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Hacia una sociedad inclusiva
7
Prologo

Este libro examina la discapacidad desde el enfoque de derechos humanos, el
reconocimiento de la diversidad humana y la justicia social. Parte de una idea
que recorre sus siete capitulos: la exclusién de las personas con discapacidad
no se explica solo por sus condiciones de salud, sino por la interaccién entre
esas condiciones, las barreras del entorno, las instituciones y las relaciones
de poder. Esa perspectiva, que recoge la complementariedad entre el modelo
social y el de derechos humanos (Lawson y Beckett, 2021), no niega las
necesidades de apoyo, rehabilitacién y atencidn sanitaria; las sitia dentro de
un analisis mas amplio que pregunta qué hace una sociedad para permitir o
impedir la participaciéon de alrededor de 1.300 millones de personas que
viven con una discapacidad significativa (World Health Organization [WHO],
2022).

La obra esta dirigida a investigadores, docentes universitarios, profesionales
de las ciencias sociales y de la salud, responsables de politicas publicas,
estudiantes de posgrado y organizaciones que trabajan por los derechos de
las personas con discapacidad. Tiene una perspectiva internacional, con
atencién especial a Colombia y a América Latina, una regiéon donde la
discapacidad esta fuertemente asociada a la pobreza (Anchondo Pavén y
Gallardo Macip, 2022) y donde los compromisos de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad todavia encuentran obstaculos
en la desigualdad y en sistemas de proteccidn social incompletos (Bietti,
2023).

Este libro es también el resultado de un trabajo colectivo. En su elaboracion
participaron investigadores de México, Pert, Espafia y Colombia, que
pusieron en diadlogo tradiciones académicas, marcos normativos y
experiencias institucionales distintas para examinar un mismo problema.
Esa colaboracién responde al llamado de la Convencién a fortalecer la
cooperacion internacional en la investigacion y en el acceso al conocimiento
cientifico (ONU, 2006, art. 32), y adquiere especial valor en una regién donde
la evidencia sobre la rehabilitacion basada en la comunidad todavia es escasa
y, en su mayor parte, presenta un riesgo de sesgo medio o alto Por la amplitud
de los temas que retne, por el cuidado con que se verificaron sus fuentes y
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por la mirada comparada que ofrece entre paises de habla hispana, la obra es
un aporte cientifico significativo para quienes investigan, ensefian o disefian
politicas de inclusion, y deja abierta una agenda que invita a nuevas alianzas
entre universidades y paises.

Los cuatro primeros capitulos construyen el marco de la obra. El capitulo 1
revisa los fundamentos conceptuales, histéricos y epistemoldgicos de la
discapacidad, los modelos que la han interpretado y los debates sobre
terminologia, estigma y capacitismo, a partir de trabajos como los de Gesser
et al. (2022) y Leonardi et al. (2022). El capitulo 2 analiza el marco de
derechos humanos, con énfasis en la Convencién y en la reforma colombiana
de la capacidad legal (Ley 1996 de 2019). El capitulo 3 se ocupa de la
educacion inclusiva y la accesibilidad, y el capitulo 4 examina la inclusién
laboral, el bienestar psicosocial, los cuidados y la calidad de vida, donde la
evidencia muestra que las practicas de las organizaciones pesan tanto como
las caracteristicas de quienes buscan empleo (Aksnes y Ulstein, 2024).

Los tres capitulos siguientes amplian el andlisis hacia las desigualdades y las
politicas. El capitulo 5 aborda la relacién entre discapacidad, género e
interseccionalidad, un campo donde la investigacién menciona a menudo la
interseccionalidad sin aplicarla con rigor (Thomas et al., 2023). El capitulo 6
estudia la salud, el acceso a los servicios sanitarios y la rehabilitacidn, a partir
de una evidencia que documenta una mortalidad mas alta entre las personas
con discapacidad (Kuper, Rotenberg et al., 2024). El capitulo 7 cierra la obra
con la proteccion social, la pobreza y las politicas publicas, y propone una
agenda de justicia social que tiene en cuenta la baja cobertura mundial de las
prestaciones por discapacidad (International Labour Organization [ILO],
2024) y los costos adicionales que enfrentan los hogares (Mont, 2023).

El libro es una investigaciéon documental y una sintesis critica de literatura.
No es una revision sistematica, porque no se aplicé un protocolo de revision
registrado, y no presenta datos originales. Las fuentes cientificas
corresponden, salvo excepciones sefialadas, al periodo 2021-2025, y cada
referencia se verifico en la pagina de la revista, en PubMed Central, en
Redalyc, en DOAJ o en repositorios institucionales, leyendo al menos el
resumen para confirmar que sostiene lo que se le atribuye. Las normas y los
documentos internacionales se citan por su vigencia, como la Convencion
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(Organizacion de las Naciones Unidas [ONU], 2006) y las observaciones del
Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2016) a
Colombia. Al final de cada capitulo, una nota de control bibliografico indica el
intervalo de las fuentes, los tipos de estudio, las fuentes consultadas y las
limitaciones de verificaciéon.

Los autores han procurado distinguir en todo momento los hallazgos de los
estudios citados de las interpretaciones propias, y las obligaciones juridicas
vinculantes de las recomendaciones de los drganos internacionales. Cuando
la evidencia es insuficiente o procede de contextos distintos al colombiano, el
texto lo dice, una cautela necesaria en un campo donde la discapacidad se
mide de maneras muy distintas (Stockl et al., 2022) y donde muchos paises
todavia no producen datos comparables (Mitra y Yap, 2021). Esa prudencia
responde a la conviccién de que las politicas de inclusién necesitan un
conocimiento preciso sobre lo que se sabe y lo que todavia falta investigar.

Nubia Hernandez-Florez PhD



Capitulo 1. Discapacidad y diversidad humana

Capitulo 1. Discapacidad y diversidad
humana. Fundamentos conceptuales,
historicos y epistemologicos

Introduccion

Hablar de discapacidad obliga a decidir, antes de cualquier otra cosa,
donde se ubica el problema. Si se ubica en el cuerpo, la respuesta sera
diagnosticar, tratar y, cuando se pueda, corregir. Si se ubica en el entorno, la
respuesta sera retirar barreras y cambiar instituciones. Si se entiende como
unarelacién entre ambos, las respuestas se vuelven mas complejas y también
mas exigentes, porque reclaman a la vez atencién sanitaria, apoyos
personales, accesibilidad y cambios en las normas sociales que definen qué
cuerpos y qué mentes se consideran aceptables. Esa decisiéon no es solo
tedrica. Orienta la investigacidn, los presupuestos publicos, la formacion de
profesionales y la manera en que una sociedad trata a millones de personas.
La Organizacién Mundial de la Salud estima que alrededor de 1.300 millones
de personas viven con una discapacidad significativa (World Health
Organization [WHO], 2022), y un metaanalisis reciente encontré que su
mortalidad por todas las causas duplica con creces la de la poblacién sin
discapacidad (Kuper, Rotenberg et al., 2024).

Este capitulo examina cémo se han construido las principales
concepciones sobre la discapacidad y qué implicaciones cientificas, sociales
y politicas tienen hoy. Su argumento central es que los modelos
interpretativos no se sucedieron como etapas cerradas, en las que cada uno
habria reemplazado por completo al anterior. Conviven en las leyes, en los
servicios de salud, en las aulas y en las conversaciones cotidianas, y esa
convivencia produce tensiones que la investigacién reciente ayuda a
entender. La literatura revisada muestra, por ejemplo, que el modelo de
derechos humanos y el modelo social pueden cumplir funciones distintas y
complementarias (Lawson y Beckett, 2021), que la Clasificaciéon
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud se aplica
de manera muy desigual entre paises (Leonardi et al., 2022) y que los sesgos
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capacitistas persisten incluso entre profesionales formados para atender a
personas con discapacidad (lezzoni et al., 2021).

El capitulo avanza en nueve apartados. Primero presenta la discapacidad
como categoria histérica, social y cientifica. Después revisa el modelo de
prescindencia, el médico-rehabilitador, el social y el enfoque biopsicosocial.
Luego discute los debates sobre diversidad humana y terminologia, el
estigma y el capacitismo, y la interacciéon entre condiciones personales,
apoyos y entorno. Cierra con los vacios de investigacion que el resto del libro
retoma. La organizacién parte de la tipologia de modelos de Palacios (2008)
y la discute a la luz de la tesis de complementariedad de Lawson y Beckett
(2021).

Fundamentos conceptuales y estado de la cuestion

La discapacidad como categoria histérica, social y cientifica

La palabra discapacidad no designa un fenémeno natural que existiera
siempre con los mismos contornos. Lo que una sociedad agrupa bajo esa
etiqueta depende de sus formas de produccién, de sus saberes médicos, de
sus sistemas de proteccion social y de las expectativas sobre lo que un cuerpo
debe poder hacer. Por eso la categoria ha servido para fines muy distintos:
excluir, clasificar para asignar beneficios, organizar servicios y, mas
recientemente, reclamar derechos. La historia de la eugenesia muestra su uso
excluyente (Anchondo Pavén y Gallardo Macip, 2022), y 1a Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad la convirtié en fundamento de
exigencias juridicas (Organizacién de las Naciones Unidas [ONU], 2006).

La Organizaciéon Mundial de la Salud dedic6 en 2022 un informe global a
la equidad en salud de las personas con discapacidad (WHO, 2022). El hecho
de que el problema se formule como inequidad, y no solo como carga de
enfermedad, ya indica un desplazamiento conceptual: la pregunta deja de ser
Unicamente qué condicion tiene una personay pasa a incluir qué trato recibe
del sistema de salud y de la sociedad. Ese desplazamiento convive, sin
embargo, con instrumentos y practicas que siguen definiendo la discapacidad
desde el diagnoéstico. La encuesta de Leonardi et al. (2022) a los centros
colaboradores de la Organizacion Mundial de la Salud lo muestra con

10
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claridad. Veinte afios después de aprobada la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, solo 14 de los 20 paises que
respondieron informaron un uso oficial o comprometido de ella, y en la
mayoria su empleo no es obligatorio.

Para este libro, la discapacidad se entiende como el resultado de la
interaccion entre personas con determinadas condiciones de salud o
deficiencias y las barreras del entorno que limitan su participaciéon en
igualdad de condiciones. Esta definicién operativa recoge la orientacion de la
Convenciéon sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU,
2006), que se analiza en el capitulo 2, y la del enfoque biopsicosocial que
inspira la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (Leonardi et al., 2022). Tiene una ventaja analitica: obliga a
examinar a la vez lo que ocurre en el cuerpo, en las relaciones sociales y en
las instituciones, sin reducir el problema a ninguno de esos planos.

Modelo de prescindencia: antecedentes historicos y formas de
exclusion

La tipologia de modelos que se usa con mas frecuencia en el ambito
hispanohablante se debe a Palacios (2008), quien distinguié un modelo de
prescindencia, un modelo rehabilitador y un modelo social. Se trata de una
obra anterior al periodo que este libro toma como base bibliografica, y se
menciona aqui solo porque explica el origen de una clasificacién que aun
organiza buena parte de la discusidn juridica y académica en América Latina.
En el modelo de prescindencia, la discapacidad se atribuye a causas religiosas
o morales y la vida de las personas con discapacidad se considera
prescindible. Las respuestas sociales van desde la eliminacién hasta la
marginacion, la caridad y el encierro, y algunas de ellas se prolongaron en los
programas eugenésicos del siglo XX (Anchondo Pavén y Gallardo Macip,
2022).

La pregunta para la investigacion actual no es si ese modelo pertenece al
pasado, sino qué formas ha tomado después. Anchondo Pavén y Gallardo
Macip (2022) reconstruyen la historia de la eugenesia del siglo XX, incluidos
programas en América Latina, y muestran como la ciencia y la ideologia
politica se reforzaron para justificar la esterilizaciéon y la exclusién, un
vinculo que Gesser et al. (2022) también identifican. Su argumento va mas
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alld de la historia: sostienen que algunas tecnologias genéticas
contemporaneas prolongan la légica de optimizar cuerpos considerados
funcionales, ahora bajo la forma de elecciones individuales guiadas por el
mercado. Estos autores no usan el término prescindencia; hablan de un
modelo eugenésico o médico-correctivo. La diferencia importa, porque
indica que las practicas de exclusién pueden presentarse con lenguaje
meédico y no religioso.

Gesser et al. (2022) llegan a una conclusidn cercana desde los estudios
sobre discapacidad. Para ellas, el capacitismo se vincula histéricamente con
la eugenesia, que justificd la esterilizacion, la institucionalizacién y otras
practicas contra personas con discapacidad. Leidos junto con el analisis de
Anchondo Pavén y Gallardo Macip (2022), estos planteamientos permiten
sostener una interpretacion que este capitulo asume: la prescindencia no es
solo una etapa antigua, sino una posibilidad que reaparece cuando una
sociedad juzga que ciertas vidas valen menos. Esta es una interpretacion del
libro y no una conclusiéon empirica de los estudios citados, que son ensayos
teoricos.

Modelo médico-rehabilitador: aportes, alcances y limitaciones

El modelo médico-rehabilitador ubica la discapacidad en la persona,
como consecuencia de una enfermedad o deficiencia que debe tratarse para
acercar el funcionamiento a una norma. Sus aportes son reales. La
rehabilitacién, los dispositivos de apoyo y la atencién clinica han ampliado la
autonomia y la esperanza de vida de muchas personas, y la necesidad de
productos de apoyo alcanza hoy a mas de 2.500 millones de personas en el
mundo (World Health Organization y United Nations Children's Fund, 2022).
Negar esos aportes seria tan equivocado como reducir la discapacidad a ellos,
una advertencia que Schwab et al. (2022) formulan al revisar los limites de
ambos modelos.

Las limitaciones aparecen cuando el diagnoéstico se convierte en la
explicacion de todo lo que le ocurre a una persona. Schwab et al. (2022)
describen el modelo médico como una visién que separa la discapacidad del
mundo social y la trata como algo que debe arreglarse o normalizarse.
Sefalan también un problema simétrico en el modelo social, que segun ellos
no explica cémo una deficiencia corporal moldea la experiencia vivida. Su

12



Capitulo 1. Discapacidad y diversidad humana

propuesta, el modelo ecoldgico-enactivo, entiende la discapacidad como una
experiencia de poder y no poder hacer que surge de la relaciéon entre la
persona y su entorno, sin tratar el cuerpo como patoldgico solo porque
difiere de la norma. Su critica coincide con la que Anchondo Pavén y Gallardo
Macip (2022) dirigen al modelo médico-correctivo, orientado a corregir o
mejorar individuos en lugar de retirar barreras.

Los efectos practicos del modelo médico se observan en la relacion
clinica. En una encuesta nacional a 714 médicos de Estados Unidos, lezzoni
et al. (2021) encontraron que el 82,4 % creia que las personas con
discapacidad importante tienen peor calidad de vida que las personas sin
discapacidad, y que solo el 40,7 % se sentia muy seguro de poder ofrecerles
la misma calidad de atencién. El estudio no permite atribuir esas creencias
exclusivamente al modelo médico, pero si muestra que la formacién clinica
no protege contra el prejuicio. La revisiéon sistematica de Lindsay et al.
(2023), que reunié 48 estudios sobre profesionales de la salud con
discapacidad, afiade otra cara del problema: el capacitismo opera también
contra quienes trabajan dentro del sistema, mediante entornos inaccesibles,
actitudes negativas y acoso. Ambos estudios proceden de paises de ingresos
altos, y su aplicacion al contexto colombiano requiere investigacion local.

Modelo social de la discapacidad y critica a las barreras
estructurales

El modelo social naci6é de la accién politica de las propias personas con
discapacidad y propuso separar la deficiencia, entendida como una
caracteristica corporal, de la discapacidad, entendida como la desventaja
producida por una organizacién social que no tiene en cuenta esas
caracteristicas. Su fuerza consiste en desplazar la responsabilidad
(Anchondo Pavoén y Gallardo Macip, 2022; Lawson y Beckett, 2021): si una
persona usuaria de silla de ruedas no puede entrar a un edificio, el problema
estd en la escalera y no en sus piernas.

Este modelo sigue siendo la base de buena parte de la reflexion critica en
América Latina. Anchondo Pavén y Gallardo Macip (2022) lo defienden como
el marco que permite entender la discapacidad como un fendmeno relacional
y multicausal, cuya solucién esta en eliminar barreras sociales y no en
corregir o mejorar individuos. Gesser et al. (2022) lo amplian hacia una

13
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perspectiva anticapacitista e interseccional, en la que la discapacidad se
vuelve asunto de derechos humanos y exige la participacién de las personas
con discapacidad en la investigacion y en las politicas.

El debate reciente no gira tanto en torno a la validez del modelo social
como a su relacion con el enfoque de derechos humanos. Lawson y Beckett
(2021) discuten la idea, frecuente en la literatura juridica, de que el modelo
de derechos humanos desarrolla y mejora al modelo social. Proponen en su
lugar una tesis de complementariedad: ambos modelos tienen objetos y
funciones distintas. El modelo social explica cémo se produce la desventaja;
el de derechos humanos establece qué deben garantizar los Estados. Esta
distincién ayuda a evitar una lectura evolucionista en la que cada modelo
nuevo vuelve obsoleto al anterior, y es la que adopta este libro, en sintonia
con el esfuerzo de Schwab et al. (2022) por articular los modelos en lugar de
oponerlos.

Enfoque biopsicosocial y Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud, aprobada por la Organizacién Mundial de la Salud en 2001,
intent6 integrar el modelo médico y el social mediante un enfoque
biopsicosocial. Describe el funcionamiento en tres niveles, las funciones y
estructuras corporales, las actividades y la participacion, y considera factores
contextuales ambientales y personales. Su mérito principal es reconocer que
la discapacidad es interactiva (Leonardi et al., 2022), aunque la definicién de
los factores personales sigue siendo objeto de critica (Schwab et al.,, 2022).

La pregunta que plantea la investigacion reciente es cuanto de ese marco
se ha llevado a la practica. Leonardi et al. (2022) encontraron que la
clasificacién se usa sobre todo en la practica clinica, en el desarrollo de
politicas y en educacion, y que donde se aplica ofrece un marco biopsicosocial
para las politicas de salud, funcionamiento y discapacidad. Sin embargo, su
uso no es obligatorio en la mayoria de los paises que respondieron. La
limitacién del estudio es que informan los centros colaboradores, no los
usuarios ni las personas con discapacidad, de modo que mide la adopcién
institucional y no el efecto en la vida de las personas, una distancia entre

14
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marcos conceptuales y medicion que Mannor y Needham (2024) también
observan en el estudio del capacitismo.

La critica conceptual mas precisa en la literatura revisada se refiere a los
factores personales. Schwab et al. (2022) sefialan que la clasificacién los
define de forma deficiente, lo que limita su aplicacién en rehabilitacién, y
recomiendan que la investigacion caracterice sistematicamente esos factores
en sus muestras. El problema no es menor: si los factores personales quedan
indefinidos, el analisis tiende a volver al diagndstico como Unica variable
individual, y el enfoque biopsicosocial pierde parte de su capacidad
explicativa, un riesgo que Dwyer (2022) también advierte cuando pide
estudiar los entornos ademas de las caracteristicas individuales.

