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Consulta entre las personas con discapacidades pertenecientes a las comunidades de habla hispana y sus familias 

Informe resumido  
¿Quiénes somos?

El Consejo de Discapacidad de Nueva Gales del Sur es el asesor oficial del gobierno de Nueva Gales del Sur para los temas que afectan a las personas con discapacidades y a sus familias. El Consejo de Discapacidad supervisa la implementación de la política del gobierno respecto de las personas con discapacidades, asesora al gobierno sobre los servicios prioritarios y realiza consultas entre las personas con discapacidades, sus familias y las personas que las cuidan. 

La Defensoría del Pueblo de Nueva Gales del Sur es una entidad de control independiente e imparcial. La Defensoría del Pueblo está interesada en las cuestiones que afectan a las personas con discapacidades que utilizan, o son elegibles para utilizar, los servicios comunitarios. Las funciones del Defensor del Pueblo incluyen el manejo de los reclamos sobre los proveedores de servicios comunitarios, y el control de las normas en la provisión de los servicios comunitarios
.

¿Qué estamos haciendo?

Durante 2002 y 2003, el Consejo de Discapacidad de Nueva Gales del Sur y el Defensor del Pueblo de Nueva Gales del Sur
 realizaron una consulta conjunta entre las personas con alguna discapacidad, sus familias y las personas que las cuidan, pertenecientes a las distintas comunidades de componentes culturales y lingüísticos diversos (culturally and linguistically diverse, CALD). Las consultas conjuntas están diseñadas para informar al Consejo de Discapacidad y al Defensor del Pueblo sobre:

· Las necesidades de servicios para las personas con discapacidades y quienes las cuidan.

· Las barreras de acceso a los servicios.

· Cómo resolver cualquier problema con los proveedores de servicios.

Actualmente se utiliza la información del Consejo de Discapacidad y de la Defensoría del Pueblo para garantizar que estas dos agencias sean accesibles y respondan a las necesidades de todas las comunidades de Nueva Gales del Sur. 

Personas de habla hispana con discapacidades en Nueva Gales del Sur

La población de habla hispana es diversa. Son más de 20 los países en los que el español es el idioma oficial y desde los cuales se produjeron migraciones hacia Australia en distintos momentos. La siguiente información se ha extraído de los datos del Censo de 2001 entre las personas que hablan español en sus hogares, información recopilada por la Comisión de Relaciones Comunitarias
.

Personas de habla hispana en Nueva Gales del Sur

La población de habla hispana representa el séptimo grupo lingüístico más grande de Nueva Gales del Sur, con 49.382 personas (0,8% de la población de Nueva Gales del Sur). Aproximadamente 7.786 (16%) de las personas de habla hispana informan que no hablan inglés bien o que no hablan inglés. La población de habla hispana de Nueva Gales del Sur es también variada en edad. La mayoría tiene entre 20 y 60 años, con altas concentraciones en los grupos de 20 a 35 años y de 45 a 60 años. 

Las personas de habla hispana están dispersas por toda el área de Sydney, con concentraciones en la región sudoeste de Sydney (particularmente en el área del gobierno local de Botany Bay) y en la región occidental de Sydney (particularmente en las áreas de los gobiernos locales de Campbelltown, Camden, Fairfield y Liverpool). Fuera de Sydney, la región de Illawarra presenta la concentración más alta de personas de habla hispana. 

Personas de habla hispana con discapacidades

No se dispone de estadísticas definitivas sobre la cantidad de personas con discapacidades dentro de las comunidades de habla no inglesa en Nueva Gales del Sur, ni específicamente sobre las comunidades de origen hispano. Sin embargo, las estadísticas de 1998 demuestran que el 15% de la población en Nueva Gales del Sur tiene alguna discapacidad
. La Asociación para la Defensa Multicultural de las Discapacidades (Multicultural Disability Advocacy Association, MDAA) estima, a partir de los datos del censo de 2001, que aproximadamente el 5% de la población de Nueva Gales del Sur tiene alguna discapacidad y es de habla no inglesa
. 

Cómo se realizó la consulta

La consulta entre las personas con discapacidades que pertenecen a las comunidades de habla hispana y sus familias se realizó mediante de sesiones de consulta organizadas por la Defensoría del Pueblo y el Consejo de Discapacidad. Las consultas fueron realizadas en Eastlakes el 5 de noviembre, en Dee Why el 10 de noviembre y en Fairfield/Cabramatta el 24 de noviembre, y estuvieron abiertas a todas las personas con discapacidades pertenecientes a las comunidades de habla hispana y sus familias. Las fechas se anunciaron mediante las organizaciones de las comunidades hispanas, en particular mediante organizaciones para las personas con discapacidades, periódicos en español (Extra Informativo, El Español y The Spanish Herald) y emisoras de radio (Radio Austral y SBS Radio). También se solicitó la participación de los trabajadores comunitarios de habla hispana para que distribuyeran la información entre sus clientes. No fue anunciada públicamente una consulta realizada el 19 de noviembre con un grupo de Gladesville. 

