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PRESENTACION

Entre 2018 y 2020 en Uruguay se implementd el proyecto “El derecho a la
igualdad y no discriminacion de las personas con discapacidad”, una iniciativa
conjunta del Sistema de las Naciones Unidas, instituciones del Estado y
organizaciones de la sociedad civil, con apoyo del Fondo de las Naciones
Unidas sobre los Derechos de la Personas con Discapacidad (UNPRPD).

La propuesta permitié alcanzar resultados relacionados con el acceso
y el derecho a la salud de las personas con discapacidad, los derechos
sexuales y reproductivos, la prevencion y atencién a la violencia basada
en género hacia mujeres y niflas con discapacidad, la reduccion de la
violencia institucional, la disposicién en formato accesible de informacion
sobre la pandemia por la COVID-19, asi como la produccién de informacién
estratégica. Para mas informacion, consulte el siguiente enlace https://
inclusionydiscapacidad.uy/.

En diciembre de 2023, el UNPRPD decidié apoyar nuevamente al Sistema de
Naciones Unidas de Uruguay con el fin de contribuir con la plenaimplementacion
de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad en
nuestro pais a través de tres lineas estratégicas de trabajo: a) el fortalecimiento
y capacitacion de la sociedad civil de personas con discapacidad; b) la
elaboracion de un estado de situacion de las personas con discapacidad en el
pais; c) la implementacion de actividades de abogacia social sobre la igualdad,
la inclusién y la no discriminacién de las personas con discapacidad.

Las acciones se ejecutaron entre enero y septiembre de 2024 bajo la
responsabilidad de gestién de la Oficina del Fondo de Poblacion de las
Naciones Unidas (UNFPA), en acuerdo con el equipo de pais de Naciones
Unidas en Uruguay.

En este escenario, la implementacion del proyecto se realizé en estrecha
articulacion y coordinacion con la Direccién de Discapacidad de la Secretaria
Nacional de Cuidados y Discapacidad del Ministerio de Desarrollo Social
(Mides), laInstitucion Nacional de Derechos Humanosy Defensoria del Pueblo
(INDDHH), la Comision Nacional Honoraria de la Discapacidad, la Alianza
de organizaciones por los derechos de las personas con discapacidad, asi
como otras instituciones y organizaciones relacionadas con las acciones
por los derechos y la inclusién de las personas con discapacidad.
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Por su parte, la Presidencia Pro Tempore de Uruguay en el MERCOSUR,
llevada adelante en el segundo semestre 2024, en el marco de su
Reunién de Ministros y Altas Autoridades de Desarrollo Social, realizé
una segunda edicion del curso virtual “MERCOSUR Social: Acelerar la
agenda para no dejar a nadie atras”. Puede acceder al curso AQUI. El
curso pretende contribuir a la formacién e intercambio con gestores de las
politicas publicas de los paises del MERCOSUR y Estados Asociados, en
la reflexion sobre las acciones de politicas publicas en marcha, otorgando
especial relevancia al andlisis del estado de situacion de las poblaciones
mas relegadas en relacion con los avances en el cumplimiento del
Plan Estratégico de Accidén Social del MERCOSUR vy los Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS) en la regidon. En esa linea, la curricula aborda
las desigualdades regionales con foco en la situacién de las personas con
discapacidad, asi como de la poblaciéon afrodescendiente, las personas
migrantes.

No es posible avanzar hacia el desarrollo sostenible sin garantizar la efectiva
proteccién de derechos e inclusion social de los grupos de poblacion
histéricamente mas relegados. Es con esta mirada que el curso incluye
intervenciones con una perspectiva transversal e inclusiva de los derechos
humanos, asi como recomendaciones y buenas practicas de politica publica
para avanzar hacia el cumplimiento de los ODS.

La iniciativa esta organizada en conjunto con el Mides, el UNFPA vy la
Organizacion Internacional para las Migraciones (OIM), con el apoyo de
la Secretaria del MERCOSUR, el Instituto Social del MERCOSUR (ISM),
el Instituto de Politicas Publicas en Derechos Humanos del MERCOSUR
(IPPDH) y el Centro Latinoamericano y Caribefio de Demografia (CELADE/
CEPAL).

Esta relatoria conceptual es un producto derivado del mddulo sobre
los derechos de las personas con discapacidad y apunta a recoger,
sistematizar y socializar la diversidad de temas, datos y buenas practicas
presentadas para profundizar el proceso de aprendizaje que sume al
impulso necesario para garantizar los derechos y las oportunidades de
las personas con discapacidad en igualdad de condiciones que para las
otras personas.

Este producto se trata de una herramienta complementaria que enriquece
la serie de publicaciones generadas durante la implementacion del
proyecto “El derecho a la igualdad y no discriminacién de las personas con
discapacidad”.
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Para el Sistema de Naciones Unidas en Uruguay el proyecto represento
un paso necesario y significativo, pero todavia insuficiente para contribuir
a transformar la realidad social, cultural y normativa, siguiendo el mandato
de no dejar a nadie atras. Solamente un esfuerzo conjunto, comprometido
y articulado como el que sostuvo esta iniciativa de multiples actores e
instituciones permitira alcanzar una sociedad masinclusiva, justa e igualitaria,
libre de todo prejuicio y discriminacién, cualquiera sea la condicion de las
personas.

Tatiana Vasconcelos y Renata Scaglione, coordinadoras del proyecto.
Juan José Meré, asesor VIH/Estrategia No dejar a nadie atras, UNFPA.
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NOTAS DE LA RELATORA

Este trabajo recoge un abordaje general de los temas y las inquietudes
que se presentaron a lo largo de las seis jornadas del “Ciclo de formacion
sobre el derecho a la igualdad y no discriminacion de las personas con
discapacidad”, cuyo programa oficial se incluye al final del documento.
Para profundizar en aspectos o datos especificos, el registro completo esta
disponible online.

