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EDITORIAL

ace unos meses se ce-

lebraron en Lima los

Juegos Panamericanos

2019. Mas alla del valor
de los Juegos en s, para la gran ma-
yoria de peruanos y peruanas fue
un orgullo el haber sido capaces de
una buena organizacion, pese a las
grandes limitaciones y deficiencias
por las que atraviesa el pais.

Luego vinieron los Juegos Parapa-
namericanos, los cuales también
fueron una revelacion para muchos
peruanos al ser testigos de los lo-
gros deportivos de personas con
discapacidad de diferentes nacio-
nalidades. Fue realmente una fiesta
donde se derroché esfuerzo, supe-
racion, creatividad, solidaridad, res-
peto; una muestra de cdmo las ca-
rencias o limitaciones, en vez de ser
percibidas negativamente, pueden
ser generadoras de perspectivas
nuevas que nos engrandecen como
personas, como pueblo.

El censo del 2017 mostré que en el
Peru existen mas de tres millones de
personas con discapacidad, lo que
representa el 10% de la poblacién.
Estos datos nos urgen a reflexionar
sobre las condiciones en las que vive
este numero significativo de perua-
nas y peruanos. Para ello partamos
de la definicion de la OMS, segun la
cual la discapacidad es un término
general que abarca las deficiencias
(problemas que afectan una fun-
cién corporal), las limitaciones (di-
ficultades para ejecutar acciones o
tareas), y las restricciones (para par-
ticipar en situaciones vitales). Por
consiguiente, la discapacidad es un
fendmeno complejo que refleja una

interaccion entre las caracteristicas
del organismo humano y la socie-
dad en la que vive. En este sentido,
una persona con una deficiencia
(como la imposibilidad para cami-
nar) puede superar las limitaciones
para desplazarse si cuenta con lo
necesario (como una silla de
ruedas), y asi poder
participar en la

sociedad, al igual que otros,
a través de un trabajo digno.

Sin embargo, la silla de ruedas,
por si sola, no basta. El Estado y
la sociedad civil tienen la tarea de
abordar integralmente la situacién
de las personas con discapacidad,
es decir, desde el dmbito sanitario,
educativo, laboral, legal y social.
Si bien es cierto existe un marco
legal que establece sus derechos,
todavia queda bastante camino
por recorrer en el Perd. Todavia
falta mucho para contar con un
sistema de salud que les brinde los
recursos que requieren, como Si-
llas de ruedas, proétesis, terapias de
rehabilitacion. A nivel educativo,
aln no contamos con un sistema
inclusivo y con los suficientes pro-
fesionales especializados. En cuan-
to a lo laboral, si bien hay cuotas
que establece la ley para contratar
a personas con discapacidad, es-
tas todavia no se cubren. Tampoco
nuestras ciudades estan prepara-
das para evitar su exclusion: no
se cuenta con sistema de lectura
braille, rampas en el transporte
publico ni en las instituciones, o el
respeto necesario de todos... Todo
ello significa un esfuerzo para que
accedan a incorporarse al tejido
social.

Editorial %%%

Algunos puntos a considerar: son
un numero significativo de la po-
blacién que puede contribuir al de-
sarrollo del pals; algunas personas,
dadas sus discapacidades, pueden
ser mas productivas; otras pueden
desarrollar grandes habilidades ar-
tisticas (como genios de la musica
o pintura); también son iconos de
esfuerzo y tenacidad para superar
las adversidades. La discapacidad
no es, pues, incapacidad, mas bien
esta relacionada a la capacidad del
Estado y de la sociedad para incluir
a estas personas, a fin de que pue-
dan desarrollarse plenamente, con-
tribuyendo al desarrollo y enriqueci-
miento del pafs.

Carlos Miguel Silva Canessa, SJ
Director
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César Torres Acuna
Defensoria del Pueblo

DISCAPACIDAD
PERU

e acuerdo a los resultados del Censo de

Poblacién y Vivienda 2017, la poblacién

con discapacidad en el Pert es de 3 051

612, cifra que representa el 10,4% de la
poblacién total. De este total, el 57% son mujeres y
43% hombres. Asimismo, se registra que el 35,4%
son adultos mayores; y la mayor proporcion de po-
blacién adulta mayor con discapacidad, por regiones,
se encuentra en Puno (44,4%), Cusco (39,1%), Junin
(38,4%), Ancash (38,2%), Tacna (38,1%), Moquegua
(37,9%), Pasco y Apurimac (37,7% en c/u), la Regién
Lima (37,4%) y Ayacucho (37,1%).

De acuerdo al tipo de discapacidad, el 48,3% pre-
senta dificultad para ver, el 15,1% para moverse o
caminar, el 7,6% problema para oir, el 4,2% dificul-
tad para entender o aprender, el 3,2% dificultad para
relacionarse con los demas, el 3,1% dificultad para
hablar o comunicarse.

Uno de los principales problemas de la poblacién con
discapacidad en nuestro pais es el acceso al sistema
educativo. De acuerdo al articulo 24 de la Conven-
cion sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, el Estado tiene la obligacién de hacer efectivo
el derecho a la educacion sin discriminacién y sobre
la base de la igualdad de oportunidades, para esto
debe asegurar un sistema de educacién inclusivo a
todos los niveles, y garantizar que las personas con
discapacidad no queden excluidas del sistema gene-
ral de educacién; sin embargo, la realidad evidencia
una brecha en la inclusién al sistema educativo.

La poblacién con discapacidad en edad escolar, que
se encuentran en el sistema educativo, es de 90 490,

segln Censo Escolar 2018 del Ministerio de Educa-
cion. Dicha cifra, en relacion al nUmero de poblacion
con discapacidad en edad escolar registrada en el
Censo de Poblacion y Vivienda 2017, evidencia que
solo el 12% de la poblacion con discapacidad en
edad escolar se encuentra matriculado en el sistema
educativo publico o privado.

Auln con lo calamitoso que resultan estas cifras, de-
bemos precisar que no existe en el &mbito educativo
un sistema adecuado de recoleccidon de datos que
permita contar con estadisticas actuales y confiables
sobre el nimero de estudiantes con discapacidad en
instituciones educativas publicas y privadas. En ese
sentido, las cifras son aproximaciones que, sin em-
bargo, evidencian uno de los principales problemas
de las personas con discapacidad en nuestro pais, a
saber, la falta de inclusién en el sistema educativo a
nivel nacional.

Esta situacion requiere disefar e implementar una
base de datos confiable y actualizada que sistemati-
ce, de manera desagregada, la informacién nacional
sobre la educacién de las personas con discapacidad
en las instituciones educativas en todas las etapas
(basica y superior), niveles (inicial, primaria y secun-
daria) y modalidades (especial, regular y alternativa),
incluyendo la educacion técnico-productiva, para
una adecuada gestién pedagdgica e institucional.

La situacion de los estudiantes con discapacidad se
agrava si tomamos en cuenta la falta de apoyo es-
pecializado para garantizar la educacién inclusiva en
las instituciones educativas regulares. De acuerdo a la
Estadistica de Calidad Educativa (Escale) del Minedu,
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PERU: Poblacién censada con alguna discapacidad, segun area de residencia, 2017
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en el 2019 el porcentaje de escuelas regulares con
al menos un estudiante con discapacidad que reci-
bieron apoyos para la inclusiéon alcanzé, en el nivel
inicial 13,5%, en el nivel primaria 18,1% y en el nivel
secundaria 15,2%. Es preciso tomar en cuenta que el
Servicio de Apoyo y Asesoramiento a las Necesidades
Educativas Especiales (Saanee) sélo es para las escue-
las publicas. Las instituciones educativas privadas no
cuentan con dicho servicio.

FUENTE: INEI - Censos Nacionales 2017: XII de Poblacion y VIl de Vivienda
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Adicionalmente, gran mayoria de locales escolares no
tienen resuelta la accesibilidad, situacidon que plantea
un gran desafio para lograr la educacién inclusiva.
Asimismo, los docentes de la Educacion Basica Regu-
lar, lugar donde debe efectuarse la inclusién de los
estudiantes con discapacidad, no se encuentran de-
bidamente preparados para atender a la diversidad.

Se suma a esta problematica la falta de certificacion
de los estudiantes con discapacidad, situacién que
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dificulta la identificacién de las necesidades educati-
vas especiales asociadas a la discapacidad. De acuer-
do a la Primera Encuesta Nacional Especializada en
Discapacidad (Enedis 2012), solo el 7% contaba con
certificado de discapacidad; y, de acuerdo al Consejo
Nacional para la Integracion de la Persona con Dis-
capacidad (Conadis), solo el 8.4% de esta poblacién
ha sido inscrita en el Registro Nacional de la Persona
con Discapacidad; es decir, la brecha de inscripciones
es de 91.6%'. Dicha situacién no permite avanzar en
brindar un servicio de calidad a estos estudiantes que
se encuentran en colegios regulares.

Otro de los principales problemas de esta poblacion
esta relacionado con el derecho a la salud mental.
Al respecto, debemos sefnalar que, si bien el Estado
adoptd una politica de atencion en salud mental co-
munitaria, la implementacion de la misma resulta

1 Informacion disponible en: www.conadisperu.gob.pe/observatorio/
estadisticas/inscripciones-en-el-registro-nacional-de-la-persona-con-
discapacidad-febrero-2019/
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FUENTE: INEI - Censos Nacionales 2017: Xil de Poblacién y VIl de Vivienda

un gran desafio para la administracién publica, co-
existiendo en la practica un modelo intramural [de
internamiento prolongado] y el modelo comunitario
[donde el internamiento es excepcional y en situa-
ciones de emergencia]. Esta realidad se ve agravada
con la presencia de usuarios con internamiento de
larga estancia en los hospitales psiquiatricos a nivel
nacional.

De acuerdo a las conclusiones del Informe Defenso-
rial N° 180, Derecho a la Salud Mental, el nUmero de
personas institucionalizadas en servicios del MINSA,
gobiernos regionales, EsSalud, Beneficencia Publica
y establecimientos privados, superan los 600. Dicha
situacion vulnera el derecho a la libertad e integridad
personal. Asimismo, de acuerdo a dicho informe, “se
verificé que para realizar la TEC? hay establecimientos
de salud que no solicitan el consentimiento informa-
do de la persona usuaria, solo del familiar o de la per-

2 Terapia Electro Convulsiva.

sona apoderada, incluso cuando la persona usuaria
se encuentra en capacidad de expresar su voluntad”.

Por otro lado, en lo que respecta al presupuesto pu-
blico para la atencién de la salud mental, de acuerdo
al portal web del MEF, el presupuesto en el 2018 fue
de 201 millones y en el 2019 es de 316 millones. Si
bien el presupuesto se ha incremento en estos ulti-
mos anos, todavia resulta insuficiente para brindar
una atencién de calidad en todas las regiones a ni-
vel nacional. Asimismo, debemos precisar que en el
2018, en 16 regiones del pals, la inversion per capi-
ta anual para la atencién de la salud mental en los
establecimientos del MINSA y los
gobiernos regionales estuvo por
debajo de la inversion per cépita
anual de los paises bajos ingresos.

Un tercer desafio que presentan
las personas con discapacidad esta
relacionado con la insercion en el
mercado laboral. Los resultados
del Censo de Poblacién y Vivienda
2017 revelan que 2 892 010 per-
sonas con discapacidad forman
parte de la Poblaciéon en Edad La-
boral. De este total, el 57,7% son
mujeres y 42,3% hombres. Asimis-
mo, el 64% de estas personas en
edad de trabajar no tiene empleo.
Y, de aquellas que se encuentran
trabajando, el 24% se desempena
como trabajadores no calificados de servicios, peo-
nes, ambulantes; vy, el 23,5% como trabajadores de
servicios y vendedores de comercio y mercado. Esta
situacién denota dificultades para el acceso al em-
pleo y la precariedad de la actividad laboral sin bene-
ficios laborales.

La Ley 29973, Ley General de la Persona con Disca-
pacidad (LGPD), garantiza su derecho al trabajo en
igualdad de condiciones que las demas personas,
debiendo contar con igualdad de oportunidades y
de remuneracion por trabajo de igual valor. Dicha
ley establece que la persona con discapacidad debe
contar con condiciones de trabajo justas, seguras y
saludables; garantiza el derecho a la igualdad y no
discriminacién en el acceso al trabajo, prohibe la dis-
criminacién por motivos de discapacidad y reconoce

»

La situacion de los
estudiantes con
discapacidad se agrava
Si tomamos en cuenta
la falta de apoyo
especializado para
garantizar la educacion
inclusiva en las
instituciones educativas
regulares
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el derecho a ejercer cargos publicos y a desempenar
cualquier funcién publica sin discriminacion.

Para favorecer el acceso de las personas con discapa-
cidad al sector publico se han establecido acciones
afirmativas: bonificacion de 15% en los concursos
publicos de méritos, ajustes en los procedimientos
de los concursos publicos, ajustes razonables en el
trabajo, cuota de empleo del 5% en el sector publi-
co. Para el cumplimiento de la cuota de empleo, la
entidad publica debe sujetarse al procedimiento es-
tablecido en el articulo 54 y 55 del reglamento de
la Ley 29973, LGPD. Sin embargo, a la fecha solo
una entidad publica cumple con
la cuota de empleo para personas
con discapacidad.

Finalmente, y no por ello menos
importante, esta el constante de-
safio para reconocer la capacidad
juridica de las personas con disca-
pacidad y el respeto a su voluntad
y preferencias. El 04 de setiembre
de 2018, se publico el DL N° 1384
que reconoce la capacidad juri-
dica y elimina la interdiccién civil
para personas con discapacidad.
Seguido a ello, en enero de 2019,
se publicd el Reglamento de Tran-
sicion al Sistema de Apoyos en
Observancia al Modelo Social de
la Discapacidad del Poder Judicial,
donde se detalla las acciones que deben tomar los
jueces para restituir la capacidad juridica de las perso-
nas con discapacidad. Y, el 25 de agosto de 2019 se
publicé el Decreto Supremo N° 016-2019-MIMP que
aprueba el reglamento que regula el otorgamiento
de ajustes razonables, designacién de apoyos e im-
plementacion de salvaguardias para el ejercicio de la
capacidad juridica de las personas con discapacidad.