Desarrollo analitico

Diversidad humana, diversidad funcional y debates terminolégicos

Las palabras con las que se nombra la discapacidad no son neutrales.
Expresan concepciones sobre las personas y orientan la manera en que se las
trata. Bottema-Beutel et al. (2021) muestran que expresiones de uso clinico
frecuente, como necesidades especiales o alto y bajo funcionamiento,
reproducen ideas capacitistas aunque quienes las emplean no lo pretendan,
y ademds son imprecisas. Proponen que los investigadores revisen su
vocabulario, adopten alternativas no capacitistas, incluyan a personas
autistas en la investigacién y expliquen las dificultades en relacién con
barreras sociales y estructurales. Su trabajo es un comentario académico
centrado en el autismo y en el inglés, por lo que sus recomendaciones no
pueden trasladarse al espafiol sin una discusién propia, como la que Dwyer
(2022) plantea sobre los términos asociados a la neurodiversidad.

Esa discusion existe. En el &mbito hispanohablante se ha propuesto la
expresién diversidad funcional para sustituir a discapacidad, con el
argumento de que esta dltima conserva una connotacion de falta. Bonilla-Del-
Rio et al. (2024) analizaron 100 videos de creadores de contenido en TikTok
y encontraron que personas con discapacidad es la expresidn mas aceptada
y reconocida, mientras que términos como minusvalido, subnormal o
deficiente se consideran obsoletos u ofensivos. Concluyen que la
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terminologia ha evolucionado, pero que un lenguaje realmente inclusivo
todavia no se halogrado. Sumuestra se limita a una plataforma y a un periodo
corto, de modo que describe tendencias en un espacio digital concreto y no
el uso general de la lengua, de modo que conviene leerlo junto con las
advertencias de Bottema-Beutel et al. (2021) sobre el vocabulario capacitista
en la investigacion.

El concepto de neurodiversidad afiade otra capa al debate. Dwyer (2022)
observa que buena parte del conflicto en torno a ese término nace de la
confusion sobre su significado y propone una versién interaccionista y
ecologica, situada entre el modelo médico y una version fuerte del modelo
social. Desde esa perspectiva, la discapacidad resulta de la interaccién entre
las caracteristicas propias de la persona y su entorno. Las implicaciones son
concretas: las intervenciones deberian elegirse por su efecto en la calidad de
vida y no por su capacidad de hacer que alguien parezca normal, y el lenguaje
deberia reconocer fortalezas sin negar dificultades reales, en linea con las
recomendaciones de Bottema-Beutel et al. (2021).

En este libro se usa la expresion personas con discapacidad, que es la de
la Convenciéon (ONU, 2006) y la del ordenamiento juridico colombiano, y la
de mayor aceptaciéon en el estudio de Bonilla-Del-Rio et al. (2024). Se
reconoce, al mismo tiempo, que algunas comunidades prefieren otras
férmulas, como el lenguaje que antepone la identidad en el caso del autismo,
y que la eleccidon terminolégica debe respetar la manera en que las personas
se nombran a si mismas.

Estigma, prejuicio, capacitismo y construccion social de la diferencia

El estigma es el proceso por el cual una caracteristica se convierte en
marca de inferioridad, con efectos documentados sobre la autoeficacia y la
calidad de vida (Ju et al., 2023). En el caso de la discapacidad, ese proceso
empieza temprano. Babik y Gardner (2021) explican, a partir de la psicologia
social y del desarrollo, que la percepcién de la discapacidad se forma
mediante la dindmica entre grupo propio y grupo ajeno, en la que las
personas con discapacidad aparecen como un caso particular de grupo
externo. Los factores que influyen operan en el nivel social, en la familia y la
escuela, y en el individuo. Las autoras proponen un modelo integrador que
podria orientar intervenciones para mejorar las actitudes de nifias y nifios
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hacia sus compafieros con discapacidad. Su revision es narrativa y se centra
en la infancia y la adolescencia.

En la vida adulta, el estigma tiene efectos medibles. La revisidn de alcance
deJuetal. (2023), que reunié 11 estudios sobre discapacidad fisica, encontré
que el estigma publico se asocia sobre todo con la apariencia fisica y el uso de
silla de ruedas, y que la conciencia del estigma se relaciona con depresion,
menor autoeficacia y peor calidad de vida. Estas asociaciones no permiten
afirmar una relaciéon causal, pero coinciden con lo que muestran los estudios
sobre profesionales de la salud (lezzoni et al.,, 2021; Lindsay et al.,, 2023): el
prejuicio no es una opinién privada sin consecuencias, sino un factor que
condiciona la atencion, el trabajo y el bienestar.

El concepto de capacitismo permite pasar del prejuicio individual a la
estructura social. Gesser et al. (2022) lo definen como una forma de
discriminacion sostenida por normas corporales que consideran normal un
cuerpo completo y productivo y presentan la discapacidad como un déficit
que debe corregirse. Subrayan que el capacitismo condiciona a todas las
personas y no solo a quienes tienen discapacidad, y que se entrelaza con el
sexismo, el racismo, el clasismo y la discriminacién contra personas LGBT.
Mannor y Needham (2024) aportan una distincidn 1til para la investigacion:
el capacitismo opera en los niveles intrapersonal, interpersonal, institucional
y estructural, y cada nivel exige formas distintas de medicion.

Esa distincion por niveles tiene una consecuencia practica para la
investigacion. Un estudio que mide actitudes individuales, como el de Babik
y Gardner (2021) o el de lezzoni et al. (2021), captura una parte del
fendmeno, pero no las barreras institucionales que describen Lindsay et al.
(2023) ni las normas culturales que analizan Gesser etal. (2022). Una agenda
de investigacion sobre capacitismo en Colombia deberia combinar esos
niveles en lugar de limitarse a encuestas de actitudes.

Interaccién entre condiciones personales, funcionamiento, apoyos y
entorno

Si la discapacidad surge de una relacidn, la pregunta analitica es como se
configura esa relacion en cada caso. Dwyer (2022) sostiene que la
investigacion deberia estudiar los entornos y contextos, ademas de las
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fortalezas y dificultades individuales. Schwab et al. (2022) proponen el
concepto de oportunidades de accién para describir lo que una persona
puede hacer en un entorno determinado, que depende a la vez de sus
caracteristicas y de lo que el entorno ofrece. Ambos trabajos coinciden en
rechazar dos simplificaciones: la que atribuye todo al cuerpo y la que
atribuye todo a la sociedad.

Esta perspectiva tiene implicaciones para la manera de pensar los apoyos.
Un apoyo no es un favor ni un privilegio, sino uno de los elementos que
modifican la relacién entre la persona y su entorno, lo que Schwab et al.
(2022) describen como ampliacion de las oportunidades de accion. Puede ser
tecnolégico, humano, econdémico o institucional. El informe de la
Organizacion Mundial de la Salud sobre equidad en salud (WHO, 2022) sitaa
en el sistema de salud una parte de esas condiciones, y los capitulos 3 y 4
examinan como funcionan en la educacién y en el trabajo.

La perspectiva interaccionista también obliga a reconocer necesidades
individuales de rehabilitacién y atencién sanitaria. Una critica del modelo
médico que niegue esas necesidades caeria en el error que Schwab et al.
(2022) atribuyen al modelo social: ignorar cé6mo la condicién corporal
moldea la experiencia. El reto consiste en ofrecer atencion sin convertir el
diagnostico en el centro de la identidad ni en la medida del valor de una vida,
criterio que coincide con la propuesta de Dwyer (2022) de elegir las
intervenciones por su efecto en la calidad de vida.

Contextualizacion internacional y colombiana

La literatura revisada para este capitulo procede en su mayor parte de
paises de ingresos altos. Los estudios sobre actitudes de profesionales de la
salud (lezzoni etal., 2021; Lindsay et al., 2023), sobre estigma (Ju et al., 2023)
o sobre neurodiversidad (Dwyer, 2022) no pueden trasladarse a Colombia
sin justificar su aplicabilidad. Los sistemas de salud, los mecanismos de
proteccién social y las condiciones de pobreza son distintos, y estas
diferencias pueden modificar tanto la forma del estigma como sus efectos.

La produccién latinoamericana revisada tiene otro perfil. Los trabajos
publicados en la revista mexicana Andamios (Anchondo Pavén y Gallardo
Macip, 2022; Gesser et al., 2022) son ensayos tedricos que conectan la
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discapacidad con la historia de la eugenesia, con el neoliberalismo y con otras
formas de opresion. El primero de esos ensayos subraya ademas que en
América Latina la discapacidad esta fuertemente asociada a la pobreza, un
tema que el capitulo 5 desarrolla. Esta literatura aporta categorias criticas,
pero hay menos estudios empiricos regionales que midan esos fen6menos.

En Colombia, el marco juridico adopté la orientaciéon de la Convencion
mediante la Ley 1346 de 2009 y se ha alejado de la sustitucién de la voluntad
con la Ley 1996 de 2019, como se analiza en el capitulo 2. En la busqueda
realizada para este capitulo no se encontraron estudios colombianos
recientes que midan el capacitismo o que evalien el uso de la Clasificaciéon
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud en los
servicios, pese a que el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2016) advirtié que el registro nacional de personas con
discapacidad utilizaba criterios del modelo médico. Esa ausencia debe
confirmarse con busquedas mas amplias en bases regionales antes de
afirmarse como un vacio definitivo, pero indica una linea de investigaciéon
prioritaria.

Discusion critica

La evidencia reunida permite afirmar tres cosas con razonable seguridad.
La primera es que los modelos de discapacidad coexisten y que el paso de uno
a otro no ha sido uniforme. El modelo médico sigue presente en las actitudes
de los profesionales (lezzoni et al.,, 2021), el enfoque biopsicosocial se ha
adoptado de manera desigual (Leonardi et al., 2022) y la discusion tedrica
actual se dirige mas a articular los modelos que a declarar superado alguno
de ellos (Lawson y Beckett, 2021; Schwab et al., 2022).

La segunda es que el estigma y el capacitismo tienen efectos concretos en
la vida de las personas. La revisién de Ju et al. (2023) los relaciona con el
bienestar psicoldgico, y la de Lindsay et al. (2023) con las trayectorias
laborales en el sector salud. Estas asociaciones proceden de estudios
observacionales y de contextos especificos, por lo que no autorizan
conclusiones causales generales, pero son consistentes entre si.

La tercera es que el lenguaje forma parte del problema y de la solucién.
Los trabajos de Bottema-Beutel et al. (2021) y Bonilla-Del-Rio et al. (2024)
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muestran que la terminologia refleja concepciones sobre las personas y que
su cambio es lento y desigual.

Otras cuestiones siguen abiertas. No esta claro como medir el capacitismo
estructural, y Mannor y Needham (2024) sefialan que su operacionalizacién
en la investigacion en salud sigue siendo escasa. Tampoco hay acuerdo sobre
cuanto debe pesar la experiencia corporal en un enfoque relacional, una
tensién que Schwab et al. (2022) y Dwyer (2022) abordan desde
perspectivas distintas. Y la literatura latinoamericana, rica en reflexiéon
tedrica, necesita mas estudios empiricos que permitan contrastar sus
hipétesis.

La principal limitacién de la base documental de este capitulo es su sesgo
geografico. La mayoria de los estudios empiricos procede de Estados Unidos,
Europa y otros paises de ingresos altos (lezzoni et al., 2021; Lindsay et al,,
2023). La segunda limitaciéon es que varias fuentes son ensayos o
comentarios, Utiles para el analisis conceptual (Anchondo Pavén y Gallardo
Macip, 2022; Gesser et al., 2022) pero no para estimar la magnitud de los
fendmenos.

Conclusiones

La discapacidad es una categoria histérica cuyo contenido depende de
c6mo una sociedad organiza el conocimiento, los servicios y la protecciéon
social (Anchondo Pavén y Gallardo Macip, 2022). Los modelos de
prescindencia, médico-rehabilitador, social y biopsicosocial no son etapas
superadas en una secuencia ordenada, sino concepciones que conviven y
compiten en las instituciones y en las practicas (lezzoni et al., 2021; Leonardi
etal,, 2022). El modelo de derechos humanos no reemplaza al social; ambos
cumplen funciones distintas (Lawson y Beckett, 2021).

El enfoque que adopta este libro entiende la discapacidad como el
resultado de una interaccién entre condiciones personales y entorno. Esa
perspectiva permite reconocer necesidades de atencién y rehabilitacién sin
reducir la vida de las personas a un diagnostico (Schwab et al., 2022), y obliga
a examinar las barreras, los apoyos y las normas sociales que hacen posible
o impiden la participacién (Dwyer, 2022).
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El capacitismo, entendido como estructura y no solo como prejuicio
individual (Gesser et al., 2022; Mannor y Needham, 2024), es 1a categoria que
articula buena parte de los problemas que los capitulos siguientes analizan
en el derecho, la educacion, el trabajo y las relaciones de género. Su estudio
en Colombia es todavia incipiente y constituye una de las lineas de
investigacidn que esta obra propone.
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Capitulo 2. Discapacidad y derechos
humanos. Marco normativo, ciudadaniay
participacion

Introduccion

Durante buena parte del siglo XX, el derecho trat6é a muchas personas con
discapacidad como objetos de protecciéon y no como sujetos de derechos. La
interdiccion judicial, la internacion sin consentimiento y la exclusién del voto
eran instituciones legales, no abusos aislados (Comité sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, 2014). La Convenci6n sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, adoptada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en 2006, cambi6 el punto de partida (Organizacion de las
Naciones Unidas [ONU], 2006): reconocio6 que las personas con discapacidad
tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones y que los Estados deben
garantizar los apoyos necesarios para ejercerla.

Este capitulo examina los fundamentos juridicos de esa proteccion y la
distancia entre el reconocimiento formal de los derechos y su ejercicio
efectivo. Su argumento es que la aprobaciéon de normas compatibles con la
Convencion es una condicién necesaria, pero insuficiente, para la igualdad.
Colombia ofrece un caso util para analizarlo. El pais aprobé la Convencion
mediante la Ley 1346 de 2009, expidio la Ley Estatutaria 1618 de 2013 y, con
la Ley 1996 de 2019, eliminé la interdiccién judicial para personas mayores
de edad. Al mismo tiempo, el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad sefialé en 2016 problemas graves de accesibilidad, educacion,
empleo, participacion politica y atencién a victimas del conflicto armado
(Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016).

El capitulo distingue a lo largo de su desarrollo tres tipos de fuentes. Las
disposiciones de la Convencién y de las leyes nacionales son juridicamente
vinculantes (ONU, 2006; Ley 1346 de 2009). Las observaciones generales y
las observaciones finales del Comité son interpretaciones y recomendaciones
de un 6rgano de tratado, con autoridad interpretativa pero sin la fuerza de
una norma (Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,

24



Capitulo 2. Discapacidad y derechos humanos

2014, 2016). Los trabajos académicos ofrecen analisis y evidencia, no
mandatos. Mezclar esos planos lleva a errores frecuentes, como presentar
una recomendacién como si fuera una obligacion legal o suponer que una ley
vigente se cumple por el solo hecho de existir.

Fundamentos conceptuales y estado de la cuestion

La dignidad humana, la igualdad y la no discriminacién

La dignidad humana es el fundamento de todos los tratados de derechos
humanos, y la Convenciéon la menciona entre sus principios generales junto
con la autonomia individual, la no discriminacién, la participacién plena, el
respeto por la diferencia, la igualdad de oportunidades, la accesibilidad y la
igualdad entre hombres y mujeres (ONU, 2006). Lo que la Convencién afiade
a los tratados anteriores no es un catalogo nuevo de derechos, sino una
explicacion de lo que significa garantizar derechos ya reconocidos a personas
que enfrentan barreras especificas, una lectura que coincide con la tesis de
complementariedad de Lawson y Beckett (2021).

La igualdad que propone la Convencién no es solo formal. Incluye la
obligaciéon de realizar ajustes razonables, es decir, modificaciones y
adaptaciones necesarias en un caso particular que no impongan una carga
desproporcionada, y considera discriminacién la denegacién de esos ajustes
(ONU, 2006). Esta idea tiene consecuencias en todos los ambitos que analiza
este libro: en la escuela, en el empleo, en los tribunales y en los servicios de
salud. En Colombia, la Ley Estatutaria 1618 de 2013 incorpord las nociones
de ajustes razonables, accesibilidad y acciones afirmativas como parte de las
obligaciones del Estado.

La relacion entre modelo social y enfoque de derechos humanos,
discutida en el capitulo anterior, ayuda a entender por qué la Convencion
importa. Lawson y Beckett (2021) sostienen que ambos modelos son
complementarios: el social explica cémo se produce la desventaja y el de
derechos humanos fija lo que los Estados deben garantizar. La Convencion
traduce la critica a las barreras en obligaciones juridicas, pero no sustituye la
necesidad de analizar cémo operan esas barreras en cada contexto, tarea que
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asumen los estudios empiricos sobre apoyos (Casey et al., 2023) y sobre
acceso a la justicia (Gjecaj et al., 2024) que se analizan mas adelante.

La Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad

La Convencion fue adoptada en 2006 y entr6 en vigor en 2008 (ONU,
2006). Colombia la aprob6 mediante la Ley 1346 de 2009, lo que la integré al
ordenamiento interno con el caracter que la Constituciéon reconoce a los
tratados de derechos humanos. Sus articulos abarcan la accesibilidad, el igual
reconocimiento como persona ante la ley, el acceso a la justicia, la vida
independiente, la educacion, la salud, el trabajo y la participacién en la vida
politica, entre otros.

Dos rasgos distinguen a este tratado. El primero es que fue negociado con
una participacién inédita de organizaciones de personas con discapacidad,
que impusieron el principio de que no se decida nada sobre ellas sin ellas. El
segundo es que su articulo 12 (ONU, 2006) cuestiona de raiz los regimenes
de sustitucion de la voluntad, como la interdiccion y la tutela, que existian en
la mayoria de los cddigos civiles. El Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad desarrollé ese articulo en su Observacion general
n.2 1 (Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2014),
donde interpret6 que los Estados deben reemplazar los regimenes de
sustitucion por sistemas de apoyo para la toma de decisiones.

Esa interpretacion ha sido objeto de debate, porque exige transformar
instituciones juridicas muy arraigadas (Jiménez Barros y Bonett Sumbatof,
2021). Es importante recordar su naturaleza: la observacidn general expresa
la interpretacién del érgano de vigilancia del tratado y tiene un peso
considerable, pero los Estados no siempre la han aceptado en todos sus
términos. En Colombia, como se ver3, el legislador adopt6 un modelo de
apoyos que se aproxima a esa interpretacion (Ley 1996 de 2019).

Obligaciones internacionales de los Estados y mecanismos de
seguimiento

La Convencion impone obligaciones de respetar, proteger y garantizar
(ONU, 2006). Algunas son de aplicacién inmediata, como la prohibicién de
discriminacion. Otras, como las relativas a derechos econdémicos, sociales y
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culturales, admiten una realizacién progresiva, aunque esa progresividad no
autoriza la inaccién ni el retroceso. En Colombia, la Ley Estatutaria 1618 de
2013 tradujo esas obligaciones en deberes concretos para las entidades
publicas.

El seguimiento se realiza mediante informes periédicos que los Estados
presentan al Comité. El Comité examina esos informes, dialoga con las
delegaciones estatales y emite observaciones finales con preocupaciones y
recomendaciones. Colombia presenté su informe inicial y recibid
observaciones finales en 2016 (Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, 2016). Posteriormente presenté sus informes perioédicos
segundo a cuarto combinados, que el Comité publicé en 2023 y que cubren el
periodo de 2016 a 2021 (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2023). Ese informe estatal responde punto por punto a las
observaciones de 2016 y destaca, entre otras medidas, la Ley 1996 de 2019
y el Decreto 1421 de 2017 sobre educacién inclusiva.

Conviene leer estos documentos con cuidado. Las observaciones finales
son la evaluacion de un 6rgano independiente (Comité sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, 2016); el informe del Estado es la version del
propio gobierno sobre sus avances (Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2023). Ninguno de los dos mide por si mismo la
experiencia de las personas con discapacidad, que requiere investigacion
independiente y la voz de sus organizaciones.

