
domésticas (limpieza y cocina) y en las jornadas virtuales realizadas por las institu-
ciones a las que asistian estas personas. A pesar de esto, se encontraron informantes
que reportaban que, si bien se daban las condiciones y las oportunidades para que
las PcDI participaran en sus actividades familiares, algunos evitaban realizarlo o por
el nivel de discapacidad o grado de dependencia; otros afirmaban que esta PcDI ya
estaba incluida en la dinamica familiar y que no lo necesita, y en otros, que no han
tenido la intencién o no pueden llevarlo a cabo, bien sea por su diagnéstico de base
o porque no se les habian ocurrido estrategias o simplemente porque se trataba de
rutinas ya instauradas.

3.2. Relaciones entre las caracteristicas de las personas con discapacidad intelectual y
el confinamiento por COVID-19

Como se observa en la Tabla 3, al relacionar el nivel de discapacidad intelectual
(DD con el conocimiento acerca de lo qué es el confinamiento y por qué se da el
aislamiento social, el mayor porcentaje de los participantes con DI leve y moderada
informaron que si sabian del confinamiento y las razones del aislamiento social en
un 25.81 % y un 58 %, respectivamente. Por otra parte, las PcDI que requerian apo-
yos intermitentes -durante periodos cortos- fueron las que en su mayoria reportaron
que si sabfan del confinamiento y del aislamiento social. Al analizar independien-
temente cada nivel de apoyo, se resalta que aquellas personas con discapacidad
severa si lo sabian en un 57.14 %.

Al cruzar el nivel de discapacidad con la frecuencia del contacto que tuvo la
PcDI con su familia extensa (Tabla 4) se hallé que las PcDI moderada tuvieron
un mayor contacto con su familia extensa (52.50 %), bien sea frecuentemente o
siempre. Contrariamente, en el caso de las personas con discapacidad intelectual
profunda, no tuvieron ni contacto frecuente ni permanente con su familia extensa.
Llama la atencion en esta relacion que solo un 5.88 % de personas con discapacidad
leve mantuvieron siempre una relacion con la familia extensa, esto puede darse por
cuanto las personas con este nivel de DI tienen una red de apoyo social mas amplia.
En general, el mayor porcentaje de las PcDI tuvieron un contacto ocasional con la
familia extensa, independientemente del nivel de discapacidad, lo cual se explica a
partir de las medidas de aislamiento tomadas por el Gobierno nacional para contro-
lar la propagacion del virus.

En cuanto al nivel de apoyos, se encontré que quienes requerian de un nivel de
apoyo limitado tuvieron mayor contacto con sus familiares (54.54 %).

Como se observa en la Tabla 4, en cuanto a los niveles moderado y leve, en un
55.10 % y un 14.29 %, respectivamente, las PcDI si presentaron cambios de compor-
tamiento, tales como inestabilidad, vocabulario soez, autolesiones y heterolesiones,
irritabilidad, pérdida de atencién y rebeldia.

En lo concerniente al estado de animo, se observa que el mayor cambio en el
estado de animo se dio en las PcDI moderada, un 48 %. Se resalta que tanto para las
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TABLA 3. Relacion entre los niveles de DI y de apoyos en funcién del
conocimiento de la PcD acerca del confinamiento

Conocimiento del confinamiento

Nivel de discapacidad intelectual St % NO %
Leve 25.81 6.25
Moderado 58.06 25.00
Severo 6,45 18.75
Profundo 1.61 37.50
No sabe/no responde 8.06 12.50
Total % 100 100

Conocimiento del confinamiento

Nivel de apoyo St % NO %
Limitado 17.74 0
Intermitente 53.23 6.25
Extenso 19.35 43.75
Generalizado 9.68 50
Total % 100 100

PcDI profunda como para la severa, los entrevistados respondieron que si tuvieron
cambios en su estado de animo en un 85.7 % (Tabla 5).

Con referencia a los cambios de habitos de alimentacion, entre los cuales se en-
cuentran: inapetencia, comer en exceso, comer a deshoras, se identifica en la Tabla
5 que las PcDI moderada y leve presentaron cambios en dichos habitos en un 56.52
% y un 26.09 %, respectivamente.

Por otro lado, en lo que atafie a cambios en los habitos de sueno, tales como
horario para ir a dormir o levantarse, nimero de horas de suefio en la noche, nud-
mero de horas de sueno en el dia, pesadillas o temores nocturnos, se resalta que
el 57.14 % de PcDI profunda presenté cambio de hadbitos de suefo, mientras que
solo el 29.41 % de PcDI leve experimenté cambios en los habitos de suefio. Entre
los cambios mencionaron: dormir menos horas, dificultad para conciliar el suefio y
desorientacion; cambios en el suefio diurno; alteracion en los horarios para acos-
tarse y levantarse, e insomnio.
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Contacto familiar

Nivel de discapacidad | Nunca | A veces | Frecuente | Siempre | Todo

intelectual % % mente % % %
Leve 5.88 58.82 29.41 5.88 100
Moderado 10 37.50 35 17.50 100
Severo 0 57.14 14.29 28.57 100
Profundo 42.86 57.14 0 0 100
No sabe/no responde 28.57 42.86 14.29 14.29 100

Contacto familiar

Nclld s s Nunca | A veces | Frecuente | Siempre | Todo

% % mente % % %
Limitado 9.09 36.36 27.27 27.27 100
Intermitente 8.82 41.18 32.35 17.65 100
Extenso 15.79 42.11 36.84 5.26 100
Generalizado 21.43 71.43 0 7.14 100

Cambios de comportamiento

Nivel de discapacidad intelectual St % NO %
Leve 14.29 34.48
Moderada 55.1 44.83
Severa 10.2 6.9
Profunda 10.2 6.9
No sabe/no responde 10.2 6.9
Todo % 100 100
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TaBLA §. Nivel de discapacidad intelectual en relaciéon con los cambios en
el comportamiento, estado de 4nimo y habitos de alimentacién de la PcDI
durante el confinamiento

Cambios en el estado de 4nimo

Nivel de discapacidad intelectual ST % NO %
Leve 18 28.57%
Moderada 48 57.14
Severa 12 3.57
Profunda 12 3.57
No sabe/no responde 10 7.14
Total % 100 100

Cambios en habitos de alimentacién

Nivel de discapacidad intelectual ST % NO %
Leve 20.09 20
Moderada 56.52 49.09
Severa 4.35 10.91
Profunda 4.35 10.91
No sabe/no responde 8.70 9.09
Todo % 100 100

Cambios en habitos de suefio

Nivel de discapacidad intelectual St % NO %
Leve 29.41 70.59
Moderada 35 65
Severa 28.57 71.3
Profunda 57.14 42.86
No sabe/no responde 28.57 71.43

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 55 (1), 2024, enero-marzo, pp. 67-96

- 82 -




CALIDAD DE VIDA EN COLOMBIANOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
EFECTOS DEL CONFINAMIENTO OCASIONADO POR COVID-19
L. CORDOBA ANDRADE, J. E. ENCISO LUNA Y C. B. CUERVO ARIAS

3.3. Repercusiones del confinamiento en la calidad de vida

En lo que concierne a la incidencia del confinamiento en la CV de las PcDI,
se encontrd que el 55 % de este colectivo y sus familias permanecieron 150 dias
en confinamiento dentro de su residencia, lo que denota un significativo interés y
sentido de responsabilidad por cumplir con las medidas sanitarias establecidas por
el Gobierno nacional.

Asimismo, en cuanto a si tuvieron la oportunidad de salir durante este confi-
namiento, el 64.1 % reporto haber salido por algin motivo, esencialmente relacio-
nado con la salud (citas y controles médicos, reclamar medicamentos, practicarse
examenes de laboratorio y por urgencias), para bajar el estrés que le generaba el
confinamiento o para aprovisionarse de alimentos. Esto demuestra la capacidad que
tuvieron estas personas y sus familias para adaptarse a estos cambios en torno al
grado de obligatoriedad de las medidas sanitarias para la prevencion del contagio
con este virus, a pesar de no haber sido adaptado a las caracteristicas y necesidades
de las PcDL

Simultaneamente, se identificaron situaciones excepcionales que les implicaron
salir durante el confinamiento como son experiencias de duelo y pérdida de familia-
res, que tenian cercania con la PcDI, asi como dificultad para encontrar quien podia
quedarse con la persona con discapacidad cuando los demds familiares necesitaban
salir para atender necesidades prioritarias de la familia.

Al cruzar los niveles de apoyo de las PcDI con el cumplimiento de las medidas
sanitarias instauradas por el Gobierno para responder a la pandemia derivada de
COVID-19 (Tabla 6) se evidencia que todas las PcDI cumplieron con el aislamiento
social, independientemente del nivel de apoyo requerido, que evidencia una inci-
dencia integral de esta realidad en la vida de las PcDI, ya sea de forma favorable
o desfavorable en su bienestar personal y familiar, dependiendo de las carencias,

TAaBLA 6. Relacion entre los niveles de apoyo y el cumplimiento de las medidas
sanitarias por parte de la PcDI durante el confinamiento

Cumplimiento de medidas sanitarias
Wil 66 s A Y,/eces Frecuer;/temente NL;/nca Sieglpre Tg/tal
o o o o o
Limitado 27.27 27.27 0 455 100
Intermitente 17.65 55.88 0 206.47 100
Extenso 10.53 63.16 5.26 21.05 100
Generalizado 28.57 57.14 0 14.29 100
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necesidades y restricciones que presentaban antes de la pandemia y que fueron
magnificadas por el confinamiento por la COVID-19, en funcién del contexto en el
que se desarrolla cada persona en particular.

4. Discusién

Existe suficiente evidencia en torno a los efectos que la pandemia por COVID-19
ocasiono en la humanidad y las personas con discapacidad intelectual (PcDI) no
son una excepcion. Por el contrario, mas alla de las implicaciones del virus en
cuanto al mayor riesgo de morbilidad y mortalidad en este colectivo, develan las
brechas existentes en cuanto a la CV de este colectivo en relacion con el resto de la
poblacion, poniendo de relieve el aislamiento y la soledad (Kuper y Scherer, 2023),
coincidiendo con los resultados de este trabajo, puesto que, entre los principales
cambios en el estado de dnimo de las PcDI se evidenciaron los relacionados con el
aislamiento y la sensacion de soledad; al igual que las enormes tensiones a las que
se enfrentaron sus familiares y cuidadores (Scherer et al., 2022 citados por Kuper
y Scherer, 2023), tal como se identificé en esta investigacion, por cuanto fueron
las familias, y de manera particular, las madres (cuidadoras principales), quienes
se encargaron de proporcionar a la PcDI las condiciones y los recursos para que
pudieran desarrollar sus actividades durante el confinamiento por la COVID-19 de
la manera mas autonoma posible y sin que esto repercutiera de manera importante
en sus rutinas y hdbitos cotidianos, tal como lo describe Gongora (2013).

No obstante, los resultados dan cuenta de cambios en el estado de dnimo y en
los habitos de alimentacion y suefio en las personas con discapacidad intelectual,
tales como estrés, ansiedad, depresion, tristeza y mal humor. Cambios mas eviden-
tes en las personas que presentan discapacidad profunda o severa, quienes experi-
mentaron temor a salir y al contagio de ellos o de los adultos mayores de su familia.