El programa recorre un vasto campo que atraviesa situaciones personales y
familiares tanto como organizacion civil, mandatos histéricos, dimensiones
politicas, inequidad, derechos humanos, proyectos de vida, ciudadania,
responsabilidades institucionales, enfoques juridicos y modelos sociales.
La participacién en las jornadas habilita —especialmente a las personas
no familiarizadas con la tematica discapacidad— una apreciacion de la
potencia conceptual del colectivo y su trayectoria junto con la constatacién
de prejuicios inadvertidos ante realidades histéricamente desatendidas.

A través de la revisibn completa y la edicion de las exposiciones
desarrolladas, este documento presenta los desafios actuales relacionados
con la discapacidad y su vinculacion con las politicas publicas. La redaccion
resume conceptos centrales que fueron discutidos por diferentes personas,
ordenados en areas tematicas para favorecer su comprension. Las citas
son textuales en los casos acreditados y se agregaron aportes del publico
que enriquecen la perspectiva. Las frases en negrita se introdujeron en el
proceso de edicidn para sefialar ideas clave.

En los paneles participaron responsables de politicas publicas y de areas
técnicas, asi como representantes de organizaciones civiles, el campo
académico, organismos de cooperacion y el Estado en territorio. La
dinamica de presentaciones y didlogo con el publico ofrece dimensiones
practicas y experiencias muy Utiles para apreciar los multiples aspectos y
ambitos alcanzados por la tematica. Fueron listadas como participaciones
del publico solo algunas intervenciones para consignar pistas acerca de
fortalezas, necesidad de informacion o formacion, realidades en espacios
de trabajo, aprendizajes, demandas y tensiones que se expresaron.

Victoria Melian

Victoria Melian es directora editorial especializada en desarrollo de medios y narrativa
institucional. Ha sido editora y jefa de redaccion en publicaciones de prensa, institucionales
y corporativas desde 2006. Coordiné la estrategia de Comunicacion de Plan Ceibal (2016-
2020) durante su consolidacién como institucién de referencia en innovacion educativa. Es
coordinadora de proyectos y relatora en politicas publicas para instituciones de gobierno,
organizaciones de la sociedad civil y organismos de cooperacién internacional como OPS,
OIM, UNESCO y UNFPA. Email: victoriamelian@gmail.com
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CURSO INTERNACIONAL - 24 EDICION

MERCOSUR Social: Acelerar la agenda para no dejar a nadie atras

HOJA DE RUTA - MODULO 3

Tercera Sesién

Fecha: Jueves 03 de octubre de 2024 Hora: 18:00 a 20:00hs (Uruguay)

Link Zoom: https://lus06web.zoom.us/webinar/reqister/VWWN
Mf5gcl3dTdG3ZeNydaHW?2g

Modulo 3: Derechos Humanos y Discapacidad

No es posible avanzar hacia el desarrollo sostenible sin garantizar
la efectiva proteccién de derechos e inclusion social de los grupos
de poblacion histéricamente mas relegados, como es el caso de las
personas en situacion de discapacidad. En este médulo se abordara el
paradigma del Modelo Social de la Discapacidad y las buenas practicas
de politica publica desarrolladas desde este enfoque.

Temas
Aportes conceptuales sobre el Modelo Social de la Discapacidad
La discapacidad en el contexto de los ODS

Enfoques innovadores de politicas publicas hacia las personas con
discapacidad

Conferencia Central

Natalia Guala - Experta del Comité de la ONU para la Convencion de
las Personas con Discapacidad y Directora técnica de Relaciones
Internacionales del Grupo Social ONCE (Espafia)

Daniela Gonzalez Ollino - Asistente Superior de Investigacion de la
Comision Econémica para América Latina y el Caribe (CEPAL)
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Casos pais / investigacion

Marcia Elena Alvarez - Oficial Nacional de Salud Sexual y Reproductiva
para Ecuador del Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas

Irene Velarezo - Responsable para temas de Discapacidad del Fondo de
Poblacion de las Naciones Unidas para Ecuador.

Proyecto interagencial: “Por el derecho a decidir de las personas con
discapacidad”

Celeste Leonardi - Oficial Nacional de Salud Sexual y Reproductiva para
Argentina del Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas

Marcelo Betti - Director Ejecutivo de Red por los Derechos de las
personas con discapacidad (REDI)

Experiencia “Derechos de las personas con discapacidad en Argentina”

Romina Rivero - Direccidon Nacional de Discapacidad, Secretaria Nacional
de Cuidados y Discapacidad, Ministerio Desarrollo Social del Uruguay.
Experiencia “Elaboracion participativa del Baremo Unico de Discapacidad
en Uruguay”.

Moderacion: Juan Meré - Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas,
Uruguay.

Espacio de Intercambio con los participantes y cierre
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MODULO 3: DERECHOS HUMANOS Y DISCAPACIDAD

Relatoria conceptual
Victoria Melian

El avance hacia el desarrollo sostenible no es posible sin garantizar la
efectiva proteccién de derechos e inclusién social de los grupos de poblacion
histéricamente mas relegados, como es el caso de las personas en situacion
de discapacidad. Este mddulo aborda el paradigma del Modelo Social de
la Discapacidad y las buenas practicas de politica publica desarrolladas
desde este enfoque en la region.

LINKAL REGISTRO COMPLETO

EL MODELO SOCIAL DE DISCAPACIDAD Y LA AGENDA 2030 DE DESARROLLO
SOSTENIBLE

Una de cada siete personas en América Latina tiene una discapacidad; se
trata de una poblacion de 85 millones que no se ve en la vida cotidiana. En
espacios educativos, lugares de trabajo, en reuniones sociales como un
cumpleanos, en una discoteca, un comercio o en el transporte publico, esta
relacién de una persona cada siete no se da. La Convencién de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las personas con discapacidad (en adelante,
Convencidn) y la Agenda 2030 de Desarrollo Sostenible son herramientas
para modificar esta realidad y asegurar la participacion de todas las personas
en igualdad de condiciones.

