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Presentacion

En el 2018, Peru se convirtio en el primer pafs en el mundo en realizar una reforma integral de su legislacion para
reconocer la capacidad juridica de todas las personas con discapacidad en igualdad de condiciones que las demas.
El Decreto Legislativo N® 1384, que materializa esta reforma, introdujo un modelo de apoyos en el gjercicio de la
capacidad juridica, abandonando el modelo de sustitucion o representacion plasmado en las figuras de la interdiccion
y la curatela.

La reforma peruana representa un hito en el reconocimiento de los derechos personas con discapacidad,
considerando que el ejercicio de la capacidad juridica y la toma de decisiones sobre aspectos relevantes de la
vida son indispensables para la vida independiente, la inclusion y la participacion social de las personas. Se trata,
ademads, de un logro historico para los grupos mas invisibilizados y marginados del mavimiento de personas con
discapacidad, como son las personas con discapacidad intelectual y psicosocial, que con el cambio normativo pasan
a ser reconocidas como ciudadanas plenas, cuya voluntad y preferencias debe ser respetada.

Este nuevo escenario normativo constituye un reto importante para el Estado peruano y la sociedad en general, dado
que involucra profundas transformaciones sociales a diferentes niveles: personal, familiar y comunitario; que exigen
repensar nuestra percepcion e interaccion con las personas con discapacidad, asi como evaluar la forma en la que
los servicios publicos y privados dan respuesta a sus necesidades.

En este contexto, la presente Guia tiene como objetivo principal brindar pautas generales - tedricas y metodologicas -
para promover redes de apoyo para el ejercicio de la capacidad juridica y la toma de decisiones de las personas con
discapacidad en Perd. Este producto esta dirigido en particular al personal de las instituciones publicas y privadas
que trabajan en materia de discapacidad, asi como a las propias organizaciones de personas con discapacidad y sus
familias.



Este documento es el resultado de la ejecucion de dos proyectos pilotos de apoyo para la toma de
decisiones desarrollados por SODIS, conjuntamente con la Sociedad Peruana de Sindrome Down, el Centro
de Salud Mental Comunitario San Gabriel Alto, el Modulo Basico de Rehabilitacion Profesional del Hospital
Nacional Edgardo Rebagliati Martins, personas con discapacidad, familias, profesionales y otros actores
comunitarios. A partir de este aprendizaje, la presente Guia desarrolla una serie de estrategias practicas
para la conformacion y funcionamiento de redes de apoyo, que funcionan a nivel individual, interpersonal
y comunitario, promoviendo la autonomia y el ejercicio de derechos de las personas con discapacidad.

Esperamos que la revision de este documento pueda sensibilizar y movilizar a los distintos actores,
publicosy privados, a desarrollar nuevas experienciasy sequir construyendo en conjunto nuevas formas de
respeto a la autonomia de las personas con discapacidad, que no sustituyan su voluntad, y que garanticen
su ejercicio de ciudadania plena. Asimisma, esperamas que esta Guia contribuya a fortalecer el interés
y compromiso en la sociedad para incluir a esta poblacion en la participacion y vida en comunidad en
igualdad de condiciones.

Quisiera agradecer al equipo de SODIS encargado de la redaccion de esta Guia y el apoyo fundamental
prestado por la Fundacion Interamericana, esperando que este documento alcance los propésitos
esperados y contribuya a construir sociedades méas inclusivas para todas las personas con discapacidad.

Alberto Visquez Encalada
Presidente de SODIS
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CSMC:

DDHH:

OMAPED:

ONG:

PcD:

SODIS:

Convencion sobre los Derechos de la Persona con Discapacidad de
las Naciones Unidas.

Centro de Salud Mental Comunitario.

Derechos Humanos.

Oficina Municipal de Atencion a la Persona con Discapacidad.
Organizacion no Gubernamental.

Persona con discapacidad.

ONG Sociedad y Discapacidad.
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En esta seccion revisaremos los aspectos generales e importantes
de esta Guia y nos situaremos en la problematica que enfrentan

las personas con discapacidad (PcD).




Informacion
general

01

¢;Cual es su
objetivo?

Brindar pautas generales, tedricas y
metodoldgicas, para promover redes de apoyo
en la toma de decisiones y el ejercicio pleno

de la capacidad juridica de personas con
discapacidad (PcD).

;A quiénes
CHERIDEY

Personas vinculadas a entidades publicas
y privadas, instituciones, organizaciones,
ONG's, redes, asociaciones,  colectivos,
grupos, espacios comunitarios, etc., con vy
sin discapacidad interesadas en abordar y/o
facilitar redes de apoyo para PcD promoviendo
su autonomia.
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Breve
revision

En eanos centramos en ;0ué meta queremos

alcanzar? El ejercicio pleno de la capacidad juridica y
la toma de decisiones de personas con discapacidad.
En esta seccion tenemos dos ideas principales. En
primer lugar, las PcD, incluyendo a las PcD intelectual y
psicosacial, son sujetos de derecho, pudiendo ejercer
estos de forma autanoma. En segunda lugar, el ejercicio
de la capacidad juridica abre la puerta al ejercicio de
otros derechos y a la toma de decisiones juridicas;
y, finalmente, introducir las redes de apoyo como una
posibilidad para ejercer la capacidad juridica.

En el nos enfocamaos en ;Como alcanzamos
é

nuestra meta? Promoviendo redes de apoyo para la
toma de decisiones autonomas. Este capitulo nos
aproxima en dos etapas. En principio, conoceremos
sobre los apoyos y las redes de apoyo, cOmo
funcionan y cuales son sus principales roles, para luego
profundizar en los apoyos para la toma de decisiones
autonomas. A continuacion, nos sumergiremos en las
estrategias para promover las redes de apoyo para
el ejercicio de derechos, desarrolladas a partir de las
experiencias llevadas a cabo en nuestros proyectos
piloto.



¢ Por que
es importante

estaGUIQ?

Desde el modelo médico se han brindado respuestas estatales limitadas, las cuales han estado concentradas en
medidas de proteccion, rehabilitacion y/o subvencion. No obstante, el énfasis en la “deficiencia” como el centro
de la problemdtica ha originado que las personas con discapacidad sean reducidas y tratadas unicamente
en base a ella; esto, a su vez, ha legitimado una serie de restricciones en el plano legal, entre ellas, la privacion del

Las personas con discapacidad (PcD) han
enfrentado una historia de exclusion y
de multiples restricciones en el ejercicio
de sus derechos y sus proyectos de vida.
Los abordajes tedricos que han ido desde
la prescindencia (las PcD son percibidas

como innecesarias en la sociedad)
hasta la inscripcion de la discapacidad
en un modelo médico (la discapacidad
es equiparada a la deficiencia) han
delineado las respuestas legislativas
y sociales dirigidas a abordar la
problematica de este colectivo.

ejercicio de su capacidad juridica y con esta, la posibilidad de tomar decisiones en igualdad de condiciones.

prescindencia

médico-rehabilitador

social




Desde el derecho, se aposto por la “proteccion” consistente en la remocion de la capacidad juridica, esto es,
del derecho de dirigir sus propias vidas, autorizando que sea un tercero quien decida en su lugar. Las PcD
intelectual y psicosacial se vieron particularmente afectadas con este tipo de previsiones dada la creencia de que
este grupo no posee aquellos "atributos racionales” que les permitan tomar decisiones correctas.

Asi, las graves vulneraciones de derechos humanos en hospitales psiquidatricos como consecuencia de
internamientos autorizados por terceros, las situaciones de conflicto de intereses en el marco de las
relaciones con un curador o curadora, la imposibilidad de involucrarse en actos juridicos cotidianos de
distinta complejidad como la firma de un contrato de trabajo, la obtencion de una cuenta bancaria, la
realizacion de tramites en entidades estatales, son una muestra de que el modelo de sustitucion de la
voluntad no sdlo resultaba insuficiente sino, ademds, contradictorio al objetivo protector para el que
inicialmente fue concebido.

No obstante, la adopcion del Decreto Legislativo 1384 decisiones validas, admitiendo la posibilidad de que
pone fin a esta historia de desigualdad, eliminando puedan contar con apoyos y salvaguardias en este
la categoria de incapacidad legal por razones de ejercicio plena de sus derechos.

discapacidad y, en consecuencia, reconoce la igual

potestad de PcD intelectual y psicosocial para tomar



La capacidad juridica
de las personas con

discapacidad como una

cuestion de derechos
humanos

En el afio 2006, la Asamblea General de Naciones
Unidas aprueba la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD); y en el afo 2008 Perl ratifica este tratado
internacional, lo cual significa que las disposiciones
establecidas en esta normativa son de obligatorio
cumplimiento para el Estado peruano. La COPD adopta
un enfoque de Derechos Humanos (DDHH), dejando de
lado las nociones médicas que fueron asociadas a la

discapacidad.

1

20 Naciones Unidas: https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf

La comprension de la discapacidad
desde un enfoque de derechos,
implica  reconocer que la
discapacidad es una situacion
preponderantemente social y no
médica; resultando de la interaccién
de una “deficiencia” o “diversidad
funcional” en la persona, y, por
otro lado, las mdltiples barreras del
entorno que restringen derechos.
En ese sentido, la respuesta social
debe apuntar a remover las barreras
del entorno que son las que impiden
la inclusién en sociedad y el pleno
ejercicio de derechos de las PcD.


https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf

Partir de un enfoque de DDHH implica reconocer, respetar y valorar nuestra diversidad humana en lugar de
encasillar y dicotomizar a los individues en normal/anormal, sano/enfermo, capaz/incapaz. En coherencia con
este modelo, los derechos no pueden estar condicionados a que una persona relna caracteristicas que lo ubiguen
dentro de lo "normal”y demuestre ser “capaz’, para que, solo asf, se les permita el gjercicio de derechos y su desarrollo
en diferentes ambitos de la vida.

El articulo 12° de la CDPD reconoce que todas las

e personas con discapacidad tienen derecho a tomar
decisiones en todos los aspectos de sus vidas y

en igualdad de condiciones. Con este enunciado se
— pone fin a una larga tradicion legal que categorizo a las
personas con discapacidad como “incapaces juridicos’;
y se abre |a puerta al reconocimiento de ciudadanos
plenos con la potestad de decidir sobre todas las
esferas de sus vidas al igual que cualquier otra persona.

En setiembre delana 2018, luego de un largo proceso de incidencia que involucro a actores multisectoriales, incluidos
grupos organizados de PcD, se aprueba el Decreto Legislativo 1384 que modifica el Cadigo Civil peruano y, con
él, finalmente se armoniza nuestra legislacion civil con las disposiciones contenidas en el articulo 12° de
la CDPD. La reforma del Codigo Civil reconoce la capacidad juridica plena de las PcD en igualdad de condiciones,
introduce la figura de los apoyos para el ejercicio de derechos, y requla salvaguardias para garantizar el respeto a
estos derechos.



Las personas con

Si bien las personas con discapacidad (PcD) han sido

d|ScapaC|dad y Su reconocidas como portadoras de ciertos derechos—
capacidad juridica en es decir, no existian dudas de que tenian derecho al
trabajo, a la salud, a la autodeterminacion— se les habia

igualdad de COﬂdiCiOHES negado legalmente la posibilidad de ejercerlos.

&

Sibien tenian derecho al Si bien tenfan derecho a gozar Si bien padian tener
trabajo, no podian firmar su de atenciones en salud, no preferencias sobre donde o
contrato ni cobrar su sueldo. podian consentir a tratamientos cOmo vivir, su representante

de salud. tenia plena potestad para no

considerar estas preferencias.

Se evidencia como esta incompatibilidad en la practica vaciaba de contenido al derecho.

El estandar contenido en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)y
reconocido en el Decreto Legislativo 1384 establece que el igual reconocimiento como persona ante la ley significa
que las PcD puedan ejercer su capacidad juridica en dos planos:

a) sean reconocidas como titulares de derechos y
b) puedan ejercer estos derechos.



Para esto, la pregunta clasica: seria actualizada por:

;0ué se necesita para que todas las

;Quién es vonaz y quién no de . .
o verdzy g personas con discapacidad

ejercer sus derechos y ~iudadania?

puedan ejercer sus derechos y su ciudadania?