En cuanto a los cambios en los habitos alimenticios se destacan comer a desho-
ras o ingerir alimentos por pocos y de manera frecuente o permanente (picar). Pero
el cambio principal, y que llama la atencién en este estudio, es la falta de recursos
de la familia, que, a diferencia del centro educativo, no pudo brindar a la PcDI
una dieta equilibrada y saludable durante el confinamiento. Siendo este uno de los
hallazgos de cambio en los hdbitos alimenticios mas significativo y a la vez preocu-
pante. Esto porque genera niveles altos de estrés en los familiares y enfrenta tanto a
la PcDI como a su familia a situaciones muy desgastantes (Huete, 2020). Finalmente,
las PcDI profunda experimentaron cambios en los hidbitos de sueno como dormir
en exceso, pesadillas y temores nocturnos.

Sin duda, las PcDI son mds vulnerables a este tipo de eventos como el del con-
finamiento por la pandemia, por diversas causas. Una de ellas es la biologica, como
en el caso del sindrome de Down, que tienen una vulnerabilidad biol6gica mayor
y, por tanto, un riesgo mas alto de enfermar y morir, debido a la baja respuesta
inmune (Williamson et al., 2021 citados por Kuper y Scherer, 2023); otras PcDI
pueden presentar un riesgo elevado de muerte por otros factores como la obesidad
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o la diabetes (Liao et al., 2021 citados por Kuper y Scherer, 2023). No obstante, se
destaca la vulnerabilidad derivada de la discriminacion y las estructuras sociales
excluyentes que la aumentan en las PcD, en particular de las PcDI.

Se trata de barreras tales como dificultades para el acceso a los servicios de sa-
lud, a las instalaciones de los centros de atencion a la salud y a la informacién en
torno a la salud; no se les brinda la atencion psicosocial requerida por su condicion;
los profesionales de la salud no estan capacitados para la atencion a este colectivo,
y priorizacion tardia de vacunacion para este grupo poblacional (Scherer et al.,
2022; Wormald et al., 2023). En la misma direccion, el presente estudio identifico
que las PcDI y sus familias no contaron durante el confinamiento por la pandemia
con apoyos de las entidades estatales, aunque estd claro que las PcDI requieren de
la provision de apoyos especificos y acordes con sus capacidades y necesidades
(Furukawa et al., 2022), las que no se tuvieron en cuenta en la adopcion de las me-
didas de proteccion y seguridad consecuentes con la agresividad del virus (Crespo
etal., 2021).

5. Conclusiones

La CV de las PcDI y sus familias sin duda alguna se vio impactada por el con-
finamiento ocasionado por la pandemia de la COVID-19. Desde esta premisa, los
resultados del presente trabajo evidencian que el modelo de CV de Schalock y
Verdugo ha demostrado, una vez mas, la pertinencia y la relevancia que tiene para
adaptarse de manera transversal a distintos contextos y realidades sociales, por
cuanto permitio hacer un acercamiento exploratorio de esta nueva realidad en el
contexto colombiano a pesar de las limitaciones que se encontraron para llevar a
cabo este estudio, entre las cuales cabe mencionar el tamano de la muestra, puesto
que 78 personas complementaron el cuestionario en linea y esto restringe el alcance
de los analisis de la informacion obtenida. Este aspecto en buena medida fue oca-
sionado por las propias condiciones derivadas de la “crisis existencial” que vivi6 la
humanidad durante este periodo de confinamiento; la sobrecarga de informacion
en torno a la COVID-19 que no solo vivieron las PcDI y sus familias, sino también
los profesionales y demds agentes que le brindaban apoyo a este colectivo.

En consecuencia, mediante las respuestas dadas por los participantes de este
estudio, se vislumbran ideas para generar recomendaciones y propuestas de aten-
cion psicosocial para afrontar futuras contingencias producto de pandemias o del
aislamiento propio que pueden vivir cuidadores y familias en situaciones similares,
considerando que las PcDI experimentaron una serie de adaptaciones prioritarias
en los entornos inmediatos por cuenta de esta realidad, que tuvieron que llevar a
cabo las familias y las instituciones, para minimizar el impacto del confinamiento
en su CV; de ahi que se hace necesario generar este tipo de acciones y propuestas
que no solo incidan en este colectivo en cuestion, sino también en las familias y los
profesionales de apoyo, que vivieron por igual, o en mayor medida, alteraciones en
sus vidas (por cuenta de fallecimientos de familiares, aislamiento con miembros de
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su nucleo familiar y la consecuente reconfiguracion familiar), para adecuarse a sus
capacidades y necesidades de forma oportuna e integral.

Para finalizar, se recomienda que investigaciones como esta puedan convocar
un mayor nimero de informantes, con el fin de lograr un alcance mayor en la ge-
neralizacién de resultados, de tal forma que se pueda impactar de manera relevante
en la generacion de politicas encaminadas a contribuir a la mejora de la CV en PcDI,
bien sea en condiciones adversas como la del confinamiento por una pandemia o
en la vida cotidiana de este colectivo y sus familias.
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Anexo 1
Cuestionario

1. ;Cuantos dias lleva la persona con discapacidad (PcD) en aislamiento social
obligatorio (confinamiento), debido a la pandemia del COVID-19?

2. Durante el periodo de aislamiento social, sla PcD ha tenido que salir por
algin motivo?

Si No

3. Si la respuesta a la pregunta anterior (2) es afirmativa, mencione las razones
o los motivos por los que esta persona salio.

4. ;Como ha estado la condicion de salud fisica (nuevas enfermedades, contar
con los controles médicos periddicos y los tratamientos requeridos —terapias,
medicamentos, exdmenes de laboratorio—) de la PcD durante este aislamiento
social?

Optimo Bueno Regular Malo

5. ¢La PcD sabe que en qué consiste y por qué este aislamiento social (confina-
miento)?

Si No

6. Si la respuesta a la pregunta anterior es afirmativa (6), mencione las expre-
siones que le permiten a usted identificar si la PcD sabe que estamos en
aislamiento social.

7. ¢Le han explicado a la PcD el porqué del aislamiento social?

Si No

8. Si la respuesta a la pregunta anterior (7) es afirmativa, squé le han explicado
a la PcD respecto al aislamiento social?
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9. ;Quién(es) le ha(n) explicado?

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Padres Hermanos Cuidador Otros

;Cudles?

¢Como le ha(n) explicado? (con ejemplos, con dibujos, a través de las propa-
gandas, programas o series de la TV).

Sila respuesta a la pregunta 7 es negativa (NO), spor qué no le han explicado
a la PcD acerca del aislamiento social?

¢La PcD ha presentado cambios en el comportamiento durante el aislamiento
social?

Si No

Si la respuesta a la pregunta anterior (12) es afirmativa, scudles han sido los
cambios en el comportamiento que ha presentado la PcD?

¢La PcD ha presentado cambios en su estado de animo (alegria, tristeza,
ansiedad, enojo, irritabilidad, miedo, molestia, desagrado) durante el aisla-
miento social?

Si No

Si la respuesta a la pregunta anterior (14) es afirmativa, scuales han sido los
cambios en el estado de dnimo que ha presentado la PcD?

¢La PcD ha presentado cambios en el suefio (horario para ir a dormir o le-
vantarse; nimero de horas de suefio en la noche; nimero de horas de suefio
en el dia; pesadillas o temores nocturnos?

Si No

Si la respuesta a la pregunta anterior (16) es afirmativa, ;cudles han sido los
cambios que ha presentado en el suefio la PcD?
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18.

19.

20.
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¢La PcD ha presentado cambios en los habitos de alimentacion (horarios de
alimentacion, inapetencia, comer en exceso, comer a deshoras, otros)?

Si No

Si la respuesta a la pregunta anterior (18) es afirmativa, scudles han sido los
cambios que ha presentado en la alimentacion la PcD?:

¢La PcD durante el aislamiento social (confinamiento) ha podido establecer
contacto con familiares, amigos, comparnieros de trabajo y/o estudio, vecinos?

Nunca A veces Frecuentemente Siempre

21.

22.

23.

24.

25.

¢Qué medios ha empleado la PcD para comunicarse con estas personas?
1. Teléfono fijo O 2. Celular 0O 3. Whatsapp 0O

4. Videollamadas (Ya sea por computador o celular) O

¢La PcD ha podido contar con todos los implementos, materiales y recursos
necesarios para su vida diaria durante este confinamiento?

Si No

Si la respuesta a la pregunta anterior (22) es negativa (NO), jpor qué?

¢Ha recibido algun tipo de apoyo para la PcD por parte de entidades guber-
namentales durante este aislamiento social?

Si No

Si la respuesta a la pregunta anterior (24) es afirmativa, jcudles? Marque todas
las opciones que sean necesarias, por favor.

1. Econémico
2. Laboral

3. De salud
4. Educativo
5. Otro, ¢cual?

O
O
O
O
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1. ;Como es la rutina diaria en el hogar durante el aislamiento social? (Horarios
para levantarse, comidas, actividades entre comidas, entre otros).

2. ;,Como es el nivel de participacion de la PcD en la planeacion y desarrollo
de las actividades diarias en familia? (P. ¢j., sse le pregunta qué le gustaria
hacer, cocinar o comer; se le piden opiniones sobre las actividades que se
van a desarrollar —actividades domésticas como limpiar, barrer, lavar loza—;
juegos, hacer recetas, conectarse por las redes, ver peliculas o programas de
TV, bafiar a la mascota?; ;se lo invita a participar y se lo motiva para que haga
parte de las actividades?).

Alto Medio Bajo Ninguno

3. Durante el aislamiento social (confinamiento), ;a familia ha utilizado activi-
dades o estrategias que le permitan a la PcD participar activamente en la vida
familiar?

Si No

4. Sila respuesta a la pregunta anterior (28) es afirmativa, mencione las activida-
des o estrategias que han utilizado para favorecer la participacion de la PcD
en las actividades diarias de la familia durante el aislamiento social.

5. Si la respuesta a la pregunta anterior (28) es negativa (NO), mencione las
razones por las cuales la familia no ha utilizado actividades o estrategias que
le permitan a la PcD participar activamente en la vida familiar.

6. ¢La PcD realiza actividades individuales (practicar un deporte, caminar, ejerci-
tarse, ver peliculas, manualidades, etc.) durante el aislamiento social diferen-
tes a las que hacia antes de este aislamiento?

Si No
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7. Sila respuesta a la pregunta anterior (31) es afirmativa, mencione cuales son
esas actividades.

8. Durante el tiempo de aislamiento social (confinamiento) sLa PcD ha podido
elegir los espacios y el tiempo para realizar sus actividades individuales?

Si No

Justifique su respuesta sea positiva o negativa, por favor.

9. ¢Cuales son las actividades familiares (oficios domésticos, entretenimiento/
diversion, encuentros virtuales con amigos y familiares) en las que participa
activamente la PcD, durante el aislamiento?

10. ¢La PcD ha cumplido con el aislamiento social?

Si No

Justifique su respuesta sea positiva o negativa, por favor.

11. ;La PcD ha cumplido con las medidas de autocuidado establecidas por la
Organizacion Mundial de la Salud —OMS- y el Gobierno nacional como el
lavado frecuente de manos, cubrirse la boca con la parte posterior del brazo
al toser o estornudar, no llevarse las manos a la cara y el uso del tapaboca
(segun lo indican por la television)?

Nunca A veces Frecuentemente Siempre
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12.

13.
14.