A pesar de las modificaciones normativas orientadas
a reconocer la capacidad juridica de las personas con
discapacidad, esta todavia no lograr calar suficien-
temente en la poblacién. Dicha situacion genera el
gran desafio de respetar la voluntad y preferencias de
estas personas, asi como de promover el desarrollo
de la autonomia individual y vida independiente en
la comunidad. «*
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Tereza Victoria Villanueva Lopez
Direccién General de Derechos Humanos del
Ministerio de Justicia y Derechos Humanos

La Convencion ((

para los Derechos de las
Personas con Discapacidad
parte de reconocer gue la
discapacidad es un concepto
socialmente evolutivo por

lo que no puede limitarse a
un diagnostico medico del
individuo, sino que se define

PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

urante mucho tiempo

las personas con disca-

pacidad fueron vistas

como incapaces de va-
lerse por si mismas debido a sus
limitaciones fisicas, sensoriales,
intelectuales o mentales. Esta vi-
sibn centrada en sus condiciones
de salud permitia a la sociedad y al
sistema juridico imponerles limita-
ciones a su autonomia e indepen-
dencia, generandoles una doble
situacién de vulneracién: por un
lado, debian superar la constante
falta de condiciones reales para
su accesibilidad y, por otro lado,
afrontar la posibilidad de ser juri-
dicamente despojadas de su vo-
luntad. Todo ello, a causa de una
mirada sesgada sobre las posibili-
dades de su desenvolvimiento en
la sociedad.

Esta forma de aproximarse a la
discapacidad es conocida como
el enfoque médico: una mirada
gue se concentra en el cuerpo de
la persona para identificar qué tan
completo se encuentra anatémica-

mente o qué tan compatible es su
funcionamiento conforme a cier-
tos parametros de “normalidad” y,
segln este diagnostico, medir su
capacidad para el ejercicio de los
derechos.

En contraste a esta postura, el en-
foque del modelo social plantea la
necesidad de que la discapacidad
sea vista como un concepto defini-
do desde aquello que la sociedad
puede ofrecer como posibilidades
o barreras para la inclusion.

Cambio de enfoque

El Derecho Internacional de los
Derechos Humanos ha contribui-
do a que los diversos sistemas
juridicos transiten desde un enfo-
gque médico a uno social. Y gran
parte de este cambio se ha produ-
cido gracias a la introduccién de
la Convencion para los Derechos
de las Personas con Discapacidad
(CDPD). En nuestro caso, el Esta-
do peruano aprobé la CDPD me-
diante la Resolucion Legislativa N°

29127, de fecha 1 de noviembre
de 2007.

La CDPD parte de reconocer que
la discapacidad es un concepto
socialmente evolutivo por lo que
no puede limitarse a un diagnosti-
co médico del individuo, sino que
se define por la forma en que la
sociedad se relaciona con las per-
sonas que poseen discapacidades.
De modo que, si el individuo en-
cuentra barreras para su desarrollo
en igualdad de condiciones que los
demads, se habrad constituido una
discapacidad, mas alla del registro
médico. Por lo tanto, si sobre al-
guna situacion de limitaciéon per-
manente en la salud (por ejemplo,
la ausencia de un dedo) no recae
una barrera social (por ejemplo, la
negacién para el trabajo), tal si-
tuaciéon no podria ser considerada
como una discapacidad.

Por lo tanto, desde esta nueva mi-
rada, la presencia de una figura
juridica como la interdiccién' de la
capacidad juridica de las personas
con discapacidad, que permitia a
terceros tomar decisiones en reem-
plazo (representacién) de las per-
sonas con discapacidad, sin buscar
las adaptaciones (apoyos o ajustes
razonables) del entorno que les
permitiesen tomar sus propias deci-
siones, reclamaba su expulsion del
sistema juridico, dada su abierta in-
compatibilidad con los estandares
internacionales de protecciéon de
los derechos humanos.

Cambio de los parametros
juridicos

Como resultado de la introduccidn
de la CDPD y de las recomendacio-

1 Privacion de derechos civiles definida por la
ley. [N. del E.]

por la forma en que la sociedad
se relaciona con las personas

que poseen discapacidades.

nes efectuadas por el Comité para
los derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU, érgano
de supervision del cumplimiento
de la CDPD, al Estado peruano en
los siguientes términos:

25. El Comité recomienda al
Estado parte que derogue la
practica de la interdiccion ju-
dicial y revise las leyes que
permiten la tutela y la cura-
tela con objeto de garantizar
su plena conformidad con el
articulo 12 de la Convencion.
Le recomienda también que
adopte medidas para cambiar
el modelo de sustitucién en la
toma de decisiones por uno de
apoyo o asistencia a las perso-
nas con discapacidad en esa
toma de decisiones que res-
pete su autonomia, voluntad y
preferencias.

El 4 de setiembre de 2018 se publi-
c6 el Decreto Legislativo N° 1384
(en adelante, DL 1384), a través
del cual se derog6 la figura de la
interdiccion para las personas con
discapacidad mental y se introdu-
jeron importantes cambios.

La igualdad, mas alla de las
diferencias

La derogada version del articulo
42 del Cédigo Civil determinaba
quiénes podian ejercer sus dere-
chos civiles plenamente y quiénes
de forma restringida.

El acotado articulo sefalaba que
los mayores de 18 afios tenian
plena capacidad juridica, salvo lo
dispuesto por los articulos 43 y 44.
Estos articulos se encontraban re-
feridos a las personas con discapa-
cidad mental.
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CAMBIOS EN LAS FIGURAS JURIDICAS PARA LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD CON EL DECRETO LEGISLATIVO N® 1384

PERSONA
CON
DISCAPACIDAD

AHORA

En contraste, la actual redaccion
introducida por el DL 1384 si bien
repite que los mayores de 18 afnos
tienen plena capacidad juridica,
aclara que ello también incluye a
las personas con discapacidad y
deja explicitamente sentado que el
uso de los ajustes razonables y/o
apoyos no genera el menoscabo
de su capacidad juridica.

En ese sentido, por ejemplo, si una
persona con discapacidad visual
se encuentra en una notaria para
celebrar un contrato de compra-
venta y desea utilizar su Scanning
And Reading Appliance - Camera
Edition, conocido como SARA CE
(un dispositivo que realiza la lectu-
ra en voz de los documentos que
escanea), pero el notario exige que
el acto se realice con un apoyo de-

® INTERDICCION

MODELO DE SUSTITUCION (se sustituye la voluntad)

'S

MODELO DE APOYOS Y SALVAGUARDAS

(el apoyo es un mero facilitador de la voluntad)

APOYO O

SALVAGUARDA

signado para esta persona (con-
forme al articulo 659-D del Cédigo
Civil) de lo contrario declarara nulo
el acto juridico, estaria contravi-
niendo lo dispuesto por el articulo
42 del mismo cuerpo normativo,
pues el ajuste razonable consis-
tirla en que el notario adapte un
procedimiento vigente y aplicable,
permitiendo el uso de la tecnolo-
gia de apoyo solicitada, a fin de no
menoscabar la capacidad juridica
de la persona con discapacidad.

Un nuevo escenario para las
personas con discapacidad
intelectual y mental

La derogada redaccién de los ar-
ticulos 43 (inciso 2: “Los que por
cualquier causa se encuentren
privados de discernimiento”) y

' CURADOR

44 (incisos 2 y 3: “Los retardados
mentales” y “los que adolecen de
deterioro mental que les impide
expresar su libre voluntad”) del
Codigo Civil referia que los casos
de retardo y cualquier otro tipo de
deterioro mental eran supuestos
que permitian la interdiccion de
quienes las poseian. Por lo tanto, a
través del articulo 45 se establecia
la determinacion de sus respetivos
representantes legales.

La derogada redaccién del articulo
45 senalaba:

Los representantes legales de
los incapaces ejercen los dere-
chos civiles de éstos, sequn las
normas referentes a la patria
potestad, tutela y curatela.

Mientras que su vigente redaccién
indica:

Toda persona con discapacidad
que requiera ajustes razonables
0 apoyo para el ejercicio de su
capacidad juridica puede solici-
tarlos o designarlos de acuerdo
a su libre eleccion.

Por lo tanto, ya no es posible
que las personas con discapaci-
dad mental sean sometidas a un
sistema de interdiccion. Actual-
mente, bajo la pauta del modelo
social de la CDPD, pueden contar
con apoyos? que les asistan para
la manifestacion de su voluntad y
con salvaguardias® que permitan
verificar si los apoyos designados
se encuentran ejerciendo adecua-
damente su labor.

2 Articulo 659-B.- Definicién de apoyos
“Los apoyos son formas de asistencia li-
bremente elegidos por una persona mayor
de edad para facilitar el ejercicio de sus
derechos, incluyendo el apoyo en la comu-
nicacion, en la comprensién de los actos
juridicos y de las consecuencias de estos, y
la manifestacién e interpretacion de la vo-
luntad de quien requiere el apoyo.
El apoyo no tiene facultades de represen-
tacion salvo en los casos en que ello se es-
tablezca expresamente por decision de la
persona con necesidad de apoyo o el juez
en el caso del articulo 569. (...)"
Articulo 659-C.- Determinacion de los apo-
yos
“La persona que solicita los apoyos determi-
na su forma, identidad, alcance, duracion
y cantidad de apoyos. Los apoyos pueden
recaer en una o0 Mas personas naturales,
instituciones publicas o personas juridicas
sin fines de lucro, ambas especializadas en
la materia y debidamente registradas.”

3 Articulo 659-G.- Salvaguardias para el ade-
cuado desempeno de los apoyos
“Las salvaguardias son medidas para ga-
rantizar el respeto de los derechos, la vo-
luntad y las preferencias de la persona que
recibe apoyo, prevenir el abuso y la influen-
cia indebida por parte de quien brinda tales
apoyos; asi como evitar la afectacion o po-
ner en riesgo los derechos de las personas
asistidas.
La persona que solicita el apoyo o el juez
interviniente en el caso del articulo 659-E
establecen las salvaguardias que estimen
convenientes para el caso concreto, indi-
cando como minimo los plazos para la revi-
sion de los apoyos.
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Ya no es posible que las personas con ((
discapacidad mental sean sometidas a un sistema
de interdiccion [privacion de derechos civiles].
Actualmente, pueden contar con apoyos que

les asistan para la manifestacion de su voluntad

y con salvaguardias que permitan verificar si los
apoyos designados se encuentran ejerciendo

adecuadamente su labor.

El reto pendiente: la
discapacidad percibida

El actual escenario juridico man-
tiene la restriccion de la capacidad
juridica para los ebrios habituales
y los toxicobmanos (incisos 6 y 7
del articulo 44). Esto permite en-
tender que la actual normativa no
considera que estas situaciones
constituyan un grupo de discapa-
cidades.

Sin embargo, nuevamente el siste-
ma internacional de los derechos
humanos, a través del Comité de
la CDPD, ha marcado una pauta
diversa en ese sentido, especifi-
cando que:

28. El Comité toma nota con
preocupacion de que el articulo
11 de la Ley general de salud
N° 26842 del Estado parte per-
mite el internamiento forzoso
de personas aquejadas de "pro-
blemas de salud mental', térmi-
no que incluye a personas con

discapacidad psicosocial, asi

como a personas con "discapa-
cidad percibida" (personas con
dependencia de los estupefa-
cientes o el alcohol). (el subra-
yado es agregado)

Como se observa, si bien el Comité
no ha establecido una definicion
de “discapacidad percibida”, ha
referido que incluye a las personas
con adicciones.

En ese sentido, la limitacién que
aun permanece en |os incisos 6y
7 del articulo 44 sobre los ebrie-
dad habitual y la toxicomania no
se condice con los pardmetros de
la CDPD, pues mas alla de la con-
diciéon de salud de este grupo de
personas, al igual que sucede con
cualquier otro tipo de discapaci-
dad, deberia existir la posibilidad
de que cuenten con los apoyos
necesarios para el ejercicio de sus
derechos civiles, conforme al es-
tdndar internacional de proteccion
de los derechos humanos y a la
dignidad humana que asiste a to-
das las personas mas alla de sus
especificas condiciones de vida.

Como se ha visto a través de esta
breve resefa sobre algunos de los
principales avances incorporados
por el Decreto Legislativo N° 1384,
es posible advertir que la discapa-
cidad en el Perd aun representa
grandes retos, no solo juridicos
sino también (y, quiza, sobre todo)
reales y efectivos en nuestra socie-
dad. "
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L DISCAPACIDA
DESDE UN_ ENFOQUE DE

DERECHOS HUMANOS

as de tres millones de
personas con discapa-
cidad viven en Perq,
lo que representa el
10,3% de la poblacion'. A pesar de
los avances en el reconocimiento
de sus derechos -en gran medida
normas-, persisten obstaculos que
impiden su participacion plena
en la sociedad?. Por ejemplo, ba-
rreras para acceder a servicios de
salud, educacién y oportunidades
de empleo en igualdad de condi-
ciones con las demas personas?.
Esta situacion excluyente es refor-
zada por actitudes negativas hacia
las personas con discapacidad, en
particular, aquellas con discapaci-
dad intelectual y/o psicosocial.

1 Instituto Nacional de Estadistica e Informa-
tica (INEI), Perfil Sociodemogréfico de la
Poblacién con Discapacidad, 2017, Resu-
men Ejecutivo, Lima, 2019, p. 9. Dlsponlble
en: www.inei.gob. pe/med|a/l\/|enuRecur5|—
vo/publicaciones_digitales/Est/Lib1675/. A
nivel mundial se estima que las personas
con discapacidad constituyen alrededor del
15,6% de la poblacién. En: World Helath
Organization & The World Bank, World Re-
port on Disability, 2011, p. 29.

2 Comité de los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Observaciones Finales del in-
forme inicial presentado por el Estado Perua-
no, CRPD/C/PER/CO/1 (16 de mayo del 2012);
Informes periédicos sequndo y tercero com-
binados que el Per( debia presentar en 2018
en virtud del articulo 35 de la Convencién,
CRPD/C/PER/2-3 (14 de marzo de 2019).

3 Instituto Nacional de Estadistica e Informa-
tica (INEI), supra 2, pp. 9-12; Mesa y Dis-
capacidad y Derechos de la Coordinadora
Nacional de Derechos Humanos, Informe
Alternativo para el Comité por los Derechos
de las Personas con Discapacidad 2019,
Lima, 2019.

Foto: ANDINA

T

;Como entender y abordar el
tema de la discapacidad?

A fin de comprender mejor cémo
se ha venido abordando la disca-
pacidad, su definicién, las actitudes
sociales y la respuesta del Estado
frente a este colectivo, cabe revisar
los modelos de la prescindencia,
de la caridad, el modelo médico
rehabilitador, el modelo social y el
modelo de derechos humanos®.