La Convencion, el primer tratado de derechos humanos del siglo XXI,
se firmo6 en 2006 y entrd en vigor en 2008, presentando una serie de
innovaciones. La principal, de sustancial importancia, es el cambio de
paradigma en cuanto a cémo se entiende la discapacidad. Hasta entonces
-y como subsiste todavia en varios constructos culturales—- la discapacidad
era considerada una deficiencia de la persona, quien debia esforzarse por
adaptarse al medio. Esta mirada, el “paradigma médico”, consideraba que
la persona que no se adaptara a lo socialmente aceptado debia, de algun
modo, “repararse”. Por esta razén también se le conoce como “modelo
médico rehabilitador”.

La Convencién cambia el enfoque desde la persona al medio: entiende
la discapacidad como una situacién con la que la persona se encuentra
cuando, en su interaccién con el entorno, aparecen barreras que le impiden
el ejercicio de derechos o la participacion plena en la sociedad. Este nuevo
paradigma se conoce como el “Modelo Social de Discapacidad”; la entrada
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en vigor de la Convencion determina que las personas pasen de ser objeto
de asistencia a ser sujeto de derecho. Al adoptar este modelo, la Convencion
marca la responsabilidad de los Estados de adoptar y adaptar las politicas
publicas necesarias para garantizar el acceso a derechos eliminando las
barreras. Aunque la enunciacion del modelo tedérico no es compleja, la
implementacion practica enfrenta desafios.

“Las personas con discapacidad son hombres, mujeres, nifios,
niAas, personas mayores, personas migrantes, podemos Vivir
en zonas rurales o en pueblos indigenas. La discapacidad no
discrimina porque no depende de las personas, depende del
entorno y nos puede tocar en cualquier momento de la vida”.

Natalia Guala

Con la participacién activa —en todas las etapas del proceso de negociacion,
redaccion y aprobacién en Naciones Unidas— de las organizaciones de
personas con discapacidad, consideradas las principales expertas en el
tema, la ratificacion de la Convencion avanzo velozmente y hoy alcanzaa 193
Estados parte. Su aprobacion no implica la creacion de nuevos derechos sino
el reconocimiento de los mismos derechos civiles, politicos, econémicos,
culturales, ambientales, sociales, a todas las personas en igualdad de
condiciones. Determina un marco de obligaciones y responsabilidades de
los Estados, a la vez que configura una guia para avanzar en la eliminacion
de las barreras que limitan el acceso a derechos.

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible de la Agenda 2030 incorporan por
primera vez a las personas con discapacidad como uno de los grupos meta
en una agenda global de desarrollo. Son mencionadas de manera explicita
en cinco objetivos especificos y de forma implicita en toda la agenda, por
lo que los avances en los Obijetivos de Desarrollo Sostenible implican, a la
vez, implementar la Convencion.

La Agenda 2030 recoge el paradigma social y lo transforma en metas
especificas de areas estratégicas como el empleo, la educacion o la equidad
de género. El Objetivo de Desarrollo Sostenible habla de garantizar una
educacioén para todas las personas incluidas las personas con discapacidad
a la vez que, entre sus recomendaciones, el Comité de Naciones Unidas
encargado del seguimiento de la Convencién profundiza en la educacion
inclusiva. La Agenda establece como objetivo el empleo decente, un tema
incluido en la Convencién, y hace referencia a personas con discapacidad
cuando se refiere a la igualdad entre hombres y mujeres. Algo similar
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ocurre en relacion a la Justicia o a las instancias de cooperacién. Estas
intersecciones entre Agenda 2030 y Convencidén permiten articular, pensar
de forma transversal, los objetivos y la politica publica en un marco de
derechos humanos.

Mecanismos de monitoreo y apoyo

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) de
Naciones Unidas esta integrado por 18 personas expertas independientes
y es elegido a propuesta de los Estados parte de la Convencidn. Se
ocupa de recibir los informes realizados por cada Estado sobre el avance
de la implementacién de la Convencion; ademas, recibe informes de
organizaciones de la sociedad civil, de instituciones nacionales de derechos
humanos y de organismos similares que puedan existir de acuerdo a las
jurisdicciones de los Estados. En funcién de estos informes el CDPD
emite un reporte con recomendaciones sobre las barreras que persisten
y las medidas o mecanismos que pueden adoptarse para avanzar en la
implementacion de la Convenciéon (por ejemplo, identificacion de normas
vigentes contrarias a la Convencién y como se podria cambiar la legislacién).
Se trata de un mecanismo de monitoreo y de apoyo a los Estados.

A nivel nacional, la Convencién establece que cada pais debe designar
un Mecanismo de supervisidn, acompafiamiento y asesoramiento
independiente, integrado por actores publicos, privados y organizaciones
de personas con discapacidad. EI Mecanismo nacional ayuda a cada
Estado parte a desarrollar politicas publicas y legislacién de implementacién
efectiva.

Todos los afos se realiza la revisién voluntaria de la Agenda 2030, una
conferencia de Naciones Unidas en la que se comparten los avances de cada
pais. En este informe de situacién de los Objetivos de Desarrollo Sostenible
es clave consignar indicadores y medidas vinculadas a las personas con
discapacidad para acceder a una perspectiva de la implementacion de la
Convencién. Las evaluaciones son herramientas para que la politica publica
pueda tener un impacto real en la vida de las personas con discapacidad,
como la incorporacion al mercado de trabajo, el acceso a mayores niveles
de educacion o a votar de manera autbnoma, tomar decisiones acerca de
la familia deseada y todas las formas de ejercicio de derechos a las que
acceden las demas personas.