Desarrollo analitico

Capacidad juridica, autonomia y toma de decisiones con apoyos

La capacidad juridica tiene dos dimensiones: la capacidad de ser titular
de derechos y la de ejercerlos por si mismo. Los regimenes de interdiccion
negaban la segunda a muchas personas con discapacidad intelectual o
psicosocial y la trasladaban a un curador que decidia en su nombre (Jiménez
Barros y Bonett Sumbatof, 2021). En sus observaciones de 2016, el Comité
expresé preocupacién porque el Cédigo Civil y la jurisprudencia colombianos
restringian la capacidad juridica, con efectos sobre el acceso a la justicia y el
consentimiento libre e informado, y recomend6 derogar esas disposiciones y
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eliminar la interdiccion como requisito para acceder a programas de
proteccidn social y reparacion (Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, 2016).

La Ley 1996 de 2019 respondi6 a esas recomendaciones. Jiménez Barros
y Bonett Sumbatof (2021) explican sus elementos centrales. La ley presume
que toda persona mayor de edad con discapacidad tiene capacidad legal en
igualdad de condiciones, elimina la interdiccion y la inhabilitacion, y
sustituye la curaduria por un sistema de apoyos que asisten a la persona en
la expresion de su voluntad en lugar de actuar en su nombre. Los apoyos
pueden formalizarse mediante acuerdos ante notarios y centros de
conciliacion, que duran hasta cinco afios, o mediante un proceso judicial de
adjudicacioén, que es excepcional y se revisa periddicamente. La ley incorpora
ademas las directivas anticipadas, con las que una persona puede dejar
establecidas sus preferencias para el caso de que mas adelante no pueda
expresarlas. Los autores interpretan la reforma como un paso de la
representacion legal al apoyo en la toma de decisiones, coherente con el
modelo social.

La ley fue demandada por haber sido tramitada como ley ordinaria y no
como ley estatutaria. La Corte Constitucional, en la Sentencia C-022 de 2021,
considerd que la ley no estaba sujeta a reserva estatutaria. Segtin la Corte, la
norma elimina barreras legales como la interdiccién y crea un sistema de
apoyos basado en la presuncién de capacidad y en el respeto por la voluntad
y las preferencias de la persona, de modo que facilita el ejercicio del derecho
en lugar de restringirlo (Corte Constitucional de Colombia, 2021a). En la
Sentencia C-118 de 2021, frente a una demanda similar, la Corte decidi6
estarse a lo resuelto en aquella decisién (Corte Constitucional de Colombia,
2021b).

La evidencia empirica sobre cdmo funcionan los apoyos en la vida
cotidiana es todavia limitada, pese a que la Ley 1996 de 2019 convirtié los
apoyos en el eje del régimen colombiano. La revision sistematica de Casey et
al. (2023), que incluyé 81 estudios, la mayoria cualitativos, encontré que las
personas adultas con discapacidad intelectual quieren tomar sus propias
decisiones cotidianas y reconocen que necesitan apoyo para hacerlo.
También encontr6 que los familiares que brindan cuidado condicionan ese
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apoyo a sus preocupaciones por la seguridad y la capacidad de decision, y que
el personal de apoyo tiene dificultades para equilibrar las elecciones de la
persona con esas preocupaciones. La toma de decisiones con apoyo fue el
método identificado con mas frecuencia, aunque los autores concluyen que
el tema esta poco investigado y mal definido.

Garcia Iriarte et al. (2024) llegan a conclusiones convergentes en una
revision de 33 articulos realizada con un enfoque de investigacién inclusiva,
es decir, con participacién de personas con discapacidad intelectual en el
equipo. Las relaciones de confianza con la familia y el personal de apoyo son
decisivas para que la persona decida, pero la revisién también documenta
numerosas restricciones. Los autores vinculan esas restricciones con los
enfoques de proteccion y de mejor interés, que describen como una forma de
sustitucion de la voluntad, la misma que la Observacién general n.2 1 pide
reemplazar (Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
2014). Entre los facilitadores sefialan el didlogo abierto, la informacion
accesible, el conocimiento cercano de la persona y una visién compartida de
ella como alguien capaz de decidir.

Estas revisiones permiten una interpretacién que interesa al caso
colombiano. Cambiar la ley no basta para cambiar las practicas de apoyo
(Casey et al, 2023; Garcia Iriarte et al., 2024). Si las familias y los
profesionales siguen actuando desde la proteccidn, el sistema de apoyos
puede reproducir de hecho la sustituciéon que la norma prohibe (Ley 1996 de
2019). Ninguno de los estudios revisados se realizé en Colombia, por lo que
esta es una hipétesis que la investigacion nacional deberia contrastar.

Vida independiente, accesibilidad y participacién comunitaria

El articulo 19 de la Convencion (ONU, 2006) reconoce el derecho a vivir
de forma independiente y a ser incluido en la comunidad. Vincula una
libertad civil, la de elegir donde y con quién vivir, con condiciones materiales:
servicios de apoyo, vivienda accesible y servicios comunitarios abiertos a
todas las personas. El Comité desarrollé este derecho en su Observacion
general n.2 5 (Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
2017), en la que trata la institucionalizacién como incompatible con la
Convencion.
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La accesibilidad es la condicién previa para ejercer la mayoria de los
derechos. En sus observaciones de 2016, el Comité sefialé6 que Colombia
carecia de un plan nacional de accesibilidad y que los avances eran lentos en
las zonas rurales, el transporte publico, los servicios publicos y la
informacién y las comunicaciones. Recomendé adoptar un plan con plazos y
sanciones, vigilado con participacién de las organizaciones de personas con
discapacidad, y hacer de la accesibilidad un requisito vinculante en la
contratacién publica (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2016). El informe periddico del Estado presenta como avances
normas de accesibilidad web, servicios en lengua de sefias colombiana y
alertas de emergencia en esa lengua (Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2023). Comparar ambos documentos muestra la
distancia entre el diagnostico del Comité, que apunta a un plan integral con
sanciones, y las medidas sectoriales informadas por el Estado. Determinar si
esas medidas han cambiado las condiciones de accesibilidad en el territorio
requiere evaluacién independiente.

Participacién politica, representacion y ciudadania

La ciudadania incluye votar, ser elegido, participar en asuntos publicos y
organizarse. El articulo 29 de la Convencién obliga a garantizar estos
derechos en igualdad de condiciones. En 2016, el Comité observé que en
Colombia las personas declaradas en interdiccién no podian votar y que los
procedimientos y materiales electorales no eran accesibles, y recomendd
garantizar el voto de todas las personas con discapacidad (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016). La eliminacién de la
interdiccion porla Ley 1996 de 2019 removi6 ese obstaculo legal, aunque no
resuelve por si sola los problemas de accesibilidad de los procesos
electorales.

La investigacién internacional muestra que las barreras persisten incluso
donde la ley reconoce el derecho al voto. Boman y Hultin Rosenberg (2024)
revisaron sistematicamente la participacién electoral de personas con
discapacidad intelectual y encontraron nueve estudios, todos de paises
occidentales. Las personas con discapacidad intelectual votan
sustancialmente menos que el resto de la poblacion. Entre los factores que
limitan su participacién identificaron el bajo nivel educativo, las barreras
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fisicas en los puestos de votacion y la tutela plena, mientras que vivir con una
persona que vota aumenta la probabilidad de hacerlo. Los autores subrayan
que la base de evidencia es pequefia. La participacién politica de las mujeres
con discapacidad, que plantea problemas adicionales de representacién, se
examina en el capitulo 5 a partir de trabajos como el de Evans y Reher (2025).

Proteccion judicial, acceso a la justicia y mecanismos de reclamacién

El acceso a la justicia es un derecho instrumental: sin él, los demas
derechos no pueden exigirse. El articulo 13 de la Convencién (ONU, 2006)
obliga a realizar ajustes de procedimiento y adecuados a la edad para facilitar
la participacion de las personas con discapacidad en todos los
procedimientos judiciales. Martin Pérez (2022) analiza esta figura y sostiene
que los ajustes de procedimiento se distinguen de los ajustes razonables
porque no estan limitados por el criterio de la carga desproporcionada, ya
que forman parte del derecho mismo de acceso a la justicia. Pueden aplicarse
en cualquier etapa del proceso y abarcan la comunicacién, la comprension y
la interaccién con el sistema judicial, mediante documentos de lectura facil,
facilitadores, acompafiantes o cambios en audiencias y plazos. Su analisis se
refiere a la reforma procesal espafiola, pero su distinciéon conceptual es util
para cualquier ordenamiento que haya ratificado la Convencion.

La evidencia sobre cémo funcionan estos ajustes en la practica es escasa.
Gjecaj et al. (2024) estudiaron, con métodos cualitativos, la figura de los
funcionarios de proteccién de derechos como ajuste de procedimiento para
mujeres con discapacidad que enfrentan violencia basada en género. Las
participantes valoraron positivamente su apoyo durante los procesos, pero
los autores encontraron que tanto el personal de justicia como las propias
mujeres conocian poco la figura, y recomiendan formacién en derechos de las
personas con discapacidad y mayor difusién. Este hallazgo coincide con un
patréon observado en otros dmbitos de este libro: los mecanismos existen en
la norma, pero su desconocimiento limita su uso, como ocurre con la politica
de educacion inclusiva entre docentes colombianos (Marulanda Paez y
Collazos Aldana, 2024).

En Colombia, la accién de tutela ha sido el principal mecanismo de
reclamacién individual, y la Ley 1996 de 2019 transformo los procesos de
familia relacionados con la capacidad. En sus observaciones de 2016, el
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Comité vinculo las restricciones a la capacidad juridica con limitaciones en el
acceso a la justicia (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2016). No se encontraron en la bisqueda estudios empiricos
recientes que evallen ajustes de procedimiento en tribunales colombianos.

Contextualizacion internacional y colombiana

Marco juridico colombiano y articulacion con los estandares
internacionales

El marco colombiano se compone de varias capas. La Ley 1346 de 2009
aprob6 la Convencion. La Ley Estatutaria 1618 de 2013 establecid
disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad, con obligaciones en educacioén, salud, trabajo,
accesibilidad y participacion. La Ley 1996 de 2019 reformé el régimen de
capacidad legal, y el Decreto 1421 de 2017 reglamento la atencién educativa
de la poblacién con discapacidad en el marco de la educacién inclusiva, como
se analiza en el capitulo 3.

En términos de disefio normativo, este conjunto se alinea en buena
medida con la Convencién (ONU, 2006), en especial después de la reforma de
la capacidad legal. El propio Estado lo presenta asi en su informe periédico,
donde describe la Ley 1996 como el paso de la sustitucién a la toma de
decisiones con apoyos (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2023). La pregunta relevante, sin embargo, es otra: en qué
medida esas normas han modificado las condiciones de vida de las personas.

Obstdculos para la implementacién normativa y desafios
institucionales

Las observaciones de 2016 identificaron obstaculos que van mas alla del
disefio legal. El Comité sefial6 que el registro para la localizaciéon y
caracterizacion de personas con discapacidad utilizaba criterios del modelo
médico, que solo se habia registrado una pequefia parte de la poblacién y que
faltaban estadisticas actualizadas y desagregadas, una carencia extendida en
el plano mundial, donde solo 84 de 180 paises incluyen en sus censos o
encuestas preguntas comparables sobre dificultades de funcionamiento
(Mitray Yap, 2021). También observo que las negociaciones de paz no habian
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priorizado la discapacidad en la rehabilitacién y reintegracién de las
victimas, que el registro de victimas no era accesible y que los programas de
reparacion y restitucion de tierras exigian la interdiccién (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016).

Estos problemas muestran que la implementacién depende de
capacidades institucionales: sistemas de informacién, presupuesto,
formacion de funcionarios y participacién efectiva de las organizaciones. La
literatura sobre toma de decisiones con apoyo (Casey et al., 2023; Garcia
[riarte et al., 2024) y sobre acceso a la justicia (Gjecaj et al., 2024) apunta en
la misma direccién: los obstaculos estan tanto en las practicas de quienes
aplican la norma como en la norma misma.

La comparaciéon con otros paises debe hacerse con prudencia. Los
estudios internacionales citados en este capitulo proceden de contextos con
sistemas de proteccion social, niveles de ingreso y tradiciones juridicas
distintos (Boman y Hultin Rosenberg, 2024; Martin Pérez, 2022). Sus
hallazgos sirven para formular hip6tesis sobre Colombia, no para darlas por
confirmadas.

Discusion critica

El analisis permite afirmar que Colombia ha avanzado en la armonizacién
normativa con la Convencion, y que el cambio mas profundo es la eliminacién
de la interdiccion y la adopcidn de un sistema de apoyos, avalada por la Corte
Constitucional (Corte Constitucional de Colombia, 2021a; Jiménez Barros y
Bonett Sumbatof, 2021). Ese cambio no es menor: modifica la posiciéon
juridica de miles de personas que antes no podian decidir sobre su propia
vida.

Lo que la evidencia no permite afirmar es que esa armonizacion se haya
traducido en un ejercicio efectivo de los derechos. Las observaciones del
Comité de 2016 describen problemas estructurales de accesibilidad,
informacidén estadistica y atencioén a victimas, y el informe estatal de 2023
presenta medidas sin una evaluacién independiente de sus resultados. La
investigacién internacional sobre toma de decisiones con apoyo muestra,
ademas, que las practicas de protecciéon pueden mantener la sustitucion de
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la voluntad aun cuando laley la haya abolido (Casey et al., 2023; Garcia Iriarte
etal, 2024).

Hay tres limitaciones en la base documental de este capitulo. La primera
es la escasez de estudios empiricos colombianos sobre la aplicacién de la Ley
1996 de 2019, que impide evaluar sus efectos con datos. La segunda es que
buena parte de la evidencia sobre participacion politica y acceso a la justicia
procede de paises europeos o anglosajones (Boman y Hultin Rosenberg,
2024; Gjecaj etal., 2024; Martin Pérez, 2022). La tercera es que no se dispone
en esta revision de las observaciones finales del Comité posteriores al
informe periddico de 2023, por lo que el analisis del seguimiento
internacional se detiene en ese documento.

Conclusiones

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
convirti6 la critica a las barreras sociales en obligaciones juridicas para los
Estados (ONU, 2006; Lawson y Beckett, 2021). Su aporte mas exigente es el
reconocimiento de la capacidad juridica en igualdad de condiciones, que
obliga a reemplazar la sustitucidn de la voluntad por apoyos (Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2014).

Colombia ha incorporado ese estandar en su legislacion. La Ley 1996 de
2019 eliminé la interdiccién y cre6 un sistema de apoyos (Jiménez Barros y
Bonett Sumbatof, 2021), y la Corte Constitucional la consideré compatible
con el régimen constitucional (Corte Constitucional de Colombia, 2021a).
Esta reforma sitda al pais entre los que han llevado mas lejos la adecuacion
al articulo 12 de la Convencién.

La existencia de normas no demuestra su aplicacién. Las barreras de
accesibilidad, la falta de datos, el desconocimiento de los mecanismos y las
practicas de proteccién que limitan la autonomia son obstaculos que laley no
elimina por si sola (Casey et al, 2023; Gjecaj et al, 2024). Evaluar la
aplicacion de la Ley 1996 de 2019 y de los ajustes de procedimiento en la
justicia colombiana es una tarea pendiente de la investigacion.
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Capitulo 3. Educacion inclusiva y
accesibilidad universal. De las barreras al
aprendizaje a la participacion

Introduccion

Que un estudiante con discapacidad esté matriculado en una escuela
regular no significa que esté incluido. Puede estar sentado en un aula sin
materiales accesibles, con un docente que no sabe cdmo ensefarle, con
compaifieros que lo tratan como alguien ajeno y con un plan de ajustes que
reduce sus metas de aprendizaje en lugar de abrirle caminos (Viloria-Rivera,
2022). La inclusién educativa se mide en lo que el estudiante aprende, en
como participa y en si puede continuar al siguiente nivel, no en su presencia
fisica, como se desprende del articulo 24 de la Convencidn sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (Organizacién de las Naciones Unidas
[ONU], 2006).

Este capitulo analiza las condiciones pedagogicas, institucionales,
tecnoldgicas y sociales que permiten o limitan el acceso, la permanencia, el
aprendizaje y la participacion de las personas con discapacidad en el sistema
educativo. Su argumento central es que la inclusién depende de cambios
simultdneos en el curriculo, en la formacién docente, en la organizaciéon
institucional y en la financiacién, y que cuando una politica se limita a
ordenar la matricula o a producir planes individuales sin transformar esas
condiciones, corre el riesgo de reproducir la exclusién dentro del aula. La
evidencia colombiana reciente apoya esta preocupacién: los docentes
conocen mejor los planes individuales de ajustes que la politica que los
enmarcay perciben pocos apoyos institucionales (Marulanda Paez y Collazos
Aldana, 2024), mientras que un analisis de caso describe ajustes que rebajan
los objetivos curriculares en lugar de garantizar el aprendizaje (Viloria-
Rivera, 2022).

El capitulo empieza por los fundamentos de la educacién inclusiva y la
distincion entre integracion e inclusiéon. Después examina las barreras, el
disefio universal para el aprendizaje, los ajustes razonables, la accesibilidad
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y las tecnologias de apoyo, la formacién docente, la evaluaciéon y la
permanencia, y la educaciéon superior. Termina con la evaluacién de las
politicas institucionales y los vacios de evidencia, tomando como referencia
el Decreto 1421 de 2017 y las recomendaciones del Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (2016).

Fundamentos conceptuales y estado de la cuestion

Fundamentos y debates contempordneos sobre educacion inclusiva

El articulo 24 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad reconoce el derecho a una educacién inclusiva en todos los
niveles (ONU, 2006). La idea de fondo es que el sistema educativo debe
transformarse para responder a la diversidad de quienes aprenden, en lugar
de exigir a los estudiantes que se adapten a un sistema disefiado para una
norma. En Colombia, este principio se recoge en la Ley Estatutaria 1618 de
2013 y se reglament6é mediante el Decreto 1421 de 2017, que regula la
atencién educativa a la poblacién con discapacidad en el marco de la
educacion inclusiva.

La diferencia entre integracion e inclusion es central para este analisis. La
integracién ubica al estudiante con discapacidad en la escuela regular, pero
mantiene intactos el curriculo, la evaluacién y la organizacién del aula, de
modo que el estudiante es quien debe adaptarse con algin apoyo adicional
(Viloria-Rivera, 2022). La inclusiéon exige que la escuela cambie. En sus
observaciones de 2016, el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad expres6 preocupacién por el predominio en Colombia de aulas
especializadas financiadas con recursos publicos dentro de escuelas
regulares, por la baja matricula de personas con discapacidad en todos los
niveles y por el rechazo de estudiantes en escuelas regulares. Recomendd
adoptar un plan nacional de educacion inclusiva, una politica de no rechazo
en instituciones publicas y privadas, ajustes razonables, materiales
accesibles en braille y en lengua de sefias colombiana, y formacién docente
en educacion inclusiva (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2016).
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El informe periddico del Estado presenta el Decreto 1421 de 2017 como
el principal avance, con un aumento de la financiacién para la educacién
inclusiva y esfuerzos para hacer accesibles los exdmenes nacionales (Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2023). La pregunta que
interesa a este capitulo es si esas medidas han transformado las condiciones
de aprendizaje en las aulas.

Barreras para el aprendizaje y la participacion

Las barreras pueden ser fisicas, comunicativas, curriculares,
actitudinales u organizativas (Fernandez-Batanero et al., 2022a; Marulanda
Paez y Collazos Aldana, 2024). Su identificacién es el punto de partida de
cualquier politica inclusiva, porque permite desplazar la pregunta de qué le
falta al estudiante a qué le falta a la escuela.