4 Office of the High Commissioner for Human
Rights, The Convention on the rights of per-
sons with disabilities, Training Guide No. 19,
2014, pp. 8-11; Theresia Degener, "A human
rights model of disability", in: Peter Blanck &
Eliondir Flynn, Routledge Handbook of Di-
sability Law and Human R/ghts 2017, pp.
31-49; Agustina Palacios, “El modelo social
de la dlscapaodad en: Elizabeth Salmoén
y Renata Bregaglio (ed.), Nueve conceptos
claves para entender la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, Lima, PUCP, 2015, pp.9-33.

F

Para empezar, el modelo de la pres-
cindencia presenta a la discapaci-
dad como un castigo divino y a las
personas con discapacidad como
una carga social. Los infanticidios
de nifos y nifas con discapacidad
durante la antigua Grecia o Roma,
y la politica eugenésica contra estas
personas durante el régimen Nazi
responden a este planteamiento.

Por su parte, el modelo de la cari-
dad lo percibe como una tragedia
y a las personas con discapacidad
como dependientes, meros re-
ceptores de la buena voluntad de
otros. Esta légica justifica la crea-
cion de casas y programas de bene-
ficencia, asi como las teletones que
suelen basarse en la lastima por las
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Carla Villarreal Lépez

Oficina de la Relatora Especial de ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
Grupo de Investigacion en Derecho, Género y Sexualidad (DEGESE) y Grupo Interdisciplinario
de Investigacion en Discapacidad (GRIDIS) de la PUCP

personas con discapacidad, en lu-
gar de empoderarlas®.

De otro lado, el modelo médico
rehabilitador considera a la disca-
pacidad como un problema de la
personay se enfoca en sus deficien-
cias. Se percibe a las personas con
discapacidad como “enfermas”,
pacientes a quienes se debe curar
o rehabilitar para su “normaliza-
cién”, y como objetos de protec-
cién a quienes se les puede susti-
tuir en la toma de sus decisiones.
Es una perspectiva paternalista y
excluyente que admite institucio-
nes de salud mental y escuelas que
segregan a personas con discapa-
cidad al considerarles como “anor-
males” o incluso “peligrosas”.

En contraposicion, el modelo social
plantea que la discapacidad es una
construccién social, resaltando que
es en la interaccién entre la perso-
na con una deficiencia y su entorno
donde se genera la discriminacion
y la discapacidad. Al estar frente a
una “sociedad discapacitante”®, el

5 Paul K. Longmore, Telethons, Spectacle, Di-
sability, and the Business of Charity, 2016.

6 Rafael De Lorenzo y Agustina Palacios. “Dis-
capacidad, derechos fundamentales y pro-
teccién constitucional”. En: Javier Laorden
(director). Los derechos de las personas con
discapacidad. Madrid: Lerko, 2007, p. 6

El Estado peruano tiene la obligacion de
promover [os aportes de las personas con
discapacidad a la sociedad e informar a esas
personas, sus familias y sus comunidades sobre
sus derechos, asi como combatir estereotipos,
prejuicios y practicas nocivas.

Estado con la participacion activa
de las mismas personas con disca-
pacidad tiene la obligacion de eli-
minar las barreras impuestas por la
sociedad para garantizar igualdad
de oportunidades. Bajo este razo-
namiento se implementa una poli-
tica de educacién inclusiva’.

La discapacidad como un tema
de derechos humanos

La Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad
(CDPD o la Convencién)?, inspirada
en el modelo social y parte de nues-
tra legislacion, plantea que “las

7  Perl ha aprobado la Ley 30797, que pro-
mueve la educacion inclusiva (21 de junio
de 2018). No obstante, se mantiene un sis-
tema que separa la educacién regular de la
educacion especial.

8 Convencién sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad, UN Doc. A/RES/
61/106 (13 de diciembre de 2006). Perd
ratifico la CDPD y su Protocolo Facultativo
el 30 de enero de 2008. En vigencia: 3 de
mayo de 2008

personas con discapacidad inclu-
yen a aquellas que tengan deficien-
cias fisicas, mentales, intelectuales
o0 sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participaciéon
plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las
demas”®. Por ejemplo, la imposibi-
lidad de caminar, de ver u oir son
deficiencias; pero, la falta de sillas
de ruedas y rampas, de formatos
accesibles como el Braille o de len-
gua de sefas es lo que produce la
discapacidad al no permitir a estas
personas participar al igual que
otros en la sociedad.

Si bien la Convencion se basa en el
modelo social, va mas alld adop-

9 Art. 1 de la CDPD. De manera similar, la Ley
29973, Ley General de la Persona con Dis-
capacidad (24 de diciembre de 2012) y su
Reglamento (8 de abril de 2014) se refieren
a la discapacidad desde el modelo social.
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tando un modelo de discapacidad
basado en los derechos huma-
nos'®, centrado en la dignidad de
la persona y su autonomia, lo que
supone reconocer a las personas
con discapacidad como titulares de
derechos y obligaciones. Asimismo,
la CDPD promueve la participacion
activa e informada de las perso-
nas con discapacidad en las deci-
siones que afectan a sus vidas'',
es decir, una ciudadania activa. El
lema “Nada sobre las personas con
discapacidad sin las personas con
discapacidad”, que surgié con el
movimiento de vida independien-
te, resume esta postura. La refor-
ma legal peruana que reconoce la
capacidad juridica de las personas
con discapacidad y un sistema de
apoyos para la toma de sus deci-
siones, constituye un importante
avance y fue impulsada por el mis-
mo colectivo'.

Bajo el modelo de derechos huma-
nos, las deficiencias no son un mo-
tivo legitimo para denegar o res-
tringir derechos; por el contrario, la
Convencién aspira a que la diferen-
cia sea celebrada como parte de la

10 Theresia Degener, supra 5, p. 33; Comité
de los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, Observaciéon General 6 sobre
la igualdad y la no discriminacién, CRPD/C/
G({/6 (26 de abril de 2018), para. 9.

11 Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad. Observaciéon General 7
sobre la participacion de las personas con
discapacidad, incluidos los ninos y las ninas
con discapacidad, a través de las organiza-
ciones que las representan, en la aplicacion
y el sequimiento de la Convencién, CRPD/C/
CG/7 (9 de noviembre de 2018), para. 2.

12 Decreto Legislativo No. 1384, que reconoce
y regula la capacidad juridica de las personas
con discapacidad en igualdad de condicio-
nes (4 de setiembre de 2018); Reglamento
de transicién al sistema de apoyos en obser-
vancia al modelo social de la discapacidad
(12 de febrero de 2019); Reglamento que
regula el otorgamiento de ajustes razona-
bles, designacion de apoyos e implementa-
cién de salvaguardias para el ejercicio de la
capacidad juridica de las personas con disca-
pacidad (25 de agosto de 2019).

diversidad humana'. La igualdad y
la no discriminacién constituyen el
nucleo de la Convencion. En esta li-
nea, se prohibe toda discriminacién
por motivos de discapacidad’, y se
reconoce explicitamente la discri-
minacién multiple e interseccional
que experimentan, por ejemplo,
mujeres con discapacidad y nifas y
nifos con discapacidad®®.

¢Como promover la toma
de conciencia sobre la
discapacidad y un lenguaje
respetuoso desde el modelo de
derechos humanos?

La discriminacién no puede com-
batirse sin la toma de conciencia
de la discapacidad desde un enfo-
que de derechos humanos. En tal
sentido, el Estado peruano tiene la
obligacién de promover los aportes
de las personas con discapacidad a
la sociedad e informar a esas per-
sonas, sus familias y sus comunida-
des sobre sus derechos, asi como
combatir estereotipos, prejuicios y
practicas nocivas. Esta es una gran
tarea pendiente.

Se requieren campanas de concien-
tizacién y que los medios de co-
municacion difundan una imagen
positiva de las personas con disca-
pacidad'®, sin necesidad de consi-

13 Conforme a los principios de la Convencién:
"el respeto de la dignidad inherente, la au-
tonomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones, y la indepen-
dencia de las personas” (art. 3.a); “el res-
peto por la diferencia y la aceptacion de las
personas con discapacidad como parte de
Iaddiversidad y la condiciéon humanas” (art.
3

14 Articulo 5 de la CDPD.

15 Articulos 6y 7 de la CDPD; Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.
Comentario General 3 sobre las mujeres y
las ninas con discapacidad, CRPD/C/CG/3
(25 de noviembre de 2016).

16 Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad. Comentario General 6
sobre la igualdad y la no discriminacion,
CRPD/C/CG/6 (26 de abril de 2018), para. 39.

derarles héroes o heroinas per se,
erradicando estereotipos que estig-
matizan al colectivo y dejando de
usar la discapacidad para calificar
negativamente a una persona o si-
tuacién. Se debe tratar con respeto
-por ejemplo, preguntar si la per-
sona necesita ayuda antes de brin-
darla-; eliminar actitudes como la
lastima, la proteccidn exagerada y
el paternalismo; asi como términos
desfasados y ofensivos para dirigir-
nos a personas con discapacidad'’.

El lenguaje constituye una herra-
mienta clave para la inclusién. Re-
sulta fundamental dejar de utilizar
términos que oprimen, como “mi-
nusvalido”, “invalido”, "enfermo”,
“impedido”, “retrasado”, "anor-
mal”, “incapaz” o “discapacitado”
por su carga negativa y peyorativa;
asi como expresiones como “sufre
de” o "victima de". Ademas, frases
como “personas excepcionales”,
“personas con necesidades espe-
ciales” o "personas con habilidades
diferentes” tampoco son adecua-
das pues todas las personas podria-
mos ingresar en estas categorias.

De acuerdo a la Convencion, y a la
mayoria del movimiento de perso-
nas con discapacidad, se recomien-
da usar la siguiente terminologia:
“persona con discapacidad”, “per-
sona con discapacidad fisica”, “per-
sona en silla de ruedas” o “usuaria
de silla de ruedas”, “persona cie-

"o "o

ga, persona sorda , persona con

17 Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vul-
nerables y Consejo Nacional para la Inte-
gracion de la Persona con Discapacidad,
Guia del Trato Adecuado a las Personas con
Discapacidad, 2017. Disponible en: https://
cdn.www.gob.pe/uploads/document/
file/234579/Gu%C3%ADa_del buen tra-
to.pdf; Mariana Biaggio y Ana Sofia
Soberén, La vida no cabe en un diagnds-
tico: los usos de categorias del campo de
la salud mental con fines descalificadores,
CELS (2019).

"o

discapacidad intelectual”, “persona
con Sindrome de Down”, “perso-
na con discapacidad psicosocial”,
“persona con autismo”, “persona
con esquizofrenia”, “persona con
Alzheimer”, “persona con paralisis
cerebral”, entre otros.

Celebrar la diversidad humana es
uno de los mensajes mas impor-
tantes de la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con
Discapacidad, quienes deben ser
respetadas y aceptadas como ta-
les, al mismo tiempo que se debe
promover su dignidad resaltando
sus aportes a la sociedad y comba-

tiendo las percepciones negativas
y excluyentes'®. Si queremos una
sociedad mas justa en el marco de
la Agenda 2030 para el Desarrollo
Sostenible es indispensable la in-
clusion de las personas con disca-
pacidad para que nadie se quede
atras'. <"

18 Relatora Especial de Naciones Unidas sobre
los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, Informe “Visién, métodos y plan de tra-
bajo”, A/lHR(/28/58 (2 de febrero de 2015),
paras. 19(c), 33(c). Para mayor informacién
sobre el trabajo de la Relatora, consultar:
http://www.embracingdiversity.net

19 United Nations Department of Economic
and Social Affairs (DESA), Realization of the
Sustainable Development Goals by, for, and
with personas with disabilities. UN Flags-
hip Report on Disability and Development,
2018

EJEMPLOS DE USO CORRECTO DEL LENGUAJE INCLUSIVO

NO ES
CORRECTO

%)

Lisiado, invalido,
discapacitado,
minusvalido

A pesar de su

discapacidad es un
excelente alumno

Discapacitado mental /
enfermo mental

Ella es ciega, pero
vive sola

Ella sufre de paraplejia

Persona en silla de ruedas,
persona que se moviliza
en silla de ruedas, persona
que utiliza silla de ruedas
para desplazarse.

Persona presa,
confinada, condenada
a una silla de ruedas.

Fuente: Fundacion Teleton Pert

El tiene una discapacidad y
es un excelente alumno

Persona con discapacidad
intelectual

Ella es ciega y vive sola

Ella tiene paraplejia

=)

CORRECTO

Persona con discapacidad,
persona en silla de ruedas,
persona ciega

ser buenos alumnos.

presenta.

La palabra "pero" conlleva el
prejuicio de que las personas ciegas
no son capaces de vivir solas.

La palabra "sufre" coloca a la persona
en situacion de victima, como si
tuviera una enfermedad y no una
condicion. La persona no "sufre" la
paraplejia: la tiene o la adquirid.

Las palabras "presa", "confinada"
y "condenada" dan una
connotacion negativa al uso de la
silla de ruedas para desplazarse.
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El lenguaje

constituye una herramienta
clave para la inclusion.
Resulta fundamental

dejar de utilizar terminos
que oprimen, Como
‘minusvalido; ‘invalido;
‘enfermo; Tmpedido;
‘retrasado;, ‘anormal;
‘Incapaz” o ‘discapacitado”
por su carga negativa y
peyorativa.

JUSTIFICACION

Antepone su calidad de persona con derecho'y
establece que la discapacidad es una situacion,
por tanto, la sitla en el contexto.

Decir "a pesar" tiene el prejuicio implicito de

que las personas con discapacidad no pueden

Se debe anteponer a la persona y luego la
condicién que da cuenta del déficit que
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DISCAPACIDAD
“*PRODUCTIVIDAD

a discapacidad, en cualquiera de sus formas,

es un factor significativo para que las perso-

nas que estamos en esta condicion podamos

ubicarnos en dmbitos como la educacion, el
trabajo, y cualquier otro entorno social. Aumentar la
presencia en estos espacios requiere tanto de marcos
legales, como que esos marcos normativos estén en
consonancia con las condiciones de la realidad del
pais, teniendo en cuenta el momento econémico, tec-
nolégico, geografico, entre otros factores.