En cada una de estas consultas, los participantes formaron grupos representativos reducidos para discutir las preguntas desarrolladas por el Consejo de Discapacidad y la Defensoría del Pueblo. Estos grupos representativos fueron coordinados por trabajadores comunitarios bilingües y se realizaron en ambos idiomas, inglés y español. Los asistentes bilingües que tomaron notas registraron los comentarios de los participantes. Los coordinadores de los grupos representativos y los asistentes que tomaron las notas fueron seleccionados en las agencias de la comunidad. La cantidad de participantes en los grupos representativos fue de 6 a 10. 

¿Quiénes asistieron a las consultas?

42 personas asistieron a las sesiones de consulta, 5 personas informaron que tenían alguna discapacidad, 26 informaron ser familiares o de una persona con discapacidad o de cuidarla sin recibir paga, y 11 informaron ser amigos de los participantes o estar “interesados en el tema”. 

La mayoría de los participantes (16) informó que tenía discapacidades físicas como discapacidad principal propia (o de algún familiar), 10 participantes informaron que tenían una discapacidad intelectual, 6 informaron que tenían una discapacidad sensorial y cinco informaron que tenían una discapacidad psiquiátrica como discapacidad principal. 

La mayoría de los participantes (31) informó que el español era el idioma de su preferencia, 7 indicaron que no tenían preferencia entre el español y el inglés, y 3 informaron que el inglés era el idioma de su preferencia. 

Experiencias sobre el apoyo y la asistencia

Les preguntamos a los participantes qué les gusta y qué no les gusta del apoyo y de la asistencia (“ayuda”) que usan para su discapacidad, o para la de su familiar, y nos brindaron la siguiente información:

· Servicios específicos de NESB – Los participantes identificaron estos servicios como necesarios e importantes, particularmente los grupos de voluntarios para cuidar a las personas con discapacidades. Los participantes informaron que los servicios como la Asociación para la Defensa Multicultural de las Discapacidades y los grupos de voluntarios de habla hispana les ofrecen la posibilidad de relacionarse con proveedores de servicios fundamentales, entre ellos, la redacción de cartas a su nombre, o la información acerca de la asistencia a la que pueden tener acceso. 

· Disponibilidad limitada de servicios – La respuesta generalizada fue que los servicios que ofrecen atención domiciliaria y comunitaria tienen listas de espera muy largas, tienden a no ofrecer ayuda cuando es necesario en momentos de crisis debido a la limitación de los recursos, y a menudo brindan asistencia por un período limitado (que varía entre seis semanas y seis meses). 

· Calidad de los servicios – Los participantes expresaron su inquietud por la calidad de los servicios. Algunas de sus inquietudes se relacionaron con los recursos limitados disponibles, como el impacto de los límites de tiempo en la calidad de la asistencia suministrada para la limpieza. También se presentaron inquietudes sobre la calidad deficiente de la atención ofrecida por los empleados de algunos servicios de alojamiento y de descanso para las personas con discapacidades.

· Flexibilidad del servicio – Los participantes identificaron la flexibilidad del servicio como importante, y muchas personas expresaron frustración ante la falta de flexibilidad demostrada por varios servicios. Entre los ejemplos se cuentan la incapacidad para cambiar las reservas de descanso para  adaptarse a una crisis como la muerte de un familiar, y la negativa por parte de los servicios de otorgarles acceso a las personas argumentando que su nivel de discapacidad es demasiado grave, no es lo suficientemente grave, o porque sus necesidades de apoyo incluían el manejo de conductas desafiantes. 

¿Qué impide que las personas usen los servicios?