15.
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¢Considera que las medidas adoptadas por los gobiernos nacional y local
(alcaldia/gobernacion) en el marco de la emergencia sanitaria y ambiental,
como consecuencia de la pandemia, han tomado en cuenta a las personas
con discapacidad intelectual?

Si No

¢Por qué?

¢Al interior de su hogar se han realizado cambios (adaptaciones para garan-
tizar su movilidad y desplazamiento, el acceso al bafio y otras habitaciones,
su interaccion con la familia y la realizacion de sus actividades individuales)
para favorecer el desarrollo de la PcD en medio del aislamiento social?

Si No

Si la respuesta a la pregunta anterior (39) es afirmativa. ;Cudles han sido estos
cambios realizados en el hogar para la PcD? Describalos.
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Resumen: Las politicas sociales buscan relevar a la familia de las personas con
discapacidad y dependencia en su papel de cuidadores. Sin embargo, en numerosas
ocasiones, estas familias no disponen de todos los recursos necesarios para afrontar
estas situaciones de cuidado. El objetivo general del presente trabajo es conocer la
percepcion sobre los recursos de los que disponen los familiares de personas con
discapacidad. Se trata de un estudio cualitativo mediante entrevista estructurada, no
experimental ex post facto, de cardcter descriptivo y de tipo transversal. La muestra
total fueron 27 personas familiares de personas con discapacidad. Para el andlisis
de las respuestas se empled el programa JASP y se realizo estadistica descriptiva y
correlacional. Los resultados indican que el recurso mds reconocido y utilizado es el
referido a las prestaciones econémicas, asi como la atencion temprana y los colegios
de educacion especial. Las mujeres son mayoritarias en el cuidado de estas personas,
senalando estas mujeres un gasto de energia, por lo que podria ser recomendable
mejorar la eficiencia y la eficacia de los programas de respiro familiar.

ParaBras crave: Discapacidad; recursos; politicas; diversidad.
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AsstracT: Social policies seek to relieve the family of people with disabilities and
dependency in their role as caregivers. However, on numerous occasions, these fa-
milies do not have all the necessary resources to deal with these care situations. The
general objective of this study is to find out the perception of the resources available to
family members of people with disabilities in Spain. This is a qualitative study using a
structured interview, non-experimental ex post facto, descriptive and cross-sectional in
nature. The total sample consisted of 27 relatives of people with disabilities. The JASP
programme was used to analyse the responses, and descriptive and correlational statis-
tics were performed. The results indicate that the most recognized and used resource
is the one referred to economic benefits, as well as early care and special education
schools. Women are in the majority in the care of these people, who report an expen-
diture of energy, so it could be advisable to improve the efficiency and effectiveness
of family respite programmes.

Kevworps: Disability; resources; policy; diversity.

1. Introduccién

érez y Chhabra (2019) exponen que, en la actualidad, la discapacidad es

un concepto que aun continua siendo debatido en numerosos ambitos, sin

lograr un consenso en cuanto a su definicién. Estos autores puntualizan
que dicha dificultad o problematica a la hora de clarificar un concepto tan am-
plio viene dada por la inexistencia de un punto de partida comun, al que habria
que sumar las percepciones de los millones de personas con discapacidad en el
mundo, asi como la influencia de los factores culturales, econémicos, religiosos
y sociales. La definicion sobre la que se construye esta investigacion se respalda
en lo defendido por el CERMI (Comité Espafol de Representantes de Personas
con Discapacidad) en su estudio “El ordenamiento juridico espanol y las personas
con discapacidad: entre la autodeterminacion y el paternalismo”. En él, se avala
la expresion “persona con discapacidad”, tanto desde el punto de vista juridico
como sociolégico, como el término mas apropiado para referirse a este colectivo,
rechazando expresiones eufemisticas o que infravaloran a la persona.

A lo largo de la historia, son varios los modelos teéricos que han buscado uni-
ficar lo mencionado anteriormente y dotar a un fenomeno tan complejo como la
discapacidad de un marco tedrico. Entre ellos, encontramos los modelos individua-
listas, en los que la discapacidad se percibia como un castigo o tragedia personal,
y el médico, que otorga un importante papel a los profesionales sanitarios y a la
institucionalizacion como recurso que se hace cargo de las personas con discapa-
cidad (Ferreira, 2010). También se encuentra el modelo social, que argumenta que
la discapacidad no es lo mismo que deficiencia, sino mas bien una construccion
social que habria que derribar. Ademads, destaca también el modelo biopsicosocial,
que busca contemplar todas las dimensiones en las que se puede desarrollar un
individuo, o el modelo de diversidad funcional, cuyo principal objetivo es lograr
una perspectiva en la que se subrayen mas las capacidades y las potencialidades
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que las carencias de las personas (Pérez y Chhabra, 2019). Si bien es cierto que
nuestra sociedad estd continuamente atravesando cambios, podemos decir que “la
familia juega un papel en la vida de cualquier ser humano, como institucion social
en la organizacion de la sociedad y en la canalizacion de las interacciones tanto en
el dmbito publico como privado de la vida” (Guerrero Mufioz, 2016, p. 155). Esta
institucion esta regida por una estructura o configuracion por medio de la cual se
establecen los roles de sus miembros, la comunicacion entre estos y las normas que
regulan la familia como un sistema (Delfederico et al., 2020). Es el primer grupo del
que formamos parte los seres humanos, donde desarrollamos por primera vez un
sentimiento de pertenencia y nuestra propia identidad. Ademas, en ella formamos
vinculos relacionales, pero también nos proporciona una red de apoyo y afecto, lo
que sentard las bases de nuestra manera de relacionarnos en la vida adulta (Gue-
rrero Mufioz, 2016). Este autor indica que se trata de una “institucion universal” de
cardcter sociocultural, donde se producird un aprendizaje que se convertird en el
andamiaje que nos permitird convertirnos en personas independientes y autosufi-
cientes, ademds de dotarnos en gran medida de nuestro repertorio de conductas,
valores, creencias y actitudes bdsicas. Estas funciones se agudizan en el caso de las
familias en las que alguno de los descendientes presenta una discapacidad, prolon-
gandose en el tiempo este rol de cuidador por parte de los padres, ademas de que
las relaciones o dindmicas familiares pueden verse afectadas, en gran medida, por el
deber de gestionar esta condicion, que se concibe como un deber moral o afectivo,
pero que se sustenta en una base legal (Seda, 2021). Segiin Diaz y Forester (2013),
las familias que tienen un miembro con discapacidad se ven obligadas a asumir
una mayor carga de tareas y responsabilidades personales en comparacion con las
familias cuyos miembros no presentan discapacidad. Esto implica que necesitan un
mayor apoyo y formacién por parte de los profesionales que los rodean para poder
hacer frente a estas demandas adicionales.

La familia, por lo general, es el recurso que asume los cuidados personales de la
persona dependiente, 1o que conlleva en muchas ocasiones tomar decisiones, tanto
nimias como vitales sobre la persona. Asi pues, es necesario encontrar un equilibrio
entre autonomia y proteccion, para evitar llegar a un punto de supresion de la vo-
luntad de la persona con discapacidad (Seda, 2021). En este estudio abogamos por
desechar la idea de la persona con discapacidad como alguien pasivo sobre el que
intervienen los recursos, para enfocarlos como otro agente de cambio mds, ya que
la metodologia de apoyo activo (que busca una mayor participacion de las personas
con discapacidad intelectual en los recursos asistenciales) ha demostrado ser una
metodologia efectiva que proporciona mayor autonomia y beneficios a la persona
con discapacidad, tal y como demuestran Cuervo Rodriguez et al. (2016) en su es-
tudio en el que explican la aplicacion y resultados del apoyo activo.

Es importante hablar del cuidado, ya que es la primordial de todas las funciones
de la familia. Segin Martin Palomo y Mufoz Terrén (2015), en nuestra sociedad
existe una predisposicion a las necesidades del otro, lo que puede repercutir en la
figura del cuidador una enorme carga y costes en torno al tiempo, ya sea referido a
los esfuerzos fisicos o emocionales que entrafia el desempeniar el rol de una manera
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correcta y fructifera, pero que aumentan la vulnerabilidad de la persona cuidadora.
Ademads, senalan también aspectos interesantes como que se concibe como una
relacion unidireccional, aunque la mayoria de las personas que han recibido cuida-
dos los han dado también antes o después en su vida; la percepcion imperante de
que es una obligacion casi moral, y su relacion con el género (ya que la mayoria de
estas figuras son mujeres, que se sienten interpeladas para hacerse cargo de las ne-
cesidades ajenas). A estos aspectos, habria que sumarle el relego de su autocuidado
a un segundo plano, tefiido de culpabilidad cuando se ejerce, pues los cuidadores
tienden a pensar que estin desatendiendo a la persona con dependencia. Esta fe-
minizacion del cuidado se evidenci6 en el estudio de Climent Lopez et al. (2022),
en el que se investigaban los perfiles y los recursos disponibles de las familias de
personas con dano cerebral adquirido usuarias de los centros de dia de la asocia-
cion valenciana Nueva Opcion, pues, de las 45 familias que se analizaron dentro de
la muestra, el 80 % de las figuras cuidadoras eran mujeres y el 35.55 % correspondia
al parentesco madre, mientras que otro 33.33 % a las esposas.

Una vez se entiende e integra esto dentro del sistema de convivencia, son los
familiares quienes acompanan a la persona con discapacidad a lo largo de toda su
vida, teniendo que gestionar determinadas situaciones que no siempre son faciles.
Por ejemplo, durante la espera de un diagndstico, al encontrarse con profesionales
que no quieren emitir un resultado demasiado pronto, se prolonga el tiempo de
espera por parte de los progenitores, que conciben este periodo de tiempo como
negativo, lleno de desesperacion y en el que los padres se preguntan qué serd de su
hijo, asi como si sabran como ayudarlo y desempenar el papel que les corresponde.
A esto hay que sumarle que, normalmente, los nifios son tratados como casos clini-
cos en lugar de personas por parte de los profesionales, asi como que a la familia
no se le ofrece ningln tipo de apoyo psicologico o emocional, sino que las pautas
de los profesionales no van mucho mas alld de recibir explicaciones sobre cémo
proceder con la persona con discapacidad, lo que dificulta atin mas el proceso de
gestion y asimilacion (Lopez Paz et al., 2015).

En un estudio sobre los recursos percibidos y el estado emocional en padres
de hijos con discapacidad intelectual, se observé que los padres participantes de-
mandaban ser tenidos en cuenta como posibles participantes de los programas de
intervencion y que, generalmente, estdn mds centrados en las personas con dis-
capacidad. Ademas, se pudieron observar, en relaciéon con su estado emocional,
pocos indicadores de ansiedad y depresion, lo que es contrario a lo que se espera-
ba, ya que estas situaciones familiares son grandes desencadenantes de estos dos
indicadores. Sin embargo, también se observo que estos indicadores subian ante la
perspectiva de finalizar una etapa del desarrollo educativo y la incertidumbre que
conlleva empezar otra nueva (Soriano y Pons, 2013).