Las cuotas ayudan, pero no tanto

En este sentido, hago referencia a la ley de cuota labo-
ral que obliga a las empresas privadas de mas de 50
trabajadores a tener un minimo de 3% de plazas ocu-
padas por personas con algun tipo de discapacidad;
en el sector publico esa proporcion es del 5%. Las con-
diciones de realidad, a las que me referia antes, hizo
que en la reglamentacion de la ley se tuviese en cuenta
lo siguiente: la norma aplicaba a las nuevas plazas que
se crearan, que las funciones de esas nuevas plazas
puedan realizarlas personas con discapacidad (por
ejemplo, si el nuevo puesto demandaba a un personal
que trabaje en una mina y no habia ninguna persona
con discapacidad que pueda desempenarse bien en
ello, entonces la norma no aplicaba). La ley tiene mas
de seis afos de vigencia y, como en ese momento, hoy
tengo la duda de su real impacto.

Aunque suene extrarnio, a veces

la discapacidad condiciona a

una mayor productividad. [...JA algunas
personas con habilidades diferentes
les cuesta interrumpir sus actividades,
aunque hayan terminado la jornada,
y ello porque su propia habilidad
diferenciada lo hace aferrarse a
actividades requlares y repetitivas.

Evidentemente, para medir la eficacia de la norma
requerimos cifras, pero las cifras oficiales que tene-
mos también requieren afinarse. Asi, por ejemplo, de
acuerdo con el INEI, en el pais existimos tres millones
de personas con discapacidad’. Y segun la misma ins-
titucion, de ese total el 45.9% de las personas con dis-
capacidad pertenece a la poblacidén econémicamente
activa (PEA), y el 44.7% estan ocupados u ocupadas,
segun sea el caso?. Es decir, sélo el 1.2% estan desocu-
pados. Hay que precisar que al decir “personas ocu-
padas” no es igual a decir personas con trabajo, ni si-
quiera trabajo informal. De ser asi, el problema laboral

1 INEI - Censos Nacionales 2017: XII de Poblacién y VII de Vivienda.

2 Instituto Nacional de Estadisticas INEl. De cada 100 personas con
alguna discapacidad 46 son econémicamente activas. Recuperado
de https://www.inei.gob.pe/prensa/noticias/de-cada-100-personas-
con-alguna-discapacidad-46-son-economicamente-activas-8678/

* El autor tiene discapacidad fisica del 89% y usa de manera permanente silla de ruedas.

Universidad de Ciencia y Tecnologia - UTEC &= g

de las personas con discapacidad seria practicamente
inexistente. Sin embargo, al tomar una muestra esta-
distica que mida aspectos como ingresos y calidad de
vida de esta poblacion constataremos que queda un
largo camino.

La ley es insuficiente, pero es la ley

Volviendo al marco normativo, si somos realistas, siem-
pre habra una brecha enorme entre el mandato legal
y las circunstancias reales. Por lo que propongo tra-
bajar las politicas generales como marco o paraguas,
pero al mismo tiempo poner mayor énfasis en zonas
y espacios mas especificos (distritos, vecindarios, aso-
ciaciones, etc.) con el fin de responder de manera mas
realista y con una mejor forma de maximizacién de
recursos. Con este objetivo las Oficinas Municipales
de Atencién a la Persona con Discapacidad (OMAPED)
deberian convertirse en centros articuladores de es-
tadisticas rigurosas acerca de tipos de discapacidad,
niveles de estudio, sistemas de transporte, entre otros
factores que resulten determinantes en cada zona en
particular. A partir de ello se deberia buscar espacios
de promocioén laboral, tanto en el sector publico como
privado, de manera mas personalizada. Asimismo, se
podria trabajar en acortar brechas formativas, ya sean

Foto: ANDINA
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no se reduce
unicamente a
marcos normativos,
sino a diserios
creativos de
‘management” para
la gestion de talentos
diferenciados.

con centros municipales propios o con sistemas de be-
cas que gestionen las mismas OMAPED. Sélo el "vis a
vis" local permitird responder con eficacia a la proble-
matica de una realidad social tan diversa.

La empresa debe tomar la iniciativa

Por otra parte, es evidente la lentitud del “manage-
ment” en todos los niveles de gobierno. Es por ello
que la empresa privada no debe esperar que la norma
venga y la obligue a contratar a personas con disca-
pacidad, sino que debe ir al encuentro de un compro-
miso social y moral, pero ir también al encuentro del
talento y la productividad. Y todo ello lo puede hacer
sin renunciar al fin propio de cada empresa, que es
maximizar la utilidad.

Aunque suene extrafo, a veces la discapacidad con-
diciona a una mayor productividad. EI Centro Ann
Sullivan del Peru tiene experiencias muy bien docu-
mentadas de personas con habilidades diferentes que
trabajan en centros comerciales. A algunas personas
con habilidades diferentes les cuesta interrumpir sus
actividades, aunque hayan terminado la jornada, y ello
porque su propia habilidad diferenciada lo hace afe-
rrarse a actividades regulares y repetitivas.
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Lo mismo podria decirse de otro tipo discapacidades.
Entonces, lo que tendrian que hacer los empleado-
res es un exhaustivo diagnostico de las capacidades
fisicas, mentales, predisposiciones, temperamentos, y
buscar en qué lugar de la empresa una persona con
esas caracteristicas puede realizar el mejor trabajo
posible. En realidad, tendrian que hacer lo que ha-
cen con toda su fuerza laboral, especialmente con la
certificacion Great Place to Work3. Vale decir, no se
trata de que la compania realice una especie de obra
social tradicional, sino de disefar estrategias inteligen-
tes para conseguir los mismos o mejores resultados de
productividad al mismo tiempo que incluye al sector
productivo a personas en desventaja social.

El papel de la academia

Asimismo, el sector académico también debe ir al en-
cuentro de esta problematica. Hasta ahora, casi toda
la informacién que uno encuentra sobre discapacidad
y trabajo se concentra en el sistema legal. Los decre-
tos, incisos, modificatorias, reglamentaciones, todo
ello abunda y son términos dificiles de entender y de
aplicar. Y es que mas que reconocimiento de derechos
en abstracto se requiere elementos de gestion eficien-
tes para articular capacidades diferenciadas con traba-
jo que genere valor.

En ese sentido, al problema se requiere incluir carreras
como la economia, la ingenieria civil, arquitectura, tec-
nologias digitales, entre otras. Necesitamos estudios
en estos sectores que sean susceptibles de ser insu-
mos para el disefio de politicas publicas en todo nivel.
Las investigaciones en estos campos pueden ser tan-
to de fin de curso como de fin de carrera. Pensemos
lo siguiente, si en el Perd existimos tres millones de
personas con discapacidad, {qué productos diferen-
ciados solemos consumir?, {qué necesidades educati-
vas tenemos?, {cdmo deberia ser la oferta educativa?,
{como disefar una oferta de trabajo adecuado para
este sector? Desde las carreras que estudian la infraes-
tructura fisica de las ciudades, éexisten suficientes es-
tudios sobre cémo construir una ciudad accesible, y
dichos estudios cuentan con alternativas de costos,

3 El Sello de Certificacién Great Place To Work acredita que la empresa
ha obtenido buenos resultados en un periodo determinado y que
estdn en proceso de convertirse en un gran lugar de trabajo para
todos. [N. del E.]

Pensemos lo siguiente, si en
el Peru existimos tres millones de
personas con discapacidad, ;quée
productos diferenciados solemos

consumir?, ;qué necesidades
educativas tenemos?, ;como
deberia ser la oferta educativa?,
/Como diseriar una oferta de trabajo
adecuado para este sector?

materiales, disefios, tiempos de ejecucion, sistemas de
transporte?

El transporte, fundamentalmente en Lima, es un pro-
blema que tomard muchos afnos. Si ello ya es un pro-
blema para personas sin discapacidad {qué alternativa
hay para los que usamos sillas de ruedas u otros im-
plementos? Resulta oportuno responder con estudios
gue vengan desde las carreras tecnoldgicas, que plan-
teen trasladar gran parte del trabajo de la oficina a
los hogares. En este punto deben confluir empresas
empleadoras, tecnologias de disefio, entidades regu-
ladoras del gobierno, etc., para que muchas personas
con discapacidad no tengan que trasladarse todos los
dias laborables al centro de trabajo.

Las empresas ahorrarian en metros cuadrados de ofici-
na, energia eléctrica, servicios diversos; y trabajadores
y trabajadoras evitarian tiempo improductivo en trans-
porte, costos adicionales, estrés, y ganarian mas bien
calidad de vida y productividad.

Con ese fin se deben trabajar sistemas 6ptimos de
monitoreo de productividad, normas regulatorias,
tecnologias pertinentes, tipos de trabajo susceptibles
de realizarse a distancia. Varias disciplinas académicas
pueden aportar en ello teniendo en cuenta nuestro
momento econdémico, mapa de infraestructuras, siste-
mas accesibles, etc.

En fin, no se trata sélo de atender a personas y ciu-
dadanos abstractos. Somos clientes, consumidores de
servicios y productos; somos también capacidad pro-
fesional y laboral, y compromisos que requieren espa-
cio en el desarrollo del pais, somos personas.

PERSPECTIVAS

SOBRE LA EDUCACION
INCLUSIVA EN EL PERU

urante los Ultimos afos, la

nocién sobre educacion in-

clusiva ha ido evolucionan-

do internacionalmente. En
el Perl, y muchos otros paises, se ha
considerado que la inclusién se re-
fiere a la participacién de estudian-
tes con discapacidad en escuelas de
educacion basica regular. Sin em-
bargo, la creciente constatacion que
uno de los rasgos fundamentales en
los seres humanos es la diversidad,
ha llevado a pensar en la inclusién
como una de las caracteristicas de-
seables de los sistemas educativos.
Asi, diversidad puede aludir a dis-
capacidad, pero también a género,
area de residencia, etnicidad, y todo
aquello que nos hace Unicos y valio-
s0s. Asi, se espera que la educacion

incorpore la diversidad como una ri-
queza para la integracion de todos.
El reconocimiento mas importante
a esta nocion viene probablemen-
te de la formulacion del Objetivo
de Desarrollo Sostenible (ODS) #4,
adoptado por Naciones Unidas in-
ternacionalmente para el periodo
2015-2030. El ODS 4 dice: "Ga-
rantizar una educacién inclusiva,
equitativa y de calidad y promover
oportunidades de aprendizaje du-
rante toda la vida para todos”'. Ha-
biendo notado la amplitud y riqueza
del concepto, en el presente articulo
nos concentraremos en la situacién
de los estudiantes con discapacidad.

1 https://www.un.org/sustainabledevelop-
ment/es/education/
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La nocidn de inclusidn se basa, en tér-
minos generales, en el derecho de to-
das las personas a una educacion de
calidad. Este principio, incluido en di-
versos instrumentos de Naciones Uni-
das, es reconocido en el Perl en la Ley
General de Educacion (Ley 28044);
de hecho, en esta norma la inclusidon
educativa es uno de los principios que
se debe observar. Mas especifica y re-
cientemente, se cuenta con la Ley Ge-
neral de la Persona con Discapacidad,
gue en su articulo 2 dice: “La persona
con discapacidad es aquella que tiene
una o mas deficiencias fisicas, senso-
riales, mentales o intelectuales de ca-
racter permanente que, al interactuar
con diversas barreras actitudinales y
del entorno, no ejerza o pueda verse
impedida en el ejercicio de sus dere-
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chos y su inclusién plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condicio-
nes que las demas” (Congreso de la
Republica, 2012).

)) La pregunta mas

relevante de politica es
determinar si el sistema
educativo esta preparado
para incluir a estudiantes
con discapacidad en aulas
de educacion regular.

[...] muchos docentes no
han recibido clases en su
formacion inicial ni en su
desarrollo profesional para
incluir a estudiantes con
discapacidad.

Antes de entrar a la discusion propia-
mente educativa sobre inclusion, revi-
samos brevemente algunas concep-
ciones sobre la discapacidad. Las tres
mas difundidas posiblemente sean el
modelo médico, el modelo social y el
modelo biopsicosocial. El modelo mé-
dico establece que la discapacidad es
producto de una limitacién o caren-
cia de la persona, ocasionada por en-
fermedades o razones médicas. Este
modelo, por si solo, es considerado
ampliamente inadecuado en la ac-
tualidad. En segundo lugar, desde el
modelo social se entiende la discapa-
cidad como una construccidon social;
en otras palabras, en este modelo se
priorizan las relaciones sociales entre
personas, con y sin discapacidad. Fi-
nalmente, el modelo biopsicosocial es
el mas aceptado actualmente, pues
integra las dos anteriores perspectivas.
En este modelo se concibe la discapa-
cidad desde una condicién que tiene,

en muchos casos, un angulo que se
debe entender desde la medicina,
pero también se consideran las in-
teracciones sociales entre personas
y grupos. Asi, desde esta perspecti-
va es relevante identificar el apoyo
médico que pudiera necesitar el in-
dividuo, pero también las barreras
que dificultan y obstaculizan la par-
ticipaciéon plena de la persona con
discapacidad en su entorno.

Entrando al tema propiamente edu-
cativo, la educacién de personas
con discapacidad puede conceptua-
lizarse a través de varios enfoques
educativos que apuntan a superar
la exclusién educativa de los estu-
diantes con discapacidad. Este es
el enfoque tradicional, en el que se
considera que las personas con dis-
capacidad no pueden ser educadas
en muchos casos (sobre todo con
discapacidad severa o multidiscapa-
cidad). En cuanto a cobertura, un
andlisis reciente? sugiere que solo
52% de las personas con discapaci-
dad entre 3y 18 afos asiste a edu-
cacion formal. Afortunadamente,
este enfoque estd siendo supera-
do gradualmente, aunque quedan
muchas personas con discapacidad
gue no tienen experiencia formal
en el pais. En segundo lugar, la se-
gregacion educativa se refiere a la
ubicacion de estudiantes con dis-
capacidad en instituciones especifi-
camente designadas para ellos. En
nuestro pals se trata principalmente
de ubicarlos en los CEBE (Centros
de Educacién Bésica Especial). Esto
se hace con la intencién de darles
una educacién especializada, de

2 Cueto, S., Rojas, V., Dammert, M. and Felipe,
C. (2018). Cobertura, oportunidades y per-
cepciones sobre la educacion inclusiva en el
Perd. Documento de Investigacién 87. Lima:
GRADE. Recuperado de www.grade.org.pe/
publicaciones/cobertura-oportunidades-y-
percepciones-sobre-la-educacion-inclusiva-
en-el-peru/

acuerdo al tipo de discapacidad que
presenten los estudiantes (por lo
general, multidiscapacidad o disca-
pacidad severa). De todos modos,
se dice que los estudiantes estan se-
gregados, pues asisten a institucio-
nes educativas diferentes de las que
estan disponibles para estudiantes
sin discapacidad, que asisten a edu-
cacion basica regular.