Les preguntamos a los participantes qué era, según su opinión, lo que les dificultaba el acceso al respaldo y a la asistencia que necesitan o desean, y nos brindaron la siguiente información:

· Criterios de elegibilidad – Los participantes comentaron que percibían que los criterios de elegibilidad de los servicios eran, con mucha frecuencia, restrictivos e inflexibles. Entre los ejemplos provistos por los participantes se incluyeron la declaración de incumplimiento de los criterios de elegibilidad por su conducta desafiante o por tener necesidades de apoyo demasiado elevadas o demasiado leves. Otros comentaron que a menudo tienen que soportar un proceso largo y burocrático antes de que les informen que ellos o sus familiares no cumplen los criterios de elegibilidad para recibir apoyo o asistencia.
· Acceso a los servicios de descanso – Muchos participantes informaron que es particularmente difícil, particularmente en momentos de crisis familiar. Los participantes indicaron que se les solicitó que reservaran los servicios de descanso con varios meses de antelación, y que tuvieron un acceso reducido a los servicios de descanso debido a que la disponibilidad de los servicios coincidía con los momentos de necesidad de la familia que los requerían. También se advirtió en uno de los grupos representativos que no hay una variedad de opciones de servicios de descanso para las personas mayores (por ejemplo, las personas mayores atendidas por sus hijos adultos).
· Acceso a la información – Muchos participantes informaron que les resultaba difícil tener acceso a información sobre los servicios disponibles y sobre el apoyo que ellos o sus familiares podían recibir. Algunos participantes vincularon esta falta de información a las barreras idiomáticas, y comentaron que posiblemente la información esté disponible, pero es difícil que la comunidad hispana pueda tener acceso a ella cuando está en inglés. Los participantes comentaron sobre la importancia de los grupos de voluntarios en la divulgación de la información, indicando que a menudo era la única forma de recibir la información, y citando el ejemplo del subsidio para asistentes voluntarios. Los participantes advirtieron que cuando se implementó por primera vez el subsidio para asistentes voluntarios, tomó tres meses informar a toda la comunidad, y en algunos casos se recibió la información “por casualidad”. 

· Problemas financieros – Los problemas financieros fueron citados como barreras particulares para acceder a los servicios. Como ejemplo citaron la dificultad para pagar el transporte en taxi, aun existiendo el subsidio de transporte o el subsidio para viajes en taxi. Los participantes informaron que igualmente tienen que pagar la mitad de la tarifa dentro del plan de subsidios para viajes en taxi, y que a menudo les resulta poco accesible. Otros participantes informaron acerca de dificultades para pagar los servicios de descanso cuando tienen que pagar el taxi y gastar más dinero. 
· Barreras idiomáticas – Muchos participantes declararon que el idioma era una barrera significativa para acceder a los servicios. Los participantes se quejaron del proceso para rellenar formularios, donde los servicios hacen preguntas personales  y los formularios son difíciles de entender para personas que no hablan inglés. Los participantes consideraron que era una barrera innecesaria en algunos casos, particularmente cuando, al solicitar la pensión por discapacidad, les solicitan que rellenen los mismos formularios más de una vez,  estando ya disponible toda la información ingresada en la base de datos computarizada. 

Los participantes expresaron frustración ante la falta de intérpretes disponibles para brindar asistencia cuando era necesario, por ejemplo en las consultas médicas. Se observó que si bien algunos hospitales proporcionan un intérprete, algunos miembros del personal médico eran mejores que el traductor oficial, y que a veces el intérprete tarda mucho en llegar. Otros participantes advirtieron que hay una falta de trabajadores de habla hispana para asistir a los miembros de la comunidad hispana que no entienden inglés o que entienden muy poco. 

Muchos participantes comentaron que su limitado inglés es una barrera para acceder a los servicios, ya que cuando intentan hablar en inglés la gente no les entiende, se sienten incómodos y no tienen seguridad necesaria para intentar acceder a esos servicios nuevamente. 

· Pedido de asistencia – Algunos participantes comentaron que en la cultura hispana puede ser muy difícil pedir cosas, y esto lleva a que las personas de origen hispano no reciban todos los servicios. Otros advirtieron que las personas de origen hispano suelen expresar un alto grado de emoción en su idioma, y que como consecuencia los proveedores de servicios pueden malinterpretar lo que se dice. Algunos participantes observaron que los proveedores de servicios los tildan de personas difíciles, o que toman sus palabras como críticas, debido a los malentendidos provocados por el idioma y por la manera de  expresarse.
¿Qué se podría hacer al respecto?

Les preguntamos a los participantes qué mejoraría su acceso al apoyo y a la asistencia que desean. Surgieron dos temas de los grupos representativos:

· Formato de lenguaje accesible – Algunos participantes dijeron que los servicios serían más accesibles para la comunidad hispana si la información se presentara en español y en inglés.  

· Información accesible – Los participantes dijeron que es necesario distribuir más ampliamente, entre toda la comunidad hispana, la información sobre los servicios disponibles, los derechos y los criterios de elegibilidad. Muchos participantes comentaron la importancia de la existencia de los grupos de voluntarios de habla hispana y de los trabajadores de habla hispana que coordinan los grupos, y sugirieron que podría ser una buena forma de informar a la comunidad.
¿Qué hacen si no están satisfechos con algún servicio?