Las barreras actitudinales se forman pronto. Babik y Gardner (2021)
explican que las actitudes de nifias y nifios hacia sus compafieros con
discapacidad se construyen desde la primera infancia hasta la adolescencia,
bajo la influencia de factores sociales, familiares, escolares e individuales. Su
modelo sugiere que la escuela puede reducir el sesgo entre grupos si disefia
intervenciones que actiien sobre esos factores, aunque las autoras no evaltian
intervenciones concretas. Las actitudes de los docentes, que se examinan mas
adelante, afiaden otra capa a estas barreras (Jury et al., 2023).

Las barreras institucionales aparecen con claridad en la evidencia
colombiana. Marulanda Paez y Collazos Aldana (2024) encuestaron a 249
docentes, orientadores y docentes de apoyo de instituciones regulares de
Bogota. Los participantes percibian sus instituciones como abiertas a
estudiantes con discapacidad y su proyecto educativo como inclusivo, pero
muchos desconocian el plan de mejoramiento institucional, informaban poca
formacion en inclusién y percibian escasos apoyos tecnolégicos, pedagdgicos
y comunicativos. Las autoras concluyen que las condiciones institucionales
todavia no respaldan plenamente los proyectos inclusivos, una conclusién
cercana a la de Viloria-Rivera (2022) sobre las limitaciones de financiacién y
de formacion docente. El estudio usa una muestra no probabilistica limitada
a Bogot3, por lo que sus resultados no representan al pais.
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Desarrollo analitico

Diserio universal para el aprendizaje y planificacion pedagdgica

El disefio universal para el aprendizaje propone planificar la ensefianza
desde el principio para la diversidad de estudiantes, ofreciendo multiples
formas de representacion de los contenidos, de accién y expresién y de
implicacién (Almeqdad et al, 2023), un principio que la normativa
colombiana incorporé en el Decreto 1421 de 2017. En lugar de disefiar una
clase para un estudiante promedio y adaptarla después, se disefia con
flexibilidad desde el comienzo.

Su efectividad ha sido objeto de una revisiébn sistematica con
metaanalisis. Almeqdad et al. (2023) analizaron 13 estudios con disefios pre-
post publicados entre 2015 y 2021 en seis paises, en educacién basica, media
y superior. Encontraron un tamafo del efecto total de 3,56, pero advirtieron
una heterogeneidad considerable entre los estudios, que en su mayoria
usaron disefios de un solo grupo. Este resultado exige prudencia. Un efecto
de esa magnitud, obtenido sobre todo con estudios sin grupo de
comparacion, indica que el disefio universal se asocia con mejoras, pero no
permite estimar con precisién cudnto aporta frente a otras formas de
enseflanza ni separar su efecto del de la formacién docente que suele
acompafiarlo, factor que la evidencia colombiana también asocia con mas
practicas inclusivas (Marulanda Paez y Collazos Aldana, 2024).

En Colombia, el disefio universal para el aprendizaje esta incorporado en
el Decreto 1421 de 2017. El estudio de Marulanda Paez y Collazos Aldana
(2024) encontrdé que los docentes con formacién certificada en inclusion
informaban mas practicas inclusivas, como la aplicacién del disefio universal,
y que los docentes de instituciones privadas declaraban usarlo mas que los
de instituciones publicas. Estos datos son autorreportados y no observan lo
que ocurre en el aula, pero sugieren que la formacién es una condicién para
que el principio pase de la norma a la practica.

Ajustes razonables y apoyos individualizados

Los ajustes razonables son las modificaciones necesarias en un caso
particular para que un estudiante pueda participar en igualdad de
condiciones (ONU, 2006). En Colombia se organizan mediante el plan
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individual de ajustes razonables, conocido como PIAR, que el Decreto 1421
de 2017 establece como herramienta para garantizar los procesos de
enseflanza y aprendizaje de cada estudiante con discapacidad.

La evidencia muestra tensiones en su aplicacidn. Segiin Marulanda Paez
y Collazos Aldana (2024), los docentes conocen mejor el PIAR que el decreto
en su conjunto, y los planes suelen ser elaborados por docentes de apoyo y
orientadores, no mediante un trabajo interdisciplinario liderado por el
docente de aula. Los propios docentes tienden a no estar de acuerdo con la
afirmacién de que los planes se elaboran de forma colaborativa. Si el plan
queda en manos de especialistas y no de quien ensefia cada dia, el riesgo es
que se convierta en un documento administrativo desconectado de la clase,
el mismo riesgo que describe Viloria-Rivera (2022) en Monteria.

Viloria-Rivera (2022) ofrece una lectura mas critica a partir de un estudio
de caso en una institucion de Monteria, basado en su propia experiencia
docente entre 2015 y 2018, en una entrevista a un estudiante con
discapacidad visual y en el andlisis de planes de ajustes. Encuentra que los
ajustes a menudo rebajan las metas curriculares o trasladan tareas al hogar,
lo que el autor llama una biomecanica curricular que funciona como protesis
y no como inclusién. Sostiene también que los estudiantes con discapacidad
quedan etiquetados y agrupados aparte, mientras el curriculo permanece sin
cambios, y concluye que la politica no cumple las condiciones para ser exitosa
por limitaciones de financiacién y de formacién docente. Su disefio es un caso
Unico con fuerte componente autorreflexivo, por lo que sus hallazgos no son
generalizables, pero coinciden con las preocupaciones del Comité sobre la
persistencia de practicas segregadas (Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2016).

La lectura conjunta de ambos estudios (Marulanda Paez y Collazos
Aldana, 2024; Viloria-Rivera, 2022) permite una interpretacion. El ajuste
razonable puede funcionar como puerta de acceso al aprendizaje o como
mecanismo para justificar expectativas mas bajas. La diferencia depende de
si el ajuste modifica la forma en que el estudiante accede y demuestra lo
aprendido, o si modifica lo que se espera que aprenda.
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Accesibilidad fisica, digital, comunicativa y curricular

La accesibilidad, que la Convencién trata como una obligacién general
(ONU, 2006), es la condicion que hace innecesarios muchos ajustes
individuales. Un edificio sin escaleras, un material digital que funciona con
lectores de pantalla o un intérprete de lengua de sefias disponible en el aula
benefician a todos los estudiantes que los necesitan sin que cada uno deba
solicitarlos, y el Comité recomend6 precisamente a Colombia garantizar
materiales en braille y en lengua de sefias colombiana (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016).

En Colombia, el Comité recomend6 en 2016 garantizar materiales
accesibles en braille y en lengua de sefias colombiana (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016), y el Estado informé
después medidas de accesibilidad web y servicios en lengua de sefias (Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2023). En educacién
superior, la revisién sistematica de Fernandez-Batanero et al. (2022a)
identificé entre las barreras mas frecuentes la infraestructura inaccesible, a
menudo en edificios antiguos, y los materiales de aprendizaje inaccesibles o
limitados. La accesibilidad curricular, que alude a la forma en que se
organizan contenidos, tiempos y evaluaciones, es la menos estudiada y la que
mas depende de la planificacién docente.

Tecnologias de apoyo y recursos educativos accesibles

Las tecnologias de apoyo incluyen dispositivos y programas que permiten
a los estudiantes acceder a la informaciéon, comunicarse y demostrar lo que
saben, y su necesidad es mundial: mas de 2.500 millones de personas
requieren al menos un producto de apoyo (World Health Organization y
United Nations Children's Fund, 2022). Fernandez-Batanero et al. (2022b)
revisaron 31 estudios empiricos publicados entre 2009 y 2020 y concluyeron
que estas tecnologias aumentan con éxito la inclusién y la accesibilidad de los
estudiantes con discapacidad. Identificaron como barreras la formacién
docente, la falta de informacién y los problemas de accesibilidad.

Esta evidencia debe leerse junto con una advertencia que el plan de esta
obra formula expresamente: la inclusién no se reduce a la disponibilidad de
herramientas tecnolédgicas. Una tableta con un lector de pantalla no sirve si
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el docente no sabe como integrarla en la clase o si los materiales que se
cargan en ella no son accesibles, y los docentes colombianos perciben
precisamente escasos apoyos tecnolégicos (Marulanda Paez y Collazos
Aldana, 2024). La propia revisién de Fernandez-Batanero et al. (2022b) situa
la formacion docente entre las barreras principales, lo que confirma que la
tecnologia depende de las condiciones pedagégicas en las que se usa.

Formacién docente, actitudes y competencias profesionales

La formacién docente aparece en casi todos los estudios revisados como
condicion de la inclusion. En Colombia, los docentes con formacion
certificada en inclusién informaron mejores condiciones institucionales, mas
conocimiento del decreto y practicas mas inclusivas (Marulanda Paez y
Collazos Aldana, 2024). En educacién superior, la falta de formacion del
profesorado es una de las barreras principales (Fernandez-Batanero et al,,
2022a).

Las actitudes docentes son un tema mas complejo de lo que suele
suponerse. Jury et al. (2023) estudiaron a 508 docentes franceses y
encontraron que sus preocupaciones sobre la educacién inclusiva se
ordenaban, de mayor a menor, en recursos, carga de trabajo, dificultades y
pertinencia. La preocupacion por la pertinencia, es decir, la duda sobre si la
inclusion es adecuada, fue la que los docentes consideraron menos
importante, pero fue también el predictor mas consistente de actitudes
negativas hacia la inclusidn. Los autores describen este resultado como una
paradoja. Su implicacién practica es que dar mas recursos, aunque necesario,
puede no bastar para cambiar las actitudes si persisten dudas de fondo sobre
si los estudiantes con discapacidad deben estar en el aula regular, una duda
que se refleja en el rechazo de estudiantes en escuelas regulares que el
Comité observd en Colombia (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2016). El estudio es correlacional y francés, por lo que su
aplicacion a Colombia requiere investigacion propia.

Evaluacién inclusiva, permanencia y transicion entre niveles
educativos

La evaluacion es el punto donde la inclusiéon se pone a prueba. Si los
instrumentos no son accesibles 0 no permiten demostrar el aprendizaje de
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distintas formas, como propone el disefio universal (Almeqdad et al., 2023),
los estudiantes con discapacidad quedan en desventaja aunque hayan
aprendido. El informe estatal colombiano menciona esfuerzos para hacer
accesibles los examenes nacionales (Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2023), pero en la buisqueda realizada no se
encontraron estudios independientes que evalien esos esfuerzos.

La permanencia y la transicidn entre niveles son menos estudiadas que el
acceso, aunque el Comité ya habia sefialado la baja matricula de personas con
discapacidad en todos los niveles (Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, 2016). La revisiéon de Fernandez-Batanero et al. (2022a)
incluye el apoyo a la transicion de la educaciéon media a la superior entre los
facilitadores propuestos por los estudios, junto con la eliminacién de
barreras arquitectonicas, el disefio universal, el uso de tecnologias, la
formacion docente y la creacion de servicios de atencién al estudiante. Que la
transicion aparezca como facilitador sugiere que el paso entre niveles es un
momento de riesgo para la continuidad educativa, aunque la revisiéon no
cuantifica la desercion.

Educacion superior, investigacion y participacién de estudiantes con
discapacidad

En la universidad, la inclusién plantea problemas propios. El acceso es un
derecho reconocido (ONU, 2006), pero Fernandez-Batanero et al. (2022a)
concluyen, a partir de 20 estudios publicados entre 2011 y 2021, que la
inclusion plena todavia no se ha alcanzado. Las barreras se agrupan en
infraestructura, proceso de enseflanza y aprendizaje y gestion institucional,
esta dltima con servicios de apoyo escasos y financiacion insuficiente. Chile y
Espafia fueron los paises con mads estudios, y la discapacidad fisica la
categoria mas estudiada. La mayoria de los trabajos us6 métodos cualitativos.

La participacién de estudiantes con discapacidad en la investigacién es
un tema todavia mas escaso en la literatura revisada. La experiencia de
investigacién inclusiva descrita por Garcia Iriarte et al. (2024), en la que
personas con discapacidad intelectual forman parte del equipo, muestra que
es posible y que modifica la manera de formular las preguntas, en coherencia
con la participacidn en la investigacién que reclaman Gesser et al. (2022). Las
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universidades colombianas tienen aqui un campo de accién que va mas alla
del ajuste de las clases y que alcanza a la produccion de conocimiento.

Contextualizacion internacional y colombiana

El marco colombiano es normativamente sélido. El Decreto 1421 de 2017
establece la educacién inclusiva como regla, incorpora el disefio universal
para el aprendizaje y los planes individuales de ajustes, y se apoya en la Ley
Estatutaria 1618 de 2013. El Estado lo presenta como su principal respuesta
a las recomendaciones del Comité (Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2023).

La evidencia empirica disponible matiza esa imagen. Seis afios después
de expedido el decreto, los docentes de Bogota conocian mejor el PIAR que la
politica, informaban poca formacién y percibian escasos apoyos (Marulanda
Paez y Collazos Aldana, 2024). Un andlisis de caso en Monteria describe
ajustes que reducen el curriculo y estudiantes agrupados aparte (Viloria-
Rivera, 2022). Ninguno de los dos estudios es representativo del pafs, pero
ambos apuntan en la misma direccién: la norma no ha transformado de
manera homogénea las condiciones de ensefianza.

La evidencia internacional sobre disefio universal (Almeqdad et al,
2023), tecnologias de apoyo (Fernandez-Batanero et al., 2022b) y actitudes
docentes (Jury et al., 2023) proviene de contextos con recursos y sistemas
educativos distintos. Su utilidad para Colombia consiste en ofrecer hipotesis
y criterios de disefio, no resultados que puedan darse por replicados.

Discusion critica

La evidencia revisada permite sostener que la inclusiéon educativa
depende de varias condiciones a la vez y que ninguna basta por si sola. La
formacion docente aparece como condicién en los estudios colombianos y en
las revisiones internacionales (Fernandez-Batanero et al., 2022a; Marulanda
Paez y Collazos Aldana, 2024). Las tecnologias de apoyo funcionan cuando se
integran en una pedagogia que las aprovecha (Fernandez-Batanero et al,,
2022b). El disefio universal para el aprendizaje se asocia con mejoras,
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aunque la calidad de los estudios no permite estimar su efecto con precision
(Almeqgdad et al., 2023).

Lo que sigue siendo incierto es amplio. No se sabe con precisiéon cuanto
aprenden los estudiantes con discapacidad en las aulas colombianas, porque
no se encontraron estudios que midan resultados de aprendizaje, un vacio
que el informe del Estado tampoco resuelve (Comité sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, 2023). Tampoco se conoce bien la
permanencia y la transicién entre niveles. La paradoja que encontraron Jury
etal. (2023), seguin la cual las dudas sobre la pertinencia de la inclusién pesan
mas en las actitudes que las preocupaciones por recursos, no ha sido
estudiada en Colombia.

Las limitaciones de la literatura son metodoldgicas y geograficas.
Abundan los disefios de un solo grupo (Almeqdad et al., 2023), los datos
autorreportados y las muestras no probabilisticas (Marulanda Paez y
Collazos Aldana, 2024). Los estudios colombianos revisados se concentran
en Bogota y en un caso de Monteria. Hay muy poca evidencia sobre zonas
rurales, sobre pueblos étnicos y sobre estudiantes con discapacidad
intelectual o psicosocial en educacién superior.

Conclusiones

La educacién inclusiva exige que el sistema educativo cambie para
responder a la diversidad, no que los estudiantes con discapacidad se
adapten a un sistema disefiado para otros (ONU, 2006). La diferencia entre
integracién e inclusién es la clave para evaluar cualquier politica: la presencia
en el aula regular es una condicién necesaria, pero no garantiza aprendizaje
ni participaciéon (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2016).

Colombia cuenta con un marco normativo que adopta el enfoque
inclusivo, y el Decreto 1421 de 2017 incorpora herramientas como el disefio
universal para el aprendizaje y los planes individuales de ajustes. La
evidencia disponible indica que su aplicacién depende de la formacién
docente, del trabajo colaborativo y de apoyos institucionales que todavia son
insuficientes (Marulanda Paez y Collazos Aldana, 2024), y que los ajustes
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pueden convertirse en una forma de rebajar expectativas si no se orientan a
garantizar el acceso al mismo aprendizaje (Viloria-Rivera, 2022).

La prioridad para la investigacion es medir resultados: qué aprenden los
estudiantes con discapacidad, cudntos permanecen y cuantos llegan a la
educacion superior. Sin esos datos, la evaluacion de las politicas seguira
dependiendo de informes institucionales (Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2023) y de percepciones docentes (Marulanda
Paez y Collazos Aldana, 2024).
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Nota de control bibliografico

Intervalo temporal de la literatura cientifica: 2021-2024. Las fuentes normativas (Ley
1618 de 2013, Decreto 1421 de 2017) y los documentos del Comité (2016 y 2023) se
citan por su vigencia. Tipos de estudio: un metaandlisis, tres revisiones sistematicas o de
literatura, una revisién narrativa, dos estudios cuantitativos transversales y un estudio
de caso cualitativo. Fuentes consultadas: paginas oficiales de las revistas, DOA], Redalyc,
repositorios institucionales de la Universidad de Sevilla y la Universidad de Granada, y 1a
compilacién normativa del ICBF y de Normograma. No se consultaron Scopus, Web of
Science ni ERIC directamente, y no se verificaron cuartiles. Limitaciones: el volumen, el
numero y las paginas de Fernandez-Batanero et al. (2022b) y el nimero de articulo de
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Almeqdad et al. (2023) no pudieron confirmarse en los registros consultados; la
evidencia colombiana se limita a Bogota y a un estudio de caso en Monteria.
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Capitulo 4. Inclusion laboral, bienestar
psicosocial y calidad de vida

Introduccion

El trabajo no es solo una fuente de ingresos. Organiza el tiempo, crea
vinculos, otorga reconocimiento y permite planear una vida propia. Por eso
la exclusién del empleo afecta a las personas con discapacidad de varias
maneras a la vez: limita su autonomia econémica, las aisla, condiciona su
salud mental y refuerza la idea de que dependen de otros, mientras que el
empleo con apoyo se asocia en los relatos de sus participantes con mas
confianza, independencia y sentido de pertenencia (Baxter et al., 2024). Al
mismo tiempo, el empleo puede ser un espacio de discriminacién cotidiana
que deteriora el bienestar en lugar de mejorarlo (Lee et al,, 2022).

Este capitulo examina las relaciones entre inclusién laboral, autonomia
econdmica, salud mental, redes de apoyo, cuidados y calidad de vida. Parte
de una advertencia metodolégica que recorre todo el analisis: las dificultades
de empleo y de bienestar no pueden atribuirse automaticamente a la
condicion individual (Csillag et al., 2022). Deben examinarse en la interacciéon
entre barreras institucionales, condiciones materiales, experiencias de
discriminacion y disponibilidad de apoyos. También es necesario distinguir
entre asociaciones estadisticas, relaciones causales e interpretaciones
tedricas, porque buena parte de la evidencia disponible es observacional
(Aksnes y Ulstein, 2024; Sharma et al., 2025).