En tercer lugar, el enfoque de inte-
gracion educativa se refiere a la pre-
sencia de estudiantes con discapaci-
dad en instituciones educativas del
sistema educativo regular, aunque
sin una total inclusién en el con-
junto. Asi, por ejemplo, se puede
observar en aulas regulares a estu-
diantes con discapacidad, pero ha-
ciendo tareas diferentes a las de sus
companeros y compaferas, como
pintar o armar rompecabezas. Ideal-
mente, se deberian realizar acomo-
daciones y brindar apoyo a los estu-
diantes con discapacidad para que
sean incluidos en las dindmicas del
aula y la escuela. Finalmente, el en-
foque de inclusién educativa busca
fomentar la participacién de toda la
comunidad en la educacion, e invo-
lucra un nivel superior a la integra-
cién de personas con discapacidad
en instituciones educativas regula-
res, de acuerdo con lo recién des-
crito. La educacién inclusiva sefala
que el reto debe plantearse para la
institucion y el sistema, y no al es-
tudiante. Este enfoque se asocia al
modelo biopsicosocial mencionado
antes, al enfatizar el rol del entorno
en la identificacion y eliminacién de
las barreras que obstaculizan la par-
ticipacion de las personas con disca-
pacidad.

Algunos estudios en el Perd han
buscado comprender las dinami-
cas educativas de las personas con

32.0%
13.9%
Sin Inicial Primaria
nivel

FUENTE: INEI - Censos Nacionales 2017: Xll de Poblacién y VI de Vivienda

discapacidad. Asi, por ejemplo, la
Defensoria del Pueblo ha publicado
varios informes sobre este tema, su-
giriendo la necesidad de contar con
una politica nacional para la inclu-
sion educativa de estudiantes con
discapacidad®. Con respecto a los
aprendizajes de estos estudiantes,
por primera vez en 2016 el MINE-
DU administré la Evaluacion Censal
de Estudiantes (ECE) a 122 estu-
diantes con discapacidad auditiva,
77 con baja visién y 14 con cegue-
ra en escuelas regulares. Luego, en
los afios 2017 y 2018, el MINEDU
ha ampliado sus evaluaciones para
incluir estudiantes con otros tipos
de discapacidad. Estos estudios
muestran con claridad los retos de
aprendizaje que existen para los es-
tudiantes con discapacidad.

3 Defensoria del Pueblo. (2001). Situaciéon de
la educacion especial en el Perd: Hacia una
educacion de calidad. Recuperado de www.
defensoria.gob.pe/modules/Downloads/in-
formes/defensoriales/informe 63.pdf
Defensoria del Pueblo. (2007). Educacién
inclusiva: Educacién para todos. Supervision
de la politica educativa para nifos y nihas
con discapacidad en escuelas regulares. In-
forme Defensorial N° 127. Recuperado de
http://repositoriocdpd.net:8080/bitstream/
handle/123456789/289/Inf Educacionin-
clusivaSupervision 2007.pdf?sequence=1
Defensoria del Pueblo. (2011). Los nifos y
ninas con discapacidad: Alcances y limitacio-
nes en la implementacién de la politica de
educacién inclusiva en instituciones educati-
vas del nivel primaria. Recuperado de www.
defensoria.gob.pe/modules/Downloads/in-
formes/defensoriales/informe-155.pdf

Tal vez la pregunta mas relevante de
politica es determinar si el sistema
educativo estad preparado para in-
cluir a estudiantes con discapacidad
en aulas de educacién regular. Ac-
tualmente, el Estado busca apoyar
esta inclusién con especialistas lla-
mados SAANEE (Servicios de Apoyo
y Asesoramiento a las Necesidades
Educativas Especiales). Sin embar-
go, se considera ampliamente que
los SAANEE no son suficientes para
dar apoyo a los docentes de EBR.
Asi, la alternativa serfa que los do-
centes mismos pudieran atender a
los estudiantes en sus aulas, con al-
gun apoyo externo. El reto principal
para implementar esta alternativa
radica en que muchos docentes no
han recibido clases en su formacién
inicial ni en su desarrollo profesio-
nal para incluir a estudiantes con
discapacidad. Este reto, humano-
profesional, es tal vez el principal
para la inclusion de estudiantes.
Otro reto encontrado en muchos
estudios es cultural, y se refiere a la
dificultad de algunos padres y ma-

LECTURAS COMPLEMENTARIAS

Desafios Sociales %-:-%

PERU: POBLACION CENSADA DE 15 Y MAS ANOS DE EDAD CON ALGUNA
DISCAPACIDAD POR NIVEL DE EDUCACION ALCANZADO, 2017 (Porcentaje)

29.6%

. 9.1%

32% W 43% . L5,
[+)

o5 wm H M L.3%
Secundaria Basica Sup. No Sup. No Sup. Sup. Maestria /
especial Universitaria  Universitaria  Universitaria  Universitaria  Doctorado

incompleta completa incompleta completa

dres de familia, y estudiantes en la es-
cuela, para recibir de manera inclusiva
a estudiantes con discapacidad.

Si se considera el principio de inclusién
educativa junto con el de buscar el in-
terés superior del nifo/a, deberia con-
siderarse en cada caso qué es lo que
conviene mas desde el punto de vista
educativo y de desarrollo social de la
persona con discapacidad: si ser inclui-
dos o ser segregados, al menos tem-
poralmente, pero en ningln caso ser
excluido del sistema. Esta puede ser,
sin embargo, una necesidad a corto
plazo; en el mediano y largo plazo, el
pais deberia prepararse para un mode-
lo inclusivo, en el sentido amplio men-
cionado al inicio del presente articulo.
Para ello se hace necesario contar con
una politica nacional de educacién in-
clusiva; tal tipo de instrumento se em-
pezd a discutir hace algunos anos, pero
no se ha llegado a finalizar. Asi, educar
de manera inclusiva a los estudiantes
con discapacidad en educacion basica
regular es uno de los principales retos
para el sistema educativo peruano.

Booth, T., & Ainscow, M. (2011). Guia para la Educacion Inclusiva: Desarrollando el aprendizaje y la
participacion en los centros escolares (3ra ed.). Madrid: FUHEM. Calderén, M. (2012). La educacién in-

clusiva es nuestra tarea. Educacion, 11(40), 43-58.

CONADIS. (2016). Comision Especial de Estudio sobre Discapacidad. Recuperado de http:/www.cona-
disperu.gob.pe/observatorio/index.php/gestion/gestion-publica/congreso-gob.html

Cueto, S., Miranda, A., & Vasquez, M. C. (2016). Inequidades en educacion. En GRADE (Ed.), Investi-
gacioén para el desarrollo en el Per: once balances (pp. 55-108). Lima: GRADE.
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Diana Tantalean C.
Apostolado de Justicia
Social y Ecologia

Entrevista a
Rosbil Guillen Quispe
Paratleta
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. DIFICULTAD QUE

\» | ENCONTRAMOS ESSER,

IGNORAD

¢Como fue el accidente donde
pierde la vision?

Mi accidente fue en Huancayo.
Trabajaba como ayudante en una
mina ilegal y una explosion de di-
namita me quemo los 0jos, yo te-
nia 18 afos.

Luego del accidente fui traslada-
do a Ayacucho y después a Lima,
donde me hospitalizaron en el Ar-
zobispo Loayza.

En Lima transcurre todo mi trata-
miento hasta recuperarme fisica-
mente. Cuando me dieron el alta
me tuve que ir a lca, con todos mis
familiares, pues mis hermanos vi-
vian alla. Ahi vivi largo tiempo.

¢Como vive ese primer tiempo
luego de conocer su nueva rea-
lidad?

Durante los primeros afnos fue difi-
- il para mi aceptar la discapacidad

~ fisica, aceptar vivir esta vida ante

'

la sociedad. Pero poco a poco fui
encontrandole sentido a la vida y
segui hacia adelante.

(Cuando y donde realiza su
adaptacion luego de perder la
vista?

Nosotros le llamamos rehabilita-
cion y adaptacion a la sociedad, y
fue en el 2015, cuando me voy a
vivir a Lima con mi hermano. Ahi
estuve en un centro de rehabilita-
cion para ciegos, llamado CERCIL,
en Surco. Tuve que estudiar lo que
es el braille y la accesibilidad a la
tecnologia (que se usa bastante
ahora). He llevado rehabilitacion
para ser independiente y no de-
pender de otra persona para hacer
mis quehaceres, como lavar ropa,
cocinar, u otras cosas.

(Como decide convertirse en
deportista?

Luego de perder la vista subi mu-
cho de peso, un sobrepeso extre-

n.

S

Rosbil Guilléen nacio hace
27 arios en Huaycara
(Huancavelica). En el 2010
un accidente laboral le
provoca la pérdida de su
vision y, luego de asumir su
nueva realidad, y con mucho
entrenamiento, se convierte
en paratleta, ganando

la medalla de oro en los
1500 metros en los Juegos
Parapanamericanos Lima
2019

En esta entrevista telefonica
€l nos comparte las
dificultades que percibe en
nuestra sociedad para las
personas con discapacidad.

mo, pero a mi me gustaba ha-
cer deporte antes del accidente.
Cuando estuve en el centro de re-
habilitacion para ciegos, en Lima,
los guias voluntarios me invitaron
a correr, poco a poco; y cuando
fui mejorando mi marca personal,
que era 5 mil, 10 mil metros, me
gusté. Y llegué hasta el nivel com-
petitivo.

Tengo tres anos entrenando. Du-
rante dos afios y medio entrené en
Lima, pero desde febrero de este
aho estoy entrenando en Huanca-

yo.

¢Usted ha tenido algun apoyo
del Estado para su preparacion
fisica?

Durante el trayecto hasta los Para-
panamericanos, la verdad es que
no conté con ningln apoyo. Aun
ahora [fines de octubre] sigo lu-
chando para que me den la retri-
bucién econémica que me corres-
ponde como medallista de oro.

Retos Regionales g/zRZs%eRd

Rosbil Guillén junto a su guia, Ferdinand Cereceda, en la
premiacion de la medalla de oro de los 1500 metros de los Juegos
Parapanamericanos Lima 2019.

La verdad es que ponen trabas y
a veces desanima seguir avanzan-
do, pero ya antes he luchado, sin
ningln presupuesto, de ningun
lado... El apoyo de muchos volun-
tarios me ayudd, esa es la verdad.
Pero apoyo del IPD, no.

¢Como percibe la accesibilidad
para las personas con discapaci-
dad, tanto en Lima como en las
regiones?

En la capital se estd avanzando un
poco mas, aunque falta bastante.
Pero en provincias es mas dificil
desplazarse solo. En Lima puedo
caminar solo a todos lados, puedo
desenvolverme mejor. En provin-
cias falta accesibilidad, infraestruc-
tura, falta trabajar bastante, sobre
todo en inclusion.

En Lima falta mayormente el acce-
so al transporte publico, las sefali-
zaciones para personas con disca-
pacidad, lineas podotactiles para
las veredas, rampas para personas

Hay muchos mitos, ((

como el que una
persona ciega no podra
hacer deporte, te ven
[imitado para muchas
cosas. Eso es lo gue

YO encuentro mas en

la sociedad, la falta de
respeto.

en sillas de ruedas, y mas respeto
por parte de todos los transportis-
tas y la sociedad. Se necesita tra-
bajar bastante.

En Miraflores, o algunos lugares
de Lima, existen algunas lineas
podotactiles o semaforos que te
pueden avisar para cruzar la calle,
pero en Santa Anita, La Molina,
Chosica, otros municipios, es su-
per complicado, no se puede ca-
minar, falta sefalizacion.
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En la zona donde vive ahora,
;tienes accesos adecuados?

Solo aqui en el campamento, don-
de estamos todos los maratonis-
tas, y en el estadio, en otros luga-
res no.

Ahora que estoy en Huancayo, si
no tengo alguien que me acompa-
fie, no puedo salir a ningun lado.
Mayormente dependo de mis
guias, ellos son los que me acom-
panan a todos lados.

Aparte del transporte, ;cual cree
que es la mayor dificultad que
enfrenta una persona con dis-
capacidad?

Mayormente, el ser aceptado, no
solo como una persona con dis-
capacidad, sino como cualquier
ser humano. Hay muchos mitos,
como el que una persona ciega no
podrd hacer deporte; te ven limi-
tado para muchas cosas. Eso es lo
gue yo encuentro mas en la socie-
dad, la falta de respeto.

Lo que afecta a la persona con dis-
capacidad en todo lado, en la uni-
versidad, en el trabajo, la mayor
dificultad que encontramos, es ser
ignorados por muchas personas.

¢(Ha visto algun cambio en la
sociedad luego de los Parapa-
namericanos?

Antes de los Parapanamericanos
se ignoraba lo que era el deporte
avanzado para personas con disca-
pacidad, como es el paratletismo.
No solamente estoy yo, existen
otras personas con discapacidad
fisica, que no pueden mover los

brazos o no se pueden poner de
pie, pero compiten en nataciéon. Es
admirable.

Nosotros no éramos conocidos,
pero ahora se ha visto reflejado
que el deporte no tiene limitacio-
nes, estamos mas visibilizados, en
eso las redes sociales influyen bas-
tante en los medios de comunica-
cion. Ganas una competencia y es
noticia internacional, y ahi recién
se conoce que un invidente puede
correr. Quiza en las regiones no sa-
bian. Asi se va difundiendo, se va
sabiendo; se van quitando los mi-
tos sobre que un invidente es un
"pobre cieguito", cambia la menta-
lidad de las personas, incluso la de
los nifos.

¢Usted ha tenido oportunidad
de viajar al extranjero por com-
peticion?

Si. En el 2018 para buscar la clasi-
ficacion para los Parapanamerica-
nos de Lima 2019 tuve que viajar
a Barranquilla (Colombia), y este
ano viajé a Sao Paulo (Brasil) por
competencia, donde saqué me-
dalla de plata en 5000 metros y
medalla de oro en 1500 metros.
También estuve en Estados Uni-
dos, Nueva York, en 2017 para
una maraton.

¢(Qué diferencia encuentra en
€s0s paises en cuanto al trato y
el respeto a la persona con dis-
capacidad?