En el ambito de la discapacidad, la dotacion presupuestaria —otro aspecto
clave en el éxito de la implementacion de politicas publicas- encuentra
todavia desafios importantes. La institucionalidad rectora en materia de
discapacidadrequiereademasunniveldejerarquiaque permitatransversalizar
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la perspectiva, ya que las politicas vinculadas a la discapacidad no son
especificas: son politicas educativas, de empleo, de salud, etc. vinculadas
a una infinidad de ambitos de la administracion publica. La interaccién y
asesoramiento de las entidades rectoras de politicas de discapacidad con
cada area del Estado es lo que asegura un enfoque de discapacidad en
todas las politicas publicas.

La Convencion incorpora un articulo especifico sobre la cooperacién
internacional como herramienta. Los casos de experiencias implementadas
en los distintos paises son también referencias Utiles para generar impacto
en la vida de las personas. La plataforma Red Global sobre Discapacidad
y Desarrollo inclusivo (GLAD) reline agencias de cooperacion, fundaciones,
empresas, agencias de Naciones Unidas como UNFPA y otras entidades que
ponen en comun las iniciativas a nivel global en el ambito de la discapacidad.
Facilita recursos econémicos, datos, investigaciones y practicas vinculados
a la tematica. Varias redes regionales estan trabajando en temas como
educacién inclusiva o de empleo a nivel de administraciones publicas. El
Programa Iberoamericano de Discapacidad trabaja en politicas publicas
y cooperacién entre paises, que intercambian experiencias, formacion y
asistencia técnica.

“La Convencion va a poder avanzar en su implementacion y
vamos a avanzar en el logro de los Objetivos de Desarrollos
Sostenible si pensamos en politicas con una mirada transversal.
En politicas educativas desde un ministerio de Educacion que
pueda contar a la hora de implementar la educacion inclusiva, por
ejemplo, con la entidad rectora en politica de discapacidad, pero
no vamos a crear un ministerio paralelo para la discapacidad”.

Natalia Guala

La discapacidad en la estadistica

Como reflejo de su marginacion y exclusion la poblacién con discapacidad
vive una invisibilidad estadistica que se transforma en una barrera mas
para la igualdad de condiciones en el acceso a derechos; la necesidad
de datos, informacién e indicadores sobre discapacidad es urgente en
Ameérica Latina. Fortalecer la recopilacion y sistematizacion de informacién
oportuna actualizada en areas clave, como educacion, empleo o salud
sexual y reproductiva, permite conocer la situacién, contar con insumos
para el disefio de politicas publicas y realizar un seguimiento de estas
politicas, vinculadas a la Convencién de Derechos sobre las Personas con
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Discapacidad y a la Agenda 2030 de Desarrollo Sostenible. EI Consenso
de Montevideo sobre Poblacién y Desarrollo incluye temas de las personas
con discapacidad de manera transversal y requiere también seguimiento de
sus medidas prioritarias.

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible cuentan con indicadores de
seguimiento y revisiones constantes por parte de Naciones Unidas y la
Comisién Economica para América Latina y el Caribe (Cepal), aunque en la
desagregacion de datos la falta de informacién no siempre permite ver los
avances hacia las metas en personas con discapacidad. Hay paises que no
cuentan con la informacién necesaria para calcular el indicador establecido
en la Agenda 2030 en las personas con discapacidad y algo similar ocurre
en el Consenso de Montevideo. La Quinta Conferencia Regional sobre
Desarrollo de América Latina y el Caribe resolvid recientemente crear
un grupo para trabajar de manera mas activa sobre los derechos de las
personas con discapacidad, que atraviesan tematicas como salud sexual y
reproductiva, territorio, migracion, género, establecidas en los capitulos del
Consenso, que hoy preside Colombia.

La recopilacion de datos y estadistica se contempla en el articulo 31 de
la Convencion, que indica: “Los Estados parte recopilaran informacion
adecuada, incluida datos estadisticos y de investigaciéon que les permita
formular y aplicar politicas a fin de dar efecto a la presente Convencion”.
La creacién de acciones para la recopilacién de datos y estadistica es un
mandato a los Estados que implica crear las mejores fuentes de datos y
fortalecerlas para crear politicas publicas ubicadas en el paradigma del
modelo social. Es un desafio para la region comenzar a acercar informacion
a responsables técnicos y de politicas publicas para vincular los datos con
este paradigma que considera a las personas con discapacidad sujetos de
derecho y que no ha permeado en toda la sociedad latinoamericana.

Ventajas y desventajas de las fuentes de datos

Los datos estadisticos provienen en parte de registros administrativos de
diferentes areas, como salud, educacioén o proteccién social. Otra segunda
fuente son las encuestas estadisticas; algunas son especificas sobre
personas con discapacidad mientras que otras, como las encuestas de
hogares, pueden incluir un mdédulo especifico sobre discapacidad. Los
censos de poblacién y vivienda constituyen una tercera clase de fuentes de
datos, a los cuales puede agregarse una bateria de preguntas para captar
informacién sobre discapacidad. Estos instrumentos tienen caracteristicas
y periodicidad diferentes, por lo que en conjunto ofrecen distintas ventajas
y también limitaciones para acceder a datos sobre discapacidad. Por
ejemplo, el censo de poblacién, que permite conocer cuantas personas
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con discapacidad hay en un pais, se realiza cada 10 afos, por lo cual es
necesario recurrir a datos administrativos, que se vuelven relevantes para
contar con informacion actualizada de la regidn, especialmente cuando son
abordados desde el enfoque del modelo social.

La recomendacion internacional para los paises de América Latina
es precisamente avanzar en el fortalecimiento de buenos registros
administrativos. El Grupo de Washington sobre estadisticas de discapacidad
(WG) promueve utilizar baterias de preguntas similares para facilitar la
comparacion entre paises y el Grupo de Buenos Aires, que convoca paises
de América Latina, profundiza desde 2021 en tematicas de encuestas,
censos Yy registros administrativos en la region.