El argumento del capitulo es que la inclusidn laboral sostenible depende
menos de la persona contratada que de las practicas de la organizacion que
la contrata y de las condiciones sociales que la rodean. La revision de alcance
de Aksnes y Ulstein (2024) identifica siete grupos de practicas
organizacionales asociadas con resultados positivos de empleo, y la de
Sharma et al. (2025) muestra que el capacitismo afecta los resultados
laborales mediante barreras en el entorno de trabajo, dificultades para
revelar la discapacidad, ajustes insuficientes y discriminacion.
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Fundamentos conceptuales y estado de la cuestion

Derecho al trabajo digno y participacion econémica

El articulo 27 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad reconoce el derecho a trabajar en igualdad de condiciones, en
un mercado y un entorno laborales abiertos, inclusivos y accesibles. Prohibe
la discriminacién en todas las cuestiones relativas al empleo y obliga a
realizar ajustes razonables en el lugar de trabajo (Organizacién de las
Naciones Unidas [ONU], 2006). En Colombia, la Ley Estatutaria 1618 de 2013
incorpor6 obligaciones en materia de trabajo y acciones afirmativas para
promover el empleo de las personas con discapacidad.

La distancia entre ese marco y la realidad fue sefialada por el Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en 2016. El Comité
observo que los esfuerzos para promover la inclusién laboral eran escasos y
de poco impacto, que la discriminacién persistia y que los ajustes razonables
en el empleo no estaban regulados. Recomendé acelerar el empleo de
personas con discapacidad en el mercado abierto, incluidas medidas de
accion afirmativa, combatir la discriminacién y adoptar normas sobre ajustes
razonables (Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
2016). En su informe periddico, el Estado describe metas de vinculacién en
el sector publico, incentivos a empleadores privados y programas de
inclusiéon laboral (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2023). El alcance real de esas medidas no se evaliia en el propio
informe.

Barreras de acceso, seleccion, contratacion y permanencia en el
empleo

Las barreras laborales aparecen en cada etapa: en la informacién sobre
vacantes, en los procesos de seleccion, en la contratacion, en las condiciones
del puesto y en las posibilidades de ascenso. En América Latina se suman a la
pobrezay alas dificultades de acceso al empleo formal y a la proteccidn social
(Bietti, 2023). Larevision de alcance de Sharma et al. (2025), que analizé 109
estudios empiricos publicados entre 2018 y 2023 en paises de América del
Norte, Europa y Oceania, encontré que el capacitismo perjudica los
resultados laborales de trabajadores y personas que buscan empleo por
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cuatro vias: barreras en el entorno de trabajo, dificultades para revelar la
discapacidad, ajustes inadecuados y discriminacion en el lugar de trabajo. Los
autores concluyen que se necesitan estrategias sistémicas e interseccionales.

La revelacion de la discapacidad es un problema que merece atenciéon
propia. Quien revela una discapacidad puede obtener ajustes, pero también
exponerse al estigma (Sharma et al., 2025). La revisiéon de Lindsay et al.
(2023) sobre profesionales de la salud con discapacidad encontré que el
miedo al estigma dificulta la revelacion y que el capacitismo afecta el
bienestar y el desarrollo profesional. Que este patrén aparezca incluso en
profesiones dedicadas al cuidado de la salud sugiere que no depende solo del
desconocimiento, sino de normas organizacionales sobre lo que se espera de
un trabajador.

En Colombia, la revisiéon de Perlaza Moreno et al. (2023) reuni6é 50
publicaciones sobre modelos de inclusion laboral, cinco de ellas colombianas,
e identificé siete parametros frecuentes, entre ellos el apoyo familiar, los
ajustes en el puesto de trabajo y la formacién de compafieros y directivos.
Entre los estudios colombianos que recogen, uno realizado en Cali entre 2017
y 2019 encontré que ninguna de las 227 empresas que empleaban a personas
con discapacidad tenia un profesional encargado de la inclusién laboral. Este
dato procede de una fuente secundaria citada en la revision y se refiere a una
ciudad, por lo que no puede generalizarse, pero ilustra una debilidad
institucional plausible: contratar sin una estructura que acompafie la
permanencia, justo lo contrario de las practicas organizacionales que Aksnes
y Ulstein (2024) asocian con resultados positivos.

Desarrollo analitico

Discriminacién laboraly capacitismo organizacional

El capacitismo organizacional es el conjunto de normas, procedimientos
y supuestos que hacen del trabajador sin discapacidad la medida de lo
normal. Csillag et al. (2022) lo definen como una ideologia que considera
superiores la capacidad y la normalidad y trata la discapacidad como una
forma menor de existencia, lo que vuelve invisibles a las personas con
discapacidad. Su revisién conceptual sigue la manifestacién del capacitismo
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enlasociedad, en el mercado laboral y en la experiencia individual, y propone
que investigadores y responsables de diversidad lo reconozcan como forma
de opresidn, una lectura compatible con la de Gesser et al. (2022), que sitian
el capacitismo entre las estructuras de discriminacién.

La evidencia empirica revisada por Sharma et al. (2025) afiade que la
desigualdad se agrava cuando la discapacidad se cruza con otras posiciones
sociales. Las personas racializadas, las mujeres y las personas con
discapacidades no visibles enfrentan desventajas mayores en el empleo. Esta
dimensién interseccional, que se retoma en el capitulo 5, impide tratar a las
personas con discapacidad como un grupo homogéneo en las politicas
laborales y evita el enfoque aditivo que Wickenden (2023) critica en los
estudios sobre interseccionalidad.

Ajustes razonables, accesibilidad y adaptacion de los puestos de
trabajo

Los ajustes razonables en el empleo incluyen cambios en el horario, en las
tareas, en el equipo, en el espacio fisico o en la forma de comunicarse. Son
una obligacién derivada de la Convencién (ONU, 2006), y el Comité sefial6 en
2016 que Colombia no los habia regulado en el &mbito laboral (Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016).

La investigacion muestra que los ajustes funcionan mejor como parte de
un conjunto de practicas que como medidas aisladas. Aksnes y Ulstein (2024)
revisaron 42 articulos y agruparon las practicas asociadas con resultados
positivos en siete categorias: ajustes, practicas culturales, gestidn de recursos
humanos, liderazgo, participacién, apoyo y formacion. Los resultados
positivos incluyeron las experiencias y los resultados de empleo de las
personas con discapacidad, los resultados para otros actores de la
organizacion, el desempefio laboral y resultados organizacionales. Las
autoras observaron que la mayoria de los estudios se centra en las
experiencias de las personas con discapacidad y pocos examinan las de otros
miembros de la organizacidn, lo que sefialan como un vacio. Sharma et al.
(2025) identifican, en sentido inverso, los ajustes inadecuados como una de
las vias por las que el capacitismo perjudica el empleo.
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Empleo inclusivo, desarrollo profesional y autonomia econémica

El empleo con apoyo es una de las estrategias mas estudiadas para la
inclusion laboral. Consiste en ayudar a la persona a conseguir un empleo en
el mercado abierto y en acompaiiarla en el puesto, en lugar de formarla
durante largos periodos antes de buscar trabajo. Baxter et al. (2024)
realizaron una sintesis de evidencia cualitativa de 13 estudios sobre empleo
con apoyo y colocacion y apoyo individual. Identificaron como elementos
clave el tipo de apoyo, el asesor de empleo y el tipo de trabajo, y como factores
influyentes los relacionados con la persona, el empleador y el puesto, el
programa y el sistema. Mas alla de conseguir un empleo, los participantes
informaron cambios en su actitud hacia el trabajo, en su perspectiva y en sus
habilidades y confianza, y los autores sugieren efectos a mas largo plazo en
la salud y el bienestar, la seguridad financiera, la independencia, la
contribucién a la sociedad y el sentido de pertenencia. Estos efectos de largo
plazo son inferencias a partir de relatos cualitativos y no mediciones. En
paises de ingresos bajos y medios, la revisién sistematica de Hunt et al.
(2022) encontro6 que todas las intervenciones de medios de vida evaluadas
informaban efectos positivos, aunque con una confianza baja o media en la
evidencia.

La autonomia econémica depende también del ingreso del hogar y de la
proteccidn social, que debe tener en cuenta los costos adicionales asociados
a la discapacidad para no subestimar las necesidades de los hogares (Mont,
2023). Pinilla-Roncancio et al. (2024) examinaron en Colombia, con datos de
la Encuesta Nacional de Calidad de Vida entre 2018 y 2022, los cambios en el
ingreso y en la pobreza multidimensional de las personas con discapacidad y
sus hogares, si esos hogares tienen mas probabilidad de permanecer en la
pobreza que los hogares sin personas con discapacidad, y si la pandemia de
covid-19 se asocid con esos cambios. Es uno de los pocos estudios con datos
representativos del pais sobre esta relacién y debe consultarse en texto
completo para usar sus resultados. En esta revision solo se verifico su disefio
y su objetivo, por lo que no se citan aqui cifras de éL

Bienestar psicoldgico, salud mental y experiencias de discriminacion

La relacion entre discriminacién y salud mental es una de las mejor
documentadas en la investigacién sobre capacitismo y salud poblacional
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(Mannor y Needham, 2024). Lee et al. (2022) analizaron datos de un panel de
1.566 trabajadores asalariados con discapacidad en Corea del Sur entre 2016
y 2018. Quienes experimentaban discriminacidn por discapacidad en la vida
cotidiana con mayor frecuencia tenian mayores probabilidades de estrésy de
sintomas depresivos: entre quienes la experimentaban siempre, la razon de
probabilidades fue de 2,64 para el estrés y de 4,96 para los sintomas
depresivos. La discriminacion en el lugar de trabajo también se asoci6 con
mayores probabilidades de estrés. Los autores concluyen que la
discriminacion en la vida cotidiana se asocié con el malestar psicologico con
mas fuerza que la discriminacién laboral, y recomiendan politicas contra la
discriminacion en el trabajo junto con acciones de sensibilizacion social.

Este estudio (Lee et al, 2022) es longitudinal y controla mediciones
repetidas, lo que lo hace mas s6lido que una encuesta transversal, pero sigue
siendo observacional: muestra asociacién y no prueba que la discriminacién
cause los sintomas. Sus resultados coinciden con la revisién de Ju et al.
(2023), que relaciona la conciencia del estigma con depresién, menor
autoeficacia y peor calidad de vida en personas con discapacidad fisica.
Ambos trabajos sostienen una interpretacién que este libro asume: el
malestar psicolégico de muchas personas con discapacidad no puede
explicarse solo por su condicién de salud, porque estd asociado a
experiencias de trato desigual.

Redes de apoyo, vida independiente y participacion comunitaria

Las redes de apoyo pueden ampliar la autonomia o restringirla. La
revisidon de Casey et al. (2023), ya citada en el capitulo 2, muestra que los
familiares que brindan cuidado condicionan su apoyo a preocupaciones por
la seguridad y la capacidad de decision de la persona, y que el personal de
apoyo tiene dificultades para equilibrar esas preocupaciones con las
elecciones de la persona. En el empleo, Perlaza Moreno et al. (2023)
identifican el apoyo familiar como uno de los parametros frecuentes en los
modelos de inclusidn laboral.

La vida independiente no significa vivir sin ayuda, sino decidir sobre la
propia vida con los apoyos necesarios (Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2017). El trabajo es una de las vias para lograrlo,
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pero solo si las redes de apoyo y los servicios comunitarios favorecen la
autonomia en lugar de sustituirla (Casey et al., 2023).

Cuidados, corresponsabilidad y desigualdades en la distribucién del
trabajo de cuidado

Cuando faltan servicios publicos, el apoyo que necesitan muchas
personas con discapacidad recae en sus familias, y dentro de ellas, sobre todo
en las mujeres. Dogruel (2025) estudié a 18 mujeres cuidadoras de nifias y
nifios con discapacidad en Turquia. Encontr6 que el cuidado sin apoyo
institucional agrava las dificultades econdémicas, el aislamiento social y el
agotamiento fisico de estas mujeres, y limita su acceso a derechos de
ciudadania. Las ayudas econ6émicas, como la asignacién por cuidado en el
hogar, alivian en parte esas cargas, pero refuerzan los roles tradicionales de
género y restringen las oportunidades personales y profesionales de las
cuidadoras. La autora propone un enfoque de derechos que incluya
seguridad social, servicios accesibles y proteccién legal para quienes cuidan
y para quienes reciben cuidado. El problema de fondo es que los costos
adicionales de la discapacidad varian segtin el tipo y el grado de necesidad de
apoyo, y las politicas que no los consideran subestiman las necesidades
econdmicas de los hogares (Mont, 2023).

El estudio es cualitativo, tiene una muestra pequefa y se sitda en un
contexto cultural especifico (Dogruel, 2025). Aun asf, plantea una tensién que
tiene sentido examinar en Colombia, donde los sistemas de proteccién social
todavia tienen brechas en la garantia de ese derecho a las personas con
discapacidad (Bietti, 2023): las transferencias monetarias por cuidado
pueden aliviar la pobreza y, al mismo tiempo, fijar a las mujeres en el hogar.
El capitulo 5 retoma esta cuestion desde la perspectiva de género.

Calidad de vida, indicadores de bienestar y evaluacion de
intervenciones

La calidad de vida es el criterio que muchos autores proponen para
evaluar las intervenciones. Dwyer (2022), en el contexto de la
neurodiversidad, sostiene que las intervenciones deben elegirse por su
efecto en la calidad de vida y no por su capacidad de normalizar. Baxter et al.
(2024) muestran que los participantes en programas de empleo con apoyo

56



Capitulo 4. Inclusién laboral, bienestar psicosocial y calidad de vida

valoran resultados como la confianza, la independencia y el sentido de
pertenencia, que los estudios cuantitativos a menudo no miden.

La evaluacién de intervenciones laborales enfrenta, por tanto, un
problema de medicidn. Si solo se cuenta cuantas personas consiguen empleo,
se pierde la calidad del empleo, la permanencia y el efecto en el bienestar, y
la variedad de resultados y métodos dificulta ademas comparar las
evaluaciones (Hunt et al., 2022). Aksnes y Ulstein (2024) observan ademas
que la investigacién apenas considera los resultados para otros miembros de
la organizaciéon. En la busqueda realizada para este capitulo no se
encontraron evaluaciones recientes de programas de inclusién laboral en
Colombia que midan calidad de vida.

Politicas de inclusién laboral y retos para las organizaciones

Las politicas de inclusién laboral combinan obligaciones legales,
incentivos y acciones afirmativas. En Colombia, el informe estatal menciona
metas en el sector publico e incentivos para empleadores privados (Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2023). La evidencia
internacional sugiere que estas medidas funcionan mejor cuando se
acompafian de cambios en las practicas organizacionales: liderazgo,
formacion, participacién y apoyo (Aksnes y Ulstein, 2024), y de estrategias
que enfrenten el capacitismo de manera sistémica e interseccional (Sharma
etal.,, 2025).

Para las organizaciones, el reto es pasar de contratar a incluir. Una
empresa puede cumplir una meta de vinculacién sin modificar sus procesos,
y en ese caso la permanencia y el bienestar de los trabajadores con
discapacidad quedan expuestos a las mismas barreras que impedian su
contratacién (Sharma et al., 2025). La ausencia de profesionales encargados
delainclusion en las empresas de Cali documentada en la revision de Perlaza
Moreno et al. (2023) ilustra ese riesgo.

Contextualizacion internacional y colombiana

La mayor parte de la evidencia revisada procede de paises de ingresos
altos. Las revisiones de Aksnes y Ulstein (2024) y Sharma et al. (2025) se
basan en estudios de Europa, América del Norte y Oceania, y el estudio de Lee
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etal. (2022) en datos de Corea del Sur. Su aplicacién a Colombia debe tener
en cuenta que una parte importante del empleo en el pais es informal, lo que
limita el alcance de las obligaciones de ajustes razonables y de las cuotas, que
suelen aplicarse al empleo formal. Esta observacidon es una interpretacion del
contexto y requiere datos especificos sobre la informalidad de las personas
con discapacidad para precisarse.

La evidencia colombiana revisada es escasa y heterogénea. La revision de
Perlaza Moreno et al. (2023) incluye pocos estudios del pais y no trabaja con
poblacién colombiana. El estudio de Pinilla-Roncancio et al. (2024) ofrece
datos representativos sobre ingreso y pobreza, pero en esta revisién solo se
verifico su disefio. Las observaciones del Comité de 2016 y el informe estatal
de 2023 permiten conocer el marco normativo y las medidas declaradas,
pero no sus efectos.

Discusion critica

La evidencia revisada permite sostener tres conclusiones. Primero, el
capacitismo afecta los resultados laborales mediante mecanismos
identificables, como las barreras del entorno, las dificultades para revelar la
discapacidad, los ajustes inadecuados y la discriminacién (Sharma et al,,
2025), y estos mecanismos operan incluso en profesiones sanitarias (Lindsay
et al, 2023). Segundo, las practicas organizacionales, y no solo las
caracteristicas de los trabajadores, se asocian con resultados positivos de
empleo (Aksnes y Ulstein, 2024; Baxter et al, 2024). Tercero, la
discriminacion se asocia con peor salud mental (Ju et al., 2023; Lee et al,,
2022).

Estas conclusiones tienen limites claros. Casi toda la evidencia es
observacional o cualitativa (Baxter et al., 2024; Lee et al., 2022), de modo que
no permite establecer relaciones causales. Las revisiones de alcance mapean
la literatura, pero no evaltan la calidad de los estudios con la profundidad de
una revisién sistematica. La evidencia sobre cuidados procede de un estudio
cualitativo pequefio en otro pais (Dogruel, 2025).

Queda abierta una pregunta central para Colombia: cémo se distribuyen
el empleo, el ingreso, la pobreza y el trabajo de cuidado entre las personas
con discapacidad seguin su sexo, su territorio, su pertenencia étnica y su tipo
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de discapacidad, datos que el Comité pidi6 desagregar (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016) y que el analisis de Mitra
y Yap (2021) muestra escasos en muchos paises. Sin esa informacioén, las
politicas laborales corren el riesgo de beneficiar a quienes ya tienen mas
posibilidades de acceder al empleo formal.

Conclusiones

La inclusién laboral de las personas con discapacidad depende de la
interaccion entre las barreras institucionales, las practicas de las
organizaciones, las experiencias de discriminacién y la disponibilidad de
apoyos (Aksnes y Ulstein, 2024; Sharma et al., 2025). Atribuir las dificultades
de empleo a la condicién individual oculta esos factores y desplaza la
responsabilidad hacia quien sufre la exclusion (Csillag et al.,, 2022).

La evidencia indica que las practicas organizacionales de ajuste,
liderazgo, formacidn, participacion y apoyo se asocian con mejores
resultados (Aksnes y Ulstein, 2024), y que la discriminacién se asocia con
peor salud mental (Lee et al., 2022). Por eso las politicas de inclusién laboral
no pueden limitarse a metas de contrataciéon: deben promover cambios en
las organizaciones y medidas contra la discriminacion.

El trabajo de cuidado es la otra cara de la inclusion laboral. Cuando faltan
servicios de apoyo, uno de los vacios de los sistemas de proteccién social de
la region (Bietti, 2023), recae sobre las familias y sobre todo sobre las
mujeres, con costos econdmicos, sociales y de salud (Dogruel, 2025). Una
politica de inclusién que ignore esa distribuciéon desigual traslada el
problema de un grupo a otro.
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Capitulo 5. Discapacidad, género e
interseccionalidad. Desigualdades,
reconocimiento y participacion social

Introduccion

Las personas con discapacidad no forman un grupo homogéneo. Una
mujer sorda en una zona rural, un hombre usuario de silla de ruedas en una
ciudad, una nifia con discapacidad intelectual de una familia empobrecida y
una mujer indigena con discapacidad psicosocial comparten una categoria
juridica, pero no las mismas barreras ni los mismos recursos para
enfrentarlas (Wickenden, 2023). El género, la edad, la clase social, la
pertenencia étnica y el territorio modifican la experiencia de la discapacidad,
y la discapacidad modifica a su vez la experiencia del género y de las demas
posiciones sociales (Gesser et al.,, 2022).