La diferencia con otros paises es
abismal. En Nueva York, cualquier
persona, al ver a alguien con dis-
capacidad, es presto en apoyar-
lo a cruzar una pista, por mas
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A la sociedad le pediria apoyar a las

personas con discapacidad, pero no por
compasion, sino porque es necesario hacerlo [...].
Y romper todos los mitos. Todos somos iguales:
todos somos humanos, respiramos, Comemos,
sentimos, solamente no vermos o tenemos otra

discapacidad.

que esté lejos. Y la accesibilidad
es mucho mejor en todo, en el
transporte, incluso las puertas de
los hoteles tienen braille. Todo es
diferente.

En Brasil es igual, todos los esta-
dios, lineas y taxis especiales para
nosotros. En Colombia, también
he encontrado bastante diferencia
en el respeto hacia las personas,
una actitud normal de la sociedad,
y lo medios de transporte bastante
ordenados. Porque aqui en Perd,
td vas caminando en la vereda, y
te tocan la bocina, que es horrible,
y que a nosotros como invidentes
nos afecta mucho. En otros paises
no escuchas las bocinas de los ca-
rros asi N0 mas.

¢Cree que los Centros de Salud
que tenemos estan preparados
para atender personas con dis-
capacidad?

Falta mucho. De hecho, cuando yo
he estado, lo que falta es ensefar-
les a los doctores como orientar a
las personas con discapacidad. La
intension la pueden tener, pero no
saben como hacerlo. Falta capaci-
tacion para saber cobmo orientar a
un invidente o a una persona en
silla de ruedas.

¢;Qué pediria al Estado, y a la
sociedad, para las personas con
discapacidad?

Nosotros tenemos entidades que
nos representan, pero en ofici-
nas, no donde los necesitamos
para trabajar, para hacer cumplir
las leyes que se han dado. Porque
tenemos leyes, pero en papeles,
porque no se cumplen.

Tenemos representantes del Minis-
terio de la Mujer, porque nosotros
[las personas con discapacidad]
pertenecemos ahi, y al CONADIS',
OREDIS?, OMAPED?, centros muni-
cipales y regionales que no traba-
jan coordinadamente con las per-
sonas con discapacidad.

Y a la sociedad le pediria apoyar
a las personas con discapacidad,
pero no por compasion, sino por-
que es necesario hacerlo, pues no
sabes si un dia vivirds la discapa-
cidad. Y romper todos los mitos.
Todos somos iguales: todos somos
humanos, respiramos, comemos,
sentimos; solamente no vemos o
tenemos otra discapacidad.

1 Consejo Nacional para la Integracion de la
Persona con Discapacidad.

2 Oficina Regional de Atencién a las Personas
con Discapacidad.

3 Oficina Municipal de Atencién a la Persona
con Discapacidad.

B

25



%%% Retos Regionales

Foto: METRIDIS Cusco

Magloria Sequeiros Rodriguez
Consejo Nacional para la
Integracion de la Persona con
Discapacidad - CONADIS Cusco

REALIDAD DE LAS PERSONAS

CON DISCAPACIDAD EN
LA REGION CUSCO

| Censo INEI 2017 arrojé como dato que mas de
3 millones de personas en el pais tienen la condi-
cion de discapacidad, representando el 10.4% de
la poblacién total del Peru. En el caso de nuestra

ley deben realizar las Oficinas Municipales de Atencién
a la Persona con Discapacidad (OMAPEDS) y las Ofici-
nas Regionales de Atencion a la Persona con Discapa-
cidad (OREDIS) a favor de la poblacién con discapaci-

cambio en la legislacion nacional es necesaria una
incidencia para garantizar la representacion esta
poblacién.

Componente Salud: Entre las politicas a priorizar se
encuentran:

[oN

. Asignar el presupuesto al Programa Presupuestal

129 para operativizar las acciones en torno al tema
en la Direccion Regional de Salud del Cusco.

. Fortalecer la estrategia de RBC, como herramienta

para el ejercicio de derechos: para acreditar a pro-
fesionales en el manejo de la estrategia, acompana-
miento por parte de promotores comunitarios a las
personas con discapacidad y sus familiares en arti-
culacidn con los establecimientos de salud, acciones
de prevencién de discapacidades, entre otros.

. Acortar la brecha de Certificacion de Discapacidad:

al 26 de Julio 2019 existen 12,436 personas certifi-
cadas en el Aplicativo del Ministerio de Salud. Cusco
cuenta con 61 Médicos Certificadores en la Region.

. Implementar mas servicios de rehabilitacion y habili-

tacion profesional, asi como incrementar la contrata-
cién de personal de médicos rehabilitadores, tecndlo-
gos, médicos terapeutas del lenguaje y ocupacionales
en el dmbito de las 13 provincias del Cusco.

. Dotar de mayor equipamiento para la rehabilitacién

en la Regién, necesitamos implementar el Banco de
Ayudas Biomecanicas para las provincias.
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Educacién Basica Especial (CEBE). Hemos logrado inci-
dir en la Universidad Nacional de San Antonio Abad del
Cusco para colocar, en la nueva malla curricular, cursos
con enfoque de Discapacidad para erradicar la brecha
de profesores sin capacitaciéon ni estrategias pedagdgicas
para la atencion de estudiantes con necesidades educati-
vas especiales o en condicién de discapacidad.

Aln necesitamos promover la suscripcién de convenios
para el dictado de cursos permanentes en lenguaje de
sefas en todos los niveles para maestros y funcionarios y
trabajadores publicos.

También necesitamos garantizar la atencién de nifos
menores de 3 anos con discapacidad, o en riesgo de
discapacidad, mediante los Programas de Intervencion
Temprana, ampliando la cobertura a las 13 provincias
cusquenas.

Componente Trabajo Sustento: Existe una cuota de
discapacidad para la insercién laboral de personal con
discapacidad en el Estado, que es del 5%, y en las em-
presas privadas con mas de 50 trabajadores es del 3%, la
cual se viene implementando desde la Direccién de Tra-
bajo del Cusco. Hace poco hemos premiado a los empre-
sarios que tienen practicas inclusivas mas alla de la Ley,
puesto que también han participado empresas pequenas
que tienen personal con discapacidad y estan contentos
con su desempeno.

Region Cusco son 132,964 personas con discapacidad,
que representan el 11.03% de la poblacién cusquena.

dad de su jurisdiccion. Esta implementacion ha sido f. Necesitamos implementar, desde la Direccién Re-
muy bdsica este afo fiscal 2019, y ya la Contraloria de gional de Salud, el trabajo con grupos de autoayu-
la Republica estd haciendo una Verificacién de la Im- da para acompanar a las personas con discapacidad
plementacion y Funcionamiento de algunas OMAPED y sus familiares.

de la Region Cusco. g. También se debe considerar la salud mental como
politica regional prioritaria incluyendo la atencion
de calidad y con calidez de parte de los profesiona-

Conseguir trabajo para una persona con discapacidad es
un esfuerzo doble, y muchos estan optando por los em-
Para tener un panorama completo del tema en la region, prendimientos, sobre todo en las zonas rurales.
paso a detallar cuatro componentes de la estrategia de
Rehabilitacién Basada en la Comunidad (RBC) con algu-

nas politicas a priorizar.

*khkkkkkk

a. Es muy necesaria la elaboracién de un diagnostico
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Componente Institucional de Empoderamiento: La
Ley de Presupuesto 30879 para el aho 2019 senala ex-
plicitamente que los gobiernos regionales y locales estan
obligados a utilizar el 0.5% de sus presupuesto institu-
cional a favor de la realizacion de obras, mantenimiento,
reparacion o adecuacion destinados a mejorar o proveer
de accesibilidad a la infraestructura urbana de las ciuda-
des, incluyendo el acceso a los palacios y demas sedes
municipales y regionales que estan al servicio de todos
los ciudadanos, y prioritariamente a los que presenten
algun tipo de discapacidad. Y otro 0.5% para financiar
gastos operativos, planes, programas y servicios que por

regional de la situacion de la Region Cusco para de-
terminar la cantidad real de poblacién beneficiaria
en coordinacion con la OREDIS y las OMAPED de la
region.

. Otro punto importante es el fortalecimiento de ca-

pacidades a los funcionarios municipales y regiona-
les en gestion publica en torno a la discapacidad y
el desarrollo inclusivo.

. La formacién de equipos multidisciplinarios en la

Sub Gerencia de Atencién a la Persona con Discapa-
cidad de la Region.

. Impulsar la cuota de discapacidad en el Consejo Re-

gional y Regidurias Municipales, que si bien es un

les hacia las personas con discapacidad.

. Es necesario garantizar el acceso a los servicios de

salud con un trato digno y humano, estableciendo
un protocolo de atencién a las personas con disca-
pacidad en los establecimientos de salud.

. Necesitamos incluir, progresivamente, a las perso-

nas con discapacidad en el Seguro Integral de Salud
SIS gratuito.

Componente Educacion: En la regiéon Cusco, y a
nivel nacional, ain no contamos con una politica in-
clusiva de la Educacién; el sistema segrega a los es-
tudiantes con discapacidad severa en los Centros de

Desde que trabajo en la coordinacién del CONADIS en Cus-
co he recorrido muchos lugares, pueblos pequenos, ciuda-
des altoandinas como Espinar o Santo Tomas, ciudades de
selva como Santa Ana, pueblos pequenos de la selva como
Kiteni donde puedes encontrar pescados como la doncella
o el sungaro y pescadores con discapacidad, agricultores
con discapacidad, mujeres con discapacidad (amas de casa
la mayoria), que forman parte de sus comunidades.

Ni bien llegas a un lugar, al darse cuenta que tienes disca-
pacidad, te acogen, te saludan. A lo mejor te ven como
parte de ellos, mas si les cuentas que también eres de
una comunidad campesina; y si empiezas a hablar en
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su educacion y, en algunos

nuestro idioma quechua, te toman como parte de su
familia.

Todas estas personas tienen multiples dificultades en
las zonas rurales, mucho mas que en las ciudades.
De alguna manera, cuando saben que representas al
Estado, tienen esperanzas a su entender, te abren su
corazoén. Les falta mucho conocimiento del ejercicio
de sus derechos que han sido tan postergados, son
tan vulnerables que piensan que no tienen la misma
cualidad que los demas, como si no fueran personas
al mismo nivel.

Mi objetivo en cada viaje es encender una chispa de
conocimientos, de ensefiarles una ruta para salir de
ese circulo de discapacidad y pobreza, y les cuento mi
experiencia: la educacion como el arma para vencer
nuestros miedos, frustraciones y salir adelante.

Una de las grandes barreras para una inclusion real y
efectiva es la mala actitud y los prejuicios, incluso de su
entorno mas cercano, sus familias, que les han hecho
creer que cuando se tiene discapacidad no pueden
desarrollarse, no tienen el derecho de estudiar como
sus demas hermanos, casi siempre van postergando
su educacién y, en algunos casos, este derecho les es
negado por la sociedad que se ha acostumbrado a
normalizar las cosas, mas no a valorar la diversidad
humana. Entonces, la sociedad, los (nos) ve anorma-

) Les han hecho creer

que cuando se tiene
discapacidad no pueden
desarrollarse, no tienen el
derecho de estudiar como
sus demads hermanos, casi
siempre van postergando

casos, este derecho les es
negado por la sociedad
que se ha acostumbrado a
normalizar las cosas, mas
no a valorar la diversidad
humana.

les, enfermos, especiales, etc., por lo tanto, es como si
no fuéramos parte de ella.

Todo este andar, el escuchar a las personas, compar-
tir sus angustias, sus frustraciones, sus esperanzas, y
todo lo demas, me ha ensefiado a trabajar de manera
concertada en espacios donde se involucra al Estado,
a la sociedad civil organizada y a las mismas organi-
zaciones de personas con discapacidad. Para asi pro-
poner cambios, para hacer incidencia con los sectores
y niveles de gobierno en la implementacion y cumpli-
miento de las normas.

Estoy convencida, y cada vez que es posible transmito
ese convencimiento a las personas con discapacidad y
sus familiares, que la consecucién de nuestras normas,
cada espacio ganado, en fin, el ejercicio de nuestros
derechos, estdn en nuestras manos y en nuestra vo-
luntad de aceptarnos primero nosotros mismos, acep-
tar a nuestro pariente con sus fortalezas y debilidades,
protegerlo, pero no asumir sus decisiones, ensefiarle
gue también se puede equivocar como cualquier otra
persona y puede corregir esos errores.

Para ello debemos organizarnos, salir de nuestras ca-
sas, visibilizarnos, informarnos, exigir, pero también
proponer con buena actitud para cambiar actitudes.

iTodo con nosotros, nada sobre nosotros! «®

4.24%
Visual
2.37%
Multidiscapacidad
DISCAPACIDAD
EN CIFRAS EN 2.06%
LA REGION Fisica
CUSCO 1.29%
""""""""" Auditiva y del
lenguaje
T~ 061%
............... \ Intelectual
0.46%

Para relacionarse

Fuente: Estrategia Regional sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo ERDDI 2018-2022
Mesa de Trabajo Interinstitucional por los Derechos de las Personas con Discapacidad METRIDIS

(DISCAPACIDAD?,
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Felipe Salazar Fernandez

Centro de Salud de Carcastillo, Navarra (Espana)

Patricia Esparza Paz

Centro de Salud de Berriozar, Navarra (Espana)

LA IGUALDAD REAL DE
TODAS LAS PERSONAS

esde la conviccién pro-
funda de la igualdad en
derechos de todas las
personas, y como pa-
dres que somos de una

nina con discapacidad, nos gusta-
ria relatar en este articulo la rea-
lidad que viven las personas con
discapacidad en nuestra region,
Navarra, al norte de Espafa.

Quiz4, una buena forma de iniciar
este texto sea tratar de definir lo
que entendemos por discapaci-
dad, ya que el concepto ha ido
variando a lo largo de las ultimas
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décadas en nuestra tierra. Al hilo
de los cambios socioeconémicos
experimentados por nuestra so-
ciedad, se ha pasado de hablar
de "discapacidad" al término de
"necesidades multiples". Este ulti-
mo unificaria a todas las personas
bajo una misma definicién, sin
distinciones entre discapacitada o
no, pues todos tenemos diferen-
tes necesidades y estas, a su vez,
varian a lo largo de nuestra vida.
En esta definicién la persona con
discapacidad seria aquella que
presenta alguna necesidad mas
que el resto, pero el nombre "dis-
capacidad", no definiria lo que es.
Incluso se ha dado un paso mas
al pasar de un enfoque negativo
(discapacidad o necesidad) al de
"diversidad funcional" o "personas
con habilidades mdltiples". Parti-
mos de la misma definicién previa,
pero ahora desde las posibilidades
gue cada uno de nosotros tene-
mos para valernos y que, a su vez,
podemos ofrecer a otros. Se avan-
za de nuevo desde la concepcién
del discapacitado como persona
dependiente y que necesita recibir,
a la de sujeto que necesita apoyos,
pero, para con ellos, ofrecer a los
demas sus diferentes capacidades.