Losregistros administrativos recopilaninformacion sobre empleo, educacion,
salud, de manera continua, al relevar constantemente a la poblacién que
accede a estos servicios. Como fuente, presenta en ocasiones limitaciones
relacionadas con la calidad y oportunidad de los datos. A la vez, la calidad
de los datos es dispar entre diferentes paises de la regién.

Normalmente asignados a ministerios vinculados a la planificacién o la
salud, la existencia de registros de personas con discapacidad da acceso
a informacién sobre caracteristicas, como el tipo de discapacidad, o
situacion socioeconémica, cuando el registro es realizado por instituciones
asociadas a entrega de pensiones u otras transferencias monetarias. La
recomendacion internacional es incorporar en el registro la perspectiva
social y trascender el antiguo paradigma de la mirada médica.

Las encuestas —que pueden ser de hogares incluyendo tematicas de
discapacidad o especificas sobre discapacidad- son mucho mas amplias, en
cuanto a preguntas, que los censos de poblacién y tienen una periodicidad
mayor. Al tratarse de una muestra, y no del total de la poblacién, puede
tener limitaciones de alcance territorial (en areas rurales) u otros aspectos
metodoldgicos.

Los censos de poblacién son fuentes de datos de cobertura universal que
permiten desagregar geograficamente a nivel de municipios o comunas
y también de divisiones administrativas, como estados o provincias. Se
puede conocer la situacién de las personas con discapacidad asociadas a
las preguntas del censo en las distintas tematicas. Se realizan cada 10 afios
y en algunos paises estos censos se vieron retrasados en épocas recientes
por efecto de la pandemia. Dadas las diferencias de periodo de los censos
entre paises no es posible precisar el nUmero exacto de personas con
discapacidad en la region.
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Dominios y gradiente en las mediciones

Para medir discapacidad los censos apuntan a un set corto de preguntas
en los siguientes dominios:

1. Ver, incluso si usa anteojos.

Oir, incluso si usa un dispositivo auditivo.
Caminar o subir escaleras.

Recordar o concentrarse.

Realizar tareas de cuidado personal.

2 o

Comunicarse en su idioma habitual.

La formulacién de las preguntas ha cambiado mucho desde la década de
1990 o incluso los anos 2000, erradicando formas del lenguaje que eran
habituales y hoy podrian estar incluso fuera de Derecho. El nuevo paradigma
introduce una gradualidad de dificultad en la que las personas se pueden
ubicar y que arroja mayor riqueza de datos en cuanto a caracteristicas
de la discapacidad. La comparacion del censo de 2010 en Panama —solo
indagaba en dominios sin especificar gradiente— que arrojaba 8% de la
poblacion con alguna discapacidad, con los resultados de 2023, que habilita
grados, muestra 12% de la poblacion que dice tener alguna limitacion y 5%
que tiene alguna discapacidad.

Recomendaciones internacionales

El Centro Latinoamericano y Caribefio de Demografia (CELADE) realiza
una serie de recomendaciones con el objetivo de armonizar la medicion de
discapacidad, fortalecer las capacitaciones a los encuestadores y mejorar
los testeos previos. Uno de los principales desafios de los Estados es
avanzar, a través de una vinculacidn estrecha entre la oficina nacional de
discapacidad y la oficina nacional de estadistica, en nuevas propuestas
de medicién incorporando preguntas de enfoque de derechos en lugar del
enfoque médico.

Es muy importante sensibilizar a las organizaciones de personas con
discapacidad acerca de la relevancia de conocer estas preguntas asi como
las particularidades de otros instrumentos estadisticos. Y del mismo modo,
sobre su participacién en todo el proceso de recopilacion de datos, desde
el disefio de las boletas y el entrenamiento de las personas que encuestan
hasta el analisis de los resultados obtenidos.

17



Relatoria. Ciclo de formacion sobre el derecho Igualdad y no discriminacion de las personas con discapacidad

“En ese trabajo conjunto hay una ganancia muy importante
en todo el proceso porque en ocasiones los censistas van a
encontrar personas con discapacidad en los hogares y van a
tener una sensibilizacion para realizar mejor las preguntas con
las que se capta la discapacidad”.

Daniela Gonzalez Ollino

Entre los desafios de politicas publicas se encuentran: la asignacién
presupuestaria; fortalecer el enfoque inclusivo; la participacién activa de
las organizaciones de personas con discapacidad para lograr un enfoque
transversal de discapacidad en las politicas; medidas para garantizar
el acceso a la salud de las personas con discapacidad, incluida la salud
mental; fortalecer la recopilacion y sistematizacién de datos para contar
con informacién sobre las personas con discapacidad.

“A veces, los empadronadores tienden a auto-responder y no hacen
la pregunta completa a las personas con discapacidad o a la persona
informante. O nos podemos encontrar con un hogar de personas sordas;
necesita contar con apoyos de intérpretes, por ejemplo, en lengua de
sefias, y en ocasiones hay personas sordas que trabajan también en esta
capacitacion. Luego también trabajar en la post del censo, cuando tenemos
los datos, pensar en qué informacién es necesaria para las personas de
la sociedad civil, qué caracteristicas le interesa relevar en algun informe.
Cuando trabajamos en los talleres con los paises de la region invitamos a
personas con discapacidad expertas en los temas de medicion, por ejemplo.
Qué mayor inclusion que lograr que sean los mismos expertos que trabajan
los temas, pero también son personas con discapacidad, quienes nos estén
mostrando cudles son las mejoras para hacer mejores mediciones”.
Daniela Gonzalez Ollino
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ENFOQUES INNOVADORES DE POLITICAS PUBLICAS HACIA LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

1. Proyecto interagencial Por el derecho a decidir de las personas con
discapacidad en Ecuador

En Ecuador, UNFPA profundizé a partir de 2015 el trabajo de inclusién en
discapacidad en su agenda de derechos sexuales y reproductivos, género
y data. Ese afo se realizd un taller en Montevideo del cual participaron
personas con discapacidad, técnicos de gobierno y algunos puntos focales
de UNFPA para trabajar un programa global: Nosotros decidimos (We
Decide). Este programa, que funciona en Ecuador desde 2017, esté dirigido
a adolescentes y jovenes en las areas de salud sexual y reproductiva y de
violencia basada en género.