El reconacimiento pleno de este derecho admite la posibilidad de que las personas puedan
contar con apoyos para ejercer este derecho.

hacia un sistema de

Esto significa, migrar de un esquema de “sustitucion”
apoyos para la toma de decisiones,

asi como contemplar salvaguardias para garantizar
el respeto de sus decisiones y preferencias.

reemplazo de i1a persona en la toma de

decisiones y ejercicio a2 derechos

El reconacimiento y respeto a la capacidad juridica de las PcD no solo se trata de un cambio nominal, sino que
implica una profunda transformacion en nuestra concepcion del derecho de capacidad juridica y las libertades
fundamentales. No cabe duda de que este cambio serd insuficiente sin la transformacion social y el cambio
cultural que pasa por empezar a percibir y validar a la PcD como a un igual.

La implementacion de esta reforma es un reto que trasciende el plano legal; de hecho, sus alcances no solo impactan
el trabajo de jueces, notarios y entidades publicas, sino que impactan directamente la vida de las PcD, sus familias e
instituciones publicas y privadas, cuyo trabajo tiene un fuerte componente en materia de discapacidad a nivel sacial y
comunitario. Por ello, es imprescindible cuestionar ciertas practicas y abordajes y apostar por propuestas que respondan
al enfoque de la norma, involucrando principal y directamente a las mismas PcD y a sus personas cercanas,
potenciales apoyos, para reparar y superar siglos de exclusion y discriminacion estructural.

La presente Guia nos brinda una oportunidad para compartir las pautas
teoricas y practicas que nos pueden aproximar a la identificacion,

generacion y fortalecimiento de redes de apoyo para la toma de decisiones
y el ejercicio de derechos de las PcD.




El gjercicio de
la capacidad

:: juridica y
:: |atoma de

decisiones
de personas con
discapacidad

1.1.

1.2.

Las personas
en situacion de
discapacidad

La capacidad juridica:
El derecho a ejercer
derechos y tomar
decisiones



capacidad juridica
autonomia
libertad
ciudadania

Plantear como meta que sea efectivo el pleno ejercicio de la

capacidad juridica de las PcD es el primer paso para trabajar en

promover sus redes de apoyo.




Las personas
con discapacidad son

sujetos de
derechos

1.1.1.
¢Qué significa
tener discapacidad?

La discapacidad es una construccion social y cultural en
evolucion; se define como la consecuencia resultante
de la interaccion entre dos elementos?

-l La condicion de una persona con
limitaciones o diversidad fuera de
lo considerado “normal”

y

2 Las barreras del entorno para el
ejercicio de derechos

La COPD senala que: “las personas con discapacidad
incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que,
al interactuar con diversas barreras, puedan impedir
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las deméas™.

26 “Instituto de Democracia y Derechos Humanos de la Pontificia Universidad Catdlica del Pert (IDEHPUCP): http://idehpucp.pucp.edu.pe/wp-content/uploads/2015/03/Libro-Discapacidad-PDF-

VERSI%C3%93N-COMPLETA-FINAL.pdf
*Naciones Unidas: https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf


https://idehpucp.pucp.edu.pe/wp-content/uploads/2015/03/Libro-Discapacidad-PDF-VERSI%c3%93N-COMPLETA-FINAL.pdf
https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf

NolRER] BARRERAS DEL ENTORNO

eeceee |35 quUeariginan eeeeee
LA SITUACION DE DISCAPACIDAD

Al'ser la discapacidad una situacion de desigualdad preponderantemente social en el acceso a derechos, la respuesta
mas efectiva deja de lado aquellas intervenciones que pretendan curar o rehabilitar a una persona y, en su lugar,
apunta a remover barreras que impiden el ejercicio efectivo de derechos, la participacion sacial y la ciudadania.

€€ La situacion de discapacidad no se genera con una
condicion en particular, sino como consecuencia
de las barreras sociales del entorno que impiden el
acceso a derechos en igualdad de condiciones.

»

CONDICIGN / DEFICIENCIA
/ DIVERSIDAD

BARRERAS DEL
ENTORNO

SITUACION DE
DISCAPACIDAD



1.1.2.

¢;Qué entendemos por
discapacidad intelectual
y discapacidad
psicosocial?

La ‘discapacidad mental” hace referencia a las personas
que, bajo un modelo medico, cumplirfan criterios de
manuales diagnosticos como el Manual diagnostico
y estadistico de los trastornos mentales (DSM), para
ser considerados con ‘trastornas” o ‘enfermedades
mentales”. Estos dltimos se caracterizan por
una combinacion de pensamientos, emaciones,
comportamientos y relaciones con otros de manera
“anormal™.

Desde un enfaque de derechos que valora la diversidad humana, y cuestiona las etiquetas y criterios diagnosticas
que separan lo considerado hegemanicamente como lo “‘normal” de lo “anormal”, se propone utilizar en adelante, para
fines de esta Guia, los términos de discapacidad intelectual y discapacidad psicosocial de manera diferenciada, y

en reemplazo del termino discapacidad mental.

Por un lado, |a discapacidad intelectual hace referencia a las barreras gue

enfrentan las personas con una particular forma de procesar la informacion
p cognitivamente, lo cual se interpreta como “limitaciones significativas tanto

en el funcionamiento intelectual- es decir, en el razonamiento, aprendizaje
y resolucion de problemas-, como en la conducta adaptativa, que cubre una
gama de habilidades sociales y practicas cotidianas™.

Estas limitaciones enfrentadas a las barreras del entorno como de
informacion, comunicacion, actitudinales y juridicas dan como resultado
una situacion de discapacidad.



https://www.who.int/teams/mental-health-and-substance-use
https://www.aaidd.org/intellectual-disability/definition

Por otro lado, la discapacidad psicosocial es un término que se nombra
desde la misma experiencia de las “personas que se identifican a si mismas

COMO usuarias, ex-usuarias y/a sobrevivientes de la psiquiatria o de servicios
de salud mental; personas que han vivido experiencias de locura, problemas
de salud mental, y/o discapacidades psicosociales™.

Es importante dejar en claro que no todas las personas que se identifican
de alguna de las maneras antes descritas se encuentran en una situacion de
discapacidad psicosacial; en otras palabras, tener un diagnostico psiquiatrico
no es sindnimo de tener discapacidad psicasacial, pues la discapacidad es la
resultante de las barreras que impiden a las personas con estas experiencias
a vivir su ciudadania, que se respete su autonomia y ejercicio de derechos.

€ € Las personas con discapacidad intelectual y
psicosocial son sujetos plenos de derechos;
corresponde generar ajustes y apoyos en caso
sean necesarios para asegurar su efectivo
ejercicio. ”)

- retrasado

\ocO

SRed Mundial de Personas Usuarias y Sobrevivientes a la Psiquiatria (WNUSP): http://www.wnusp.net/ 29
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http://www.wnusp.net/

La capacidad
juridica:
el derecho a

gjercer derechos
y tomar decisiones

Si deseas
saber mds sobre
la problemdtica de la
capacidad juridica de las PcD
y los cambios recientes en
Perd, revisa la pag 18 de
esta Guia.

La capacidad juridica hace referencia al derecho que

60”9 S|gn|f|ca todas las personas tenemos para tomar decisiones de
Capacidad juridica forma auténoma. Estas decisiones pueden tener un

, impacto juridico -por ejemplo: casarse, votar, consentir
y pOl' que es tan tratamientos, etc.-; y deben ser respetadas por terceros.
iImportante para

Ejercer derEChOS? (contamos con derechos)

000 000O0OCGCOGOEOGOEOSSEOSEOSNOISIO +

Capacidad de goce

Capacidad de ejercicio

(podemas ejercitar estos derechos)

Hacer efectivo el derecho de la capacidad juridica
abre la puerta al ejercicio de otros derechos.



Tomamos decisiones y realizamos actos con relevancia juridica en nuestro cotidiano constantemente:

FINANZAS

Cuando compramos alimentos o algun producto en una
tienda, cuando pagamos nuestro transporte, cuando
firmamos por la adquisicion de un servicio como un
nuevo chip de linea telefanica, luz, agua, etc.

1.2.2.

Las personas con
discapacidad intelectual
y psicosocial tienen
derecho a ejercer su
capacidad juridica en
igualdad de condiciones

SALUD

Cuando sacamos cita y vamos al medico, cuando
compramos alguna medicina, cuando consentimos o
rechazamos algun tratamiento u operacion quirlrgica,
etc.

Las personas sin discapacidad han naturalizado el
hecho de poder realizar una serie de actos, puesto que
su entorno presume su capacidad para involucrarse en
estos. No obstante, el colectivo de PcD -particularmente
PcD intelectual y psicosocial- ha lidiado con
concepciones erraneas bajo las cuales se concibe que
no pueden realizar determinados actos debido a su

discapacidad y a una serie de ‘criterios protectores’

que equiparan discapacidad a incapacidad absoluta
para desenvolverse en el plano legal.



La denegacion del ejercicio de la capacidad juridica de las PcD, particularmente PcD intelectual y
psicosocial, desestima su autonomia para relacionarse legalmente con otros: significa cerrar la puerta

a su ciudadania y a sus decisiones en diferentes esferas, como el desarrollo de un proyecto de vida y la
participacion activa en sociedad.

Al'respecto, el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ha establecido en su Observacian General
N°1 que la capacidad juridica y la capacidad mental son conceptos distintos.

La capacidad mental es un término que no tiene una
La capacidad juridica hace referencia a definicién objetiva ni consensuada, sino mds bien varia segin

1) ser titular y 2) ejercer nuestros derechos y contextos y paises. Este concepto suele hacer referencia a
obligaciones. la aptitud o “habilidad” para tomar decisiones y puede ser
diferente para cada persona en funcion de muchos factores.

Acorde con el articulo 12 de la CDPD, los criterios para determinar la capacidad mental no
deben utilizarse como justificacion para negar la capacidad juridica.

] 2 3 Todas las personas tomamos decisiones constantemente.
[ ] [ ] [ ] .
Algunas veces, los terceros no se involucran en este

proceso; mientras que, en otras, nos apoyamos en

La toma de de(:|S|0nes ofras personas y herramientas que nos brindan
aut()nomas informacion y/o apoyo durante el proceso y/o gjecucion

de una decision.

000 00000OCOGCEOSGCEOSEOSOSIO
Nuestras decisiones pueden darse por diversas razones
y motivaciones; por ejemplo, podemos decidir en base a
nuestra razon, a informacion (veridica o no), a nuestras
emociones, a nuestra intuician, etc.



No obstante, se tiene un aspecto en comun: decidimos
en base a nuestra voluntad. Tomar decisiones de
forma auténoma significa que las decisiones en las que
nosinvolucramos son libresy voluntarias, es decir, estan
libres de manipulacian, presion, amenaza y finalmente
no existe alguien decidiendo en nuestro lugar.

En otras palabras, ya sea que obtengamos el resultado
esperado o no, nuestras decisiones suelen recoger
nuestra voluntad, y a través de este ejercicio frecuente
en nuestras vidas, obtenemos la experiencia necesaria
que nos permite fortalecer nuestra autonomia para
tomar decisiones cada vez mas complejas.

Es importante recordar que tomar decisiones auténomas no significa tomar decisiones solos 0 de manera
independiente necesariamente; las decisiones pueden tomarse de manera individual o se puede recurrir a otras
personas para tomar decisiones con apoyos: mientras las decisiones sigan siendo nuestras y no se reemplace
nuestra voluntad, seguirdn siendo decisiones auténomas. Lo mismo debiese ocurrir con las PcD intelectual y
psicasocial, respetandose su voluntad y capacidad juridica.

Ahora que ya tenemos clara nuestra meta en el Capitulo 1,
es decir, el ejercicio de la capacidad juridica y la toma de

decisiones de PcD, corresponde aproximarnos al como
en el Capitulo 2.




Promoviendo
redes de

dp0yOparala ::::
toma de HH 22
decisiones  ::i:
autonoma

2.1.

El sistema de redes
de apoyo como un
derecho

Estrategias para
promover redes de
apoyo para el gjercicio
de derechos



Esta seccion pretende abarcar un siguiente paso: promover redes

de apoyo para el ejercicio de la capacidad juridica de PcD. Para

esto, se pretende profundizar en una herramienta que todas las
personas tenemos de manera potencial o efectiva: los apoyos para
la toma de nuestras decisiones.