Puede parecernos que la nomen-
clatura carece de trascendencia, y
gue depende de como la usemos
tiene mayor o menor valor, pero
también las palabras definen aque-
llo en lo que creemos y moldean
nuestro imaginario, de tal forma
que terminan por configurar nues-
tros objetivos y metas, y con ellos
nuestro comportamiento.

Desde este paradigma de igualdad
absoluta de derechos, pero con di-
ferente necesidad de ayudas, creo
gue es desde donde podemos co-
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Los buses de la ciudad cuentan con la accesibilidad necesaria
para personas con discapacidad, asi como rampas y espacios
adecuados dentro de la unidad.

mentar y justificar los diferentes
pasos hacia adelante que se han
dado en la sociedad navarra en la
cobertura de dichos derechos de
las personas con diversidad fun-
cional, asi como los multiples retos
gue todavia nos faltan por afron-
tary, ojala, alcanzar.

Todo suele empezar al notar los
padres, o el propio afecto, que
algo no marcha bien. El primer
diagnostico, para saber qué tipo
de problema existe, lo lleva a cabo
el servicio de salud. La cobertura
en salud aqui es publica, gratuita
(o mejor, financiada a través de

impuestos) y universal (todo el
mundo puede acudir a ella si lo
necesita). Desde ahi se recibira el
diagnostico inicial. A partir de ese
momento, tanto cualquier revisién
en la especialidad necesaria (oftal-
mologia, traumatologia o rehabi-
litacion, neurologia, etc.), como
posibles cirugias, seran gratuitas y
se realizardn a criterio del equipo
médico. También una parte o la
totalidad de las prétesis o sillas de
ruedas seran financiadas.

A mitad de camino entre el depar-
tamento de salud y el de educa-
cion se encuentran los servicios de

estimulacion precoz, especialmen-
te pensados para el primer estimu-
lo y desarrollo de los nifios y nifias
en esa etapa en la que son mas
moldeables y mejor responden a
las terapias. Se recomiendan entre
0y 6 anos, y aqui se cubren de for-
ma gratuita hasta los tres afos en
un departamento especializado.
Luego de los tres afos esa misma
estimulacion se realiza en el cole-
gio, pero de forma mas pobre.

La educacién es fundamental en
la inclusién de la persona. Aqui es
gratuita entre los 3 y los 16 afios
y obligatoria entre los 6 y los 16.

Existen dos tipos de centros edu-
cativos: ordinarios y de educaciéon
especial. Se tiende a escolarizar a
todos los nifos y nifas en centros
ordinarios, con ayuda en el aula de
un profesor de apoyo y/o un cuida-
dor unas horas al dia, y unas horas
a la semana de logopeda y/o psi-
comotricista, si fueran necesarios.
Si el alumno tuviera necesidades
ahadidas existen las aulas de apo-
yo o UTE (Unidad de Transicién) en
primaria, o UCE (Unidad de Curri-
culo Especifico) en secundaria. En
estas aulas reciben educaciéon los
alumnos de necesidades especia-
les, compartiendo parte de su for-

Coyuntura Internacional g/zRZA%eaR

El primer diagnostico,
para saber qué tipo de
problema existe, lo lleva
a cabo el servicio de
salud. La cobertura en
salud aqui es publica,
gratuita (financiada a
través de impuestos) y

todos pueden acudir a ella

si lo necesita. Desde aht
se recibira el diagnostico
inicial. A partir de ese

momento, tanto cualquier
revision en la especialidad

necesaria, como posibles
cirugias, seran gratuitas y
se realizaran a criterio del
equipo medico.

macion en aula normalizada. Sélo
en caso de que estos recursos no
fueran suficientes para la correcta
adaptaciéon y educacion del alum-
no, se le remitiria a un colegio de
educacion especial, también gra-
tuito para educacion, terapias ba-
sicas, transporte y comedor.

Dentro de los logros me gustaria
citar, aunque sélo pueda ser some-
ramente, las leyes para la elimina-
cion de barreras arquitecténicas,
las cuales obligan a todos los lu-
gares publicos o abiertos al publi-
co, asi como a calles y urbanismo
publico en general, al transporte
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Dentro de los logros me gustaria citar las

leyes para la eliminacion de barreras
arquitectonicas, las cuales obligan a todos

los lugares publicos o abiertos al publico,

asi como a calles y urbanismo publico en
general, al transporte en especial, y a todas las
construcciones privadas de nueva creacion, a ser
accesibles para personas con movilidad reducida,
tanto fisica (como usuarios de sillas de ruedas)
como sensorial (entre ellos ciegos o sordos).

en especial, y a todas las construc-
ciones privadas de nueva creacién,
a ser accesibles para personas con
movilidad reducida, tanto fisica
(como usuarios de sillas de ruedas)
como sensorial (entre ellos ciegos
0 sordos).

Pero no todo son luces. Aunque
son grandes los logros consegui-
dos, todavia quedan sombras en
las que seguir trabajando. Espe-
cialmente importante nos parece
la dificultad en el acceso al merca-
do laboral, por marcar este la posi-
bilidad posterior de llevar una vida
adulta independiente. El desem-
pleo y la precariedad laboral son
muy superiores entre las personas
con discapacidad. A pesar de exis-
tir ayudas para el empleo (porque
los empresarios que emplean a
personas aquejadas de discapa-
cidad pagan menos impuestos y
menos Seguridad Social), y que el
Estado debe reservar un 7% de sus
plazas para concurso publico para
personas con una discapacidad su-
perior al 33%, el desempleo afec-
ta en altas tasas a personas con
discapacidad fisica, y sobre todo

intelectual. Segun datos del INE
(Instituto Nacional de Empleo), en
2017 la tasa de desempleo para
el colectivo fue del 26,2%, siendo
activos el 35% del total de ellos. Es
decir, que mas de dos de cada tres
no trabajan, porque no lo desean,
0 porgue no pueden. Por lo tanto,
resultan imprescindibles los cen-
tros especiales de empleo para su
vida laboral y auténoma, aunque
el objetivo Ultimo siempre sera el
empleo normalizado con adapta-
ciones y apoyos.

Resulta muy complicado, con un
empleo dificil de obtener o preca-
rio, el acceso a una vivienda digna,
apta para una vida independiente.
Por consiguiente, dentro de los de-
safios que nos quedan todavia por
afrontar, nos gustaria tanto men-
cionar como alabar las experien-
cias que, aun resultando escasas,
ya se estan dando, de personas
con discapacidad intelectual que
intentan vivir de forma indepen-
diente en departamentos con la
ayuda de un educador. A nuestro
parecer, estas poseen especial re-
levancia por superar con éxito las

dificultades de una de las discapa-
cidades mas limitantes y dos de los
problemas que acucian a nuestra
sociedad: desempleo y acceso a vi-
vienda. Estas son pruebas de que
la completa inclusion es posible,
con medios e ilusién.

Son muchos los logros consegui-
dos, y también los retos que nos
esperan, e imposibles de enumerar
todos ellos en este articulo. Por lo
que simplemente hemos tratado
de describir la situacién general a
través de algunos de ellos.

En ambos, retos y logros, no pode-
mos menos que reconocer el pa-
pel fundamental que han jugado
tanto las Asociaciones de personas
con discapacidad como las ONGs
sin animo de lucro. Es en ellas
donde se templan los sinsabores
y las desesperanzas, y se transfor-
man en esperanzas al compartirlas
entre afectados. Es también me-
diante ellas desde donde se puede
luchar por los derechos de todos
los ciudadanos, en particular si
para ello debemos cambiar la idea
0 nocién de discapacidad que im-
pera en la sociedad.

Estamos convencidos que es de
esta forma, agrupandose en torno
a necesidades como asociaciones,
y estas trabajando en red, como
conseguiremos no solo una inte-
gracion completa, con igualdad
de derechos para las personas
con diversidad funcional, sino su
completa inclusién, anadiendo a
la igualdad de derechos la posibili-
dad real, no solo tedrica, de acce-
so a ellos, derivada de los apoyos
necesarios segun las necesidades
de cada individuo. «*

I"\/AYAN A LOS

CRUCES DE

CAMINOS

(MATEO 22,9): BIBLIA
Y DISCAPACIDAD

a discapacidad estd muy
presente en las Sagradas
Escrituras. Podemos ha-
blar de una discapacidad
fisica concreta y, al mismo tiempo,
de una invitacion a una reflexion
teoldgica acerca de la discapaci-
dad espiritual que toda persona 'y
sociedad puede atravesar.

El Antiguo Testamento: miedo
a lo diverso

Un posible origen de la discrimi-
nacién hacia el discapacitado lo
podemos encontrar en las paginas
de la Biblia Hebrea, el Antiguo Tes-
tamento cristiano. Asi, en Deute-
ronomio 15, 21 encontramos la

rn
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Juan Bytton, SJ
Centro de Asesoria Pastoral
Universitaria de la PUCP

primera evidencia de una discapa-
cidad como defecto: «Pero, si (el
macho primogénito) tiene algun
defecto, cojo o ciego o cualquier
otro defecto, no lo sacrificaras al
Senor, tu Dios». Mas adelante, en
2 Samuel 5, 8, el rey David es mas
radical aun: «David habia dicho
aquel dia: —"El que quiera derrotar
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a los jebuseos, que se meta por el
canal. En cuanto a esos invélidos y
ciegos, David los detesta". Por eso
se dice: "Ni cojo ni ciego entraran
en el templo”».

En los documentos de Qumran
-que reflejan la realidad social y re-
ligiosa de Palestina del siglo Ill aC-
se muestra cémo los que sufrian
enfermedades de este tipo esta-
ban excluidos del combate escato-
l6gico y del banquete posterior, es
decir, excluidos de la salvacion.

Como vemos, la realidad que vivia
un/a discapacitado/a en la época
del Antiguo Testamento era de
doble marginacion. Por un lado, la
propia limitacion que podia sentir
frente a otros y, por otro, la limita-
cion social causada por el rechazo
y la marginacién. Ambas limitacio-
nes se retroalimentan, causando
asi una profunda sensacién de in-
ferioridad, de no reconocimiento,
de ser parte de los Ultimos.

Sin embargo, como sabemos, la
historia de la salvacién narrada en
la Biblia empieza a iluminar la vida
de manera progresiva y permite
a la humanidad encaminarse por
aquello que lleva a cada persona
a su realizacion plena. La realidad
de las y los discapacitados no es
la excepcion. Por ello, luego de
la rigurosidad de la ley, aparece
la voz profética, que es un paso
mas en la comprensién de la pre-
sencia de Dios en el devenir hu-
mano. Maxima expresion de este
hecho es lIsaias: «Fortalezcan las
manos débiles, afirmen las rodillas
vacilantes. Digan a los cobardes:
Sean fuertes, no teman; ahi estd
su Dios, que trae el desquite, viene
en persona, los desagraviara y los

»

La realidad que vivia
un/a discapacitado/a
en la eépoca del Antiguo
Testamento era de
doble marginacion.
Por un lado, la propia
[imitacion que podia
sentir frente a otros y,
por otro, la limitacion
social causada
por el rechazo y la
marginacion.

salvard. Se despegaran los ojos del
ciego, los oidos del sordo se abri-
ran, saltara como ciervo el cojo, la
lengua del mudo cantara; porque
ha brotado agua en el desierto,
arroyos en la estepa» (Isaias 35,
3-6). La identificacion de la Gloria
de Dios es el jubilo de las personas
y la sanacion interior de todo lo
que pueda marginar.

El Nuevo Testamento: el giro de
Jesus

El culmen del reconocimiento de
las y los discapacitados, y su co-
locacibn como miembros plenos
de la sociedad, viene con JesuUs
de Nazaret. No es casualidad que
una de las primeras curaciones
en el evangelio mas antiguo que
conocemos —San Marcos— sea
a un paralitico. Haciendo una
breve exégesis de esta pericopa
(Marcos 2, 1-12; con paralelos en
Mateo 9, 1-8 y Lucas 5, 17-26)
vemos que se encuentra al inicio

de cinco discusiones entre la ley
y el evangelio. Jesus, desde el ini-
cio de su ministerio de sanacion,
quiere poner en claro que la ley
puede ayudar como limitar, si es
que no se pone al centro la digni-
dad de toda persona humana. La
ley puede dar el diagnéstico, pero
no es el médico. La Buena Noticia,
gue es JesUs mismo en sus accio-
nes sanadoras, es la mejor terapia
para todos los heridos de la histo-
ria. Jesus ensefa que Dios es mas
que la ley y que la conciencia. En
este pasaje Jesus, en nombre de
Dios, sana y perdona los pecados
—lo que genera un gran escandalo
para los que se creen justos-. Es-
tas dos acciones van de la mano,
porque un cuerpo se sana cuan-
do la sociedad da las condiciones
para sostenerlo. Una sociedad es
sana cuando es capaz de perdo-
narse y perdonar. Asi, el perdon
tiene como finalidad mostrar el
poder de Dios.

En el versiculo 4 del pasaje se na-
rra como los amigos del paraliti-
co abren el techo para que este
baje a donde esta Jesus, siempre
al costado de los que estan aba-
jo. Frente a las y los discapacita-
dos no nos queda mas que abrir
la mente y el corazén para dejar
entrar la luz de la igualdad vy el
aire fresco de la solidaridad vy el
compromiso por los mismos dere-
chos. Abrir todo lo que impide el
encuentro auténtico con el otro,
para que llegue la luz regenera-
dora de relaciones humanas jus-
tas, equitativas y sanas.

El poder de Jesus se canaliza en un
pedido: “ilevantate!” (v. 11). La
accién sanadora de Jesus hacia la
humanidad es el pedido de com-

Sentirse aceptado, reconocerse en el otro, es el primer paso
para evitar los prejuicios. La cercania de la amistad ayuda en
ese proceso.

prometerse a no perder lo adquiri-
do por naturaleza y promoverlo en
lo social. Levantarnos para elimi-
nar la dolencia fisica y social, elimi-
nar el estigma de la discriminacién
y el prejuicio.