Les preguntamos a los participantes qué hacen si no están satisfechos con el apoyo y la asistencia que reciben, o si tienen problemas con el proveedor de servicios, y nos brindaron la siguiente información:

· Reticencia a reclamar – Los participantes indicaron su reticencia a reclamar debido a sus experiencias anteriores. Algunos participantes advirtieron que se han quejado ante los servicios por algo que no está bien, pero que les han dicho que los servicios no pueden hacer nada al respecto, ya que es así como funciona el sistema. Otros comentaron que si bien presentarán sus inquietudes a otros asistentes voluntarios, es lo único que harán, debido a casos anteriores donde los proveedores de servicios los calificaron de “personas difíciles”.
· Asistencia de las asociaciones de defensa – Algunos participantes informaron que han recibido ayuda de la Asociación para la Defensa Multicultural de las Discapacidades, y consideran que su asistencia fue valiosa en la presentación de los reclamos respecto a los servicios por parte de las personas individuales. 

Otros indicaron que se han acercado a otros servicios de defensa especializados en discapacidades pero no han conseguido asistencia. Una participante comentó que cuando intentó obtener el apoyo de los principales servicios de defensa no recibió respuesta o le comunicaron que las acciones que podían llevar a cabo eran muy limitadas.

Resumen 

De nuestras consultas surgieron los siguientes puntos clave:

1. Hay necesidad de tener información accesible y culturalmente adecuada sobre los servicios de apoyo para las personas de habla hispana con discapacidades y para sus familias. 

2. Existe una necesidad de información adicional accesible sobre los derechos de las personas y sobre los mecanismos de defensa de los consumidores, entre ellos, las opciones para presentar reclamos sobre los servicios para discapacidad y sobre los servicios comunitarios. 

3. Los grupos de asistentes voluntarios y las agencias de apoyo multiculturales son muy importantes en la provisión de una base de apoyo para los asistentes y las personas con discapacidades de habla hispana, porque brindan información sobre los servicios disponibles y respaldo para relacionar a los usuarios de servicios y a los asistentes voluntarios con los organismos que reciben reclamos. La importancia de tales grupos puede brindar el nexo para que los proveedores de servicios y los organismos que reciben reclamos lleguen a las personas de habla hispana con discapacidades y a sus asistentes voluntarios. 

4. Las principales inquietudes sobre los servicios para las personas de habla hispana con discapacidades y sus asistentes voluntarios reflejan en amplia medida las inquietudes expresadas por la comunidad en su conjunto, y son consistentes con las que se presentaron en otros ámbitos. 

¿Qué se hará con esta información?

La información provista por la comunidad de habla hispana por medio de estas consultas se combinará con la información obtenida en otras comunidades a las que estamos consultando (comunidades árabe, griega, vietnamita, china e italiana), para producir el informe final. Este informe será tenido en cuenta por el Consejo de Discapacidad para asesorar al gobierno, y se utilizará como información de trabajo en la Defensoría del Pueblo de Nueva Gales del Sur. 

Si desea realizar comentarios sobre cualquiera de las cuestiones incluidas en este informe resumido, preséntelo por escrito, por teléfono o por correo electrónico a cualquiera de las siguientes direcciones:

Suriya Lee 



Melissa Clements 

Project Officer 


Project Officer 

Disability Council of NSW

NSW Ombudsman

Level 21, 323 Castlereagh St

Level 24, 580 George Street

Teléfono: 9211 2263


Teléfono: 9286 0984

slee@discoun.nsw.gov.au

mclements@ombo.nsw.gov.au
Todos los comentarios serán tenidos en cuenta para ser incorporados en el informe final del proyecto. 

� La Defensoría del Pueblo no defiende a las personas de manera individual, sino que fomenta la mejora de los servicios comunitarios y los derechos e intereses de los consumidores mediante sus recomendaciones.


� Anteriormente llamada Comisión de Servicios Comunitarios. El 1 de diciembre de 2002, la Comisión de Servicios Comunitarios se fusionó con la Defensoría del Pueblo de Nueva Gales del Sur.


� � HYPERLINK "http://www.crc.nsw.gov.au" ��www.crc.nsw.gov.au� – El Pueblo de Nueva Gales del Sur. 


� ABS (1998) Disability, Ageing and Carers: Summary of findings (Discapacidades, Tercera Edad y Cuidadores: Resumen de Conclusiones).


� � HYPERLINK "http://www.mdaa.org.au/faqs/figures.html" ��www.mdaa.org.au/faqs/figures.html�, acceso durante febrero de 2004. 
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