El sistema de

redes de apoyo

como un derecho

é

Los apoyos son formas de

2 'I 'I asistencia libremente elegidos
e fefe por una persona mayor de
edad para facilitar el ejercicio
de sus derechos, incluyendo el

¢Quiénes son los

GPOYOS? apoyo en la comunicacién, en
la comprension de los actos
juridicos y de las consecuencias
de estos, y la manifestacion e
interpretacion de la voluntad de
quien requiere el apoyo.

definicion de apoyos » 9

Nuestro Codigo Civil peruano
senala como

En este sentido, entendemos por apoya(s) a la(s) persona(s) que cumple(n) un rol especifico de soporte en el ejercicio
de derechos de otra persona que lo requiera, tal como se senala en nuestro Codigo Civil.



2.1.2.

Tipos de apoyo

intensidad

necesidad

Si bien existen multiples maneras de solicitar y brindar
apoyo, para fines de la presente Gufa utilizaremos Ias
siguientes categorias, sequn el/la...

p,(‘,

Intermitente
Limitado
Extenso

Informales
Formales




Segun el soporte
que brinda

La bibliografia y la experiencia nos indican que
la manera en como las personas requieren,
brindan y reciben soporte, entre otras cosas,
para la toma de decisiones y el ejercicio de
derechos, es a través de diferentes medios,
agrupandolos asi en 2 grandes blogues: apeyo
a través del soporte emocional y apoyo a
través de la comunicacion de informacion.

Apoyo a traves
del soporte emocional

Es uno de los apoyos mas frecuentes que brindamos y
solicitamos frente a alguna situacion compleja.

El apoyo emocional se caracteriza por involucrar un
acompanamiento que se basa en escucha activa,
empatia, confianza, cuidado, respeto y apertura para
compartir emaciones y sentimientos.

Este acompanamiento permite generar una sensacion
de bienestar emacional en la persona que lo requiere,
haciéndola sentir escuchada, respetada, valorada vy
sostenida; lo cual le permitira tomar decisiones de
manera auténoma.

\4

Ejemplo:

Una persona que se encuentra alterada porque
es amonestada injustamente en su centro
de trabajo debe tomar una decision sobre
renunciar 0 mantenerse en su trabajo y sabre
cOmo conversar con su superior de esto, pero no
logra encontrar las palabras para comunicarle
su disconformidad. Dada esta situacion, una
companera suya, en su rol de apoyo, le presta
atencion, escucha y le brinda consejo; le
recomienda que es mejor calmarse primero, y
luego ir a conversar sobre la situacion.




Acceder a informacion y entenderla es un proceso
importante al momento de tomar decisiones; sin
embargo, mucha informacion en nuestro cotidiano
no estd al alcance o entendimiento de todas las
personas. Por ello, a veces recurrimos a una persona
que pueda brindarnos informacion Util y accesible, la
cual consideremos necesaria para solucionar algin
problema o tomar una decision informada y auténoma.

Hace unas semanas que una persona tiene dudas
sobre obtener el carnet de discapacidad de
CONADIS, y quisiera saber cuales son los requisitos
y los beneficios de este para tomar una decision
personal e informada en el caso desee tramitarlo.
Ya que no sabe a quién mas pedirle referencia y no
cuenta con internet, decide acudir a la OMAPED de
su distrito, pues unas vecinas le han comentado que
ahi puede acceder a mas informacion al respecto.
Al llegar, le entregan unos folletos con informacion
sobre sus derechos pero el lenguaje es técnico
(leyes y normas) y esto le significa una barrera
para acceder a la comprension del documento, por
lo que solicita que alguien de la entidad le apoye
comunicandole de manera verbal y accesible la
informacion de los materiales entregados.




Apoyo intermitente

Aparecen mds de una vez de forma esporddica y
no definida, durante un proceso de transicion o
aprendizaje de la persona o en situaciones similares.

El apoyo brindado puede ser bastante variado, tanto
como la necesidad de este.

\4

Segun la
intensidad’

Los apayos no son obligataorios, dependen de
las situaciones vividas por las PcD. Algunas de
estas situaciones se dan con mas frecuencia y
otras son excepcionales o para una actividad
en especifico, teniendo como factores a
considerar la duracion y la intensidad con la
que se brinda el apoyo.

Ejemplo:

Una persona esta pensando en sacar una
cuenta bancaria para manejar el dinero de su
trabajo, pero no conoce el procedimiento de
como hacerlo, como funciona una cuenta, sus
beneficios y usos. Para esto, le pide a su prima,
a quien justo se encontrg en el banco y sabe que
maneja una cuenta de ahorros, que la oriente un
poco sobre este procedimiento, con respecto a
queé requisitos piden y camo funciona la tarjeta
para acceder a la cuenta bancaria, entre otras
dudas que van apareciendo mientras conversan.




Apoyo limitado >

Se caracteriza por otorgarse de forma regular durante
un periodo corto de tiempo; el apoyo es puntual,
definido, especifico y limitado, dirigido usualmente
al logro de un nuevo objetivo de la PcD. Puede exigir
un coste inferior y menos personal que otros niveles de
apoyo mas intensos.

Apoyo extenso >

Suponen la necesidad de apoyo de forma regular y
continua en algunos dmbitos y entornos determinados
de la vida de la PcD. Su mayor diferencia radica en que
este apoyo solo se brinda en un area determinada.

Ejemplo:

Acaban de anunciar el cambio de puesto de
trabajo de un joven y ahora tiene nuevos jefes
y nuevas tareas; por lo que salicita un apoyo
dentro de la empresa que sea su facilitador
para el entendimiento y aprendizaje en este
proceso de inclusion y ajustes mientras se
adapta laboralmente.

Ejemplo:

Una PcD hatenido como apoyo desde que estaba
en la escuela a su hermana para acompanarle
enlosviajesy traslados en el transporte publico
(debido a un evento que ocurrio anos atras);
y ahora que esta en la universidad, siguen
yendo juntas a casa y a diferentes lugares. Se
acampanan mutuamente.




Segun la
necesidad o no de
designacion

Las personas que brindan apoyo o soporte
suelen ser cercanas, en quienes se tiene
confianza, pero también pueden ser personas
independientes que tienen conocimiento
sobre un tema en particular.

La designacion formal de apoyos es un
praceso notarial o judicial en el que elegimos a
una red de apoyos para que nos apoye en una
decision juridica determinada, convirtiéndose
asf en un apoyo formal®. Lo recomendable es
que nuestros apoyos formales hayan sido
antes apoyos informales.

Apoyos informales

Los apoyos informales serian las personas que
consideramos mds cercanas, usualmente, nuestra
familia, amistades, y/o pareja, quienes estdn a diario
en nuestras vidas; o personas que pertenecen a
nuestra comunidad o a una institucion, frecuentemente
debido a que nos vinculamos a ellas siendo usuarios de
alguin servicio publico o comunitario.

Estos apoyos suelen colaborar en nuestras decisiones
del cotidiano vinculadas a las diferentes dreas de
nuestra vida; no requieren de ningun tipo de criterio como
formacion profesional, duracion, o especificacion de algun
tipo; y no requieren de una designacion documentada.

Algunos de los espacios conformados por apoyos
informales son las redes de apoyo social (support
network), el apoyo mutuo entre pares (peer support); y el
apoyo de familiares y amistades.

v
Ejemplo:

Hace un tiempo Carlos no se siente satisfecho
con su tratamiento actual y viene pensando
en iniciar una terapia para hablar de sus
malestares. Su psiquiatra le ha recomendado el
servicio de psicologia del hospital, pero Carlos



https://busquedas.elperuano.pe/normaslegales/decreto-legislativo-que-reconoce-y-regula-la-capacidad-jurid-decreto-legislativo-n-1384-1687393-2/

no esta convencido. Su amigo Jose le comenta que una opcion que a €l le ha ayudado es ir a un centro
de salud mental cercano, y se ofrece a acompanarle a consultar. Carlos, después de recibir este apoyo e
informacion, decide que aln no desea iniciar el proceso de terapia, pero que, eventualmente, realizara el
proceso para trasladarse al centro de salud para explorar otras opciones.

Apoyos formales  p

Cuando el tipo de decisiones se ubiquen en un plano
formal, las personas que lo requieran podrdn apoyarse
en personas de su confianza y/o en quienes cuenten
con conocimientos sobre un tema en particular, con
la finalidad de que les asistan en una decision juridica
en especifico. Para ello, podran designar apoyos ante un
notario o un juez competente, especificando criterios
como el tipo de decisian, los alcances y limites del rol
ejecutado por el apoyo, la duracion de la designacion;
y salvaguardias como periodos de revision o rendicion
de cuentas.

Ejemplo:

Diana trabaja de lunes a viernes, por lo que le
ha pedido a su tia Veronica que le apoye en
un tramite judicial, porque no tiene tiempo de
hacerlo ella misma. Su tfa, en quien confia y es
abogada, le informa sobre las opciones para
poder proceder a ayudarla y acepta representar
a Diana para este tramite en particular. Llegan
juntas a la notarfa y Diana le comenta a la
notaria que quiere nombrar un apoyo para esta
tarea en especifico, puesto gue los tramites son
engorrosas, y como trabaja horario completo, no
tiene el tiempo. La notaria les explica el proceso
para que no queden dudas, y los documentos a
firmar. Ambas firman los documentos dados y
por ahora, la tia de Diana sera su apoyo formal
en los procesos de tramites judiciales.

“ Resulta imprescindible recordar que ninguno de estos tipos de apoyo
puede dejar de respetar y hacer prevalecer los deseos y preferencias de la
PcD como su rol principal. Asimismo, cabe mencionar que estos tipos de
apoyo no son excluyentes, y pueden combinarse de maneras distintas para
brindar apoyo en la toma de decisiones a las personas que lo requieran. ’,



2.1.3.

¢;Como funcionan
los apoyos en una
red de apoyos?

Una red de apoyos esta compuesta por al
menos dos personas que cumplen un rol
de apoyo o soporte para la persona que lo
requiere. Mientras mas personas conformen
una red de apoyos, se amplian las posibilidades
de recurrir @ mas de una persona en un
determinado momento para tomar una decision.

La estructura de red beneficia en ambas
direcciones a quien recibe y a quien brinda el
apoyo: por un lado, existe una diversificacion
de apoyos que pueden asistir a una PcD en
diferentes areas y, por otro lado, se evita que
todos los roles recaigan en una sola persona,
evitando su sobrecarga.



Quienes conforman una red de apoyos pueden
0 Nno conocerse entre si, y suelen pertenecer
a circulos cercanos como familia, amistades,
pares, personas del trabajo, de la iglesia y de
la comunidad. También pueden ser parte de
esta red de apoyos aquellas personas con

las que interactuamos en entidades que
brindan servicios especificos ala comunidad
(como OMAPED); centros de salud (como
CSMC), hospitales y clinicas; instituciones
educativas; bancos y entidades financieras;
ONG's, asociaciones Yy organizaciones
diversas; entre otras.

Cuando los miembros de una red de apoyos se conocen, comunican y coordinan entre si, la red comienza
a funcionar como un sistema de apoyos con dindmicas propias, en funcion de lo que la PcD requiera,
trabajando como equipo y apoyandose mutuamente de ser necesario.

Deben actuar solo si la persona lo requiere,

esto es, si la persona lo desea, necesita y
solicita, respetando la libertad, la autonomia y |a
voluntad de la PcD como principio fundamental.
La principal responsabilidad que tienen las
redes de apoyo, para fines de esta Guia, es de
brindar soporte, acorde a este principio.




DICHO LO ANTERIOR D>
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46 *SDM: https://inclusion-international.org/wp-content/uploads/2014/01/PodkrepEN.pdf

el rol de las

incluye los siguientes puntos®:

Tener la disponibilidad para escuchar, prestar
atencion, conocer, y aprender de y junto con
la persona que requiere el apayo.

Tratar de darle confianza en si misma vy
empoderar a la persona que requiere el apoyo
para que tenga cada vez mds autonomia y
administracion sobre su propia vida.

Comprometernos a re-conocer
a la PcD y sus propias formas
de comunicarse (verbal y no
verbal); a validar, respetar y
priorizar su voluntad, deseos y

preferencias (por encima de la
nuestra); y a incluirle en todos los
ambitos de vida que le concierne
como persona adulta (derechos,
servicios y proyecto de vida).

¢

\ 4

Facilitar la accesibilidad para la persona que
requiere el apoyo en cuanto a la comprension
de lainformacion (ajustar forma y/o contenido),
y la comunicacion e interaccion con otras
personas del entorno.

Proveer a la persona que requiere el apoyo
de posibilidades (pre-existentes o que deban
ser creadas) para contribuir a la comunidad
como una persona ciudadana con pleno
ejercicio de derechos y deberes.