Este capitulo explica como el género y su interaccién con otras
condiciones sociales producen experiencias diferenciadas de exclusion,
violencia, reconocimiento y participacion. Su argumento es que el analisis
interseccional es necesario para comprender estas desigualdades, pero que
su uso en la investigacion sobre discapacidad todavia es superficial en
muchos casos. Wickenden (2023) observa que la discapacidad suele quedar
fuera de los debates sobre interseccionalidad, centrados en la raza y el
género, y que la interseccionalidad se aborda con frecuencia de manera
aditiva, como una suma de desventajas. Thomas et al. (2023) encontraron, en
una revision de la literatura sobre bienestar infantil, que muchos
investigadores mencionan la interseccionalidad sin aplicarla con rigor en sus
métodos.

El capitulo evita dos supuestos que el plan de esta obra sefiala como
errores frecuentes. El primero es suponer que todas las mujeres con
discapacidad enfrentan las mismas barreras (Wickenden, 2023). El segundo
es suponer que la acumulacion de categorias sociales produce
automaticamente el mismo efecto en todas las personas, una lectura aditiva
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que Thomas et al. (2023) critican en la investigacién. Las conclusiones se
apoyan en evidencia y se indican sus limitaciones.

Fundamentos conceptuales y estado de la cuestion

Fundamentos teoricos de la interseccionalidad en los estudios sobre
discapacidad

La interseccionalidad sostiene que las posiciones sociales no actiian por
separado, sino que se combinan de maneras que producen experiencias
especificas de privilegio y desventaja (Wickenden, 2023). Aplicada a la
discapacidad, permite preguntar como el capacitismo se entrelaza con el
sexismo, el racismo y el clasismo. Gesser et al. (2022) lo plantean asi: el
capacitismo se cruza con otras opresiones y genera formas de exclusién mas
intensas, por lo que proponen una perspectiva anticapacitista e
interseccional que sittie la discapacidad como asunto de derechos humanos.

Wickenden (2023) afiade dos observaciones utiles. La primera es que las
personas con discapacidad pueden recurrir a un esencialismo estratégico:
reivindicar una identidad de discapacidad para obtener reconocimiento y
acceso a servicios, aunque en otros contextos prefieran no ser clasificadas de
ese modo. La segunda es que los marcos globales, como los Objetivos de
Desarrollo Sostenible, no tratan la discapacidad como una identidad
significativa ni consideran cdmo se combina con otras, un problema que se
refleja en la escasez de datos comparables sobre discapacidad (Mitra y Yap,
2021). La autora propone un enfoque analitico mas flexible, que entienda
como las identidades cambian e interactdan.

El problema metodolégico es serio. Thomas et al. (2023) revisaron la
literatura sobre discapacidad y proteccién infantil y encontraron que menos
de la mitad de los articulos se ocupaba realmente de la interseccién entre
ambos campos, y que solo el 23,8 % lo hacia de manera explicita.
Recomiendan técnicas metodolégicas de interseccionalidad fuerte y una
consideracion mas completa de la discapacidad como identidad social.
Aunque su revision se limita a un campo especifico, su diagnoéstico describe
un riesgo general: usar la palabra interseccionalidad como etiqueta sin

64



Capitulo 5. Discapacidad, género e interseccionalidad

cambiar el disefio de la investigacion, que se repite en la medicién de la
violencia contra las mujeres con discapacidad (Stockl et al., 2022).

Género, discapacidad y relaciones de poder

Las normas de género definen qué se espera de los cuerpos de mujeres y
hombres, y esas expectativas interactian con las normas capacitistas (Gesser
etal,, 2022). A las mujeres con discapacidad se les ha negado con frecuencia
la sexualidad, la maternidad y la capacidad de decidir sobre su cuerpo, al
tiempo que se les asignan tareas de cuidado o se las considera objeto de
cuidado. Prados Garcia (2021) vincula la esterilizaciéon no consentida con
estereotipos capacitistas que niegan a las mujeres con discapacidad la
sexualidad y la maternidad, y la caracteriza como violencia de género.

Estas relaciones de poder operan también dentro de las familias y de las
instituciones. La sobreproteccién, que puede presentarse como cuidado,
limita la autonomia y se combina con la discriminacién (Casey et al., 2023).
Estrada Aranda et al. (2022) encontraron, en un estudio con mujeres sordas
mexicanas, que la discriminacién y la sobreproteccién estaban a menudo
entrelazadas y que esas experiencias moldeaban la manera en que las
participantes se veian a si mismas, con sentimientos de inferioridad.

Desarrollo analitico

Mujeres y nifias con discapacidad: discriminacion multiple y
barreras institucionales

El articulo 6 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad reconoce que las mujeres y nifias con discapacidad estan
sujetas a multiples formas de discriminacién y obliga a adoptar medidas para
asegurar que disfruten de todos los derechos en igualdad de condiciones
(Organizacion de las Naciones Unidas [ONU], 2006). En sus observaciones de
2016 sobre Colombia, el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad sefial6 que las politicas de igualdad para las mujeres incluian
pocas medidas sobre discapacidad y que las politicas contra la violencia de
género carecian de una perspectiva de discapacidad. Recomendé incorporar
a las mujeres con discapacidad en las politicas para mujeres, incluir la
perspectiva de discapacidad en las politicas contra la violencia de género y
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considerar la discriminacién interseccional (Comité sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, 2016).

Esa observacion describe un patrén institucional (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016): las politicas de género
tienden a no incluir la discapacidad, y las politicas de discapacidad tienden a
no incluir el género. El resultado es que las mujeres con discapacidad quedan
en un espacio que ninguna de las dos politicas atiende por completo, y la falta
de datos desagregados por sexo y discapacidad impide ademas medir ese
vacio (Stockl et al.,, 2022).

Violencia basada en género, violencia sexual y obstdculos para la
proteccion

La violencia contra las mujeres con discapacidad es uno de los temas
donde el analisis interseccional resulta mas necesario (Estrada Aranda et al.,
2022) y donde la evidencia presenta mas problemas de medicién. Stockl et
al. (2022) realizaron una revision de alcance de 174 manuscritos e informes
sobre la mediciéon de la violencia contra las mujeres y la discapacidad.
Confirman que la prevalencia de violencia es mas alta entre mujeres con
discapacidad que entre mujeres sin discapacidad, pero el aporte principal de
su trabajo es metodolégico. La mayoria de las fuentes usé medidas de
violencia basadas en actos especificos, mientras que la discapacidad se midié
de formas muy distintas: 75 fuentes usaron medidas de limitaciones
funcionales, 15 una sola pregunta y 67 definieron la discapacidad por
diagnostico o por condicidn de salud autorreportada. Los autores identifican
como vacios la falta de datos desagregados por sexo y discapacidad, la escasa
evidencia sobre como adaptar la recoleccion de datos para que sea accesible
y la falta de informacién sobre como se relacionan los distintos tipos de
discapacidad con la exposicion a la violencia.

Esta heterogeneidad explica por qué no se presentan en este capitulo
cifras de prevalencia. Los estudios definen y miden la discapacidad de
maneras tan distintas que sus resultados no son comparables entre si (Stockl
etal,, 2022; Thomas et al,, 2023), y presentar un porcentaje sin aclarar cémo
se obtuvo induciria a error.
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La evidencia cualitativa permite comprender mecanismos que las
encuestas no captan (Stockl et al, 2022). Estrada Aranda et al. (2022)
realizaron tres grupos focales y ocho entrevistas con 36 mujeres sordas en
tres ciudades de México. Encontraron que las mujeres sordas son
practicamente invisibles en las encuestas nacionales sobre violencia de
género, que excluian a mujeres con discapacidad que no podian responder
por si mismas. Las barreras de comunicacioén, la discriminacién social y la
vulnerabilidad juridica eran poco conocidas incluso en las instituciones que
trabajan contra la violencia de género. Como factores de proteccion
identificaron el apoyo social y estrategias de comunicacién diversas, como la
lengua de sefias mexicana, asociadas con una autopercepciéon mas positiva.
El estudio se centra en mujeres sordas y no puede extenderse sin mas a otras
discapacidades.

Los obstaculos para la proteccidn se concentran en el acceso a la justicia.
Gjecaj et al. (2024) estudiaron la figura de los funcionarios de proteccion de
derechos como ajuste de procedimiento para mujeres con discapacidad que
enfrentan violencia de género en las etapas de deteccion, denuncia y proceso.
Las participantes valoraron su apoyo, pero la figura era poco conocida por el
personal de justicia y por las propias mujeres. En Colombia, el Comité
expresé en 2016 preocupacion por los efectos de la violencia del conflicto
armado sobre mujeres y nifias con discapacidad y por el juzgamiento de esos
casos en la justicia penal militar, y recomendd identificar a las victimas de
violencia sexual e investigar esos casos en la justicia ordinaria (Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016).

Derechos sexuales y reproductivos, autonomia y consentimiento

La autonomia reproductiva ha sido uno de los derechos mas vulnerados
para las mujeres con discapacidad. Prados Garcia (2021) analiza la reforma
espafiola de 2020 que eliminé del Codigo Penal la posibilidad de autorizar
judicialmente la esterilizacién de personas incapacitadas judicialmente.
Sostiene que la derogacion era necesaria, porque la Convencion (ONU, 2006)
protege el derecho de las mujeres con discapacidad a mantener su fertilidad
y a decidir sobre la planificacién familiar, pero que no basta para terminar
con la practica. Identifica tres problemas: los formularios de consentimiento
suelen ser inaccesibles, sin versiones de lectura facil, en audio o en braille; el
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consentimiento por representacion es incompatible con el modelo social y
deberia eliminarse o restringirse en las decisiones reproductivas; y la
formacion del personal sanitario no aborda adecuadamente los derechos de
las personas con discapacidad.

En Colombia, el informe peridédico del Estado menciona normas sobre
consentimiento informado en salud sexual y reproductiva, incluida la
prohibicién de la esterilizacién sin consentimiento (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2023). La Ley 1996 de 2019, al
eliminar la interdiccién, modific6 también la base juridica sobre la que se
apoyaban las decisiones por representacién. Determinar si estas normas han
cambiado las practicas en los servicios de salud requiere investigaciéon que
no se encontré en la busqueda realizada.

Acceso a la educacion, la salud, la justicia y los servicios de apoyo

Las barreras en los servicios de salud sexual y reproductiva estan bien
documentadas, y en América Latina hay evidencia de que las mujeres con
discapacidad tienen menos probabilidad de haberse realizado tamizajes de
cancer (Rodriguez Gatta et al., 2024). Canive-Gomez (2025) realizé una
revision bibliografica sistematica sobre la atencién ginecolégica de mujeres
con discapacidad y encontr6 barreras en los niveles nacional, del sistema de
salud, individual, comunitario y econ6mico, mas pronunciadas en paises de
ingresos bajos y medios. Entre los obstiaculos mas destacados estan las
actitudes negativas, el estigma y la discriminacién hacia la sexualidad y la
maternidad de estas mujeres. Los estudios revisados proponen estrategias
en varios niveles: reformar los sistemas de salud, formar a los profesionales,
mejorar la accesibilidad, empoderar a las personas con discapacidad y
sensibilizar a la comunidad.

Las barreras en educacion y justicia, analizadas en los capitulos 2 y 3,
adquieren rasgos especificos cuando se cruzan con el género. La invisibilidad
de las mujeres sordas en las instituciones contra la violencia (Estrada Aranda
et al,, 2022) y el desconocimiento de los ajustes de procedimiento entre el
personal de justicia (Gjecaj et al., 2024) muestran que los servicios generales
no estan preparados para atender esa combinacion de condiciones.
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Discapacidad, pobreza, pertenencia étnica, edad y desigualdades
territoriales

La relacién entre discapacidad y pobreza es bidireccional: la pobreza
aumenta el riesgo de adquirir una discapacidad, y la discapacidad aumenta el
riesgo de caer o permanecer en la pobreza por los costos adicionales y la
exclusién del empleo. Anchondo Pavon y Gallardo Macip (2022) subrayan
que en América Latina la discapacidad estad fuertemente vinculada a la
pobreza. Pinilla-Roncancio et al. (2024) estudiaron en Colombia, con datos
representativos de 2018 a 2022, si los hogares con personas con
discapacidad tienen mas probabilidad de permanecer en la pobreza, un
enfoque que permite analizar la persistencia y no solo la incidencia. En esta
revision solo se verifico el disefio de ese estudio.

La pertenencia étnica y el territorio aparecen en las recomendaciones del
Comité, que pidi6 en 2016 datos desagregados por edad, sexo, tipo de
discapacidad, etnia, ubicacion e institucionalizacién, y ampliar el registro en
zonas rurales y remotas (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2016). La falta de esos datos es en si misma una forma de
invisibilidad. Sharma et al. (2025) muestran, para el empleo, que las
desventajas se agravan para personas racializadas y mujeres con
discapacidad, pero su evidencia procede de paises de ingresos altos. En la
busqueda realizada no se encontraron estudios colombianos recientes que
analicen la interseccién entre discapacidad, pertenencia étnica y territorio
con datos empiricos.

Mujeres cuidadoras y personas con discapacidad: distribucion del
cuidado y autonomia

El cuidado es un punto donde se cruzan los intereses de dos grupos de
mujeres: las mujeres con discapacidad que necesitan apoyos y las mujeres
que, en la mayoria de los casos, los proporcionan sin remuneraciéon. Dogruel
(2025) muestra que el cuidado sin apoyo institucional empobrece, aisla y
agota a las cuidadoras, y que las ayudas monetarias pueden reforzar los roles
tradicionales de género. Esta tension no se resuelve oponiendo la autonomia
de la persona con discapacidad a la de su cuidadora. Requiere servicios
publicos de apoyo, cuya insuficiencia en la regién documenta Bietti (2023),
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que reduzcan la dependencia de la familia y reconozcan el cuidado como un
trabajo con derechos.

La interpretacién que propone este libro, a partir del trabajo de Dogruel
(2025) y del derecho a la vida independiente desarrollado por el Comité
(Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2017), es que
la corresponsabilidad entre Estado, mercado, comunidad y familias, y entre
hombres y mujeres dentro de las familias, es una condicién de la autonomia
de ambas partes. Esta es una conclusiéon normativa derivada del analisis, no
un resultado empirico de los estudios citados.

Liderazgo, participacion politica y representacion de las personas
con discapacidad

La representacién politica de las personas con discapacidad, y en
particular de las mujeres, es baja en casi todos los paises, aunque los datos
comparables son escasos (Mitra y Yap, 2021). Evans y Reher (2025)
entrevistaron a 41 mujeres con discapacidad que eran candidatas, politicas o
activistas de partidos en el Reino Unido. Identificaron tres temas: estas
mujeres sienten que se las considera no aptas para el cargo, se las trata como
ajenas durante los procesos de seleccién de candidaturas y algunas viven una
hipervisibilidad que, aunque puede ser positiva, experimentan sobre todo de
forma negativa.

La participacién electoral también estd condicionada. Boman y Hultin
Rosenberg (2024) encontraron que las personas con discapacidad intelectual
votan sustancialmente menos que el resto de la poblacién, y que la tutela
plena es uno de los factores que limitan su participaciéon. En Colombia, la
eliminacion de la interdiccién removio esa barrera legal, pero el Comité habia
sefialado ademas problemas de accesibilidad de los procesos electorales
(Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016).
Ninguno de estos estudios analiza la participaciéon politica de las mujeres con
discapacidad en América Latina, que sigue siendo un campo sin investigar en
la literatura revisada.
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Politicas publicas con enfoque de género, discapacidad y derechos
humanos

Una politica con enfoque interseccional no consiste en afiadir un parrafo
sobre mujeres con discapacidad a un plan general. Requiere datos
desagregados que permitan conocer la situacion de cada grupo, servicios
accesibles en los sistemas de proteccion contra la violencia y de salud sexual
y reproductiva, participacién de las organizaciones de mujeres con
discapacidad en el disefio de las politicas y evaluaciéon de los efectos
diferenciados. Las recomendaciones del Comité a Colombia en 2016 apuntan
en esa direccion (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2016), y la revision de Stéckl et al. (2022) muestra que sin una
medicién adecuada de la discapacidad y del sexo no es posible saber si las
politicas llegan a quienes deben llegar.

Contextualizacion internacional y colombiana

La evidencia revisada combina estudios internacionales con escasa
investigacidon colombiana. Los trabajos sobre violencia (Stockl et al., 2022),
acceso a la justicia (Gjecaj et al., 2024), salud reproductiva (Canive-Gémez,
2025; Prados Garcia, 2021), representacidon politica (Evans y Reher, 2025) y
cuidado (Dogruel, 2025) proceden de Europa, Turquia o revisiones globales.
El estudio sobre mujeres sordas en México (Estrada Aranda et al., 2022) es el
mas cercano al contexto latinoamericano entre los revisados.

Colombia tiene rasgos que hacen especialmente pertinente el analisis
interseccional: un conflicto armado que produjo victimas con discapacidad y
violencias especificas contra mujeres con discapacidad, segin el Comité
(Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016); una alta
proporcion de poblacion rural; diversidad étnica; y una relacién
documentada entre discapacidad y pobreza que el estudio de Pinilla-
Roncancio et al. (2024) aborda con datos nacionales. La investigacion sobre
estas intersecciones es todavia limitada.
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Discusion critica

La evidencia permite sostener que el género modifica la experiencia de la
discapacidad y que las mujeres con discapacidad enfrentan barreras
especificas en la protecciéon contra la violencia, en la salud sexual y
reproductiva y en la participacién politica (Canive-Gémez, 2025; Estrada
Aranda et al,, 2022; Evans y Reher, 2025). También permite afirmar que la
prevalencia de violencia es mayor entre mujeres con discapacidad, aunque
las diferencias de medicién impiden cuantificar con precisién esa diferencia
(Stockl et al.,, 2022).

Lo que la evidencia no permite es generalizar. Los estudios cualitativos
revisados tienen muestras pequefias y contextos especificos, y los estudios
cuantitativos miden la discapacidad de maneras no comparables. No se sabe
con precisién como varian las experiencias segun el tipo de discapacidad, la
edad, la pertenencia étnica o el territorio, y la mayor parte de la literatura
que usa la interseccionalidad no la aplica con rigor metodolégico (Thomas et
al,, 2023; Wickenden, 2023).

Estas limitaciones definen una agenda. Hacen falta estudios con muestras
amplias y datos desagregados, medicidn accesible de la violencia (Stockl et
al, 2022), investigacion cualitativa con mujeres con distintos tipos de
discapacidad en Colombia y evaluacion de los efectos de la Ley 1996 de 2019
sobre la autonomia reproductiva.

Conclusiones

La discapacidad interactia con el género, la pobreza, la pertenencia
étnica, la edad y el territorio de maneras que producen experiencias distintas
de exclusion (Gesser et al, 2022; Wickenden, 2023). Las mujeres con
discapacidad no forman un grupo homogéneo, y laacumulacién de categorias
no produce un efecto automatico igual para todas. El analisis interseccional
es necesario, pero solo es util si cambia la manera de disefiar la investigacion
y las politicas (Thomas et al., 2023).

Las areas donde la evidencia muestra mayores problemas son la violencia
basada en género, la salud sexual y reproductiva y la representacion politica
(Evans y Reher, 2025; Stockl et al, 2022). En todas ellas, los servicios
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generales no estan preparados para atender la combinacién de género y
discapacidad, y la falta de datos desagregados mantiene invisibles a muchas
mujeres (Estrada Aranda et al., 2022).