En un estudio coordinado por la Federacion de Autismo en Castilla y Ledn con
un objeto de investigacion similar, se revelé que los padres entrevistados manifes-
taban que existian diversos aumentadores de estrés y ansiedad, entre los cuales se
encontraban como principales aquellos relacionados con la obtencion del diagnos-
tico, la preocupacion por el futuro de su hijo, asi como el acceso al sistema sanitario
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y los tratamientos, o la dificultad para obtener recursos y la busqueda de apoyos
(Merino Martinez et al., 2012). Asimismo, no solo los padres se ven afectados por
el hecho de que uno de sus hijos reciba un diagnoéstico que conlleve convivir con
una discapacidad, sino que se trata de un hecho que cambia la dindmica familiar.
La aparicion de una situacion de este tipo estd marcada por la incertidumbre y
suele traer consigo cambios relacionales. Ademas, puede estar también teniida de
desconocimiento, desconcierto o sentimientos como la tristeza; a los que debe
seguir un proceso de aceptacion y adaptacion, con el fin de propiciarle al nifio o
nifa con discapacidad un entorno seguro para su pleno desarrollo (Luque Parra et
al., 2020). Por ello, los hermanos deberdn tenerse en cuenta no solo como figu-
ras de apoyo hacia su hermano o hermana, sino que ellos mismos precisarin de
comprension por ser, simplemente, hijos y personas en desarrollo, lo que contri-
buird a un buen equilibrio de relacion afectiva entre hermanos (Luque Parra er al.,
2020).

En lo referido a las actitudes con las que los familiares afrontan la discapacidad,
se ha evidenciado que la actitud que mantengan los progenitores frente a la situa-
cion de discapacidad es un componente crucial. Esto es asi, puesto que los hijos
podran adoptarlas gracias al aprendizaje y la exposicion, lo que pone de manifiesto
fomentar actitudes mas positivas en el entorno parental, a través de ampliar la infor-
macion disponible sobre las capacidades de las personas con discapacidad y que, a
su vez, potencien una vision mas realista (Moreno Pilo et al., 2022).

En relacion con la satisfaccion de las necesidades de una persona con disca-
pacidad, la familia en muchas ocasiones recibe el apoyo de la sociedad civil y de
la Administracion Publica para poder solventarlas, por lo que es necesario tener
en cuenta las peticiones que realizan en busqueda de potenciar y desarrollar una
mayor calidad de vida para sus hijos. Cabe tener en cuenta que irdn variando en
funcion de la edad de la persona con discapacidad, asi como en funcion de las
capacidades personales y los apoyos sociales y familiares con los que se cuenten
(Mercado Garcia y Garcia Vicente, 2010).

El Diccionario de la Real Academia de la Lengua Espafola define la palabra re-
curso como aquel “conjunto de elementos disponibles para resolver una necesidad
o llevar a cabo una empresa” (Real Academia de la Lengua Espafiola, 2023). Los
recursos se pueden dividir en dos categorias (Blizquez y Mondino, 2012). Por un
lado, se encuentran los recursos tangibles, los cuales son aquellos que podemos
observar, tocar y se deprecian o amortizan con el tiempo vy, a su vez, se dividen en
materiales, tecnologicos, financieros, humanos y organizativos. Por otro lado, estan
los recursos intangibles, es decir, aquellos factores que no podemos ver ni tocar,
pero que existen, y su consumo no depende del tiempo ni del grado de utilizacion
(competencias, capacidades, experiencias, habilidades o conocimientos). En lo re-
ferido a los recursos en el caso que nos ocupa sobre la situacion de discapacidad
en la unidad familiar, un estudio realizado con padres y madres de personas con
discapacidad desvel6 que los sujetos entrevistados manifestaban que los principales
recursos con los que han contado son de tipo social, siendo el mayoritario el apoyo
de tipo emocional (Soriano y Pons, 2013). En cualquier caso, en la disposicion y
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uso de estos recursos, es necesario contar con una organizacion que los integre y
coordine (Blazquez y Mondino, 2012).

En cuanto a la busqueda y la gestion de recursos, un estudio llevado a cabo en la
Universidad Pablica de Navarra mostré que la discapacidad y la pobreza mantienen
una relacion bidireccional. Ademas, senala que el sistema de prestaciones posee
multiples limitaciones en cuanto a su posibilidad de modificacion de los desequi-
librios y la falta de accesibilidad de los entornos. Por ultimo, arrojé el dato de que
los periodos de crisis han sido mds dificiles para aquellas personas que no tenian
un certificado de discapacidad que para aquellas que si, aunque la exclusion social
siga empeorando entre aquellos individuos que pertenecen a este colectivo (Anaut
Bravo y Araza Porras, 2015).

Segun el Tercer Informe Discapacidad y Familia elaborado por la Fundacion
Adecco en 2014, se pudo observar que una de las mayores preocupaciones de las
familias es el gasto anual que ocasionan los cuidados a la persona con discapacidad,
que, en muchos casos, representa el 40 % de los ingresos familiares (Fundacion
Adecco, 2014). Ademads, “el 90 % de los encuestados asegura que tener un hijo con
discapacidad le ha aportado valores hasta entonces desconocidos, como aprender a
priorizar, fuerza de voluntad, tolerancia, amplitud de miras o empatia” (Fundacion
Adecco, 2014, p. 8). Otro de los datos para tener en cuenta es que un 59 % cree que
su hijo con discapacidad no podra trabajar nunca, principalmente debido a prejui-
cios en la sociedad y en la empresa (Fundacion Adecco, 2014).

Las politicas publicas sobre discapacidad son relativamente recientes en Espana,
ya que las primeras datan de los inicios del siglo XIX, siendo las necesidades de las
personas del colectivo atendidas por la Iglesia, los municipios y sus casas de mise-
ricordia o ciudadanos, todos movidos por un sentimiento de altruismo y caridad (Ji-
ménez Lara y Huete Garcia, 2010). Esta situacion no cambi6 hasta la Constitucion de
1812, que dotaba a los ayuntamientos y diputaciones de la responsabilidad de aten-
der a los pobres. A esto le siguio la Ley de Beneficencia de 1822, que promulgaba
la creacion y el funcionamiento de instituciones de socorro. Los anos posteriores se
crean instituciones dirigidas a acoger y tratar a trabajadores accidentados, lo que da
lugar a que, en 1922, surja el Instituto Nacional de Prevision, precursor de nuestra
Seguridad Social y que tenia por objetivo “fomentar y difundir la prevision popular,
especialmente la que se realiza en forma de pensiones de retiro para la vejez, y en
general los seguros de utilidad publica de personas” (Jiménez Lara y Huete Garcia,
2010, p. 140). Estas politicas fueron evolucionando a lo largo de los afos, derivando
en la creacion de diversas leyes que buscaban prestar atencion a las necesidades de
las personas con discapacidad y dependencia, como la LISMI (1982) y la LIONDAU
(2003), siendo la mds reciente la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de Dependencia (20006).

Actualmente, en Espana existen politicas de atencion a la dependencia que bus-
can que se deje de considerar que el cuidado es un problema familiar para que pase
a tener un caracter social, lo que requiere apoyo del Estado y redistribucion de las
responsabilidades que entrana. Sin embargo, el hecho de que la atencién esté des-
centralizada ocasiona que estas politicas dependan de las comunidades autonomas
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y no del Gobierno Central (Comas D’Argemir, 2015). Su aparicion ha favorecido
también una ampliacion del mercado, que ofrece servicios de cuidados de caracter
privado, aunque en nuestra sociedad la carga familiar que lleva el cuidado contintia
vigente, a lo que hay que sumar el hecho de que esta profundamente feminizado
(Comas D’Argemir, 2015). Uno de los grandes retos a los que se enfrentan estas
politicas sociales es la inclusion de las personas con discapacidad en el mercado la-
boral, de manera que puedan emanciparse de sus familias. Un estudio realizado por
el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en 2022 mostré que, del total de personas
de 16 afios o mayores (31.658.600) que en 2019 tuvieron relacion con la Seguridad
Social, inicamente el 9.9 % tenia una discapacidad legalmente reconocida. De este
porcentaje, tan solo el 20 % tuvo una relacion laboral, mientras que un 77.5 % tuvo
relacion para percibir una prestacion contributiva (INE, 2022). Estos datos se com-
plementan con un estudio sobre la situacion laboral de las personas con fibrosis
quistica en Espafia, en el que se revisé la situacion laboral de 368 individuos de
entre 16 y 60 afos, y se evidencié que el 75 % habia tenido empleos en dmbitos
diferentes a su campo de formacion, desempenandolo en la empresa privada (44
%), seguido del sector publico (12.2 %). Ademads, los participantes manifestaban
dificultades con el horario y tener la sensacion de tener que demostrar que eran
validos para desempenar el trabajo, asi como que tenian que “ganarse sus derechos”
(Esteban et al., 2021).

En definitiva, actualmente existen numerosas politicas sociales que buscan rele-
var a la familia de las personas con discapacidad y dependencia en su papel de cui-
dadores. Sin embargo, la familia sigue constituyendo un importante pilar en nuestro
Estado del Bienestar y, en numerosas ocasiones, no disponen de todos los recursos
econémicos y emocionales necesarios para afrontar estas situaciones de cuidado,
no saben donde acudir o las politicas sociales anteriormente mencionadas no llegan
a dotar de cobertura a todos los ciudadanos cuando se llevan a la practica. Ademas,
las intervenciones se suelen centrar en el colectivo en si de la discapacidad, por
lo que es necesario conocer como viven esta situacion los familiares. Por ello, en
este estudio, a diferencia de lo ya publicado, nos preguntamos si las familias de las
personas con discapacidad disponen de recursos en los que apoyarse y fortalecer
los factores de proteccion que les rodean para que el desarrollo de la persona con
discapacidad sea ain mayor, asi como en el caso de no emplear recursos, si dispo-
nen de informacion acerca de su existencia, funcionamiento y requisitos de acceso.

En concreto, la contribucion especifica de este estudio es proporcionar informa-
cion detallada y una vision integral sobre la percepcion de los recursos disponibles
y las necesidades a este respecto que tienen los familiares de personas con discapa-
cidad (andlisis de percepcion). Esto incluye conocer el nivel de conocimiento que
tienen los familiares sobre la discapacidad, asi como las estrategias de afrontamiento
que utilizan y los recursos a los que pueden acceder para obtener apoyo en el cui-
dado de la persona con discapacidad. Ademas, el estudio también busca identificar
las situaciones que llevan a los familiares a buscar nuevos recursos y describe el
perfil del cuidador de personas con discapacidad. Por ultimo, esta investigacion
también indaga en la opinion de los familiares sobre las politicas publicas que
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brindan atencion a las personas con discapacidad y la representacion del colectivo
en la sociedad.

Teniendo en cuenta la literatura existente sobre el tema, las hipétesis de trabajo
para este estudio son que (1) existe una falta de conocimiento por parte de los
familiares de personas con discapacidad sobre los recursos y servicios disponibles
para ellos; (2) los familiares de personas con discapacidad utilizan principalmente
estrategias informales de apoyo, debido a la falta de recursos formales; (3) los fami-
liares de personas con discapacidad enfrentan dificultades para acceder a servicios
de apoyo y cuidado; (4) los familiares de personas con discapacidad experimentan
altos niveles de estrés y agotamiento debido a la falta de apoyo y recursos disponi-
bles; y (5) existe una falta de politicas publicas y programas especificos dirigidos a
los familiares de personas con discapacidad, lo que dificulta su acceso a recursos y
servicios adecuados.

2. Objetivo

El objetivo general de este estudio es conocer la percepcion sobre los recursos
de los que disponen los familiares de personas con discapacidad.