™

r



https://inclusion-international.org/wp-content/uploads/2014/01/PodkrepEN.pdf

Debemos tener en cuenta que...

La persona que

CUENTA CON APOYOS
es responsable

POR SUS DECISIONES

incluso aquellas realizadas
con dicho apoyo.

(Codigo Civil - Art. 1976-A.- Responsabilidad de la persona con apoyo).

La persona que solicita los apoyos determina su forma,
identidad, alcance, duracion y cantidad de apoyos. Los
apoyos pueden recaer en una 0 mas personas naturales,
instituciones publicas o personas juridicas sin fines de
lucro, ambas especializadas en la materiay debidamente
registradas.

(Codigo Civil - Art. 659-C.- Determinacion de los apoyos).




Estrategias para
promover

redes de apoyo

para el gjercicio de derechos

3K ¢0ué necesitamos para empezar?

Los siete principios que nos guian

0 0000000000000 00CO0CO
00000000000 O0COGEOSGOSGOSOIOIOS
0000000000000 00 000
A continuacion, presentaremos algunas  pautas

generales que permitirdn disefiar una estrategia de
intervencion que faciliten generar redes de apoyo para
la toma de decisiones de personas con discapacidad.

Enfoques de partida: ;Cuales son los lentes que necesitamos para una mirada integral?

Poblacidn participante: ;Con quiénes queremos alcanzar el objetivo de esta iniciativa?

°
°
e O0bjetivos: ;Sabemos qué queremos alcanzar con esta iniciativa?
°
°

Equipo facilitador: ;Quiénes llevan a cabo las acciones de la iniciativa?

3K ¢Como nos aproximamos?

® |nvitacion
® (onvocatoria
® Familiarizacion

3K ¢De qué manera desarrollamos nuestro plan?

® Niveles
® [strategias

* ¢;Como sabremos que lo que hacemos tiene impacto?

® Registro
® Evaluacion
® Monitoreo



El respeto a la dignidad

2 2 1 inherente, la autonomia
ofme e individual, incluida la
libertad de tomar las
propias decisiones, y

&Uue necesnamos la independencia de las
para empezar? personas.

0000000000000 00 -
La no discriminacion.

® Los siete principios

que nos guian en la La far,t,icipfciﬂ"e
. inclusion plenas y
promocion de apoyos efectivas en la sociedad.

para el ejercicio de
derechos de personas T
con discapacidad diferencia y la aceptacion

de las personas con
discapacidad como parte
de la diversidad y la

Para el efectivo recanocimiento de los derechos de las condicion humana.
PcD™ la CDPD dispone principios generales, los cuales
son fundamentales para planificar toda accion dirigida
a esta poblacion y deben constituir su columna vertebral La igualdad de
de valores base para alcanzar las metas propuestas, en oportunidades.
este caso, el ejercicio de la capacidad juridica y la toma
de decisianes de las PcD.

Con estos principios en mente, p»
profundizaremos en la seccion a La igualdad entre el
continuacion. hombre y la mujer.

"Naciones Unidas: https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf l|9


https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf

Toda iniciativa requiere reconocer la diversidad
de factores y variables que influyen en nuestras

® Enfoques: ;Cudles son

los lentes que de’?e mos prdcticas sociales y en diferentes problemdticas.
tener para una mirada En este sentido, estos enfoques nos permiten tener
integra[ del panorama? una mirada mas completa e integral del panorama al

que nos aproximamos, antes de planificar, durante la
gjecucion, y después para reevaluar.

Comunitario

Derechos
humanos

ENFOQUES

Intersectorial

Interseccional



Enfoque de Derechos Humanos

Los derechos constituyen el reconocimiento social, innato, universal,
inviolable e inalienable de la condicion de dignidad de las personas con
discapacidad, solo por el hecho de existir como personas. Su esencia se
fundamenta en valores como igualdad, libertad y solidaridad.

Es imprescindible que reconozcamos a las PcD como ciudadanas con

pleno ejercicio de derechos como parte de las estrategias, acciones e
intervenciones en materia de discapacidad.

Debemos tener como maxima normativa a la CDPD; asf como incorporar
el DL 1384 y sus reglamentos referentes a la capacidad juridica y apoyos
estipulado en el Cadigo Civil", y en la Ley 29973, Ley de la Persona con
Discapacidad®

Enfoque Comunitario

La comunidad es entendida desde las relaciones, vinculos y dinamicas
existentes entre sus miembros que comparten mas que un territorio y
un espacio comun: historias, caracteristicas, experiencias, costumbres,
creencias, valores, intereses, roles, objetivos, visiones del mundo, etc.

Es importante identificar las comunidades mds cercanas y su rol de

soporte en la vida de las PcD, para la promocion y fortalecimiento de
sus redes de apoyo y vida en comunidad.

La valoracion comunitaria es esencial para la comprension del contexto
en el que la gente toma decisiones que afectan su bienestar, asi mismo,
requiere de la participacion y compromiso activo de las personas que lo
integran.

"Decreto Supremo N° 016-2013-MIMP sobre reglamento que requla ajustes razonables, designacion de apoyos e implementacion de salvaguardias: https:// 5"
busquedas.elperuano.pe/normaslegales/decreto-supremo-que-aprueba-el-reglamento-que-regula-el-otor-decreto-supremao-n-016-2019-mimp-1801069-5/
"Lgy N° 29973, Ley de la Persona con Discapacidad: http://www.leyes.congreso.gob.pe/Documentos/Leyes/29973.pdf


https://busquedas.elperuano.pe/normaslegales/decreto-supremo-que-aprueba-el-reglamento-que-regula-el-otor-decreto-supremo-n-016-2019-mimp-1801069-5/
https://leyes.congreso.gob.pe/Documentos/Leyes/29973.pdf

Enfoque de Género

El genero es una construccion historica, sacial y cultural que considera las
caracteristicas, interrelaciones, oportunidades y desigualdades construidas
desde la sociedad y basadas en lo que significa “ser mujer”,

. "ser hombre”
y otras diversidades, para determinar roles y lo que estd permitido 0 no
sentir, pensar, hacer, etc., a través de estereotipos de genero.

Es vital reconocer las desigualdades entre hombres, mujeres y otras
diversidades en situacion de discapacidad, y analizar como se vivencian

las barreras para el ejercicio de sus derechos desde el género en el cual
se posicionan.

Enfoque Etario

Etario o "relativo a la edad”, también denominado ‘enfoque de curso
de vida', tiene en cuenta la etapa del ciclo de vida en la que la PcD se
encuentra: ninez, adolescencia, juventud, adultez o adultez mayor.

Es relevante diferenciar ln edad y etapa de vida de la PcD para
aproximarse con respeto hacia ella, sin invalidar su voz y no caer, por

ejemplo, en infantilizar a una persona adulta, o presionar a un nifio a
comportarse como adulto.

Cada problematica social, como el bullying, la estigmatizacion, el
machismo, la discriminacion, la legitimacion de la violencia, y las
barreras para el ejercicio de derechos, afecta la vida de las PcD de modo
distinto en cada etapa de vida.



Enfoque Intercultural

Lainter-culturalidad hace referenciaalainteraccion de diversas culturas,
de manera que estas sean respetadas, valoradas e incorporadas en las
distintas maneras de concebir el bienestar/malestar y el ejercicio de la
ciudadania desde nuestros diversos grupos étnicos-culturales.

Es sustancial incidir en la pertinencia cultural y la promocion de una
ciudadania intercultural, con respeto hacia las PcD pertenecientes

a los pueblos indigenas, andinos y amazonicos, y a la poblacion
afroperuana®.

Se deben incluir los saberes colectivos y ancestrales, las creencias
populares, y las practicas tradicionales” de nuestros pueblos vy
comunidades desde la interculturalidad, junto con los conocimientos
tearicos y académicos en igualdad de valia y en equidad de saberes.

Enfoque Intersectorial

eeoo Un abordaje inte-sectorial requiere de la coordinacion entre distintos
[ X N ) . e . . L.

papap. sectores y niveles - comunitario, institucional, académico - con respecto
oo a la aproximacion y abordaje de las problematicas y barreras de las PcD.
[ X N )

[ XN

XX Es preciso que las diferentes instancias del sector piblico sumen
::: esfuerzos y trabajen articuladamente entre si, a su vez que en
0o e alianza e intercambio con el sector privado, asi como en constante
(XX coordinacion y articulacion con sociedad civil, las comunidades y los
: : : colectivos, especialmente, recogiendo las voces y promoviendo la
XX participacion activa de las PcD.

[ N J

[ N N J

[ X N J
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Enfoque Interseccional

Lo interseccional hace referencia a la interseccian, el cruce y la union, de
las diferentes caracteristicas de una misma PcD. Un analisis que tenga en
cuenta como estas diversas aristas confluyen en conjunto permite tener
un abordaje amplio e integral de las experiencias, barreras y apoyos de
una persona o grupo en particular en situacion de discapacidad.

Es crucial que podamos identificar y analizar la suma de caracteristicas
y situaciones que atraviesan a una PcD: el sexo, la edad, el género,
la orientacion sexual, la neurodiversidad, la etnia, la lengua, el
lugar de procedencia, la condicion socio-economica, la cultura y

las creencias, la religion, el nivel de acceso a la educacion formal,
y otras caracteristicas. Todas estas estdn interconectadas, y tienen
un efecto, por separado y también en simultdneo, que impacta en el
ejercicio de sus derechos y en su vida.




® 0Objetivos: ;Sabemos qué
queremos alcanzar con
esta iniciativa?

Elinicio debe estar marcado por un planteamiento claro:
o Establecer nuestro objetivo

o |dentificar nuestros recursos

e Analizar los contextos de la pablacion

El objetivo debe responder a una situacion problema, y ser tan especifico como se busque alcanzar, senalando el qué,
el como, con quién(es). Adicionalmente, podemos agregar otras caracteristicas que consideremos necesarias como
el cuando, quién(es) lo realizan, entre otras.

El objetivo general de nuestro proyecto piloto fue el siguiente: Promover redes de apoyo para la toma de decisiones
y vida en comunidad de personas con discapacidad intelectual y psicosocial para el ejercicio pleno de sus
derechos.

De esta manera, si descomponemos nuestro abjetivo en las partes mencionadas previamente, tendremos el siguiente
esquema:

¢OUE QUEREMOS ALCANZAR?

v
El ejercicio pleno de derechos de personas con discapacidad
v v
v v

Promoviendo redes de apoyo para Personas con discapacidad

la toma de decisiones y vida en

L intelectual y psicosocial
comunidad yp




® Poblacidn participante:
;Con quiénes queremos
alcanzar el objetivo de
esta iniciativa?

Caracteristicas de participantes:

Discapacidad intelectual o psicosocial:

Toda PcD podria ser beneficiaria de esta iniciativa. En
nuestro caso los criterios con los que contabamas eran,
principalmente, los siguientes:

Nimero de participantes:

‘ El proyecto piloto estaba disenado y contaba

El piloto estuvo dirigido a PcD intelectual vy
PcD psicosocial por ser quienes enfrentan
mayores barreras legales y sociales en cuanto
al gjercicio de su capacidad juridica.

Mayoria de edod: Las y los participantes
directos tenfan que ser mayores de 18 anos, ya
que a esta edad se convierten legalmente en
ciudadanos adultos.

Voluntariedad de Ia participacion: Fue
fundamental que las posibles personas
participantes manifiesten su interés y deseo
de formar parte del proyecto o iniciativa, de
manera libre y voluntaria, durante todo el
proceso (no solo al inicio), en primera persona
(no que alguien mas lo decida por ellas).
Asimismo, resulté importante que las personas
participantes consideren relevante el tema de
“tomar decisiones” para sus vidas.

con recursos para consolidar dos grupos de
10 PcD. Este numero podia variar dependiendo
de su asistencia y permanencia, pero fue un
aproximado para poder dar inicio.

Vinculo institucional:

‘ Las persanas participantes debfan vincularse

mediante la atencion o asistencia periodica
con alguna institucion que brinde un servicio
publico o comunitario. Este vinculo posibilitaria
tener como aliada a esta entidad y tejer un
trabajo comunitario a futuro.



Otros elementos que se podrian tomar en cuenta:

‘ Control que tiene la PcD
sobre las decisiones de su propia vida.

‘ Las

dimensiones de la vida en la que la PcD requiere
contar con apoyos para tomar decisiones, asi
como la frecuencia e intensidad de estos apoyos.