“Un dato en el censo de 2010 fue lo que nos permitié hacer
abogacia. Fue un dato disparador, ya que por primera vez se
preguntaba a la persona a qué edad tuvo su primer hijo. Y resulta
que el 3% de las mujeres con discapacidad respondieron que
tuvieron su primer hijo antes de los 14 anos y era un grupo de
personas que reportaba discapacidad intelectual, que estaban
ademads casadas o juntas. Ese tema nos preocupé mucho y
también el tema de que muchas mujeres, cuando iban a los
servicios de salud y tenian discapacidad, ni bien entraban les
decian: ‘El area de discapacidad esta alla’ y si iban jovenes por
anticoncepcion les decian que tenian que llevar a sus padres o
tutores”.

Marcia Elena Alvarez

El trabajo para transversalizar el tema de discapacidad no puede ocurrir sin
contacto intersectorial entre organizaciones estatales, organizaciones de la
sociedad civil, academia y, sobre todo, organizaciones de personas con
discapacidad. El proyecto We Decide plantea tres niveles de trabajo:

1. Incidencia politica y posicionamiento. Para visibilizar en la agenda
publica los temas de discapacidad en joévenes, adolescentes vy
mujeres.

2. Fortalecimiento de capacidades de estos sectores. Se conformd
un comité intersectorial compuesto por el Consejo Nacional de
Discapacidad, los Ministerios de Salud, de Inclusién social y de
Educacion y los Consejos nacionales de Igualdad de género e
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Igualdad intergeneracional, de Ecuador. Esta iniciativa mejora
las capacidades de las instituciones para trabajar en normativas
aprobadas por personas con discapacidad y personas cuidadoras
asi como su llegada al territorio venciendo barreras actitudinales.

3. La participacién de personas con discapacidad. Incluyendo las
plazas institucionales de expertos.

“Estoy sumamente contenta de que tengamos en el UNFPA desde
hace casi dos arfios a una experta que ademas es una joven con
discapacidad que pueda tener la voz. Yo nunca he sentido que
estoy representando a las personas con discapacidad porque
no me puedo poner en sus zapatos y siempre tiene que ser la
voz de las personas con discapacidad la que pueda reflejar sus
necesidades, sus expectativas, y posicionar sus derechos”.

Marcia Elena Alvarez

A partir del Plan Nacional de Salud Sexual y Reproductiva de Ecuador —que
cuenta con un lineamiento especifico de discapacidad— UNFPA, en conjunto
con el Ministerio de Salud Publica y con la participacién de las personas con
discapacidad, desarrollé en 2017 un Manual de Atencién integral en salud
sexual, que esta en proceso de actualizacién. El trabajo de abogacia se ha
centrado en los derechos sexuales y reproductivos, asi como en una vida
libre de violencia para personas con discapacidad a través de la mencién en
la legislacion y el desarrollo de materiales como guias o cursos, incluyendo
una guia especifica para adolescentes y jovenes con discapacidad. En
alianza con organizaciones de la sociedad civil se desarrollé material
informativo con estandares accesibles. Se busca ademas la participacién
y fortalecimiento de la dirigencia de mujeres, entendiendo que, si bien la
discapacidad es un tema transversal, las poblaciones de mujeres, nifas,
ninos y adolescentes conforman interseccionalidades rezagadas, tal como
reconoce la Convencion.

El proyecto We Decide se vincula con consultas de normativa y politicas
publicas, agendas de mujeres y LGBTIQ+, consejos consultivos nacionales
de adolescentes, procesos de liderazgo como la Red de Jbévenes con
Discapacidad y otras iniciativas de empoderamiento. El diagndstico y
protocolo interinstitucional de acceso a atencién en violencia basada en
género a mujeres indigenas con discapacidad abre el espectro a datos
sobre la realidad de la discapacidad en Ecuador, sobre todo en el area
rural.
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El trabajo de incidencia de UNFPA logré incorporar las preguntas del Grupo
de Washington al Censo Nacional de 2022, lo que ha permitido obtener
cifras para el desarrollo de politicas publicas como el reporte de 7% de
personas con discapacidad funcional en alguna de las actividades de su
vida diaria. De acuerdo a estos datos, un millén de personas podria tener
discapacidad en Ecuador; la falta de documentacién oficial que acredite la
discapacidad es un desafio aln pendiente para el Estado.

“Es para mi un honor ser parte de UNFPA y liderar este proyecto como mujer
con discapacidad, como mujer con paralisis cerebral. Es necesario que
estemos en los procesos de toma de decisiones. Si bien nosotros tenemos
el conocimiento diario de todo lo que vivimos y necesitamos, es fundamental
tener espacios también para participar, no solamente en la participacion
politica de ejercer nuestro derecho al voto sino en los diferentes espacios
de la sociedad en general”.

Irene Velarezo

Las investigaciones Embarazo en mujeres adolescentes con discapacidad.
La violencia basada en género y desafios de cuidado y Cuerpos que si
importan, derribando mitos. La practica del incesto en nifias y adolescentes
con discapacidad, desarrolladas por el UNFPA a lo largo del proyecto We
Decide, han marcado la forma de estudiar la discapacidad en Ecuador y
fueron premiadas como buenas practicas.

La implementacion de la Convencién y el empoderamiento se apoya
actualmente a través de multiples actividades en el marco de Por el derecho
a decidir de las personas con discapacidad, un proyecto interagencial que
involucra a UNFPA, PNUD, voluntarios ONU y ACNUR.