3. Procedimiento
3.1. Diseno

La presente investigacion es un estudio cualitativo mediante entrevista estructu-
rada. Se trata de un diseno de caracter descriptivo, exploratorio, no experimental
ex post facto y de tipo transversal. Estd basado en entrevistas cuya finalidad es
describir actitudes, creencias, opiniones y otro tipo de informacion; en este caso, se
trata de un andlisis que estudia las percepciones de familiares de personas con dis-
capacidad. En la recogida de datos se han tenido en cuenta sobre los entrevistados:

* Hacerles participes de los objetivos/finalidad de la entrevista estructurada.
* Garantizar la confidencialidad y el anonimato de las respuestas.

* Ofrecerles la posibilidad de conocer los resultados generales.

* Facilitarles el retorno de la respuesta.

* Ofrecer instrucciones claras para las respuestas.

* Informar desde el principio sobre la duracion de la aplicacion.

3.2. Seleccion y caracteristicas de las fuentes de informacion

La poblacién a la que esta dirigido el estudio son familiares mayores de edad
convivientes de una persona con discapacidad. Las técnicas de muestreo empleadas
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para acceder a los participantes del estudio fueron no probabilisticas por accesi-
bilidad y posteriormente por bola de nieve, pues a través de una profesional que
trabaja con personas con discapacidad (en Castilla y Leon) se contactd con familias
convivientes de una persona con discapacidad, quienes, a su vez, se lo enviaron a
otro familiar. La muestra total fueron 27 personas, de las cuales cuatro son hombres
(14.82 %) y el resto mujeres (85.19 %). En cuanto a la edad, la edad minima de la
muestra son 19 aflos y la mdxima 74 afos, siendo la media de 48.7 afios. Mas de la
mitad de la muestra (56 %) posee estudios universitarios y la mayoria trabaja (44.4
%), encontrandose un porcentaje menor desempleado (18.5 %), jubilado (14.8 %),
estudiando (14.8 %) o estudiando y trabajando a la vez (7.4 %). En cuanto a los
miembros de los que consta su unidad familiar de convivencia, la gran mayoria se
compone de tres (22.2 %) o cuatro personas (66.7 %). En relacion con el tipo de
discapacidad que posee la persona con la que convive el participante en la muestra,
22 personas poseen discapacidad psiquica, seis de ellos discapacidad fisica y otros
seis perceptiva o sensorial (podian senalar mas de una opcion en caso de comorbi-
lidad). Esta discapacidad senalada esta reconocida por el Estado en un 93 %, de los
cuales el 75 % se encuentra en un rango entre 50-80 % de grado de dicha discapa-
cidad y/o dependencia. Por ultimo, la relacion con la persona con discapacidad y/o
dependencia de los participantes es en su mayoria de padre/madre (n = 21) y, en
menor medida, de hermano (n = 4) y de hijo (n = 2).

Es importante tener en cuenta que, en los estudios cualitativos, el tamano de la
muestra no se determina de la misma manera que en los estudios cuantitativos. En
lugar de buscar la representatividad estadistica, en los estudios cualitativos se busca
la saturacion de datos, es decir, el punto en el que se han recopilado suficientes
datos para comprender y analizar los temas y patrones emergentes. Como tal, este
tamano de la muestra puede variar dependiendo de varios factores, como la com-
plejidad del tema de investigacion, la diversidad de perspectivas que se deseen
incluir o la disponibilidad de recursos. Con la muestra obtenida, se considera que se
ha entrevistado a un nimero suficiente de participantes para obtener una variedad
de perspectivas y experiencias, y para alcanzar la saturacion de datos, obteniendo
una comprension completa del fenémeno de estudio.

3.3. Técnicas de recogida y andlisis de informacion

Para la recogida de informacion, realizada en 2021, se elaboré un guion de
entrevista estructurada adaptado del empleado en el estudio de Merino Martinez
y colaboradores (2012) sobre estrés y familias con autismo, que a su vez es una
adaptacion de la Escala de Estrés Parental (PSS). El guion de entrevista estructurada
utilizado para la obtencion de datos incluye 17 preguntas, divididas en tres seccio-
nes o bloques temdticos (ver Anexo D). La primera estd centrada en las variables
atributivas de la muestra. La segunda seccion estd orientada a caracterizar las uni-
dades familiares de convivencia y el grado de parentesco de los informantes con la
persona con discapacidad, asi como el grado y el tipo de discapacidad. Por tltimo,
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la tercera seccion estd destinada a conocer la percepcion de los recursos disponi-
bles y la discapacidad. Para ello, se ha considerado incluir preguntas cerradas de
estimacion de tipo Likert sobre cuestiones referidas a los recursos disponibles (ya
fueran familiares, emocionales o financieros), la gestion de estos y su percepcion
y vivencia de la discapacidad. En estas preguntas, los participantes han contestado
segun su grado de acuerdo o desacuerdo en una escala de 1 a 5. Se ha elegido este
formato, ya que consiste en una serie de gradaciones, niveles o valores que descri-
ben varios grados de algo y permiten valoraciones de creencias, pareceres u opi-
niones. Ademds de estas cuestiones, esta parte de la entrevista estructurada incluia
dos preguntas abiertas, en las que se solicitaba informacion sobre qué aspectos
cambiarian en caso de haber accedido a algin recurso y cudles les han resultado o
resultarian utiles.

El andlisis de los datos se realiz6 mediante andlisis de contenido basado en el
establecimiento de categorias. Para el analisis de las respuestas cerradas se empled
el programa de analisis cuantitativo JASP y se realiz6 estadistica descriptiva y corre-
lacional, realizando andlisis bivariados mediante tablas de contingencia y el indice
de significatividad (p < 0.05) de la prueba Chi-cuadrado.

4. Resultados

Este apartado de resultados se organiza siguiendo los principales temas aborda-
dos en el guion de entrevista utilizado en el estudio. De esta forma, se detallara la
informacion obtenida en los siguientes apartados: (1) Conocimiento, estrategias de
afrontamiento y recursos; (2) Apoyo en el cuidado; (3) Situaciones desencadenan-
tes; (4) Perfil del cuidador; y (5) Politicas publicas y representacion.

4.1. Conocimiento, estrategias de afrontamiento y recursos

Una parte importante de la entrevista versé sobre el conocimiento que los fami-
liares tienen acerca de la discapacidad, asi como sus estrategias de afrontamiento y
los recursos de los que disponen para sobrellevar la situacion. A este respecto, un
tercio de los entrevistados considera que conocen suficientemente la discapacidad
de su familiar, indicando una minoria que podrian aprender mas sobre su discapa-
cidad.

Asimismo, se les pregunto si percibian algin tipo de prestacion econémica por
la discapacidad, a lo que el 77.77 % de los entrevistados respondié que si, frente a
un 22.22 % que respondié que no (n = 6). A los 21 que si la recibian se les pregunt6
por el nombre de la prestacion, para conocer el tipo de recursos econémicos de los
que dispone la muestra. Entre las prestaciones mas destacadas se encuentra la ayu-
da por cuidados en el entorno familiar, evidenciando la importancia de los apoyos
dentro del ambito doméstico. Asimismo, la prestacion por hijo al cargo y la pres-
tacion por dependencia emergieron como elementos significativos en el conjunto
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de recursos economicos. Estas respuestas variadas sugieren la complejidad y la
diversidad de las fuentes de apoyo econdmico disponibles para las personas con
discapacidad y sus familias.

Como se buscaba conocer los tipos de recursos disponibles y si los familiares ac-
ceden a ellos, al final del guion de la entrevista estructurada se incluyeron dos pre-
guntas de caracter abierto: ;qué cambiaria de los recursos que prestan atencion a las
personas con discapacidad y/o dependencia a los que ha accedido?, y ;qué recurso
de atencion a las personas con discapacidad y/o dependencia le ha resultado util?,
indicando, en caso de no haber hecho uso de ninguno, qué recurso encontraria Gtil.

Al abordar la primera cuestion, se destaca que las respuestas se agrupan en
categorias discernibles, revelando patrones significativos en las preferencias de los
participantes. Las categorias “no he accedido” y “aumentaria la duracion de estos
recursos” emergen como las mas recurrentes, sefialando una insatisfaccion con el
acceso actual y una demanda de mayor duracion en los recursos existentes. Las ca-
tegorias “no s€” y “tramitacion mds sencilla” también se presentan como respuestas
frecuentes, sugiriendo una falta de claridad o dificultad en el proceso de acceso a
los recursos. Otras respuestas abordaron la posibilidad de aumentar la cuantia, el
numero o la personalizacion de estos recursos, indicando una diversidad de nece-
sidades y expectativas en este aspecto.

En relacion con la segunda pregunta, se identificaron preferencias claras en
cuanto a la utilidad percibida de diversos recursos. El recurso que destaca como
mas util es la “atencion temprana”; resaltando la importancia atribuida a interven-
ciones tempranas en el desarrollo. Le sigue de cerca el “colegio de educacion espe-
cial”, evidenciando la relevancia de entornos educativos adaptados a necesidades
especificas. Otras opciones mencionadas incluyen la prestacion econémica, el apo-
yo psicologico, la atencion sanitaria, el seguimiento y la orientacion, el logopeda, la
tarjeta de aparcamiento, el centro base y la informacion sobre recursos, senalando
una variedad de recursos valorados por los participantes.

En la Tabla 1 se muestra la asociacion entre las respuestas a la pregunta sobre
si perciben alguna prestacion econémica derivada de la situacion de discapacidad
y/o dependencia y el grado de acuerdo con el item sobre si estin informados sobre
los recursos a los que pueden acudir como familiar. Los datos reflejan que no hay
significatividad (Chi-cuadrado 0.447 p = 0.150) y que los familiares de aquellas per-
sonas que no perciben prestacion econoémica por su discapacidad y/o dependencia
no creen estar informados sobre los recursos a los que pueden acudir como familiar
de esta persona con discapacidad. En aquellos que si disponen de prestacion, no se
observa una tendencia en la informacion de la que disponen, por lo que tener esta
ayuda no implica tener la informacién sobre el acceso y disponibilidad de recursos.

En definitiva, los familiares conocen la discapacidad, pero los recursos de los
que mas disponen son los de cardcter econémico, aunque cabe resaltar que en las
preguntas abiertas remarcaban que las cuantias se habian reducido y, en ocasio-
nes, no cubrian los gastos al completo. A esto, hay que sumarle el hecho de que
los recursos mas destacados son accesibles durante la etapa infantil y los restantes
tienen un coste elevado, hay que cumplir ciertos requisitos para optar a ellos o son
escasos, como la cuantia econdmica.
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TaBLA 1. Tabla de contingencia entre las variables “prestacion econémica” e
“informacién sobre recursos”

Grado de acuerdo o desacuerdo con las siguientes afirmaciones, siendo 1 en
desacuerdo y §, muy de acuerdo. [Estoy informado sobre los recursos a los que
puedo acudir como familiar]

Prest,a cion 1 2 3 4 5 Total
econémica
No 2.000 1.000 3.000 0.000 0.000 6.000

Porcentaje 33.333% | 16.667% | 50.000% | 0.000% | 0.000% | 100.000%
por fila

St 3.000 4.000 3.000 4.000 7.000 21.000

Porcentaje 14.280% | 19.048% | 14.280% | 19.048% | 33.333% | 100.000%
por fila

Total 5.000 5.000 6.000 4.000 7.000 27.000

Porcentaje 18.519% | 18.519% | 22.222% | 14.815% | 25.926% | 100.000%
por fila

Fuente: Elaboracion propia.