Cabe mencionar la diferencia entre participantes
directos e indirectos del proyecto. Los primeros hacen
referencia a los protagonistas de la iniciativa, quienes
buscamos puedan contar con una red de apoyos;
mientras que los sequndos vinculan a personas cercanas
a los protagonistas, como la familia, comunidad, y/o
organizaciones, entre otras, que conformaran las redes
de apoyo.

Si
deseas saber
mds sobre los

tipos de apoyo,

revisa la pag 37

de esta Guia.

I

Es importante senalar que, mds alld de los criterios de inclusion que
tengamos, es indispensable que quienes participen de la iniciativa
decidan formar parte de manera libre y voluntaria durante el proceso,

que le encuentren sentido a esta.

Cabe mencionar que el grado o tipo especifico de
discapacidad (diagndstico meédico) nunca significo
criterio de exclusian; por el contrario, buscamos que el
grupo albergue la mayor diversidad posible y no vuelva
a reproducir la segregacion que estas personas suelen
experimentar en el cotidiano.

Buscamos hacer hincapié que nuestras redes de
apoyo funcionan de acuerdo a nuestros intereses,
necesidades y situaciones especificas, y no segiin la
presunta “capacidad” que asumamos que tiene o no
una persona.



@ Equipo facilitador:
¢;Quiénes llevan a cabo las
acciones de la iniciativa?

€

El equipo facilitador suele
ser el encargado de conducir
las acciones y actividades

de la iniciativa junto con
los participantes directos e
indirectos.

El nimero de personas facilitadoras tendrd que ser
evaluado para cada iniciativa, teniendo en cuenta
la cantidad de participantes, asi como el tipo de
acciones, puesto que demandara un tiempo, esfuerzo,
recursos y experiencia especifica. En nuestro proyecto,
el equipo facilitador estuvo conformado, en promedio,
por tres personas para cada uno de los dos grupos de
PcD, en el momento de desarrollar las actividades.




En base a esta experiencia, ‘ Profesionales con experiencia trabajando

sugerimos que el perfi| de las directamente con PcD y sus entornos proximos.
personas famlltado.ras. cuente ‘ Activistas de organizaciones de PcD (autogestores,
con algu[‘a.de las su!mentes self-advocates, personas con experiencia directa
caracteristicas previamente: en primera persona en salud mental, PcD,

familiares de PcD, personas voluntarias de la
comunidad, entre otras afines).

‘ Formacion o capacitacion en temas de
discapacidad y Derechos Humanos, capacidad
juridica, y/o sistemas de apoyo.

Por otra’ parte, IPS fac'"tadores ‘ Disenary desarrallar las acciones y actividades
cumplirian las siguientes junto con las personas participantes, sus apoyos
funciones: y otras personas involucradas (participantes

indirectos), p.e: actores de la comunidad.

‘ Acompanamiento a participantes directos e
indirectos durante todo el proceso.

‘ Registrar 'y sistematizar informacion del
proceso de la intervencion.

Después de tener claros nuestros enfoques, nuestros
objetivos, nuestro publico, y nuestro equipo facilitador,

corresponde iniciar las acciones.




2.2.2.

¢Como nos
aproximamos?

e |nvitacion

Convocatoria

Familiarizacion

Después de haber realizado una investigacion o mapeo directo y/o indirecto de las entidades que brindan algun
tipo de servicio 0 apoyo a PcD en su localidad, debemas haber identificado los posibles espacios donde podriamos
aproximarnos y trabajar en colabaracian. Ahi empezariamos los primeros contactos.

1° invitacién: a la entidad

Este primer acercamiento podria significar el inicio
de nuestra vinculacion y alianza con esta institucion u
organizacion. La finalidad de este momento es 1)conocer
las acciones que llevan a cabo como entidad vinculadas
a nuestros objetivos, y 2) proponer una linea de trabajo
conjunta, especificando nuestras objetivos, los recursos
con los que contamos y lo que requerirfamos.

2° invitacion: a participantes

Se indagarifa con las personas de la entidad que tienen
contacto mas directo y frecuente con las PcD acerca de
si estarfan interesadas en participar, y posteriormente
se planificarfa el momento para hacer llegar la invitacion
a nuestra iniciativa. La invitacion puede ser a traves de
un medio escrito como entregar volantes o pegar flyers,
y/o oralmente en espacios de conversacion para contar
la propuesta.



Identificar, contactar e invitar a potenciales
entidades que brinden servicios a PcD.

EN RESUMEN:
ESTA FASE

Disenar estrategias de invitacion para identificar
C 0 MPRENDE » y contactar posibles participantes a través de los

medios que se consideren accesibles.

e Convocatoria

Tras haberse realizado la invitacion y posterior / \
aceptacion de la entidad, se inicia el proceso de
convocatoria para identificar posibles participantes.

=0
.
=
=
=3
=

En nuestra experiencia, se recomiendan dos tipos:

€) Abierta
Q Dirigida




Q Convocatoria abierta

Una de las formas mas conocidas de identificar
participantes es facilitando que las personas
interesadas se enteren de la propuesta y, a partir de
ello, se acerquen a solicitar informacion.

Para esto, la creatividad asociada a las caracteristicas
del contexto serd importante. Se pueden crear afiches,
flyers, anuncios y/o publicidad, y colocarlos en lugares
publicos de la institucion/organizacion para captar la
atencion de las personas usuarias de l0s servicios y sus
familiares.

Q Convocatoria dirigida

Este tipo de convocatoria consiste en informar de
manera personal y directa a cada posible participante
sobre la propuesta. Para esto, el vinculo interpersonal
es muy importante, esto implica generar un espacio de
confianza y escucha para conocer a la otra persona, y
luego conversar acerca de los contenidos de nuestra
iniciativa.

En este sentido, una opcion es convocar posibles
participantes con el apoyo del personal de cada
institucion/organizacion, considerando su interés en
formar parte de la iniciativa.

Una idea que tuvo éxito en nuestra
experiencia fue convocar a través de
un anuncio posicionado en un lugar
visible y de frecuente revision (como
la entrada al lugar o el mural donde
colocan informacion o noticias). Se
convocé en distintos momentos a
un par de reuniones generales (en
distintas fechas), para comunicar
la propuesta e identificar personas
interesadas.

Sugerimos como opcién disenar un
pequeno afiche informativo, sacar
algunas copias y entregarlos a las
personas interesadas cuando asistan
a algun servicio de la institucién/
organizacion.



La finalidad de esta fase es consolidar un grupo de participantes motivados a formar parte del proyecto. Para
esto, se debe prestar atencion a que las estrategias para captar su atencion cologuen como eje central la
voluntad y deseo de las personas de formar parte del mismo, asi como su consentimiento libre e informado.

Cabe mencionar que la referencia del personal o la respuesta del familiar no
reemplaza, en ninguna circunstancia, la voluntad y decision de participar o no de
la persona. Para esto, se deben evitar actitudes o acciones que, de algin modo,
presionen o coaccionen a las potenciales personas participantes.

Identificar y contactar posibles
personas participantes directas.

Identificar y contactar con potenciales
personas de apoyo para posibles participantes,
y asegurarse de que ninguna otra figura tome la
decision de pertenecer al grupo, en reemplazo

de las PcD participantes.

Llevar a cabo reuniones informativas.
Consolidar un grupo para iniciar.

EN RESUMEN:
ESTA FASE
COMPRENDE »




e Familiarizacion

Una vez que contamos con un grupo consolidado de
personas participantes, continuaremos con la fase que
denominamos también como “familiarizacion”.
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. y la generacion de posturas y argumentos.
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Principalmente, se busca que se consolide un espacio
de dialogo abierto, que tendra algunas pautas dadas
por el equipo facilitador. Las ideas que pueden
ser compartidas en esta fase son expectativas
de este proceso, dudas sobre su participacion,
preocupaciones personales, propuestas sobre las
temdticas, normas de convivencia, entre otras que
vayan surgiendo esporadicamente.

En base a nuestra experiencia, esta fase busca “romper el hielo” al inicio, y puede
tardar un par de reuniones o sesiones en que todas las personas puedan sentirse
en confianza para abrirse y compartir. Suelen funcionar muy bien las estrategias
ludicas y artisticas (como conversaciones con el uso libre de instrumentos
musicales) para empezar a interactuar desde lo no verbal y el sentir hasta lo verbal

La finalidad de esta fase es la generacion de un
espacio de confianza, respeto y escucha mutua entre
las persanas participantes; un espacio que permita
conocerse y compartir, tanto las PcD como el equipo
facilitador.  Preferentemente, las PcD  debiesen
quedar solas en el espacio, pero, de ser necesario,
los familiares también podrian quedarse y participar
momentaneamente al inicio del proceso.




2.2.3.

¢De qué manera
desarrollamos
nuestro plan?

® Niveles: ;En qué niveles
se desarrollan las redes
de apoyo?

Una vez culminada con la etapa de familiarizacion, se
procedera a identificar en qué niveles y qué estrategias
desarrollaremas. La planificacion y el desarrollo de las
acciones y actividades se ejecutaron considerando
niveles de abordaje y estrategias de intervencion que
conducen a promover redes de apoyo para la toma de
decisiones y vida en comunidad de PcD intelectual y
psicosocial para el ejercicio pleno de sus derechos.

03 Comunitario

02 Interpersonal

ul i



¢ Individual

En este 1° nivel se pretende indagar en la persona, quién
es, con quiénes se vincula y como.

De esta manera, en este nivel se intentd propiciar
que las PcD puedan profundizar en su proceso de
autoconocimiento y  autoreconocimiento  como
ciudadanos sujetos de derechos. Estos procesos
permitiran que desarrollen y fortalezcan su autonomia
y, con ello, que tengan mayores oportunidades para ser
libres de tomar sus propias decisiones.

Este espacio pasd de ser importante a ser necesario, pues no solo generaba una
sensacion de bienestar inmediata en la persona participante, y constituia un
proceso por el cual todas las personas atravesamos en mayor o menor medida
para nuestro crecimiento personal; sino que resulto ser un paso previo importante
para la toma de decisiones auténoma, con y sin apoyos.

En nuestra experiencia, generar un espacio individual a
cada PcD participante les permitic reflexionar sobre sus
vivencias y sensaciones personales, un ejercicio que
resultaba desconacido para muchas de ellas. En algunos
casos, nadie nunca se habia detenido a aproximarse a
ellas como personas con necesidades, deseos, 0 suenos
propias; nunca antes los habian compartido; e incluso
muchas de ellas ni siquiera los identificaban.

€€ Ssiendo las PcD
protagonistas de sus
propias vidas, y sus
voces escuchadas
y respetadas,
podran empoderarse
para promover su
autorepresentacion,
es decir, que nadie
mas suplante sus
voces y su voluntad.

»



Por esta razon, paralelamente a promover las redes de apoyo, es necesario promover la autonomia de cada PcD
participante, lo que implica analizar junto a ellas cuan autonomas e independientes son en el momento de tomar
decisiones. Este proceso implica acompanar un camino de autoexploracion sobre qué es lo que cada participante
desea para su proyecto de vida, cuales son sus metas, cuales son sus barreras, quiénes podrian ser sus apoyos, que
necesidades de apoyo tiene y en qué niveles de su vida.

De manera concreta, abordar este nivel supone
plantear un conjunto de encuentros entre facilitadores
y participantes, en los cuales podemos hacer uso de
un conjunto de herramientas metodoldgicas para
ir facilitando los procesos antes descritos. Estas
herramientas pueden ser muy variadasy deben ajustarse
al proceso de cada persona, tales como elementos
escritos (en hojas, papelografos, pizarras), grdficos
(con colores, flechas y figuras que sean explicativas),
con imdgenes (proyectadas, impresas, de revistas,
periddicos, etc.), audiovisuales (grabaciones, videos),
entre otros varios que vinculen el juego y el arte como
medio de aproximarse a la persona.

1, —
9 —




Elabordajeeneste 2°nivel conllevaa que comprendamos
gue los individuos nas constituimos en relacion con los
demas y establecemas vinculos que retroalimentan
nuestra identidad. En otras palabras, las actitudes
que tienen hacia nosotros, c6mo nos piensan y como
actdan, son elementos importantes para entender como
nos hemos construido como personas.

Asi, las personas que cumplen un rol de apoyos aparecen a partir de este nivel, dentro de este espectro relacional.
Este nivel compromete maneras de pensar y de vincularse con el otro; esto es, nuestra vida con las personas de
nuestro entorno, con nuestros familiares, amistades, pares, personas del trabajo, de la comunidad, de organizaciones

0 servicios, entre otras.