Entre los desafios que ha podido evidenciar el trabajo del UNFPA estan:

e Fortalecer la educacioén inclusiva y la educacion integral de la
sexualidad para adolescentes con discapacidad y sus familias.

o Fortalecer las organizaciones de personas con discapacidad en
salud sexual y reproductiva y violencia basada en género.

@ Desarrollar politicas y procesos de capacitacion para personas con
discapacidad, personas cuidadoras y asistentes personales.

® Promover el derecho a decidir, derribar barreras actitudinales e
incidir en el cumplimiento de estandares de accesibilidad.

@ Fortalecer las medidas para facilitar la participacién social y politica,
sobre todo de las personas menos representadas.
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“Para participar y para ser parte de una sociedad necesitamos
como base tener espacios y tener medios accesibles para
poder desemperiarnos de la mejor manera teniendo en cuenta
los diferentes ajustes razonables de acuerdo a las diferentes
particularidades de cada una de las personas”.

Irene Velarezo

2. El fortalecimiento de las organizaciones de personas con discapacidad en
Argentina

La autonomia de las personas con discapacidad todavia es un desafio y
por eso el proyecto interagencial desarrollado en Argentina busco contribuir
a la vida independiente. Promoviendo la realizacion del ejercicio de la
capacidad juridica de las personas con discapacidad fue un trabajo apoyado
por el Fondo de Naciones Unidas por los derechos de las personas con
discapacidad, implementado por UNFPA junto a OPS, PNUD y UNICEF.

En una primera etapa diagndstica surgié como tema prioritario la necesidad
de fortalecer el acceso a la salud sexual y reproductiva. En la segunda etapa,
focalizada en la implementacion programatica, se identificaron areas de
trabajo, como potenciar la participacion de las personas con discapacidad
en laimplementacion de politicas publicas y la transversalizacion del enfoque
de derechos en mecanismos de planificacion, coordinacién y seguimiento
de los Objetivos de Desarrollo Sostenible.

Como oportunidades y desafios se abordaron las barreras para el acceso
a la salud -especialmente la salud sexual y reproductiva-, la generacion
de datos y el fortalecimiento de las organizaciones de personas con
discapacidad. En articulacion con la entonces Direccion de Salud Sexual
y Reproductiva del Ministerio de Salud de Argentina, UNFPA trabajé con la
Red por los derechos de las personas con discapacidad (REDI), que da voz
a diferentes organizaciones, en una propuesta de armado de Consejerias en
Salud sexual y reproductiva.

La Consejeria es un modelo que favorece la escucha y los vinculos entre las
personas usuarias del sistema de salud y los equipos de salud para facilitar
a todas las personas, sin discriminacién, la toma de decisiones respecto
al cuerpo y la sexualidad tanto en la funcién reproductiva como en la no
reproductiva.
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“Este modelo de Consejerias parte no solo desde la perspectiva
de derechos humanos, de género y de diversidad, que no
se discute que tiene que tener, sino también desde esta
perspectiva de discapacidad que implica pensar las personas
con discapacidad desde ese modelo social consagrado en
la Convencidon, como sujetos que tienen pleno derecho a su
salud sexual y reproductiva. Que hace foco especialmente en la
accesibilidad de las comunicaciones y en la infraestructura para
que sea accesible”.

Marcelo Betti

Este trabajo busca derribar una serie de estereotipos, muy arraigados, que
se constituyen en barreras. En primer lugar, el capacitismo, una forma de
pensar que subvalora a las personas con discapacidad negando de alguna
forma su plena autonomia para la toma de decisiones. Un enfoque de
derechos implica pasar de unaidea de maternidad y reproduccién obligatoria
a una idea de autonomia de los cuerpos y el goce, visibilizar la diversidad
sexual frente a la cisheteronorma asi como evitar la naturalizacién de los
roles de género hacia una mirada que tome conciencia de la violencia que
se ejerce contra las personas con discapacidad y, mas aun, mujeres con
discapacidad.

Ademas de las fuertes barreras actitudinales, las barreras comunicacionales
—que implican incorporar métodos alternativos de comunicacién, desde
lengua de sefias, macrotipos o descripciones hasta lenguaje facil para
personas con discapacidad intelectual- y las barreras arquitectdnicas son
determinantes, especialmente en los espacios de salud.

El modelo de Consejerias hace foco también en el rol profesional y la
transformacién que opera en las personas que lo ejercen al incorporar la
perspectiva de discapacidad, lo cual redunda en que la informacién a las
personas con discapacidad sea adecuada y oportuna.

“Van alojando las inquietudes, las dudas, los deseos y los
temores para apuntalar a las personas en su propia toma de
decisiones. Van orientando y facilitando el acceso a las practicas
de cuidados, dentro del sistema de salud, de las personas
con discapacidad. Y, al mismo tiempo, van acomparfando la
construccion de autonomia y la incorporacion del ejercicio de
los propios derechos sexuales y reproductivos”.

Marcelo Betti
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El material elaborado sobre la Consejeria contiene recursos y herramientas
para lograr un mayor acercamiento a las personas con discapacidad.
Encontrar a la poblacién es a menudo muy dificil a causa de las barreras en
la comunicacion, como vias de contacto poco eficientes o el bajo acceso a
la tecnologia. EI documento provee también propuestas de actividades de
promocion de talleres y articulos periodisticos que contribuyen a la reflexion.
Desde UNFPA y REDI se estan disefiando capacitaciones para difundir este
modelo de Consejerias basadas en visibilizar el derecho a la salud sexual y
reproductiva.

Otro proyecto en conjunto entre UNFPA, REDI y el Ministerio de Salud en
Argentinafueron los talleres sobre la Resolucién que implementa los sistemas
de apoyo y las salvaguardas en el area de la salud. En estos dos encuentros,
de los cuales participaron mas de 80 personas, se planted un diagndstico
de situacion y se discutio, entre las autoridades de la salud, la sociedad civil
y el organismo de cooperacion, la mejor forma de dar visibilidad a la falta
de implementacion en el area de la salud de las herramientas que sefiala la
Convencion para asegurar la igualdad en el acceso a derechos: sistemas de
apoyo, salvaguardas y ajustes razonables. La iniciativa fue considerada muy
fructifera tanto para los profesionales de la salud como para las personas
con discapacidad.