4.2. Apoyo en el cuidado

En relacién con el apoyo en el cuidado, se ha indagado sobre si los familiares
son conscientes de donde pueden acudir para obtener un apoyo en su cuidado
de la persona con discapacidad a su cargo. Los resultados indican que la mayoria
esta informada sobre los recursos a los que puede acudir como familiar. Ademas,
también afirman que conocen la existencia de programas de respiro familiar. Por
lo tanto, podemos decir que los familiares son conocedores de los recursos a los
que pueden acceder, pero sobre todo a aquellos a los que se les da mas visibilidad,
como atencion temprana, como veiamos en el apartado anterior, o los programas
de respiro familiar.

4.3, Situaciones desencadenantes

En lo referido a las situaciones desencadenantes que ocasionan el acudir a o
desarrollar un nuevo recurso, analizamos las afirmaciones que tenfan que ver con
el estado animico o emocional de los familiares ante el hecho de convivir con
una persona con discapacidad. Para ello, realizamos una media de las respuestas
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Ficura 1. Estado animico o emocional de los familiares

He necesitado ayuda externa para cuidar a mi familiar

He necesitado apoyo psicoldgico para sobrellevar la discapacidad

La discapacidad me ha ensefiado valores como la resiliencia o la
capacidad de superacion

Me avergiienza tener un familiar con discapacidad

Siento que podria hacer mas por mi familiar

La situacién de mi familiar me genera frustracion o ansiedad

La situacion de mi familiar me genera tristeza

Atender a mi familiar me quita energia

Me siento feliz de ser familiar de una persona con discapacidad

Me estresa cuidar de esta persona

Fuente: Elaboracion propia.

obtenidas en torno a las afirmaciones de este bloque temdtico. Los resultados que
nos muestra la Figura 1 ponen en claro que la media mas alta es aquella del item
sobre los valores que les ha ensefiado la discapacidad, con un 4.52; seguido de
“Siento que podria hacer mds por mi familiar”, con un 3.22; “Me siento feliz de ser
familiar de una persona con discapacidad”, con un 3.19; y “Atender a mi familiar
me quita energia”, con un 3.04.

Esta informacion nos lleva a descartar el estado emocional de los familiares
como un desencadenante a la hora de precisar el desarrollo de nuevos recursos,
puesto que prima el cansancio fisico.

4.4. Perfil del cuidador

A lo largo de las entrevistas se ha querido conocer cudl es el perfil del cuidador
de las personas con discapacidad de la muestra participante. Por lo general, los en-
trevistados son el cuidador de referencia de la persona con discapacidad. Asimismo,
estos participantes afirman que el cuidado de estas personas recae mds en las muje-
res, es decir, este tipo de cuidados si estan feminizados, resultado que nos avala la
siguiente tabla de contingencia (ver Tabla 2), que muestra que el 69.55 % de las en-
trevistadas estin completamente de acuerdo, mientras que, de los cuatro hombres,
dos estan en total desacuerdo, otro estd de acuerdo y el ultimo, muy de acuerdo.

Se analizaron también las afirmaciones para comprobar si la discapacidad de su
familiar habia limitado de alguna manera su vida. Asi, como se puede observar en
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TaBLA 2. Tabla de contingencia entre las variables “género” y “soy el
cuidador/a de referencia de la persona con discapacidad”

Grado de acuerdo o desacuerdo con las siguientes afirmaciones, siendo 1 en
desacuerdo y 5, muy de acuerdo. [Soy el cuidador/a de referencia de la persona
con discapacidad]

Género I 2 3 4 5 Total
Total hombre 2.000 0.000 0.000 1.000 1.000 4.000
Porcentaje 50.000% | 0.000% | 0.000% | 25.000% | 25.000% | 100.000 %
por fila

Total mujer 2.000 1.000 2.000 2.000 16.000 23.000
Porcentaje 8.696% | 4.348% | 8.696% 8.696% | 69.565% | 100.000%
por fila

Total 4.000 1.000 2.000 3.000 17.000 27.000
Porcentaje 14.815% | 3.704% | 7.407% | 11.111% | 62.963% | 100.000%
por fila

Fuente: Elaboracion propia.

FIGURA 2. ¢Ha limitado la vida de los familiares la discapacidad?

He visto mermado mi tiempo de autocuidado
Mi familiar ha conllevado que deba dejar el trabajo
Mi familiar ha hecho que descuide mi vida en pareja

Mi familiar ha limitado mi vida social

Me resulta dificil hacerme cargo de otras
responsabilidades por mi familiar

Mi familiar ha sido una carga financiera

Mi familiar ha sido una carga emocional

Haria lo que fuera necesario por mi familiar

Fuente: Elaboracion propia.

la Figura 2, la media se sitGia en estoy en desacuerdo, a excepcién de “Haria lo que
fuera por mi familiar”, que se sitGa en casi un 5.
En sintesis, podemos decir que las personas que cuidan de sus familiares con dis-
capacidad son predominantemente mujeres que estan dispuestas a hacer lo que fuera
Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
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necesario por su familiar. La discapacidad no se percibe como limitante, puesto que
ni han visto mermado su tiempo de autocuidado ni han renunciado a la vida social,
laboral o en pareja, por lo que se considera que deberfamos empoderar los recursos
ya existentes para que la tendencia siga siendo esta, pero rompiendo con los roles
de género, tratando de hacer mas participes a los hombres del mundo del cuidado.

4.5. Politicas priblicas y representacion

Por ultimo, en las entrevistas también se ha querido obtener informacion acerca
de su opinion sobre las politicas publicas que proveen atencion a las personas con
discapacidad y la representacion del colectivo en la sociedad. Uno de los resultados
mas significativos en cuanto a este tema es el derivado de la pregunta “Las politicas
publicas son suficientes en materia de discapacidad”, pues el 62.9 % estd en total
desacuerdo con esta afirmacion, es decir, 17 de los 27 participantes, mientras que
seis de los restantes estin en desacuerdo (la media de respuesta es de 1.5).

Otro de los items analizados y relacionado con las politicas publicas es “Se nos
tiene en cuenta como familiares y cuidadores a la hora de legislar sobre el cuida-
do”. Al asociar esta variable con la anterior, ademas de no considerar suficientes las
politicas publicas en materia de discapacidad, los entrevistados creen en su mayoria
que no se les tiene en cuenta como familiares y cuidadores a la hora de legislar
sobre el cuidado (Chi-cuadrado 0.567 p = 0.173) (ver Tabla 3).

TasLA 3. Tabla de contingencia entre las variables “politicas publicas suficien-
tes” y “legislacién sobre el cuidado”

Grado de acuerdo o desacuerdo con las siguientes afirmaciones, siendo 1 en
desacuerdo y 5, muy de acuerdo. [Se nos tiene en cuenta como familiares y
cuidadores a la hora de legislar sobre el cuidado]

Pigepites ||| Tow
1 10.000 2.000 4.000 1.000 17.000
Porcentaje por fila 58.824% | 11.765% | 23.529% | 5.882% | 100.000%
2 1.000 2.000 3.000 0.000 6.000
Porcentaje por fila 16.667% | 33.333% | 50.000% | 0.000% | 100.000%
3 0.000 0.000 1.000 1.000 2.000
Porcentaje por fila 0.000% | 0.000% | 50.000% | 50.000% | 100.000%
4 1.000 1.000 0.000 0.000 2.000
Porcentaje por fila 50.000% | 50.000% | 0.000% | 0.000% | 100.000%
Total 12.000 5.000 8.000 2.000 27.000
Porcentaje por fila 44.444% | 18.519% | 29.630% | 7.407% | 100.000%

Fuente: Elaboracion propia.
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FIGURA 3. Percepcidn del colectivo en la sociedad

Mi familiar tiene las mismas oportunidades que una persona
sin discapacidad

He percibido que mi familiar esta estigmatizado

La discapacidad estd bien representada en la cultura

Las personas con discapacidad estdn bien representadas en la
sociedad
Las personas me tienen compasion y consideran que con mi
familiar he vivido una situacion "muy dura"

Comentarios negativos sobre la discapacidad de mi familiar

El sistema educativo es inclusivo

Oportunidades educativas y laborales para mi familiar son
suficientes

0.00 1.00 2.00 3.00 4.00 5.00

Fuente: Elaboracion propia.

Ademas, se analiz6 la media de respuestas para comprobar cudl era la tendencia
de respuesta respecto a este bloque tematico. Tal y como se puede observar en
la Figura 3, la media se sitia por lo general en “estoy en desacuerdo”, a excep-
cion de para la estigmatizacion y la compasion, que se manifiesta en un término
medio.

En definitiva, podemos establecer que la percepcion del colectivo por parte de
la sociedad sigue siendo negativa, asi como que las politicas publicas no son sufi-
cientes, pues no llegan a garantizar la igualdad de oportunidades a nivel educativo
y laboral, por lo que se hace visible que, por parte de los educadores, es necesario
un trabajo de sensibilizacion con las empresas y el entramado social, teniendo en
cuenta a la persona con discapacidad y a todo su entorno, ya que son a quienes
mas afectan las politicas en materia de discapacidad.

5. Conclusiones

A través de este estudio, basado en un andlisis de percepcion, hemos podido
obtener una variedad de perspectivas y experiencias sobre los recursos de los que
disponen los familiares de personas con discapacidad, objetivo de esta investiga-
cion. Los familiares participantes en el estudio indican que conocen la discapacidad
y, generalmente, acuden a distintos recursos para sobrellevar la situacion, siendo el
mas reconocido y utilizado el referido a las prestaciones econémicas, asi como la
atencion temprana y los colegios de educacion especial, estos tltimos por la visibi-
lidad que se les concede. Sin embargo, en el acceso y uso de recursos, la muestra
considera que las principales trabas que presentan los recursos ya existentes son
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la duracion de estos, ya que gran parte de los participantes sefialaba que el lapso
de intervencion era muy corto o limitado a determinadas etapas vitales como la de
infantil, por lo que se deberian reforzar las estructuras y a los profesionales para
conseguir esta atencion a largo plazo. Asimismo, consideran que las cuantias se han
limitado y no se cubren los gastos necesarios. Sobre las dificultades para acceder a
servicios de apoyo y cuidado, los familiares de personas con discapacidad destacan
el cansancio fisico mas que el estado emocional como el desencadenante a la hora
de precisar el desarrollo de nuevos recursos.

En relacion con el perfil del cuidador de las personas con discapacidad, la mues-
tra refleja que son principalmente mujeres, pero que no han visto afectadas areas
importantes de su vida ni indican sufrir estrés o frustracion por la situacion de su
familiar. Sin embargo, estas mujeres si sefialan un gasto de energia, por lo que po-
dria ser recomendable mejorar la eficiencia y la eficacia de los programas de respiro
familiar, que los entrevistados conocen.

Sobre las politicas publicas que proveen atencion a las personas con discapaci-
dad y la representacion del colectivo en la sociedad, los participantes destacan de
forma negativa los requisitos y la cantidad de burocracia que se requiere para acce-
der a los recursos, por lo que seria conveniente agilizar el sistema o incluso, como
propuesta, que los profesionales se impliquen mds a este respecto, acompanando
en todo momento en la realizaciéon de los tramites si fuera necesario, e, incluso,
impartir cursos sobre nuevas tecnologias para solucionar la brecha con los tramites
digitales.