En este sentido, para promover apoyos
en este nivel, se debe identificar ambitos
importantes de interaccion con otros para
las personas, tales como:

En nuestra experiencia, los espacios que se generaron fueron planificados, algunos de forma puntual, otros

constantes, y todos totalmente voluntarios.

Estos espacios los denominamos: talleres grupales,
grupo de pares, reuniones familiares, y participacion
en la comunidad, en los cuales se desarrollaron
vinculos, se generaran apoyos, otras se fortalecieron o
reajustaron su rol, y se consolidaron en redes de apoyo
para la toma de decisiones autonoma de las PcD.

4
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e Comunitario

En este 3° nivel de abordaje, nos centraremos en lo
comunitario como un espacio donde podemos sequir
tejiendo las redes de apoyos. Cabe precisar que nuestro
entendimienta de comunidad va mas alla del territorio
fisico donde se habita; lo entendemos como el entramado
de relaciones que sostienen a sus miembros. Es el
tejido social que incluyen los actores de la comunidad,

organizaciones comunitarias, instituciones, etc.

Una red de apoyos salida

resulta fundamental

para que las personas sean
incluidas en la comunidad,

libre de prejuicios y
discriminacion.

Sin embargo, en muchas situaciones vemos que dentro
de los espacios comunitarios se reproducen estigmas y
se excluyen a las PcD.

Por otro lado, en este nivel es importante conocer las maneras en las que las PcD participan en su comunidad y qué
tanto se sienten incluidas o no, y, de acuerdo a eso, generar en el territorio lazos de apoyo para que las personas

puedan tomar decisiones y gjercer sus derechos.

Ademds, tener la mirada en la
comunidad permite colaborar con
un proceso de concientizacion de
la misma sobre las problematicas
de las PcD. Esto se puede generar
conociendo como estd organizada
la comunidad y acercdndonos a
sus principales actores. Las redes
de apoyo, en este sentido, cumplen
un rol de conexion y facilitan la
inclusién de la PcD para su ejercicio
de derechos y vida en comunidad.




Este nivel contiene nuestra vinculacion o no con instituciones publicas y/o privadas que nos brindan algln servicio,
0 nos representan de alguna manera, y su influencia o restriccion en nuestras decisiones, bienestar y ciudadania.

Los espacios generados en este nivel fueron,
principalmente, en colectivos, asociaciones, y redes
comunitarias para la inclusion y participacion de las
PcD participantes en espacios de interés dentro de su
propia comunidad. En dichos espacios, las PcD pueden
tener acceso a informacion y otros derechos que les
permitan tomar decisiones cada vez mas complejas y
formales, asi como el gjercicio de una gama de derechos
antes imposibilitada por las barreras.

e\




e Social

Este 4° nivel se considera necesario en cuanto a la
influencia que tiene en las decisiones de nuestras vidas,
desde lo mas sencillo y cotidiano, hasta lo mas complejo
y trascendental.

Este nivel macrosistémico esta compuesto por factores hegemonicos de nuestra sociedad en particular, es
decir, creencias, valores, costumbres, actitudes, cultura, religion, formas de organizacion social, estilos de vida
que prevalecen en cuanto a nuestras dinamicas. Por ello, este nivel le da sentido a una de las barreras mas
enraizadas y estructurales para el ejercicio de derechos de las PcD, y base para las otras barreras juridicas, fisicas y

comunicacionales: las barreras actitudinales.

Cabe senalar que esta vision corresponde a la dltima
capa del Modelo Ecolégico de Bronfenbrenner®, y es
ampliamente utilizada para entender de una manera
integral, estructural y sistémica una problematica
social, en articulacién con los enfoques previamente
mencionados (véase en pag. 50).

En base a nuestra experiencia, este nivel suele ser
subestimado frecuentemente; sin embargo, contiene un
abordaje mucho mas amplio y profundo que nos permite
comprender como los niveles anteriores funcionan vy
repercuten en la generacion de redes de apoyo y en Ia
toma de decisiones de PcD.

Macrosistema

Exosistema

Mesosistema

Iglesia

Television
Familia extendida

[ J

[

: Modelo de Bronfenbrenner

[ J

[ ]

[

[ J

[
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[ ] " Bronfenbrenner, U. (1992). Ecolagical systems theory. En R.Vasta (Ed.) n
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® Estrategias: ;(uée
acciones y actividades
utilizamos para promover
las redes de apoyo?

Las estrategias de nuestra intervencion debiesen estar
orientadasaidentificaralas personasque se encuentran
en cada nivel visto anteriormente y a promover un rol de
apoyos en ellas para acompanar el proceso de toma de
decisiones, respetando y atendiendo la voluntad de las
PcD.

A continuacion, compartiremos las acciones
y actividades que realizamos para promover
redes de apoyo para las PcD participantes
en nuestras experiencias piloto, de manera
que puedan identificar, ajustar y utilizar

las que consideren pertinentes en sus
respectivos contextos.

Plan Centrado en la
Persona (PCP)

Acompanamiento
individual

G Apoyos en la familia
a Abordaje comunitario




Para este proyecto en particular y conforme ibamos conociendo mas a las
personas participantes, se eligieron algunas de estas estrategias como
acciones fuertes, tales como los talleres grupales, el PCP y el peer support; y
otras como acciones y actividades que acompanan y refuerzan las primeras,
tales como el acompanamiento individual, los apoyos en la familia y el
abordaje comunitario.

: H 000 0000000000000 0 00
Esta fue una manera de trab.aja.r con estas poblac!ones © 0666606666 6060066066
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las necesidades y recursos de los contextos de las
poblaciones con las que se trabajard en particular.




Espaciosdeaprendizaje conjuntadirigido
a las PcD participantes, facilitados por
los equipos correspondientes.

Estos espacios contaron con tematicas definidas
para cada una de las sesiones. Las tematicas fueron
previamente seleccionadas en respuesta a las
narrativas y demandas expuestas por las PcD en la fase
de familiarizacion.

Procesos de autoconocimiento: preferencias,
fortalezas, aspectos a trabajar, planes de vida.

Conocimiento de derechos en distintas dreas
de vida: cotidiana, salud, relaciones, trabajo,
finanzas.

Identificacion de apoyos: familiares, pares,
amistades, profesionales.

Es importante transmitir con claridad y transparencia
caracteristicas como de qué actividades formaran parte,
por cuanto tiempo, etc. Este paso no solo permite que
la persona se involucre concientemente y sea participe
de sus propios procesos, sino que le permite decidir si
participar o0 no de una sesion, dinamica o actividad en
especifico.

Finalmente, antes de iniciar con los talleres, se les
alcanzo un cronograma de la planificacion donde
se pueda visualizar esta informacion clara con el
contenido, fechas, horas, actividades, materiales, etc.



La manera especifica en como se llevan a cabo estos
espacios depende de la creatividad y los recursas con
los que se cuente.

Las metodologias que se utilizaron en nuestras experiencias fueron diversas, buscando siempre que sea lo mas
participativa y lo menos expositiva posible. Se utilizaron muchos materiales visuales accesibles, tales como
imagenes y graficos impresos, audios y videos; materiales lidicos, pues a través del jueqo tenemas aprendizajes
mas significativos; y materiales artisticos, los cuales conectan con nuestro lado mas sensible y emocional para
profundizar en temas de intraspeccion.

La disposicion del espacio resulta
un detalle importante, ya que debe
transmitirse de manera verbal y no
verbal la consigna de que es un espacio
de aprendizaje en conjunto, por lo que
las sillas o carpetas se colocaban en
circulo o media luna, dependiendo de
la forma de trabajo de la sesion que
corresponda.




Asimisma, la farma en como nos dirigimos a las PcD que participan de este proceso es sumamente
relevante, tanto como el contenido que se transmite. En otras palabras, el lenguaje, el tono, los
gestos, es decir, la comunicacion verbal y no verbal deben estar dirigidos hacia personas
adultas, ciudadanas y sujetos activos de sus derechos. Por el contrario, referirnos a las PcD
intelectual con una actitud infantilista o a las PcD psicosocial con un tono imperativo es volver a
reproducir el trato que suelen recibir en los espacios de servicios de atencion publica y con las

barreras actitudinales incapacitantes del entorno.

Lo mds acertado seria llamarse por su nombre
mutuamente, tanto las PcD participantes como el
equipo que facilita, y tener presente que estamos
interactuando entre personas adultas.

Los espacios fisicos se generaron en alianza con la
entidad vinculante, es decir, estos talleres eran llevados
a cabo en un espacio proporcionado por la institucion
a la cual las PcD participantes asistian regularmente.

Algunos de los materiales utilizados en las sesiones
incluyeron hojas de papel blanco, hojas de colores,
papelografos, colores, plumones, crayones,
témperas, post-its, entre otros a los que se tuvo
acceso.

Es necesario recordar que el equipo facilita el espacio
y su rol no es de docente, ni las PcD participantes son
alumnas que deban “hacer caso” o responder
consignas si no estdn de acuerdo, siguen teniendo
voluntad y agencia en cada paso del proceso: nuestra
consigna es devolverles ese peso a su autonomia.



b) Plan
Centrado en la
Persona (PCP)

Proceso que permite a la persona
explorar parte de sus vivencias y
construir su propio proyecto de vida.

En este sentido, el PCP identifica
acciones necesarias para alcanzar las
metas del proyecto de vida de la PcD; a
Su vez que permite que reconozca tanto
las dificultades y barreras a las que se
enfrentara para esto, como sus posibles
apoyos, acceso a servicios, y derechos
donde apoyarse.

Algunas  personas  que  pueden
acompanar este proceso si la PcD
participante lo desea son familiares,
amistades, profesionales y miembros
de la comunidad, quienes serian
potenciales apoyos para participar
conjuntamente con la PcD en la
concretizacion de sus metas.

€ El contenido

Formalmente, el contenido de la metodologia del PCP
esta compuesto por dos herramientas:

01 (X

(Making Action Plans)
Haciendo planes de accion

02 (0N

(Planning Alternative Tomorrow with Hope)
Planificando un futuro alternativo con
esperanza'’®




01

(Making Action Plans)

Haciendo planes de accién

Herramienta que, a través de 7 mapas,
explora y recoge informacion de Ia
persona participante sobre sus gustos e
intereses, su historia de vida, los lugares
que frecuenta, sus vinculos afectivos, sus
posibles apoyos y sus suenos. Su finalidad
es contribuir a conocer quién es la
persona porticipante, y sobre esa base
colaborar respetuosamente para construir
su plan a futuro.

Es importante seialar que
durante el proceso de los MAPs
la PcD participante debiese
contar con el espacio de
confianza para explorar sin la
intervencion de algun familiar
u otra persona, a menos que la
misma persona lo requiera.

|
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Mapa de preferencias

Ayuda a conocer nuestros mayores intereses.
Estas preferencias pueden incluir: cual ha sido la
experiencia que nos ha hecho mas/menos feliz;
qué actividades disfrutamos mas realizar dentro,
y cuales fuera de casa; y posibles estudios,
ocupaciones y/o trabajos. Estos son algunos de
los temas que resultan relevantes durante el
proceso de toma de decisiones autonoma.

Mapa de lugares

Colabora a identificar los lugares a los que
vamos cotidianamente; en cudles necesitamos
algln tipo de apoyo, y en cuales no; y los que nos
gustaria conocer.
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Mapa biografico

Ayuda a conocer nuestra historia personal a
través del paso de los anos, identificando hitos
importantes de cada etapa (nacimiento, infancia,
adolescencia, adultez), dejando una flecha
abierta hacia el futuro, en la etapa presente de
adultez.

Mapa de actores

Permite reconocer a las personas que tenemos
en nuestro entorno, ya sea nuestra familia,
amistades, profesionales y/o la comunidad. Este
mapa da pie al siguiente.

Mapa de vinculos

Colabora a examinar, en base a nuestro mapa
de actores, a quiénes consideramos nuestras
personas cercanas y de confianza. Para esto, se
sitla a nuestras vinculos en tres niveles: cercano,
intermedio y lejano. Este mapa es potencial para
identificar a nuestros posibles apoyos.

U
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Mapa de apoyos

Permite conocer a los posibles apoyos con los que
se contaria para que nuestras decisiones sean
tomadas de manera autonoma e independiente.
Este mapa se divide en las siguientes decisiones:
salud, manejo de dinero, cuestiones
importantes en la vida personal (como
trabajo, relaciones de pareja, decisiones del
hogar), y decisiones de la vida diaria.