El cuidado es el punto donde se cruzan los derechos de las mujeres con
discapacidad y los de las mujeres que cuidan (Dogruel, 2025). Una politica de
justicia social debe garantizar apoyos publicos que amplien la autonomia de
ambas, en lugar de trasladar la carga de un grupo de mujeres a otro (Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2017).
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Capitulo 6. Salud, acceso a servicios
sanitarios y rehabilitacion. Equidad sanitaria
para las personas con discapacidad

Introduccion

Las personas con discapacidad necesitan los servicios de salud por las
mismas razones que el resto de la poblacién y, en muchos casos, por razones
adicionales relacionadas con su condicion. Sin embargo, son también quienes
encuentran mas obstaculos para usarlos. La Organizacién Mundial de la Salud
dedicé su informe global de 2022 a la equidad sanitaria de este grupo, y el
problema dejé de formularse solo como carga de enfermedad para
plantearse como una cuestion de trato injusto por parte de los sistemas de
salud (World Health Organization [WHO], 2022). Un metaanalisis reciente
encontré que la mortalidad por todas las causas de las personas con
discapacidad es 2,24 veces la de las personas sin discapacidad, y que la
brecha mediana estimada en esperanza de vida es de 13,8 afios (Kuper,
Rotenberg et al., 2024).

Este capitulo examina las condiciones que producen esas desigualdades
y las respuestas que la investigacidn reciente propone. Su argumento es que
buena parte de la desventaja sanitaria no se explica por la condicién de salud
de las personas, sino por barreras de costo, de accesibilidad, de formacién
profesional y de organizacién de los servicios que pueden modificarse. La
revisidon de alcance de Gréaux et al. (2023), que incluyé 182 documentos,
describe barreras en todos los niveles del sistema de salud, y la revision de
Kuper, Azizatunnisa' et al. (2024) retine 90 ejemplos de buenas practicas
para construir sistemas de salud inclusivos.

El capitulo avanza desde el marco de derechos hacia la evidencia sobre
desigualdades, barreras, formacién del personal, rehabilitacién basada en la
comunidad, tecnologias de apoyo, telesalud, aseguramiento y crisis
sanitarias. Después sitia la discusion en Colombia, donde el marco normativo
reconoce el derecho a la salud de las personas con discapacidad (Ley
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Estatutaria 1618 de 2013) y donde la evidencia local disponible muestra
demoras y vacios en la atencién (Soto-Céspedes et al., 2024).

Fundamentos conceptuales y estado de la cuestion

El derecho a la salud, a la habilitacion y a la rehabilitacion

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
reconoce en su articulo 25 el derecho a gozar del mas alto nivel posible de
salud sin discriminacién, con servicios de la misma variedad, calidad y nivel
que los que se ofrecen a las demas personas, y en su articulo 26 obliga a
organizar servicios de habilitacién y rehabilitacién (Organizacién de las
Naciones Unidas [ONU], 2006). La distincién entre ambos articulos es util. El
primero se refiere a la atencién general, la que todas las personas necesitan;
el segundo, a los servicios especificos que permiten a una persona alcanzar y
mantener su independencia y su participaciéon. Lawson y Beckett (2021)
recuerdan que el enfoque de derechos humanos fija lo que los Estados deben
garantizar, mientras que el modelo social explica como se producen las
desventajas que esas garantias intentan corregir.

Esta doble dimensiéon impide dos errores frecuentes. El primero es
reducir la salud de las personas con discapacidad a la rehabilitacién, como si
no necesitaran tamizajes, vacunas, atencion odontolégica o salud sexual y
reproductiva. El segundo es suponer que basta con eliminar barreras sociales
y que la atencion clinica especializada es secundaria. Schwab et al. (2022)
advierten que una critica del modelo médico que niegue la experiencia
corporal pierde capacidad explicativa, y el informe de la Organizacién
Mundial de la Salud sitia en el propio sistema sanitario una parte de las
condiciones que permiten o impiden la participacion (WHO, 2022).

Desigualdades en salud y mortalidad

El estudio de métodos mixtos de Kuper, Rotenberg et al. (2024) combiné
una revisién sistematica con metaandlisis, una revision paraguas de
metaanalisis por tipo de deficiencia y un modelo de tablas de vida. Identificé
3.731 articulos, incluyé 42 estudios en la revisiéon y 31 en el metaanalisis, y
encontré una mortalidad mas alta entre las personas con discapacidad por
cancer, covid-19, enfermedad cardiovascular y suicidio. La heterogeneidad
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entre estudios fue muy alta, lo que obliga a leer la cifra combinada como una
estimacién del orden de magnitud y no como un valor exacto. Los autores
atribuyen la brecha, al menos en parte, a factores modificables del sistema de
salud y a los determinantes sociales, lo que coincide con la orientacién del
informe de la Organizacién Mundial de la Salud (WHO, 2022).

Para América Latina y el Caribe, la revisiéon sistematica de Rodriguez
Gatta et al. (2024) identific6 16.538 registros e incluyé 30 estudios
cuantitativos publicados entre 2000 y abril de 2023. Las personas con
discapacidad parecian usar mas los servicios de salud que las personas sin
discapacidad, pero habia evidencia de que las mujeres con discapacidad
tenfan menos probabilidad de haberse realizado tamizajes de cancer, y una
evidencia mas limitada sugeria menor asequibilidad y menor calidad de la
atencion. El 76 % de los estudios tenia riesgo de sesgo medio o alto. El
hallazgo sobre tamizajes concuerda con la revision de Kuper, Azizatunnisa'
et al. (2024), que menciona las menores tasas de deteccidn de cancer entre
los ejemplos de inequidad en la atencion.

Estos resultados permiten una interpretaciéon que conviene explicitar. Un
uso mayor de los servicios no significa un acceso equitativo, porque puede
reflejar necesidades de salud mds altas que no se estan cubriendo en el
momento oportuno ni con la calidad necesaria (Rodriguez Gatta et al., 2024).
La equidad se juzga por la relacién entre necesidad y atencion recibida, no
por el nimero de consultas, y por eso las desigualdades en prevencion, como
los tamizajes, son un indicador especialmente sensible (Kuper, Azizatunnisa'
etal, 2024).

Desarrollo analitico

Barreras en los servicios de salud

La revision de alcance de Gréaux et al. (2023) siguié el marco de Arksey
y 0'Malley, identificé 11.884 documentos e incluy6 182, la mayoria de paises
de ingresos altos. Las barreras aparecieron en varios niveles: costos elevados
de la atencidn, personal sin formacion, servicios poco inclusivos o mal
coordinados y, fuera del sistema de salud, estigma y baja alfabetizacién en
salud. Las intervenciones identificadas respondian mal a esas necesidades,
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su financiacion y sostenibilidad eran poco claras y pocas atendian a personas
con identidades marginadas que se cruzan. Este ultimo punto conecta con el
analisis interseccional del capitulo 5, donde Canive-Gémez (2025) describe
barreras en la atencién ginecolégica de mujeres con discapacidad en los
niveles nacional, sanitario, comunitario, individual y econémico.

La evidencia colombiana disponible apunta en la misma direccién,
aunque con limitaciones de disefio. Soto-Céspedes et al. (2024) estudiaron a
99 personas con discapacidad de tres comunas de Cucuta en 2022. Mas del
60 % inform6 demoras en la consulta general (61,6 %) y en la especializada
(60,6 %), el 54,5 % sefial6 que los centros de salud no tenian adecuaciones
arquitectonicas para el ingreso y la movilidad, y solo el 27,3 % habia recibido
una ayuda técnica. El 21,2 % tuvo que presentar una accion de tutela o un
derecho de peticién para obtener servicios. La muestra es pequefia y no
probabilistica, de modo que los resultados describen a los participantes y no
a la ciudad, pero coinciden con la preocupaciéon del Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (2016) por la lentitud de los
avances en accesibilidad en Colombia.

Las brechas en rehabilitacion son especialmente marcadas en ese estudio.
Alrededor del 72,7 % de los participantes necesitaba fisioterapia y terapia
ocupacional, pero solo el 28,3 % habia recibido la primera y el 20,2 % la
segunda, y el 53,5 % nunca se habia realizado un examen auditivo (Soto-
Céspedes et al,, 2024). Estos datos ilustran la distancia entre el articulo 26 de
la Convencidn, que exige servicios de habilitacién y rehabilitacién accesibles
y lo mas cerca posible de las comunidades (ONU, 2006), y la oferta real que
encuentran las personas en un territorio concreto.

Formacién del personal sanitario y actitudes profesionales

La falta de formacién del personal es una de las barreras mas citadas
(Gréaux et al.,, 2023), y sus efectos se observan en las creencias de los propios
médicos. En la encuesta nacional de lezzoni et al. (2021) a 714 médicos de
Estados Unidos, el 82,4 % creia que las personas con discapacidad
importante tienen peor calidad de vida que las personas sin discapacidad y
solo el 40,7 % se sentia muy seguro de poder ofrecerles la misma calidad de
atencién. Esas creencias no son solo opiniones privadas: condicionan la
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comunicacion, las decisiones terapéuticas y la disposicién a ofrecer ajustes
en la consulta.

La formacién disponible tiene problemas de disefio y de evaluacion. La
revisidn sistematica de Vi et al. (2023) sobre la ensefianza de la discapacidad
intelectual y del desarrollo en el pregrado de las profesiones de la salud
examiné 8.601 registros e incluyé 32 estudios. La mitad se dirigia a
estudiantes de medicina, el 35 % era interprofesional y el 53 % contaba con
pacientes, padres o cuidadores como docentes. Sin embargo, el 38 % de las
intervenciones consistia en una sola sesion, solo el 16 % se prolongaba mas
de tres meses y ninguna demostré cambios en el desempefio atribuibles
directamente a la formacién. Los autores recomiendan programas
longitudinales integrados en el curriculo y una mirada critica sobre las
desigualdades sistémicas, una recomendacién coherente con la tesis de
Mannor y Needham (2024) de que el capacitismo opera también en el nivel
institucional.

El capacitismo en las profesiones sanitarias afecta ademas a quienes
trabajan en ellas. La revision sistematica de Lindsay et al. (2023), que reunié
48 estudios, documenté entornos inaccesibles, actitudes negativas y acoso
contra profesionales de la salud con discapacidad. La presencia de esos
profesionales en los equipos podria modificar la cultura de los servicios, pero
esa posibilidad depende de que las instituciones dejen de tratarlos como una
excepcion, una observaciéon que concuerda con el andlisis del capacitismo
organizacional de Csillag et al. (2022).

Rehabilitacion basada en la comunidad

La rehabilitacion basada en la comunidad busca acercar los servicios a los
lugares donde viven las personas y articular la salud con la educacion, el
empleo, la participacién social y el fortalecimiento de las organizaciones.
Butura et al. (2024) revisaron la literatura gris sobre programas de este tipo
para personas con discapacidad psicosocial en paises de ingresos bajos y
medios. Incluyeron 23 programas en 19 paises, ubicados sobre todo en zonas
rurales o en areas urbanas pobres. Los componentes mas frecuentes fueron
los medios de vida (13 programas), el empoderamiento (8), lo social (7), la
salud (7) y la educacién (4), y solo dos programas abordaban los cinco
componentes. El estigma y la falta de recursos fueron los obsticulos de
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implementacién mas mencionados, en linea con las barreras que identifican
Gréaux et al. (2023) para los servicios convencionales.

La evidencia regional es escasa y de calidad limitada. La revisiéon de
alcance de Alegrias-Marquéz et al. (2024) parti6 de 1.081 registros y retuvo
13 articulos publicados entre 2011 y 2021, la mayoria de Brasil, Chile y
Canada. La autopercepcién de las personas con discapacidad se describid
mayoritariamente como baja, ligada a creencias sobre su incapacidad para
realizar tareas y al ocultamiento de nifias y nifios por sus familias, y la
participacion social baja se asocié con barreras de transporte, falta de
adaptaciones del entorno y apoyo social limitado. Butura et al. (2024)
sefialan, por su parte, que las organizaciones que ejecutan estos programas
rara vez los evaldan con rigor, de modo que su efectividad sigue sin
establecerse.

Estos hallazgos sugieren que la rehabilitacién basada en la comunidad es
pertinente para territorios con baja oferta especializada, como los que
describen Soto-Céspedes et al. (2024), pero que su valor depende de que
combine salud con medios de vida y participacién, y de que se evalte. Esta es
una interpretacién del libro y no una conclusion de las revisiones citadas, que
no comparan programas comunitarios con servicios convencionales
(Alegrias-Marquéz et al., 2024; Butura et al., 2024).

Tecnologias de apoyo y telesalud

Las tecnologias de apoyo, como sillas de ruedas, audifonos, protesis,
lentes o programas de comunicacidn, son condiciones de la participacién y
no accesorios. El informe global de la Organizacién Mundial de la Salud y
UNICEF estima que mas de 2.500 millones de personas necesitan al menos
un producto de apoyo, que casi 1.000 millones no tienen acceso a ellos y que
en algunos paises de ingresos bajos y medios el acceso puede ser de solo el 3
% de la necesidad (World Health Organization y United Nations Children's
Fund, 2022). En Cucuta, solo el 27,3 % de los participantes del estudio de
Soto-Céspedes et al. (2024) habia recibido una ayuda técnica, un dato local
que ilustra esa brecha aunque no permita estimarla para el pais.

La telesalud ampli6 su uso durante la pandemia y se presenta a menudo
como una solucion a las barreras de transporte y movilidad. La revision de
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alcance de Ko et al. (2025), centrada en el Servicio Nacional de Salud del
Reino Unido, incluyé 10 estudios. Las personas con discapacidad y sus
cuidadores valoraron la comodidad y el acceso, pero muchas preferian la
consulta presencial. Las barreras mas frecuentes fueron la conectividad
deficiente, la poca familiaridad con las herramientas digitales y el acceso
limitado a dispositivos, con dificultades particulares para las personas con
deficiencias sensoriales. Los autores recomiendan un modelo hibrido, con
mejor accesibilidad tecnolégica, formacién de los profesionales y disefio
conjunto con los pacientes, una orientaciéon coherente con las practicas que
reunen Kuper, Azizatunnisa' et al. (2024).

En Colombia, la Resolucién 1197 de 2024 permite realizar la valoracion
para la certificacion de discapacidad de forma intramural, extramural o por
telemedicina. La medida puede reducir desplazamientos, pero su utilidad
dependera de la conectividad y de la accesibilidad de las plataformas para
cada tipo de discapacidad, las mismas condiciones que Ko et al. (2025)
identifican como barreras.

Aseguramiento y proteccion financiera en salud

La cobertura de un seguro no garantiza por si sola el acceso ni protege
contra el empobrecimiento. La revision sistemdtica de Azizatunnisa' et al.
(2024) incluy6 38 estudios de 51 paises de ingresos bajos y medios. En 16
estudios poblacionales, la cobertura promedio de seguro entre las personas
con discapacidad fue del 41,4 %. El seguro se asoci6 positivamente con el uso
de servicios relacionados con la discapacidad, como rehabilitacién y
tecnologias de apoyo, en nueve de doce estudios, pero los resultados sobre el
uso de la atenciéon general y sobre la proteccién financiera fueron
inconclusos, y un estudio de Vietnam asocid el seguro con mayor pobreza. La
mayoria de los estudios era transversal, lo que limita las inferencias, una
advertencia que coincide con la de Rodriguez Gatta et al. (2024) sobre la
calidad de la evidencia regional.

Estos resultados son relevantes para un sistema como el colombiano,
organizado en torno al aseguramiento. La cobertura formal puede convivir
con barreras de oportunidad, de calidad y de costos indirectos, como el
transporte o los acompafiantes, que el aseguramiento no cubre (Gréaux et al.,
2023). El recurso frecuente a la tutela documentado en Cicuta sugiere que
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una parte de las personas aseguradas necesita acudir a la justicia para
obtener servicios a los que ya tiene derecho (Soto-Céspedes et al., 2024).

Crisis sanitarias y la pandemia de covid-19

La pandemia de covid-19 mostré cdmo una crisis sanitaria puede ampliar
desigualdades previas. Shakespeare et al. (2021) describieron un triple
riesgo para las personas con discapacidad: mayor probabilidad de
enfermedad grave o muerte por covid-19, por la edad, la pobreza o las
condiciones de salud asociadas; menor acceso a la atencién rutinaria y a la
rehabilitacién, que se suspendié o aplazé; y dafios sociales derivados de las
medidas de mitigacion, como el aislamiento, la dependencia, el riesgo de
abuso y la dificultad para cumplir normas pensadas para otras personas. El
metaanalisis de Kuper, Rotenberg et al. (2024) confirma, con datos
posteriores, una mortalidad por covid-19 mas alta entre las personas con
discapacidad.

La leccién para la planificaciéon sanitaria es que las personas con
discapacidad deben estar incluidas desde el disefio de los planes de
emergencia, con consulta a sus organizaciones y medidas especificas de
accesibilidad de la informaciéon (Shakespeare et al., 2021). La Convencién
incluye esa obligacién en su articulo 11 sobre situaciones de riesgo y
emergencias humanitarias (ONU, 2006).

Contextualizacion internacional y colombiana

La evidencia internacional procede en su mayoria de paises de ingresos
altos, como reconocen Gréaux et al. (2023), y la regional muestra una calidad
metodolodgica limitada, con el 76 % de los estudios latinoamericanos con
riesgo de sesgo medio o alto (Rodriguez Gatta et al., 2024). Esas limitaciones
obligan a leer las cifras como indicios consistentes mas que como
estimaciones precisas.

En Colombia, la Ley Estatutaria 1618 de 2013 estableci6 obligaciones en
salud para garantizar los derechos de las personas con discapacidad, y la
certificacion de discapacidad se rige hoy por la Resoluciéon 1197 de 2024, que
derogé la Resolucién 1239 de 2022. La certificacién vigente se basa en una
valoracién multidisciplinaria fundamentada en la Clasificacion Internacional
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del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, realizada por tres
profesionales, gratuita para el solicitante y con un plazo maximo de 17 dias
habiles. Esa orientacion responde en parte a la critica del Comité, que en 2016
habia sefialado que el registro de personas con discapacidad utilizaba
criterios del modelo médico (Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2016), aunque la resoluciéon aclara que el certificado no sirve
para reconocer prestaciones del sistema de pensiones ni para calificar la
pérdida de capacidad laboral.

La evidencia empirica colombiana revisada es escasa. El estudio de
Cucuta (Soto-Céspedes et al, 2024) documenta demoras, barreras
arquitectonicas, brechas en rehabilitacion y recurso a la tutela, y el informe
periddico del Estado describe medidas sin evaluar sus resultados (Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2023). No se
encontraron en la budsqueda estudios colombianos recientes con datos
representativos que comparen el acceso a la salud entre personas con y sin
discapacidad, un vacio que la revisiéon de Rodriguez Gatta et al. (2024)
también identifica para la region.

Discusion critica

La evidencia revisada permite afirmar con razonable seguridad que las
personas con discapacidad tienen una mortalidad mas alta y una esperanza
de vida mas corta que el resto de la poblacién (Kuper, Rotenberg et al., 2024),
y que enfrentan barreras de costo, accesibilidad, formacién del personal y
organizacion de los servicios (Gréaux et al., 2023). También permite afirmar
que la prevencion, como los tamizajes de cdncer, es un ambito donde la
desigualdad aparece con claridad (Kuper, Azizatunnisa' et al, 2024;
Rodriguez Gatta et al., 2024).

Lo que la evidencia no permite es cuantificar con precisiéon cuanto de la
brecha de mortalidad se debe a la atencidn sanitaria y cuanto a otros
determinantes. La heterogeneidad del metaanalisis es muy alta (Kuper,
Rotenberg et al, 2024), y la evidencia sobre intervenciones es todavia
insuficiente y poco sostenible (Gréaux et al., 2023). Tampoco se sabe si la
rehabilitacién basada en la comunidad mejora los resultados de salud frente
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a otras modalidades, porque los programas rara vez se evaliian con rigor
(Alegrias-Marquéz et al., 2024; Butura et al., 2024).