Sin embargo, ademads de responder al objetivo planteado en el estudio y aportar
mas informacion sobre los recursos, este estudio ayuda a visibilizar a los familiares
como una parte fundamental del cuidado de la discapacidad, trabajando para exigir
que las politicas publicas realmente se cumplan y los incluyan a la hora de legislar
sobre el cuidado. En este sentido, también es importante el trabajo del educador a
pie de calle, creando espacios en los que las personas con discapacidad y sus fa-
miliares puedan obtener referentes, ademas de trabajar también desde la educacion
reglada la existencia de la discapacidad, puesto que, en ocasiones, nos centramos
tanto en dotar de recursos a las personas con discapacidad (ejercicio en el que aun
nos queda camino por recorrer) que se nos olvida que estas personas son parte
de diferentes microsistemas (como la familia) y macrosistemas (la sociedad) que
interactian entre si y generan una serie de creencias que dan lugar a la figura en la
que se refleja esa percepcion del colectivo. Nuestra propuesta es, por tanto, sacar la
discapacidad de las asociaciones, los recursos destinados exclusivamente a ella y las
medidas de discriminacion positiva. La sensibilizacion es necesaria, pero, si después
de tantos anos la sociedad sigue teniendo esa imagen del colectivo, quizas es el
momento de hacernos a un lado y dejar que sean las propias personas con disca-
pacidad y toda su realidad (familiares incluidos) los que sefialen qué se necesita en
materia de recursos y politica a través de espacios en los que manifestarse y lograr
romper con un sistema de creencias que se estd quedando en desuso para unos
familiares que ya no se averglienzan ni sienten frustracion por una discapacidad,
sino que les hace felices y les enriquece como personas.
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Como limitacion al estudio, sefialamos el hecho de que gran parte de la muestra
tenia un familiar con discapacidad psiquica o sensorial, al igual que el hecho de que
la relacion filial mas primordial fuera la paterna o materna. Como propuestas de in-
vestigacion futura, ahondariamos en la cobertura de estos recursos, a nivel de efica-
cia, eficiencia e incluso si los requisitos para acceder son asequibles para las familias
con algin miembro con discapacidad, ampliando la muestra participante y triangu-
lando los datos. Teniendo en cuenta las caracteristicas y las limitaciones de acceso
a la muestra, podria ser un estudio de corte fenomenologico-descriptivo, basado
en historias de vida mediante entrevistas semiestructuradas en profundidad de tipo
biografico. Por ultimo, cabe sefialar que la realidad del fenémeno objeto de estudio
de esta investigacion es compleja y cuenta con diferentes visiones y perspectivas, no
debiendo cerrarse solo con la percepcion de los familiares. Por ello, este estudio es
una aproximacion a esta realidad que se complementaria con investigaciones que
incluyan las percepciones de los demds actores implicados, como pueden ser las
propias personas con discapacidad o profesionales que trabajen con ellos.
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Anexo I. Guion de entrevista estructurada utilizado para la obtencién de datos

Seccion 1. Caracteristicas de la muestra

e Edad

* Género

* Nivel de estudios alcanzado
* Ocupacion

Seccién 2. Rasgos principales de la unidad familiar de convivencia

* Miembros de la unidad familiar de convivencia

* Tipo de discapacidad que posee la persona con la que convive (fisica, psiquica,
perceptiva o sensorial)

* Reconocimiento por el Estado

* Grado de discapacidad y/o dependencia

e Relacion con la persona con discapacidad y/o dependencia (padre/madre,
hermano/a, nieto/a, hijo/a, otro)

e Prestacion econdmica derivada de la situacion de discapacidad y/o depen-
dencia

Seccién 3. Percepcion de los recursos y de la discapacidad

* Grado de acuerdo o desacuerdo con las siguientes afirmaciones (siendo 1 en
desacuerdo y 5, muy de acuerdo)

Soy el cuidador/a de referencia de la persona con discapacidad

Considero que el cuidado de estas personas recae mds en las mujeres

Me estresa cuidar de esta persona

Me siento feliz de ser familiar de una persona con discapacidad

Harfa lo que fuera necesario por mi familiar

Atender a mi familiar me quita energia

La situacion de mi familiar me genera tristeza

La situacion de mi familiar me genera frustracion o ansiedad

Siento que podria hacer mas por mi familiar

Me resulta dificil hacerme cargo de otras responsabilidades por mi familiar

Mi familiar ha supuesto una carga emocional

Mi familiar ha limitado mi vida social

Me avergtienza tener un familiar con discapacidad

La discapacidad me ha ensenado valores como la resiliencia o la capacidad

de superacion

Mi familiar ha supuesto una carga financiera

He necesitado ayuda externa para cuidar a mi familiar

Desconozco la existencia de programas de respiro familiar

Estoy informado sobre los recursos a los que puedo acudir como familiar

0O O 0O 0O 0O 0O 0O 0o O 0o O O o o

O o o o
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Las politicas publicas son suficientes en materia de discapacidad

Mi familiar ha hecho que descuide mi vida en pareja

Mi familiar ha conllevado que deba dejar el trabajo

Considero que conozco suficiente su discapacidad

He necesitado apoyo psicolégico para sobrellevar la discapacidad

He visto mermado mi tiempo de autocuidado

Considero que las oportunidades educativas y laborales para mi familiar

son suficientes

Opino que el sistema educativo es inclusivo

Mi familiar esta aceptado en la sociedad

He recibido comentarios negativos sobre la discapacidad de mi familiar

Las personas me tienen compasion y consideran que con mi familiar he

vivido una situacion “muy dura”

Las personas con discapacidad estan bien representadas en la sociedad

Se nos tiene en cuenta como familiares y cuidadores a la hora de legislar

sobre el cuidado

o La discapacidad esta bien representada en la cultura (cine, series, libros,
medios de comunicacion, etc.)

o He percibido que mi familiar estd estigmatizado

o Mi familiar tiene las mismas oportunidades que una persona sin discapacidad

Propuesta de cambio de los recursos que prestan atencion a las personas con

discapacidad y/o dependencia

Utilidad de los recursos de atencion a las personas con discapacidad y/o

dependencia

0O O O 0O O O o

O o o o

[e]
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NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

LA REVISTA

Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de
Salamanca en colaboracién con Plena inclusién Espafa. Publica trabajos origina-
les en esparfiol o inglés, cuya tematica se centra en la discapacidad y, de manera
preferente, en las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Los articulos
que se publiquen han de tener rigor metodolégico y aportar conclusiones de
utilidad para la mejora de los apoyos y la atencion a las personas con disca-
pacidad y sus familias. La revista publica preferentemente articulos empiricos
(originales y revisiones sistematicas). Los articulos tedricos y conceptuales son
también bienvenidos, siempre y cuando aporten discusion relevante sobre temas
criticos y actuales de investigacion y practica en el ambito de las discapacidades
intelectuales y del desarrollo. Se parte de una perspectiva multidisciplinar por lo
que los trabajos pueden provenir de la psicologia, la educacion, la sociologia, la
medicina, el derecho, el trabajo social y otros campos del conocimiento. La revis-
ta esta dirigida a un publico multidisciplinar en el ambito de las discapacidades
intelectuales y del desarrollo.

ENVIO DE ARTICULOS

Para enviar un trabajo para su posible publicacion se debera seguir el pro-
cedimiento indicado en la pagina http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/
index

Se debe incluir el nombre completo de cada uno de los/as autores/as, su
filiacion (nombre de la institucion, ciudad y pais), direccion postal profesional
del autor o autora de correspondencia, correo electrénico y nimero de registro
ORCID cuando se tenga. Ademas, se incluira el titulo, resumen y palabras clave
en espanol e inglés, y un titulo breve, asi como el articulo anénimo completo en
un solo archivo.

Al final del texto, se anadiran las referencias bibliograficas y, en el caso de
que las haya, las tablas y las figuras, siguiendo las normas y estilo de la APA (Pu-
blication Manual of the American Psychological Association, 2019, 7.* edicion).
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NORMAS DE REDACCION

El texto se elaborara en formato Microsoft Word, letra Times New Roman de
12 puntos y margenes de 2,5 centimetros, no superara las 30 paginas (incluyen-
do titulo, resumen, referencias bibliograficas, tablas, figuras, apéndices e ilus-
traciones), que deberan estar numeradas. Todas las partes del texto deben estar
escritas a doble espacio, incluyendo resumen, texto, encabezados, referencias y
tablas.

El texto debe incluir un resumen, redactado en un solo parrafo, que no exce-
da las 200 palabras, asi como 4-8 palabras-clave, todo ello en espanol e inglés.
En el resumen se hara referencia a los puntos principales del trabajo: plantea-
miento del problema, objetivos del estudio, método, principales resultados y
conclusiones. Con caracter general, los articulos empiricos deberan ajustarse a la
estructura IMRD (Introduccion, método, resultados y discusion).

A las personas que quieran publicar en la revista se recomienda, en los tra-
bajos, desagregar los datos por sexo, evitar los estereotipos y sesgos de género,
analizar las diferencias existentes dentro de cada uno de los sexos y presentar
los resultados desagregados por sexo, asi como proponer reflexiones tedricas
y estudios empiricos que remarquen las desigualdades de género construidas
social y culturalmente y no basadas en diferencias bioldgicas.

Las tablas y figuras deben estar numeradas por orden de aparicion, indican-
do su posicion en el texto. Deben aparecer siempre al final del texto y una por
pagina. El numero de tablas y figuras debe ser el minimo posible y no recoger
informacion redundante a la expuesta en el texto, y también deberan seguir las
normas de estilo de la APA (7.? edicion).

Las citas bibliograficas en el texto se haran con el apellido del autor oautoray ano
de publicacién (ambos/as entre paréntesis y separados por una coma). Si el autor
oautoraforma parte de la narraciéon se pone entre paréntesis solo el afio. Sisetratade
dosautoresy/oautoras,siempresecitanambos/as.Cuandoeltrabajotienemasdedos
autores y/o autoras, se pone solo el apellido del primero/a seguido de “et al.” y
el ano; en caso de confusion se anaden los autores/as siguientes hasta que resul-
ten bien identificados/as. En todo caso, la referencia en el listado bibliografico
debe ser completa (hasta un maximo de 20 autores/as). Cuando se citan distin-
tos trabajos dentro del mismo paréntesis, se ordenan alfabéticamente. Para citar
trabajos del mismo autor/a o autores/as, de la misma fecha, se anaden al ano las
letras a, b, c, hasta donde sea necesario, repitiendo el ano.

Las referencias bibliograficas se ordenaran alfabéticamente.

Para incluir referencias de la revista Siglo Cero los autores/as, tanto en esta
revista como en otras, deben unificar el sistema de identificacion de la revista
utilizando solamente el nombre de Siglo Cero.
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Los articulos no deben incluir notas a pie de pagina. Se puede introducir una
nota breve con los agradecimientos al final de la primera pagina.

El lenguaje empleado para describir la discapacidad ha evolucionado a través de
paises, culturas y ambitos disciplinarios. Siglo Cero se compromete con un uso
de un lenguaje que respete a las personas con discapacidad y que se alinee con
la Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad de 2006. Por ello, se recomienda utilizar el lenguaje en-
marcado en el movimiento “personas primero” (e. g., persona con discapacidad
intelectual) y, cuando proceda, puede hacerse un uso del lenguaje siguiendo la
“identidad de grupo” (e. g., persona sorda, entendida como aquella que se iden-
tifica plenamente con su grupo cultural). Los términos peyorativos, o aquellos
ya superados por pertenecer a paradigmas anteriores al actual (e. g., deficiente
o discapacitado) o inapropiados (e. g., disminuido, diversidad funcional), no de-
ben utilizarse, siendo motivo de devolucion inmediata del trabajo a los autores.