Mapa de suenos

Ayuda a plasmar nuestros suefios (deseos, planes,
proyectos), sus caracteristicas y a vincularlos
con nuestros posibles apoyos para lograr la
concretizacion de estos. Este mapa es el insumo
para la siguiente herramienta.



02

(Planning Alternative Tomorrow with Hope)
Planificando un futuro alternative con esperanza

Herramienta que disefia un plan de accién para alcanzar los sueios y objetivos de la persona con el respaldo y

acompanamiento de sus apoyos.

Para ello, se plasma grdficamente el suefio
o futuro posible como punto de partida, y se
contrasta con la situacion actual, sus fortalezas
y aspectos a trabajar, con quienes podria contar,

asf como los pasos a sequir para alcanzar algunas
metas concretas al mas corto plazo (primeros
pasos) al mediano plazo, hasta proyectarse
hacia lo que podria ser alcanzado en un tiempo
determinado, tomando como base Sus Suenos.

Primeros
pasos

Como
fortalecer

Quién me

Ahora apoya
Poner en
practica
algunas

actividades
del curso

sola y otras

acompanada

Ensenar
a otras

NEINE]
Hermano
IE
Profesores

Llevo
curso de
“Habilidades
para la vida"

companeras lo
que aprendi

trabajo o generar
emprendimiento

6 meses

3 meses

1° depdsito
en cuenta
de ahorros

Consequir

La meta

Manejo sobre

propio dinero

positivo y posible

Finalmente, este proceso concluye con la exposicion
de nuestro PATH a nuestro entorno cercano y a
nuestros posibles apoyos que en ese momento se
consolidan como tal al asumir algunos compromisos
y asi desempenar su rol como red de apoyo, llegando
a acuerdos que serian firmados simbélicamente.

Suenos
Trabajar

Ahorros
bancarios
Vivir
independiente



Sesion 1 explorar, indagar, investigar con la PcD

Sesion 2
Es importante aprender a identificarlos
y “ponerlos sobre la mesa”,



Planificacion
de la meta

Socializacién
con los apoyos
y firma de
compromisos

“Lo que transforma un sueno en una meta es la
planificacion y accion para llegar a ella.”

Es importante descomponer la meta en pequenos pasos
progresivos que incorporen detalles especificos como tiempo
apoyos para el desarrollo de cada tarea.

Una idea funcional es colocar grandes tareas en 3 tiempos,
por ejemplo: futuro inmediato (los siguientes dias); futuro
a corto plazo (1 mes); futuro a largo plazo (3 meses). Los
tiempos pueden variar, dependiendo de las caracteristicas de |a
meta y los recursos con los que contemos.

Las personas que serian nuestros apoyos cuentan con total
libertad de decidir si desean y/o pueden apoyarnos en lo
que estamos solicitando. En el caso de que la respuesta sea
negativa, apreciaremos su tiempo e interés en asistir a esta
reunion, y quiza podamos contar con esa persona en otro
momento.

Si su respuesta es positiva, realizaremos un pequeno acto
simbolico de formalizar este compromiso, para que ambas
partes sepan que nuestra meta es algo que realmente queremos
alcanzar y contamos con nuestros apoyos para ello.



€ Laforma

Cada sesion tiene una duracion promedio de 2 horas, y
se realiza semanal 0 quincenalmente, dependiendo de
la disponibilidad y recursos con los que se cuenten.

En cada una de estas sesiones se sugiere hacer uso
de técnicas grdficas (cuadros, esquemas, mapas),
imdgenes, fotografias, recortes de periddicos o
revistas, entre otras, que promuevan la apertura
y el didlogo entre la PcD participante y el equipo
facilitador.

Asimismo, cabe enfatizar que el equipo facilitador no
tiene un rol de docencia, sino de brindar pautas para
guiar estos pracesos personales; por lo que, su actitud
tiene que ser desde ese lugar, que acomparnie y no dirija
tiempos y formas de expresion y comunicacion.

€ Lalogistica

Se necesita un espacio para el trabajo individual en el
que puedan desarrollarse las sesiones que se requieran,
dependiendo de si se realiza la metodologia completa o
abreviada. De preferencia, este espacio seria un lugar
comodo en el que no haya interrupciones externas.

Es importante senalar que tanto se decida
por la version completa o abreviada
del PCP, estas son herramientas que
estdn al servicio y disposicion de la PcD
participante y, por ningiin motivo, puede
perderse esto de vista. Es decir, frente a
dificultades de tiempo y/o comprension
en el proceso, es necesario ser flexibles y
ajustar las herramientas a las necesidades
e intereses de la persona y no al reveés,
con la finalidad de, por ejemplo, ejecutar
necesariamente la metodologia completa.

Algunos de los materiales que se utilizan para
realizar lo metodologia del PCP son los siguientes:
papelografos blancos, plumones, tijeras, goma,
revistas, fotografias personales, limpiatipo, post - its,
entre otros.



c) Peer support
0 apoyo mutuo
entre pares

é

Un grupo de pares
esta conformado
por personas

que comparten
YOLEENMER
similares”.

»

ess.org/learn-about-peer-support/what-is-peer-support/

Vivenciar una situacion de discapacidad implica que las
personas enfrenten experiencias similares, lo que las
convierte en “pares”.

El intercambio que se produce en un grupo de pares
puede ser fortalecedor emocionalmente y brindar
una sensacion de acompaiamiento; promotor de
cuestionamientos y reflexiones; y generador de
nuevas perspectivas para situaciones complejas.
Todo esto muchas veces constituye un importante
apoyo para tomar decisiones y/o enfrentar
problemdticas de manera mucho mds cercana y
efectiva que con alguien que no haya pasado por una
situacion similar.

Este espacio esta pensado para generar una posibilidad
de compartir experiencias en comln en un ambiente
seguro, horizontal, de confianza, donde nadie juzgue
al otro, pues se expresan aspectos personales
(como sensaciones, emociones, sentimientos,
pensamientos, y otras vivencias), lo que promueve
un alto grado de empatia y comprension hacia el
otro.


http://peersforprogress.org/learn-about-peer-support/what-is-peer-support/

En nuestra experiencia, estos espacios suelen empezar a funcionar con personas que guien al
grupo, y puedan mantener un trato horizontal (con experiencia vivida, promotoras de salud y/o
con formacion en psicologia, trabajo social, entre otras afines), al menos en un inicio. Su rol es
facilitar el didlogo de manera muy respetuosa, respetando incluso los silencios, y el ritmo de cada
persona para participar (o no) del espacio. Es importante también que la persona que facilita pueda
compartir parte de sus vivencias personales, para generar un vinculo genuino.

Se buscaria que a largo plazo el grupo se fortalezca Algunos de los temas que pueden

como tal, y pueda funcionar autonomamente. Mientras ser disparadores de algunas de las

tanto, el equipo facilitador funciona como moderador . .. .
en el intercambio de expresiones, propone pautas de sesiones son los S|gU|entes.

respeto para la escucha activa y el didlogo abierto, o . .
oromueve la participacion equitativa de quienes @ UEcisionesenlavida privada
integran el espacio, y participa compartiendo sus

vivencias personales de manera empatica. e Decisiones de salud

® [Decisiones sobre recursos financieros

Por otra parte, resulta relevante precisar que este espacio suele ser confundido
con una forma de hacer terapia; sin embargo, no lo es, pues su objetivo es otro.

El intercambio de experiencias y la posibilidad de tener un espacio de escucha, ciertamente, producen bienestar
y, en este sentido, podria resultar terapéutico. No obstante, el foco principal del espacio de pares es el compartir,
dialogar y reflexionar sobre situaciones donde nuestra autonomia y voluntad no ha sido respetada. A partir de ello, se
percibiria empatia y apoyo para generar alternativas, capacidades de agencia y empoderamiento para obtener mayor
control sobre nuestras propias vidas.

Se sugiere que la frecuencia de las reuniones sea semanal, y la duracion dependera del grupo que desee o no
sostener este espacio de manera autonoma.



d) Acompanamiento
individual

é

Es un espacio que
esta dirigido a
atender de manera
personalizada los
motivos de consulta
0 inquietudes de la
PcD participante,
por algun tema
implicado en el
desarrollo de la
propuesta.

»

Pudimos observar que la experiencia de participacion
en los proyectos piloto implico, en buena medida, un
proceso de empoderamiento que es preciso acompanar
y potenciar.

Este espacio puede estar destinado para las PcD
participantes que son mds introvertidas, que se
toman mds tiempo en expresarse, que no han podido
concluir alguna de las actividades realizadas en los
otros espacios de la propuesta, que han generado un
vinculo con una de las personas del equipo facilitador
y prefieren compartir una problemdtica personal
solo con esa persona, entre otras situaciones
diversas.

En estos y otros casos, se plantean reuniones
individuales para un proceso de exploracion individual
que busque fortalecer los aprendizajes y experiencias.

La cantidad, duracion y frecuencia de
estas reuniones dependerdn de la demanda
de las PcD participantes y los recursos del
equipo facilitador.
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e) Apoyos en
la familia

Nuestras familias suelen ser una de
nuestras fuentes de soporte mAas
cercana. Sin embargo, muchas veces
no saben bien coémo brindarnos el
apoyo que necesitamos. Por esta razon,
es fundamental trabajar con ellas
directamente como parte de nuestras
acciones programadas.

€ Reuniones familiares

Esta estrategia se centra en generar contacto y abordar el
medio familiar. Al interior de la familia se dan un conjunto
de dinamicas que son necesarias de identificar y analizar.
En base a las experiencias recogidas en los pilotos, es
frecuente que las relaciones que existen al interior
suplanten la voluntad de la PcD participante debido a
miedos, desinformacian, prejuicios y/o practicidad.

Por tanto, la propuesta en este nivel es tratar de generar
que estas relaciones sean vinculos de apoyo o se
fortalezcan en ellos, con la finalidad de que respeten y
faciliten la toma de decisiones autonoma de la PcD.

Para esto, se planted llevar a cabo un conjunto
determinado de reuniones en, por lo menos, una de las
siguientes modalidades:

@ Reuniones abiertas con participantes y familiares:
consistia en tener un encuentro grupal con las
personas participantes de cada piloto y sus
principales figuras de apoyo. El nimero de reuniones
debera ser establecido por el mismo equipo, y la
tematica deberd responder a lo comunicado por las
PcD participantes que quisieran abordar.

® Reuniones individualizadas para la persona
participante y sus familiares: consistia en tener
un encuentro concreto con cada participante y dos o
tres de sus principales figuras de apoyo en la familia.




En estas dos modalidades, el equipo facilitador debe
tener una guia de pautas para moderar estas reuniones
y material grafico con contenidos especificos que
permitan una comunicacion efectiva.

€ visitas domiciliarias

El objetivo principal de estas reuniones es
poner sobre la mesa la pregunta: ;Como
ser un “apoyo” para mi familiar, respetando
su voluntad y autonomia?

En el caso de no haber podido tener un encuentro con los familiares en las reuniones anteriormente mencionadas,
otra alternativa es aproximarse a los hogares de las PcD participantes para generar este espacio de conversacion,

reflexion y transformacion.

Esto debido a que, por un lado, puede haber mucha motivacion pero poca disponibilidad de tiempo para asistir a las
reuniones abiertas; y, por otro lado, parque permite un acercamiento necesario para la generacion de confianza. En
estas visitas es recomendable utilizar una ficha general de datos o aplicar una guia de entrevista (previamente
elaborada), con la finalidad de recoger informacion importante para tener una mirada mas integral de la

situacion, y generar nuevas alternativas.

Cabe precisar que el uso de estas herramientas no
debe desviar la atencion del objetivo de esta etapa, que
es la generacion de un vinculo de confianza entre las
PcD, sus familiares y el equipo facilitador. Por ello, es
necesario que estos encuentros se propongan como un
dialogo harizontal.




f) Abordaje
comunitario

Debido a la importancia del trabajo en'y
con la comunidad, este abordaje busca
generar estrategias en el territorio
que fomenten oportunidades para la
participacién e inclusion de las PcD,
y que los actores de la comunidad se
visibilicen también como un apoyo para
ellas.

Esta fase plantea promover que
los actores de la comunidad se
sensibilicen e involucren en la lucha
por los derechos de las PcD.

€ Mapeo de actores

Cada territorio tiene servicios, organizaciones vy
liderazgos. Es necesario, en primera instancia,
identificarlos para proponer un trabajo en alianza
con ellos. Durante los encuentros con las personas
participantes del proyecto y sus familiares se puede ir
conaciendo cdmo es la organizacion de la comunidad y
sistematizando la informacion.