Esta accién inicial de Jesus inunda
narrativamente varias de las pa-
rabolas que vienen después. Por
cuestion de espacio, nos queda-
mos en aquellas que hacen refe-
rencia al Reino de Dios como un
banquete, y quiénes son los real-
mente invitados. Lucas 14, 15-24
y su paralelo en Mateo 22, 2-10,
son una oda a los preferidos de
Dios y de modo indirecto refleja
el desinterés, la excusa y falta de
gratuidad de los y las que se sien-
ten ya invitados. El duefo de la
fiesta es claro: “Sal en seguida a

las plazas y calles del pueblo, y haz
entrar aqui a los pobres y lisiados,
a los ciegos y cojos” (Lc. 14, 21).
La “Iglesia en Salida” que propone
el Espiritu en este tiempo eclesial,
no es otra cosa que este pedido.
Salir es encontrar, promover, sos-
tener, luchar por el reconocimien-
to de todos y de todos sus dere-
chos. Pero esto no es una guerra
o proselitismo, es una comida, un
banquete, donde la gratuidad y la
alegria caracterizan las relaciones
equitativas.

Seguimiento y promocion:
liberarse de toda paralisis social

El seguimiento de Jesus y a JesUs
que propone el Nuevo Testamen-
to es salir de todas esas paralisis
internas que hacen que se mire al
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otro con algun rasgo de inferio-
ridad, mas aun cuando hay con-
diciones fisicas que pudieran pre-
suponerlo. Discapacidad nunca
es sinbnimo de incapacidad. Las
paralisis y las limitaciones inter-
nas son mas radicales porque no
son faciles de reconocer y pueden
pasar desapercibidas al punto de
ser socialmente aceptables. Esta
actitud del creyente en el Dios de
Jesus, ya lo narra el libro de los
Hechos de los Apdstoles en dos
acciones sanadoras de los prime-
ros discipulos de Jesus, después
de su muerte y resurreccién. Asi,
en Hechos 3, 1-10, un paralitico
es sanado por Pedro y Juan. Y
més adelante, en Hechos 9, 32-
35, se vuelve a narrar un aconte-
cimiento similar con el paralitico
llamado Eneas.

Como se ve, en este breve recorri-
do biblico sobre la discapacidad,
encontramos una realidad que
dinamiza y que permite abrir los
0jos, caminar e involucrarse fren-
te a una sociedad que necesita
constantemente ser sanada del
prejuicio, la indiferencia y la dis-
criminacion. Quien quisiera tener
la Palabra de Dios en lenguaje hu-
mano como guifa estd invitado e
invitada a hacer suya la aventura
de JesuUs y encarnar en su vida las
acciones de aquel que «recorria
toda Galilea ensefiando en las si-
nagogas, proclamando la Buena
Noticia del reino y sanando entre
el pueblo toda clase de enferme-
dades y dolencias. (Y cuya) fama
se difundi6 por toda Siria, de
modo que le traian todos los que
padecian diversas enfermedades o
sufrian achaques: endemoniados,
lunaticos, paraliticos, y él los sana-
ba» (Mateo 4, 23-24). 4
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nteresada en las obras de Shakespeare, Hamlet

aparecia como posibilidad cada vez que me en-

frentaba a la eleccidon de mi siguiente proyecto, y

siempre lo descartaba por la misma razén: no en-
contraba al actor para el personaje. Hasta que aparece
Jaime Cruz. Jaime ha trabajado mas de tres afos como
acomodador en el teatro guiando a las personas a sus
butacas y vendiendo programas, pero su verdadero
suefo era presentarse en La Plaza como actor. Asi lo
comunica en un evento interno y a raiz de su comen-
tario lo invito a tomar un café. El tenfa el anhelo de
actuar en La Plaza, y yo de hacer Hamlet. El proyecto,
tantos anos dormido, despierta por las nuevas posibi-
lidades que un actor como Jaime podria ofrecerle al
sentido de las palabras de Hamlet.

¢Una provocacion? Sin duda. Pero una que nos inter-
pela con la gran pregunta: ¢ser o no ser? {Qué implica
"ser' para personas que no encuentran espacios donde
se los tome en cuenta? La propuesta pretende cues-
tionar los mitos construidos alrededor del sindrome de
Down vy replantear la pregunta que Hamlet formula
frente a la existencia. Histéricamente, las personas con
discapacidad intelectual han sido consideradas como
una carga, un desecho social. (Qué valor y sentido tie-
ne su existencia hoy en un mundo donde la eficiencia,
la capacidad de produccién y modelos inalcanzables
de consumo y belleza son el paradigma del ser huma-
no?

Tradicionalmente, el peso del personaje recae en la
figura icénica de un gran actor. Esta versién estuvo
compuesta por ocho intérpretes: siete actores con sin-
drome de Down y una actriz, Cristina, con discapaci-
dad intelectual. El mensaje de un individuo pasa a ser
enunciado por un colectivo. De acuerdo a mi modesta

Chela De Ferrari
Teatro La Plaza
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experiencia en este trabajo, me atrevo a decir que las
personas con discapacidad cognitiva buscan ser parte
de un colectivo: los problemas se comparten y resuel-
ven colectivamente.

Durante el proceso de creaciéon surgieron estas pre-
guntas:

{Es posible que personas con dificultades cognitivas
puedan acercarse a la complejidad de Hamlet, a sus
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Diana, Cristina, Octavio, Manuel, Jaime, Ximena, Alvaro y Lucas son los jévenes actores de Hamlet,
quienes pusieron en escena todos los sentimientos, cuestionamientos y humor desde sus vivencias.

preguntas existenciales, y conservar sus aspectos esen-
ciales? {Hasta qué punto tienen los actores de esta
versién la necesidad de enunciar a través de Hamlet?
{Es necesario que asf sea para que el proyecto tenga
sentido? ¢Podran apropiarse de la obra y generar a
través de Hamlet sus propias narrativas?

Con respecto a estas preguntas, hoy podemos decir
que ellos y ellas desarrollaron, a partir del texto de
Shakespeare, una narrativa propia. Por un lado, toma-
ron el sentido de las palabras de la obra como he-
rramienta de cohesiéon. Por otro lado, hemos vivido
ejemplos como el de Ximena. Una mafana irrumpid
en medio de un ejercicio para revelar una angustia
existencial que fue traduciendo en palabras ante todo
el grupo. “Yo ya no sé quién soy. En las mananas me
levanto y me pregunto quién soy. Tengo dos vidas den-
tro de mi. Una vida que quiere ser neurotipica’ y una
vida que quiere el sindrome de Down”. No podemos
saber con seguridad desde ddnde se enuncian estos
cuestionamientos, si desde la pregunta ontolégica o
desde algun otro lugar que no logramos comprender,
pero si podemos decir que tanto Ximena como sus
companeros se apropiaron de las palabras para darle
un nuevo sentido.

1 Neurotipico, o neurolégicamente tipico, se refiere a aquellas perso-
nas que no poseen un sindrome o trastorno. [N. del E.]

Hoy estoy convencida de que ((
el mundo es un mejor lugar porque
existen personas con sindrome de
Down, y que la diversidad cognitiva
nos enriqguece.

Nos preguntdbamos también si seria posible hacer
un espectaculo sin apoyo de personas neurotipicas o
apuntadores en el escenario. Tal y como se vio durante
las presentaciones, la responsabilidad recay6 entera-
mente en los actores.

Hay preguntas que dejamos abiertas: ées posible
conseguir que convivan en un espectaculo la agen-
da de los actores, asi como sus diversas preferencias
estéticas o conceptuales, con la agenda del equipo
de direccion?, (es posible encontrar valor en aque-
llas caracteristicas que, de acuerdo a nuestras con-
venciones, definen una mala actuacion? Me refiero
a caracteristicas tales como dificultad para vocalizar,
problemas de diccién, tartamudez pronunciada,
tiempos que se dilatan, momentos en blanco y so-
breactuacion. ¢Podremos encontrar otras maneras
de representar?
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La investigacion realizada tuvo dos en-
foques. En primer lugar, el estudio del
sindrome y otras discapacidades intelec-
tuales y la realidad que enfrentan las per-
sonas con estas condiciones. Realizamos
entrevistas, nos valimos del trabajo de
observacién, de reuniones con expertos
y del vinculo con instituciones como la
Sociedad Peruana de Sindrome de Down,
Retos, Ann Sullivan y Liberarte Talleres
Especiales. Estas organizaciones fueron
generosos aliados. El sequndo enfoque se
centré en el estudio y analisis del texto de
Hamlet, que fue mas alla de su narrativa,
para ahondar en la obra conceptualmen-
te.
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Los ensayos de teatro suelen tomar entre
dosy tres meses. Hamlet nos tomé un afio
de trabajo, debido a que tanto mis proce-
sos como el de los actores son mas lentos
que los de la mayoria, pero también de-
bido a la naturaleza misma del proyecto.
La obra se fue escribiendo en el proceso, para lo cual
era imprescindible vivir con los actores un tiempo de
exploracion, investigaciéon y busqueda de material.

La obra fue un tejido entre el texto de Shakespeare y
la vida de los actores. Tomamos prestados de Hamlet
las escenas, frases, mondlogos y personajes que nos
sirvieron para conectarnos con los intereses, reclamos,
vivencias, realidades y reflexiones de los actores. Usa-
mos Hamlet. Y lo hicimos con total libertad.

A través de este trabajo buscamos acortar la distan-
cia entre personas con dificultad cognitiva y personas
neurotipicas. Quisimos romper algunos mitos locales
con relacion a sus potencialidades. Fuimos testigos de
su desarrollo en cuanto a capacidades organizativas,
inteligencia emocional, vinculacién social, perseveran-
cia, resolucion de conflictos, capacidad de introspec-
cion, flexibilidad para aceptar el cambio y la capacidad
de trabajo. Solo a modo de ejemplo, algunos especia-
listas nos recomendaron no hacer ensayos de mas de
una hora y media. Nuestros ensayos, de cinco dias a la
semana, han ido de 4 a 8 horas diarias.

Hace un afo, cuando les preguntabamos a los actores
“{por qué haces teatro?”, sus respuestas nos descon-

Los jévenes actores ensayaron arduamente durante varias
semanas para la puesta en escena, entre cuatro y ocho

horas diarias, cinco dias a la semana.

certaban: “porque quiero ser famoso”. Hoy estamos
en capacidad de hacer una mejor lectura de esas pri-
meras respuestas. Lo que nos estaban diciendo real-
mente era: “porque quiero ser parte”, “porque quiero
gue me miren”, “porque quiero ser”. Posteriormente,
ya con la puesta en escena, volvimos a hacerles la pre-
gunta. Sus respuestas fueron: “para representar a mu-
chas personas como nosotros”, “para poder decir lo

que pienso”.

Demas estd decir que cada uno de los que confor-
mamos el equipo de direccion nos hemos enriqueci-
do tanto o mas que los actores. El intercambio nos
ha confrontado con nuestra propia condicién, con la
pregunta sobre quiénes somos y con el relativo valor
que tienen nuestras capacidades cognitivas como he-
rramientas para procurarnos felicidad y procurarsela
al otro.

Confieso que antes de trabajar en este proyecto, si me
hubieran preguntado si la condicion del sindrome de
Down debia ser erradicada, probablemente hubiera
dicho que si. Hoy estoy convencida de que el mundo
es un mejor lugar porque existen personas con sindro-
me de Down, y que la diversidad cognitiva nos enri-
quece.

»

Sé que Chespirito va a estar muy contento.

Hay muchas preguntas que no son un
cuento.

¢Por qué soportar los insultos de la gente?
¢Por qué abandonar nuestros suerios de la

mente?
¢/Por qué resistir la tardanza de derechos?
Yo te hablo en serio, tomatelo a pecho

Te hago la pregunta, ;ser o no ser?
Estoy aqui, pero no me quieres ver.

Te hago otra pregunta, ;hoy qué vas a
hacer?

Yo te invito a mi casa para ver Shrek.

No me gusta que me plantes.

No me gusta que te vayas antes.

Estar contigo es lo que quiero de verdad,
cantar juntos ‘que bonita vecindad”

Te invito a mi casa el dia que prefieras
Tomamos una chelas, jo lo que quieras!
Y si no puedes, escucha mi WhatsApp.
;Ser o no ser? De eso se trata este rap.

Rap de la obra "Hamlet"
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La participacién de los padres de los ocho actores
fue vital para el desarrollo de la obra. No solo porque
nos proporcionaron valiosa informacién sobre la vida
de sus hijos, también por el compromiso con el que
acompanaron este proceso. Para graficar esto ultimo,
expongo el caso de la familia Demarchi. Vivian en Lima
hacia seis afios cuando la compafia para la que traba-
ja el padre de Lucas les anuncia el regreso de la familia
a Argentina. Lucas llevaba dos meses de ensayo. Tanto
para él como para el resto del equipo su partida nos
resultaba impensable. Logramos lo que parecia impo-
sible. Lucas viajé desde entonces de Buenos Aires a
Lima, cada veinte dias, con Lorna, su madre, para en-
sayar. Generoso esfuerzo de una familia que se toma
en serio los intereses y deseos de Lucas.

Durante este afo juntos, de largas horas de trabajo, vi-
vimos —y me atrevo a hablar por todos los involucrados
en este proceso— una experiencia intensamente feliz:
nuestro ano de Hamlet. Un afo en el que nos reuni-
mos personas neuroatipicas y neurotipicas para crear.
El teatro fue “nuestro Ultimo recurso”, como dice Oc-
tavio en su mondlogo. Y alli construimos un espacio
de ensayo en el que todas y todos tuvimos una voz.

Foto: Catalina Kulczar - Teatro La Plaza

"¢Ser o no ser?, (qué implica ser para personas que no encuentran espacios donde se los
tome en cuenta?"
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&l angel de la navidad”

de Ruth
Christensen,
pintora con
la boca.

Canto paz por quienes enmudecen
porque sienten su ausencia y Su tardanza,
los que sufren, perdida la paciencia,
quienes callan, cautiva la esperanza.

Fido paz, que muchos no la alcanzan
Si falta de sus mesas el sustento,

Si olvidaron sus cuerpos los abrazos,
St pueblan sus hogares los silencios.

Digo paz, y anunciarla ya es canto

de nirio, Verbo, carne y Dios eterno,
que incendia con ternuras lo apagado,
que da lumbre y abrigo a tanto inviermo.

Hablo paz, villancico y misterio,

que convierte una noche en Noche Santa.
Rezo paz, miro al mundo y prometo
cantar la paz para quien no la canta.

José Maria Rodriguez Olaizola SJ

Una fe que hace justicia...
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