Por otra parte, en Siglo Cero mantenemos el compromiso con la igualdad y
el respeto a todas las personas, reconocemos y apreciamos la diversidad. Por
ello, las autoras y los autores deben asegurarse de utilizar un lenguaje libre de
sesgos, huir de los estereotipos y comprometerse con el lenguaje inclusivo, pero
primando la correccion gramatical, la economia del lenguaje y la precision dadas
las limitaciones de espacio.

Los articulos que no cumplan con las normas de redaccion seran devueltos
inmediatamente a la persona responsable del envio, invitandole a adaptar el ar-
ticulo a dichas normas para que este sea posteriormente enviado para revision.

PROCESO DE REVISION

Los criterios de aceptacion de los trabajos enviados a Siglo Cero son los de
calidad y originalidad, asi como la significacion e interés para los lectores/as
de la revista. Cada trabajo sera revisado de manera an6nima, al menos, por dos
informantes, pudiendo recurrir a un tercero en caso de discrepancia, asi como a
un experto/a en metodologia. Los autores/as podran sugerir un posible revisor
que consideren idoneo para evaluar su trabajo, indicando su correo electroni-
co, y también podran indicar alguna persona que no desean que se involucre
en el proceso de revision de su trabajo. En cualquier caso, correspondera a la
direccion de la revista la decision final. En las ocasiones que asi lo requieran se
recurrird a evaluadores/as externos/as ajenos al Consejo Editorial.

En cualquier caso, Siglo Cero intentara realizar un reparto equilibrado de mu-
jeres y hombres en el proceso de revision.
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NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

ASPECTOS ETICOS

Los autores/as deben verificar el cumplimiento de los estandares éticos de la
APA, asi como de sus normas para la presentacion de resultados de investiga-
cion. Los autores/as también son responsables de revelar posibles conflictos de
interés.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitiran aquellos que es-
tan siendo evaluados simultineamente en otra revista o publicacion ni aquellos
que hayan sido publicados parcial o totalmente. Se asume que todas las personas
que figuran como autores han dado su conformidad y que cualquier persona
citada como fuente de comunicacion personal consiente tal citacion.

En el apartado “Método” del texto, se deben indicar los permisos o consenti-
mientos obtenidos para conseguir los datos, especialmente en el caso de que la
muestra esté constituida por menores de edad o con modificacion legal de la dis-
capacidad. En todo caso, el procedimiento sera acorde con la normativa vigente
sobre proteccion de datos en los paises de procedencia de las investigaciones.

Los autores/as tienen que identificar, si la hubiera, la fuente de financiacion del
articulo.

Si se acepta un trabajo para su publicacion, los derechos de impresion y
reproduccién por cualquier forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazara
cualquier peticién razonable de los autores para obtener el permiso de repro-
duccion de su trabajo. Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos
son unica y exclusivamente responsabilidad de los autores/as y no comprometen
la opinién y politica cientifica de la revista. De la misma manera, y para que los
trabajos sean considerados para publicacion, las actividades descritas estaran de
acuerdo con los criterios generalmente aceptados de ética y deontologia profe-
sional en el ambito en el que se encuadre el estudio, tanto por lo que se refiere
a los trabajos con humanos como a la experimentaciéon animal. Por ello, es res-
ponsabilidad de los autores/as asegurarse de cumplir con nuestra politica sobre
ética (https://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/about). La investigacion en
la que participen seres humanos debe llevarse a cabo de forma ética teniendo
debidamente en cuenta el consentimiento informado. En estos casos, se ruega a
los autores/as que incluyan en el manuscrito una declaracién de la aprobacion
de la Comisién de Revision Institucional o Comité de Etica, es decir, una decla-
racion explicita que identifique la revision y la aprobacién del Comité de Etica
para cada estudio, si corresponde, asi como una breve descripcion de como se
obtuvo el consentimiento y de quién. Los editores/as se reservan el derecho de
rechazar documentos si hay dudas sobre si se han utilizado los procedimientos
adecuados.
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PUBLICATION INSTRUCTIONS FOR THE JOURNAL

THE JOURNAL

Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Sala-
manca in collaboration with Plena inclusion Espafia. It publishes—in Spanish or
in English—original articles focusing on the theme of disability, with preference
given to articles on intellectual and developmental disabilities. Articles to be
published must demonstrate methodological rigor and contribute useful findings
that serve to improve supports and care provided to people with disabilities and
their families. The journal gives preference to empirical articles (original articles
and systematic reviews). Theoretical and conceptual articles are also welcome,
as long as they provide relevant discussion on critical and current issues pertain-
ing to research and practice in intellectual and developmental disabilities. Based
on a multidisciplinary approach, the journal welcomes papers from psychology,
education, sociology, medicine, law, social work, and other fields of knowledge.
The journal is aimed at a multidisciplinary audience in the field of intellectual
and developmental disabilities.

SUBMISSION OF ARTICLES

To submit a paper to be considered for publication, please follow the proce-
dure outlined here: http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index.

All authors must include their full name, affiliation (name of institution, city,
and country), professional postal address of the corresponding author, email ad-
dress, and ORCID iD, where applicable. The paper should be submitted as a sin-
gle file and should include the following: title, abstract, and keywords in Spanish
and in English; short title; and the complete anonymized article.

The reference list and any tables or figures should appear at the end of the
manuscript and should follow APA Style (Publication Manual of the American
Psychological Association, 2019, 7th edition).

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 55 (1), 2024, enero-marzo, pp. 131-138


http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

PUBLICATION INSTRUCTIONS FOR THE JOURNAL

EDITORIAL STANDARDS

The manuscript should be in Microsoft Word format, using Times New Roman
font size 12, with margins of 2.5 cmy; it should not exceed 30 pages (including
title, abstract, reference list, tables, figures, appendices, and illustrations), and
these pages must be numbered. All parts of the manuscript should use dou-
ble-line spacing; this includes the abstract, body of the paper, headings, refer-
ences, and tables.

The manuscript should include a one-paragraph abstract of up to 200 words
and between 4 and 8 keywords; both the abstract and keywords should be pro-
vided in Spanish and in English. The abstract should refer to the main elements
of the paper: definition of the research problem, objectives of the study, method,
main results, and conclusions. In general, empirical articles should follow the
IMRD (introduction, method, results, discussion) structure.

For those who want to publish in the journal, it is recommended, in their
works, to disaggregate the data by sex, avoid gender stereotypes and biases,
analyze the differences that exist within each of the sexes and present the results
disaggregated by sex, as well as how to propose theoretical reflections and em-
pirical studies that highlight socially and culturally constructed gender inequali-
ties and not based on biological differences.

Tables and figures should be numbered consecutively in the order they ap-
pear, indicating their position in the text. Each table or figure should be includ-
ed on a separate page at the end of the manuscript. The number of tables and
figures should be kept to a minimum and should not contain information that is
redundant with the text; they should also follow APA Style (7th edition).

In-text citations should give the author’s surname and the year of publication
(both elements should appear in parentheses and be separated by a comma). If
the author’s name forms part of the narrative, it should be followed by the year
in brackets. Where there are two authors, both should be cited. For a work with
three or more authors, include the surname of only the first author followed by
“et al” and then the year; where there may be confusion, add the names of the
other authors until the citation is clearly identifiable. The reference list entry,
however, must be complete (up to a maximum of 20 authors). Where different
works are cited within the same parentheses, they should be arranged in alpha-
betical order. To cite multiple works with an identical author (or authors) and
publication year, include a lowercase letter after the year (a, b, ¢, and so forth),
repeating the year each time.

Reference list entries should be arranged in alphabetical order.
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For references to Siglo Cero, in this journal or in other publications, authors
must use a standardized means of identification for the journal, using only the
name Siglo Cero.

Articles should not include footnotes. A brief note with acknowledgments
may be inserted at the bottom of the first page.

The language used to describe disability has evolved across different coun-
tries, cultures, and disciplinary fields. Siglo Cero is committed to using language
that respects people with disabilities and complies with the 2006 United Nations
International Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Authors are
therefore encouraged to use “person-first” language (e.g., person with intellec-
tual disability) or, where appropriate, “identity-first” language (e.g., Deaf person,
understood as a person who fully identifies with their cultural group). Pejora-
tive terms, outdated terms that are no longer acceptable (e.g., deficient, handi-
capped), or inappropriate terms (e.g., mentally challenged, functional diversity)
must not be used and will result in the paper being returned immediately to the
authors.

On the other hand, at Siglo Cero we maintain the commitment to equality
and respect for all people, we recognize and appreciate diversity. Therefore, the
authors must ensure that they use language free of bias, avoid stereotypes and
commit to inclusive language, but prioritizing grammatical correctness, economy
of language and precision given space limitations.

Articles that do not comply with these editorial standards will be returned im-
mediately to the person responsible for submission, who will be asked to adapt
the article to these standards before it can be sent for review.

REVIEW PROCESS

The acceptance criteria for papers sent to Siglo Cero are quality and original-
ity, as well as significance and interest for the journal’s readers. Each paper will
be reviewed anonymously by at least two reviewers. If the reviews differ widely,
a third reviewer or an expert in methodology may be appointed. Authors may
suggest a possible reviewer they consider suitable to assess their paper, and
should provide an email address; they may also indicate the names of people
they do not wish to be involved in the review process. In all cases, the journal
editor has responsibility for the final decision. Where necessary, the journal may
invite external reviewers who are not part of the Editorial Board.

In any case, Siglo Cero will try to make a balanced distribution of women and
men in the review process.
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ETHICAL ASPECTS

Authors must ensure they have complied with APA ethical standards as well
as APA guidelines for the reporting of research results. Authors are also respon-
sible for disclosing potential conflicts of interest.

Papers must be original and unpublished; Siglo Cero will not accept papers
that are being simultaneously reviewed by another journal or publication, nor
will it accept papers that have previously been published in whole or in part. It
will be assumed that all those who appear as authors have given their agreement,
and that any person cited for personal correspondence has given their consent
to be contacted.

The “Method” section of the paper should indicate the permissions or con-
sents obtained to gather the data, especially in cases where the sample is made
up of minors or people without capacity. In all cases, the research must comply
with the applicable data protection legislation in the countries of origin of the
research.

Authors must identify any sources of funding for the article.

If a paper is accepted for publication, the printing and reproduction rights
in any form or medium belong to Siglo Cero. Siglo Cero will reject no reasona-
ble request from the authors to obtain permission for the reproduction of their
work. Furthermore, the opinions expressed in the papers are solely those of the
authors and do not compromise the opinion and scientific policy of the journal.
Likewise, in order for the paper to be considered for publication, the activities
it describes must be in accordance with generally accepted ethical standards
and professional codes of conduct for the field of study, for research involving
humans and for experimentation with nonhuman animal subjects. It is therefore
the responsibility of authors to ensure that they comply with our Ethics Policy
https://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/about. Research involving human
participants must be conducted in an ethical manner with due regard for in-
formed consent. In such cases, the manuscript must include a statement demon-
strating that Institutional Review Board or Ethics Committee approval has been
obtained; this is an explicit statement identifying the ethics committee review
and approval for each study, where applicable, as well as a brief description of
how consent was obtained and from whom. The editors reserve the right to re-
ject a paper if they have reason to believe that proper procedures have not been
followed.
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