Es fundamental explorar junto con las PcD participantes
las maneras como hacen uso de sus comunidades, es
decir, en qué organizaciones estdn involucradas o de
cudles desearian formar parte, como participan de los
espacios comunitarios o qué vacios existen en relacion
a ello.

€ Participacion en la comunidad

Esrelevante identificar espacios dentro de la comunidad
en los que la PcD pueda ir participando, segun sus
intereses y metas reconocidas. Esto es una oportunidad
para recibir apoyo, y para generar redes de apoyo para
la toma de decisiones.

A través de la inclusion y la participacion de las PcD
participantes en los diversos espacios comunitarios,
podran alcanzar mayor autonomia y mayor alcance de
gjercicio de sus derechos, asf como una participacion
ciudadana en la comunidad de manera més efectiva.




En nuestra experiencia piloto fue clave vincularnos
CON organizaciones comunitarias interesadas en la
tematica; asi como acompanar el proceso de creacion
de una asociacion de PcD y familiares. Las personas
de la comunidad perciben a la poblacion de PcD como
importante, pero tambien son conscientes de ser
desatendidas en su mayoria por el Estado. Por esto, estan
motivadas a reunirse para pensar en conjunto como
generar acciones en favor de los derechos de las PcD.

Es importante promover y
fortalecer la existencia de una
asociacion de PcD donde sean
ellas quienes decidan y se
involucren con diversos actores
comunitarios para generar
alianzas intersectoriales y
luchas inclusivas colectivas.

El trabajo en red colabora a alcanzar cambios
estratégicos para la promocion de derechos de las PcD.

Una vez identificado un colectivo de esta naturaleza,
es central iniciar un proceso de fortalecimiento de su
autonomia y de acompanamiento con este, que tenga
por objetivo, por un lado, facilitar un espacio de reflexion
sobre sus propias necesidades, recursos y posibilidades
de accion conjunta y, por otro, colocar sobre la mesa
el tema de Derechos Humanos y el trabajo a traves de
redes de apoyo.

En este sentido, esvalioso identificar entidades publicas
y privadas aliadas, y construir espacios de trabajo entre
instituciones que tengan en comun la agenda de los
derechos de las PcD para articular esfuerzos y acciones.



2.2.4.

¢;Como sabremos
que lo que
hacemos tiene
impacto?: Registro,
evaluacion y
monitoreo

Es necesario pensar en algunas estrategias que hagan
posible Ia evaluacion de impacto, y que permitan tanto la
diseminacion de la informacion como su replicabilidad.

O

Antes de la propuesta, tendremos informacion de “linea
base”, es decir, corresponderia recoger cierta informacion
de como es la situacion en la que queremos ver cambios,
antes de empezar, como punto de referencia.

Algunos ejemplos de queé podria contener este primer
recojo de informacion con las PcD participantes son las
siguientes: numero de personas con las que se inicia, cudl
es su principal motivacion para ser parte del grupo, cudl
es su expectativa siendo parte, derechos que se han visto
dificultados para ejercer, apoyos y redes de apoyo, etc.



Este registro nos permitira tener un punto de inicio
con el cual comparar luego los avances y aprendizajes
obtenidos, a través de informes escritos que narren el
panorama de la “situacion actual” de la problematica.

La situacion actual hace referencia al panorama macro integral, asf como al analisis especifico de cada uno de los
actores involucrados en el proceso, y sobre los cuales vamos a intervenir buscando cambios. Por ejemplo, en el
caso de nuestras experiencias piloto, se realizé un mapeo sobre los proyectos realizados con el mismo abordaje en
otras partes; asi como entrevistas a diferentes actores de los distintas niveles de aproximacion en el proyecto (PcD,

familiares, personas de la comunidad vinculada, etc).

Los esfuerzos realizados para
esta primera parte permitiran
tener un mejor abordaje a través
de los enfoques vistos, pues
tendremos, de alguna manera,
una suerte de “diagnéstico
situacional” de la problematica.

Antes Despueés

7?

Durante la propuesta, el registro de informacion fue
constante y acompano todo el proceso. Los registros en
este caso fueron narrativos anecddticos, descriptivos
analiticos, visuales, audiovisuales, entre otros.

Se recomienda tener formatos de estructuras previas
(p. €. cuadros en Excel) para tener la informacion lo
mas ordenada y categorizada posible, puesto que al
finalizar, sera mucha la informacion la que obtendremos,
y si no esta ordenada, complicara en gran medida su
sistematizacion.

Al finalizar la propuesta, el registro intentara recoger
los mismos puntos que al inicio de la misma. De esta
manera, los temas y metodos pueden ampliarse, pero
se debera considerar necesariamente a los actores que
inicialmente fueron tomados en cuenta para el registro
inicial.



€ Evaluacion

El proceso de evaluacion no requiere de pruebas
necesariamente. Esta evaluacion consiste en utilizar el
material de registroy comparar el recojo de informacion
inicialy el recojo de informacion final, para identificar si
se realizaron cambios, y si estos fueron los esperados,
acorde con los objetivos planteados.

En nuestro caso en concreto,
si nuestro objetivo fuese que
cada participante desarrolle
su proyecto de vida en el que
pueda contar con redes de
apoyo en caso lo requiera para
ejercer sus derechos: al inicio
veriamos quiénes cuentan

ya con un proyecto de viday
con una red de apoyos, y al
final veriamos lo mismo para
comparar y ver qué ocurrio
después de este tiempo.

Hay que tener en cuenta que no se trata de un estudio
cuantitativoy no nos fijaremos en cifras que aumentaron
o disminuyeron; por el contrario, nos encontramos
situados en una aproximacion cualitativa, en la que
los cambios seran mas ligados a las caracteristicas
humanas y constructos que no son sencillos de medir
como autonomia, toma de decisiones, apoyos, etc.

Cabe enfatizar en el objetivo de este proceso, puesto
que no se trata de un documento académico, sino
comunitario, y esta informacion debiese regresar a
la misma comunidad para poder seguir construyendo
y trabajando en equipo, articulando esfuerzos
intersectoriales en beneficio de las PcD.




€ Monitoreo

Este Ultimo punto suele ser opcional en otros proyectos
e intervenciones; pero, en este caso, requerimos de
evaluar el impacto a través del tiempo, debido a que
es una tarea que recién inicia y buscamos sequir
ajustando, acorde con los aprendizajes, para continuar
replicando en otros contextos.

Este monitoreo puede darse en distintas acciones y
tiempos, dependiendo de la disponibilidad y recursos.
Por ejemplo, en base a nuestra experiencia,
recomendamos empezar con un proceso de monitoreo
en tres tiempos: en 1 mes, en 3 meses, y en 6 meses,
luego de haber concluido con las actividades.

Muchas veces, los resultados tardan en visualizarse:
algunos acompanamientos de apoyos para proyectos de
vida tomaran cierto tiempo determinado en empezar (por
ejemplo, un emprendimiento puede demorar 3 meses en
iniciar); mientras que otros tendran resultados rapidos
en 1 mes, pero que quiza no se sostengan a los 6 meses.

Dichas acciones de monitoreo pueden llevarse a cabo de mas de una manera para evaluar 10s procesos
de consolidacion de la red de apoyos, y sobre el respeto a la autonomia de la PcD durante las dinamicas y
actividades que se desarrollan en esta red de apoyos. Algunas de estas maneras pueden ser, por ejemplo:
realizando llamadas telefonicas, visitando a la PcD, visitando a la familia, generando una nueva reunion
de red de apoyos de la PcD para conversar con todo el grupo, etc.

@ El monitoreo nos brinda informacion y permite verificar como va el proceso, si se mantuvo después, cudles
son las dificultades, qué es lo que permite que se sostenga el compromiso de los apoyos, etc.

@ A partir de ahi, habrd que sequir evaluando la posibilidad de continuidad y/o réplica; asi como sequir
articulando esfuerzos en conjunto para seguir colaborando en construir una sociedad mds justa e inclusiva.
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Los recursos metodoldgicos

que se muestran a continuacion
han sido utilizados para la

estrategia denominada “Talleres
grupales” del proyecto. Estos

elementos quedan sujetos

a modificaciones y ajustes
correspondientes a cada
poblacion y contexto.




Temario de talleres grupales dirigido a personas con
discapacidad intelectual

Mddulo Sesion Tematica de la sesidn
Sesion 1 Personas diferentes, derechas iguales
Sesion 2 Yo también soy ciudadano
Madulo I: Autoconocimiento » . . R
Sesion & Conociendo mis preferencias e intereses
Sesion 4 Examinando mis fortalezas y debilidades
Sesion b Aprendiendao a elegir
Médulo II: Elecciones, Sesion 6 Decisiones y consecuencias
decisiones y apoyos Sesion 7 Tipos de decisiones
necesarios Sesion 8 Tipos de apayos
Sesion 9 Mis circulos de apoyo
Sesion 10 Planificando mis tiempos
Médulo I1I: Tam-un-do el Sesion 1 Como acercar los suenos a la realidad
control de mi vida
Sesion 12 Planes, objetivos y pasos concretos
Médulo IV: Hacia dénde Sesion 13 sonando mi futura y como hacerlo realidad
quiero llegar Sesion 14 Mi plan de apoyos
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Temario de talleres grupales dirigido a personas con discapacidad
psicosocial

Sesion

Sesion 2

Sesion 3

Sesion 4

Sesion b

Sesion 6

Conociéndonos

Nuestras preferencias e
intereses

Nuestras necesidades,
fortalezas y debilidades

Nuestros derechos

El Modelo Sacial, la Convencion
sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad
(CDPD), la Ley de la Persona
con Discapacidad y la Ley de
Salud Mental

Acciones en comunidad

Vamos a crear juntas/os un espacio de confianza en
el que podamos escucharnos, conocernos, compartir
nuestras expectativas para este espacio, y elaborar
nuestras normas de convivencia interna.

Exploraremos e identificaremos  nuestras
preferencias e intereses para luego compartirlas.

Exploraremos y analizaremos cuales son nuestras
necesidades, fortalezas y debilidades en algunos
ambitos de nuestra vida.

Identificaremos qué derechos conocemos, vy
revisaremos algunos de los mas importantes que
tenemos todas/os como ciudadanas/os, asi como
donde podemos encontrarlos.

Conoceremos con que herramientas contamos para
exigir nuestros derechos en nuestra sociedad.

Invitaremosacontarnos su experienciaaasociaciones
de usuarios de servicios de salud mental que hayan
logrado organizarse colectivamente para conocer y
hacer respetar sus derechos.



Sesion 7

Sesion 8

Sesion 9

Sesion 10

Sesion 11

Sesion 12

Sesion 13

Sesion 14

Las redes de apoyo para
tomar decisiones

Nuestras decisiones

¢Como tomamos decisiones

en nuestra vida?: Identificar
situacion-apoyos-barreras,

evaluar y tomar una decision

Decisiones sobre mi
derecho a la salud y
salud mental

Mis derechos y decisiones
en los estudios y/o sobre
el trabajo

Mis relaciones
interpersonales, mis
decisiones y mis derechos

Temadtica libre

Cierre de talleres

Conoceremos qué son las redes de apayo y como
pueden impactar en nuestra toma de decisiones y
gjercicio de derechos.

Compartiremosalgunasde las decisiones mas dificiles
que enfrentamos en diferentes ambitos de nuestras
vidas, identificando cémo nuestro entorno nos apoya
0 no respetando nuestra voluntad y derechos.

Analizaremos  nuestros procesos para tomar
decisiones importantes en nuestra vida, quiénes son
nuestros apoyos en estos momentos, y que barreras
encontramos.

Reflexionaremos sobre como estamas, como queremos
sentirnos, qué hemos intentado, qué barreras nos lo
dificulta, y que podemos hacer para lograrlo.

Exploraremos sobre lo que quisiéramos para nuestra
vida académica y/o laboral, que barreras nos lo
dificultan, y con qué recursos y apoyos contamos
para alcanzarlo.

Compartiremos sobre como son nuestras relaciones con
las personas que nas rodean, si significan un apoyo o
una barrera en nuestras decisiones, como quisieramos
que sean, y qué podemos hacer al respecto.

Esta sesion esta dedicada a absolver dudas que
respondan las demandas de las/os participantes.

Compartiremos todo lo aprendido y evaluaremos si el
espacio cumplio con nuestras expectativas.
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