La cooperacion entre profesionales de la salud y sociedad civil impulsada por
UNFPA generé también, a raiz de la modificacion en Argentina de la Ley de
Contracepcioén quirdrgica, que permitia la esterilizacién forzada de personas
con discapacidad, una nota técnica para mejorar la implementacion de la
legislacion a nivel practico.

“Desde la sociedad civil estamos muy agradecidos por la
participacion que se nos dio. Creemos que es muy valioso el
aporte de UNFPA en nuestro pais para dar visibilidad y para
que se respeten los derechos sexuales y reproductivos de la
poblacion con discapacidad”.

Marcelo Betti
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3. Elaboracion participativa del Baremo Unico de Discapacidad en Uruguay

El proyecto del Baremo Unico Nacional de Discapacidad en Uruguay tiene
como antecedente el proyecto El derecho a la igualdad y no discriminacion
de las personas con discapacidad de UNFPA, que entre 2018 y 2020 realiz
el mapeo de los instrumentos de valoracion existentes que identificd entre
seis y siete instrumentos distintos de medicién de discapacidad. En el
marco de cooperacién 2021-2025 se inicio el desarrollo del baremo Unico.

El equipo de trabajo esta conformado por el consultor Hernan Soto, coautor
del baremo chileno, representantes del Ministerio de Salud Publica (MSP),
Banco de Previsidon Social (BPS), Ministerio de Desarrollo Social (MIDES),
la Comision Honoraria de Discapacidad y la Alianza de Organizaciones por
los Derechos de las Personas con Discapacidad, el UNFPA, OPS, ONU
Uruguay y UNICEF.

El proyecto fue aprobado por el comité de ética del BPS. Luego de desarrollar
el algoritmo del instrumento, protocolos, informes y el manual de aplicacion,
se elabord un sistema de calificacion y certificacion de discapacidad y un
programa de capacitacién para los equipos valoradores de BPS y MIDES.
En 2023 se realizé la validaciéon del instrumento en el rango de 18 afios y
mas, se presentd a la sociedad civil y se pensaron lineas de trabajo a futuro.

El instrumento se encuentra actualmente en la etapa de validacion de los
rangos de menores de edad y preparando una prueba piloto para la franja
de 18 afos en adelante. Se prevé el desarrollo proximamente de otros
indicadores como el indice de facilitacion de ambiente y algunos vinculados
a ayudas técnicas.

El Parlamento promulgé el 24/09/24 la Ley 20.378 que establece el Baremo
Unico como la Unica herramienta para valorar la discapacidad en Uruguay a
la vez que crea un Consejo asesor de expertos en instrumentos de medicién
de discapacidad.

Caracteristicas del instrumento

Qué es el Baremo Unico de Discapacidad

Es una herramienta de medicién multidimensional de la discapacidad
que abarca actividad, participacion y ambiente. Se valoran actividades
asignadas a cada rango etario de acuerdo a la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF). Ademas, se relevan
los factores del ambiente (que pueden ser facilitadores o barreras) a través
de un cuestionario.
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Quiénes elaboraron el baremo

Participaron 168 expertos y expertas nacionales e internacionales en el
proceso de elaboracion, incluyendo a las propias personas con discapacidad
y sus familiares.

Qué evalua el baremo

El desempefio, la dificultad en la ejecucién de actividades con y sin ayuda
técnica, asistencia, adaptacion y/o medicamentos, en el contexto real en el
que vive la persona.

Donde se realiza la valoracion
La valoracion se puede realizar en forma presencial u online.

Como se realiza la valoracion

Atendiendo la perspectiva de derechos, es la propia persona quien responde
sobre su situacién en un cuestionario autoadministrado, asistida por un/a
profesional capacitado/a en el baremo que se conoce como “valorador/a”.
Se evalua la actividad con apoyos y sin apoyos, preguntando a la persona
y midiendo el grado de dificultad; los apoyos pueden ser elementos como
lentes, bastdn, medicacion o la ayuda de otra persona. La persona reporta
un gradiente en el que 0 es “sin dificultad” y 4 es “mucha dificultad”.

Por qué hay franjas etarias

Porque el baremo explora actividades en distintos ambitos en funcién de la
edad de la persona. Los rangos de edad se dividen en cuatro franjas: de 6 a
23 meses, 2 a 11 aflosy 11 meses, 12 a 17 afios y 11 meses, 18 afios y mas.

Qué se hace si la persona no puede responder

Se le brinda asistencia y ajustes razonables para intentar que la persona
logre responder por si misma. En el caso de que no sea posible responder
brindandole asistencia y ajustes razonables se recurre al/la informante
significativo/a mas cercano a la persona.

Qué se hace si no existe un informante significativo
Se recurre a un/a profesional o al equipo tratante de referencia. Si no es
posible, responde el/la profesional valorador/a.

Qué incluyen los resultados
Elresultado final del estudio —que genera porcentaje de discapacidad, grados
de severidad y coherencia de la respuesta- incluye un informe de apoyos y
un informe biomédico funcional a través de formularios que completan los
profesionales de referencia antes de la instancia de valoracion.
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“Ameérica Latina y el Caribe tiene muy pocos ejemplos de baremo
unico. Esta presentacion nos ayuda a todos los paises a tener
experiencia para abogar por las personas con discapacidad.
Mas alla de la ley, hay que transformarla en acciones que hagan
Su vida cotidiana como la de las otras personas; sin barreras, sin
discriminaciones, sin estereotipos, y aprovechar la riqueza de la
diversidad humana”.

Romina Rivero
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