La formacién del personal aparece como una condicién necesaria, pero
los programas actuales son breves y no demuestran cambios en el
desempefio (Vi et al.,, 2023). Si las creencias que documentaron lezzoni et al.
(2021) se mantienen, la ampliaciéon de la cobertura o de la telesalud no
bastard para garantizar una atenciéon de igual calidad. La investigacion
colombiana necesita estudios con datos representativos, evaluaciones de la
certificacion de discapacidad y estudios sobre la formacién en discapacidad
en los programas de medicina, enfermeria y psicologia.

Conclusiones

La salud de las personas con discapacidad es un asunto de equidad y no
solo de rehabilitacion. La Convencién reconoce el derecho a la atencién
general en igualdad de condiciones y el derecho a servicios de habilitacién y
rehabilitacién (ONU, 2006), y la evidencia muestra que ambos se cumplen de
forma incompleta en todo el mundo (WHO, 2022; Kuper, Rotenberg et al,,
2024).

Las barreras que explican esa distancia son en buena parte modificables:
costos, inaccesibilidad fisica y comunicativa, falta de formacion, servicios mal
coordinados y escasez de tecnologias de apoyo (Gréaux et al., 2023; World
Health Organization y United Nations Children's Fund, 2022). Las buenas
practicas existen, pero requieren financiacién sostenible y evaluacién
(Kuper, Azizatunnisa' et al., 2024; Butura et al.,, 2024).

En Colombia, la reforma de la certificacién de discapacidad acerca el
procedimiento al enfoque biopsicosocial (Resoluciéon 1197 de 2024), pero la
evidencia local disponible documenta demoras, brechas en rehabilitacién y
recurso a la tutela (Soto-Céspedes et al., 2024). Medir el acceso con datos
representativos y evaluar las intervenciones es la tarea mas urgente de la
investigacidn sobre salud y discapacidad en el pais (Rodriguez Gatta et al,,
2024; Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2023).
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Capitulo 7. Proteccion social, pobreza y
politicas publicas. Hacia una agenda de
justicia social para la inclusion

Introduccion

Los capitulos anteriores muestran que las barreras que enfrentan las
personas con discapacidad en el derecho, la educacion, el trabajo, el género y
la salud no acttan por separado. Se acumulan en los hogares y se expresan,
al final, en ingresos mas bajos, en gastos mas altos y en menos oportunidades
de participacion. Por eso la proteccion social y la politica publica son el lugar
donde se decide si los derechos reconocidos en la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (Organizacién de las Naciones
Unidas [ONU], 2006) se convierten en condiciones de vida, y la Comisién
Econ6émica para América Latina y el Caribe advierte que la pobreza, la
desigualdad y las barreras de acceso a la proteccién social y al empleo formal
impiden todavia cumplir esos compromisos en la region (Bietti, 2023).

Este capitulo examina la relaciéon entre discapacidad y pobreza, la
cobertura de la proteccién social, los costos adicionales de la discapacidad,
los programas de medios de vida, la proteccién financiera en salud, los
sistemas de informacion y la participacién de las organizaciones de personas
con discapacidad en las politicas. Su argumento es que la justicia social para
las personas con discapacidad exige combinar redistribuciéon, por medio de
transferencias y servicios, con reconocimiento y participacion, y que ninguna
de esas dimensiones basta sin la otra. Esa doble exigencia recoge la tesis de
complementariedad entre el modelo social y el de derechos humanos
(Lawson y Beckett, 2021) y la perspectiva anticapacitista que reclama la
participacion de las personas con discapacidad en las decisiones que las
afectan (Gesser et al,, 2022).

El capitulo cierra el libro. Por eso, ademas de analizar la evidencia sobre
proteccidn social, propone una agenda de investigacion y de politica publica
que articula los hallazgos de los seis capitulos anteriores, con atencién
especial a Colombia, donde la Ley Estatutaria 1618 de 2013 fij6 obligaciones
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para todas las entidades publicas y donde los datos representativos sobre
ingreso y pobreza de las personas con discapacidad empiezan a estar
disponibles (Pinilla-Roncancio et al.,, 2024).

Fundamentos conceptuales y estado de la cuestion

Discapacidad y pobreza: una relacion en dos sentidos

La relacion entre discapacidad y pobreza funciona en dos sentidos. La
pobreza aumenta la exposicion a condiciones que pueden producir
discapacidad, como la desnutricion, los trabajos peligrosos o el acceso tardio
a la atencién sanitaria, y la discapacidad aumenta el riesgo de caer o
permanecer en la pobreza por la exclusién del empleo y por los costos
adicionales que impone. En América Latina, Anchondo Pavén y Gallardo
Macip (2022) subrayan que la discapacidad esta fuertemente asociada a la
pobreza, y el informe de Mitra y Yap (2021), que analiz6 datos
representativos de 41 paises, encontr6 brechas en pobreza multidimensional
entre personas con y sin discapacidad en todos ellos.

El mismo informe estim6 que el 12,6 % de las personas adultas de esos
41 paises tiene alguna dificultad de funcionamiento y que el 27,8 % de los
hogares tiene al menos un adulto con dificultades (Mitray Yap, 2021). La cifra
de hogares es tan importante como la individual, porque la discapacidad
afectalos ingresos, el tiempo y las decisiones de toda la familia, como muestra
el estudio de Dogruel (2025) sobre las mujeres que cuidan a nifias y nifios
con discapacidad.

Justicia social: redistribucion, capacidades y reconocimiento

La pregunta por la justicia social desplaza el foco de la pobreza monetaria
hacia lo que las personas pueden efectivamente hacer y ser. Bajmocy et al.
(2022) proponen un marco basado en el enfoque de las capacidades de
Amartya Sen y lo aplican a nifias y nifios sordos o con hipoacusia y a sus
cuidadores en una ciudad hdngara. Su tesis central es que la justicia avanza
cuando se evaldan y comparan alternativas factibles para ampliar las
capacidades de las personas, y no cuando se definen principios para una
sociedad perfectamente justa. Esta orientacion practica es compatible con el
analisis de Schwab et al. (2022), que describe la discapacidad como el
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resultado de las oportunidades de accién que un entorno ofrece a una
persona concreta.

Desde esta perspectiva, una politica de inclusién se juzga por la
ampliacion de las opciones reales de las personas y no solo por el nimero de
beneficiarios. Las transferencias monetarias, los servicios de apoyo, la
accesibilidad y la participacidon politica son medios distintos para ese mismo
fin. Gesser et al. (2022) afiaden que el capacitismo condiciona a toda la
sociedad y se cruza con otras opresiones, de modo que la redistribucién sin
reconocimiento puede mantener la idea de que las personas con
discapacidad son receptoras pasivas de ayuda, una critica que también
formula Dogruel (2025) frente a las asignaciones que fijan a las mujeres en el
cuidado.

Desarrollo analitico

Cobertura de la proteccion social

La proteccion social incluye transferencias monetarias, pensiones,
seguros, servicios de cuidado y apoyo, y programas de empleo. El articulo 28
de la Convencion reconoce el derecho de las personas con discapacidad a un
nivel de vida adecuado y a la proteccién social, incluido el acceso a programas
de reduccién de la pobreza (ONU, 2006). La realidad estd lejos de ese
estdndar. Segun el informe mundial de la Organizacién Internacional del
Trabajo, el 52,4 % de la poblacion mundial tiene al menos una prestacion de
proteccion social, pero solo el 38,9 % de las personas con discapacidad
severa recibe una prestacion por discapacidad, lo que deja sin cobertura a
146 millones de personas (International Labour Organization [ILO], 2024).

En América Latina y el Caribe, Bietti (2023) reconoce que los sistemas de
proteccidn social han desarrollado instrumentos para promover la inclusién
laboral de las personas con discapacidad, pero identifica brechas
importantes en la garantia de su derecho a la proteccién social y al trabajo
decente. La autora propone avanzar hacia sistemas mas inclusivos que
articulen transferencias, servicios y empleo, una orientacién que coincide
con la recomendacion del Comité sobre los Derechos de las Personas con
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Discapacidad (2016) de acelerar el empleo de las personas con discapacidad
en el mercado abierto en Colombia.

Costos adicionales de la discapacidad y diserio de las transferencias

Las personas con discapacidad y sus hogares necesitan gastar mas para
alcanzar el mismo nivel de vida: transporte accesible, tecnologias de apoyo,
medicamentos, terapias, asistencia personal o adaptaciones de la vivienda.
Mont (2023) recuerda que una revision sistematica de 18 estudios en 40
paises, basada en el enfoque del nivel de vida, estimé costos adicionales que
iban desde el 5,7 % del ingreso del hogar hasta el 155 %, segun el tipo de
discapacidad, la edad y el contexto. Si las politicas no los consideran, miden
mal el bienestar econémico de estos hogares y disefian transferencias
insuficientes, un problema que la falta de productos de apoyo documentada
a escala mundial hace todavia mas visible (World Health Organization y
United Nations Children's Fund, 2022).

Mont (2023) sostiene que, para disefiar politicas, conviene estimar los
bienes y servicios que cada persona necesita en lugar de inferir los costos a
partir de comparaciones de nivel de vida, porque esos costos varian mucho
segun el tipo y el grado de discapacidad. La consecuencia practica es que una
transferencia uniforme puede ser adecuada para unas personas e
insuficiente para otras. En Colombia, el estudio de Pinilla-Roncancio et al.
(2024) con la Encuesta Nacional de Calidad de Vida entre 2018 y 2022
permite analizar la persistencia de la pobreza en los hogares con personas
con discapacidad; en esta revisidn solo se verificé su disefio, por lo que no se
citan sus resultados.

Medios de vida, empleo e inclusién econémica

Las transferencias no sustituyen al empleo, y el empleo no sustituye a la
proteccidn social. La revision sistematica de Hunt et al. (2022), que evalud
intervenciones para mejorar los medios de vida de personas con
discapacidad en paises de ingresos bajos y medios, encontr6 que todos los
estudios incluidos informaban efectos positivos sobre resultados como las
habilidades laborales, el empleo, el ingreso o el acceso a servicios financieros.
La confianza en esos resultados era baja o media, los métodos y resultados
variaban mucho y la mayoria de las intervenciones se dirigia a personas
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adultas con discapacidad fisica, de modo que la evidencia no permite saber
qué funciona para otros grupos. El capitulo 4 mostré que, en los paises de
ingresos altos, las practicas organizacionales de ajuste, liderazgo y apoyo se
asocian con mejores resultados de empleo (Aksnes y Ulstein, 2024).

La combinacién de ambas evidencias sugiere que las politicas de
inclusiéon econémica necesitan actuar a la vez sobre la oferta, con formaciéon
y apoyo, y sobre la demanda, con cambios en los empleadores. Bietti (2023)
plantea esa articulacién entre protecciéon social e inclusién laboral para
América Latina, y la revision de Sharma et al. (2025) muestra que, sin
estrategias que enfrenten el capacitismo en el lugar de trabajo, la
contratacién no garantiza la permanencia.

Proteccion financiera en salud

Los gastos en salud son una de las vias por las que la discapacidad
empobrece a los hogares. La revision de Azizatunnisa' et al. (2024) encontré
que la cobertura de seguros de salud entre las personas con discapacidad en
paises de ingresos bajos y medios era limitada, con un promedio del 41,4 %
en los estudios poblacionales, y que los resultados sobre proteccién
financiera eran inconclusos. La revisién de Rodriguez Gatta et al. (2024)
afiade, para América Latina y el Caribe, evidencia limitada de menor
asequibilidad de la atenci6n para las personas con discapacidad.

El capitulo 6 mostré6 que el aseguramiento no elimina los costos
indirectos ni las barreras de oportunidad, y que una parte de las personas
aseguradas acude a la tutela para obtener servicios (Soto-Céspedes et al,,
2024). La proteccién financiera exige, por tanto, considerar los costos de
transporte, acompafiamiento y tecnologias de apoyo que los seguros no
cubren, como proponen los sistemas de salud inclusivos que describen
Kuper, Azizatunnisa' et al. (2024).

Datos, registro y certificacion

No es posible disefiar ni evaluar politicas sin saber quiénes son las
personas con discapacidad, donde viven y qué necesitan. El articulo 31 de la
Convenciéon obliga a recopilar informaciéon estadistica adecuada vy
desagregada (ONU, 2006). El andlisis mundial de Mitra y Yap (2021)
encontré que las preguntas sobre discapacidad no existen en el 24 % de los
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paises y en el 65 % de los conjuntos de datos revisados, y que solo 84 de 180
paises incluyen preguntas comparables internacionalmente sobre
dificultades de funcionamiento.

En Colombia, el Comité sefial6 en 2016 que el registro de personas con
discapacidad utilizaba criterios del modelo médico, que solo habia registrado
a una pequefia parte de la poblacién y que faltaban estadisticas desagregadas
(Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016). La
Resolucién 1197 de 2024 regula hoy la certificaciéon con una valoracion
multidisciplinaria basada en la C(Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud y define el registro de
localizacion y caracterizacion como fuente oficial de informacion. El cambio
de enfoque es coherente con la recomendaciéon del Comité, pero su efecto
sobre la cobertura del registro y sobre el acceso a programas no se ha
evaluado en la literatura revisada, una carencia similar a la que Stockl et al.
(2022) describen para la medicién de la violencia.

La certificaciéon tiene un limite que conviene sefialar. La propia
Resolucién 1197 de 2024 establece que el certificado no sirve para reconocer
prestaciones del sistema de pensiones ni para calificar la pérdida de
capacidad laboral, de modo que coexisten en el pais procedimientos distintos
para definir la discapacidad segun el propoésito. Esa coexistencia puede
generar confusion entre las personas usuarias y duplicar tramites, un riesgo
que la investigacion deberia examinar con la misma atencién que el Comité
dedicé a los procedimientos de registro (Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2023).

Participacioén de las organizaciones en las politicas ptiblicas

El articulo 4 de la Convenciéon obliga a consultar estrechamente a las
personas con discapacidad, por medio de las organizaciones que las
representan, en la elaboracion y aplicacion de la legislacidn y las politicas que
las afectan (ONU, 2006). La participacién no es un requisito formal: cambia
las preguntas que se hacen y las respuestas que se consideran aceptables. La
experiencia de investigacion inclusiva descrita por Garcia Iriarte et al.
(2024), con personas con discapacidad intelectual en el equipo, muestra que
esa participacion es posible incluso en ambitos técnicos.
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La participacién politica de las personas con discapacidad sigue siendo
limitada. Boman y Hultin Rosenberg (2024) encontraron que las personas
con discapacidad intelectual votan sustancialmente menos que el resto de la
poblacién, y Evans y Reher (2025) documentaron que las mujeres con
discapacidad que participan en politica se sienten consideradas no aptas para
el cargo. Una politica publica que no cuente con esas voces corre el riesgo de
disefiar soluciones para personas a las que no ha escuchado.

Contextualizacion internacional y colombiana

La evidencia sobre proteccidn social y discapacidad procede en buena
parte de estudios globales y de paises de ingresos bajos y medios de Asia y
Africa (Azizatunnisa' et al, 2024; Hunt et al, 2022), y la evidencia
latinoamericana revisada consiste sobre todo en documentos de politica y en
revisiones regionales (Bietti, 2023; Rodriguez Gatta et al, 2024). La
transferencia de esos hallazgos a Colombia debe hacerse con prudencia.

Colombia cuenta con un marco normativo amplio. La Ley 1346 de 2009
aprob6 la Convencién, la Ley Estatutaria 1618 de 2013 establecid
obligaciones de las entidades publicas en salud, educacién, trabajo,
accesibilidad y proteccién social, y la Resolucion 1197 de 2024 reorganizd la
certificacion de discapacidad. El informe periddico del Estado describe metas
de vinculacién laboral en el sector publico e incentivos a empleadores
privados (Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
2023), pero no evalua sus resultados.

La pregunta que queda abierta es cuanto de la pobreza de los hogares con
personas con discapacidad se explica por la exclusién del empleo, cuanto por
los costos adicionales y cuanto por la insuficiencia de la proteccion social. El
estudio de Pinilla-Roncancio et al. (2024), con datos segin los cuales mas del
4 % de la poblacién colombiana vive con una discapacidad, permite empezar
aresponderla, y el enfoque de costos de Mont (2023) ofrece un método para
estimar las necesidades que las transferencias deberian cubrir.
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Discusion critica

La evidencia revisada permite sostener que la discapacidad se asocia con
mayor pobreza en todos los paises con datos comparables (Mitra y Yap,
2021), que la cobertura de las prestaciones por discapacidad es baja a escala
mundial (ILO, 2024) y que los costos adicionales de la discapacidad son altos
y muy variables (Mont, 2023). También permite afirmar que los sistemas de
proteccién social de América Latina tienen brechas para garantizar ese
derecho (Bietti, 2023).

Lo que la evidencia no permite es saber con precision qué combinacién
de transferencias, servicios y programas de empleo produce mejores
resultados. Las intervenciones de medios de vida informan efectos positivos
con una confianza baja o media (Hunt et al, 2022), los efectos del
aseguramiento sobre la proteccion financiera son inconclusos (Azizatunnisa'
et al,, 2024) y la evidencia colombiana con datos representativos es todavia
escasa (Pinilla-Roncancio et al.,, 2024). El enfoque de las capacidades ofrece
un criterio para comparar alternativas, pero requiere datos que el pais
todavia no produce de forma sistematica (Bajmocy et al., 2022; Mitra y Yap,
2021).

Existe ademas una tensién que la politica publica no puede eludir. Las
transferencias por cuidado alivian la pobreza de los hogares, pero pueden
fijar a las mujeres en el trabajo no remunerado (Dogruel, 2025), y los
servicios de apoyo que permitirian una vida independiente son los que
menos se han desarrollado en la regidn (Bietti, 2023). Resolver esa tensién
exige servicios publicos de cuidado y apoyo, y no solo dinero, como sostiene
el Comité al desarrollar el derecho a la vida independiente (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2017).

Conclusiones

La proteccion social es el punto en el que convergen los temas de este
libro. Las barreras en la educacion, el empleo, la salud y la justicia se traducen
en pobreza y en desigualdad de oportunidades, y los sistemas de proteccién
social actuales cubren solo a una parte de las personas con discapacidad (ILO,
2024; Mitray Yap, 2021).

96



Capitulo 7. Proteccidn social, pobreza y politicas ptblicas

Una agenda de justicia social para la inclusién requiere combinar cuatro
elementos: transferencias que reconozcan los costos adicionales de la
discapacidad (Mont, 2023), servicios de apoyo y cuidado que amplien la
autonomia sin trasladar la carga a las mujeres de la familia (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2017; Dogruel, 2025),
programas de inclusiéon econémica que actiien sobre las personas y sobre las
organizaciones (Aksnes y Ulstein, 2024; Hunt et al, 2022) y sistemas de
informacién desagregados que permitan evaluar resultados (Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016; Mitray Yap, 2021).

Esa agenda solo sera legitima si se construye con las personas con
discapacidad y sus organizaciones, como exige la Convenciéon (ONU, 2006) y
como propone la perspectiva anticapacitista que atraviesa esta obra (Gesser
etal,, 2022). La sociedad inclusiva a la que alude el titulo del libro no es una
meta abstracta: se mide en la ampliacién de las opciones reales de cada
persona para estudiar, trabajar, cuidarse, decidir y participar, que es el
criterio de justicia que proponen Bajmécy et al. (2022) y que la evidencia
reunida en estos siete capitulos permite empezar a evaluar (Lawson y
Beckett, 2021).
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