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Foto de portada: Mujer de 83 afios con una de sus hijas firmando un documento en la recepcion del hospital.




Asistente técnico en un despistaje gratuito de catarata hablando con pacientes.




La organizacion Sociedad y Discapacidad - SODIS

y CRONICAS, Centro de Excelencia en Enfermedades
Cronicas de la Universidad Peruana Cayetano Here-
dia, han llevado a cabo en el Pert, bajo la direccion
de la London School of Hygiene and Tropical Medi-
cine (LSHTM), el proyecto ‘Investigacién aplicada
sobre la inclusion de personas con discapacidad en
los sistemas de proteccidn social’, encomendado por
la Deutsche Gesellschaft fiir Internationale Zusam-
menarbeit (GIZ) GmbH por encargo del Ministerio
Federal de Cooperacion Econémica y Desarrollo
(BMZ). El objetivo de esta investigacién era determi-
nar de qué modo las personas con discapacidad son
incluidasy pueden ser incluidas adecuadamente en
los sistemas de proteccion social. Con el fin de lograr
este objetivo, los investigadores realizaron encues-
tas y entrevistas entre la poblacion del distrito de
Morropon, en el departamento de Piura, para anali-
zar lainclusion de personas con discapacidad en los
programas de proteccién social del Pert.

En este contexto, se llevo a cabo un estudio cualita-
tivo para investigar la experiencia de los hogares en
los que viven personas con discapacidad afiliadas al
programa ‘Juntos’, cuya denominacién oficial es Pro-
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grama Nacional de Apoyo Directo a los mas Pobres.*
Juntos tiene por objeto generar capital humano en
hogares en situacién de pobreza y pobreza extrema,
en un marco de corresponsabilidad hogar-Estado,
mediante transferencias monetarias condicionadas
de 200 nuevos soles bimestrales y el uso de los ser-
vicios de salud y educacion por parte de las perso-
nas menores de 19 afios, incluidos los menores con
discapacidad, y las mujeres gestantes. Ademas de las
entrevistas a los beneficiarios y beneficiarias del pro-
grama Juntos, se realizo de forma complementaria
una serie de entrevistas cualitativas a personas con
discapacidad usuarias del programa Pension 65, que
proporciona una pension a aquellas personas mayo-
res de 65 afios que viven en condiciones de pobreza
extrema, con el fin de poder comparar y contrastar
sus experiencias.?

Ambos estudios contenian entrevistas a grupos de
interés locales, incluidos participantes con y sin dis-
capacidad, funcionarios y funcionarias que trabaja-
ban en los programas y los servicios relacionados, y
la Oficina Municipal de Atencion a las Personas con
Discapacidad (OMAPED)? en Morropon.

1 Creado el 7 de abril de 2005 mediante el Decreto Supremo N.°
032-2005-PCM, quedando adscrito a la Presidencia del Consejo
de Ministros del Peru. En 2012, el programa fue transferido al
Ministerio de Desarrollo e Inclusion Social (MIDIS) mediante la
Resolucion Suprema 004-2012-PCM, publicada el 1 de enero
de 2012. Para mas informacién consulte el sitio web: http:/www.
juntos.gob.pe.

Creado el 19 de octubre de 2011 mediante el Decreto Supremo
N.° 081-2011-PCM. Mas informacidn en: http://www.pension65.

gob.pe.

EsTablacida mediante la Ley N.° 29973, Ley General de la Persona
con Discapacidad, las principales funciones de la OMAPED son
promovery proponer que, en la formulacién, el planeamiento y

la ejecucion de las politicas y los programas locales, se tomen en
cuenta las necesidades e intereses de la persona con discapacidad,
asi como coordinar, supervisar y evaluar las politicas y programas
locales sobre cuestiones relativas a la discapacidad. Ademas, la
OMAPED debe coordinar y supervisar la ejecucion de los planes

y programas nacionales relativos a personas con discapacidad y
administrar el Registro Municipal de la Persona con Discapacidad.



http://www.juntos.gob.pe
http://www.juntos.gob.pe
http://www.pension65.gob.pe
http://www.pension65.gob.pe

Nifia de 11 afos con Sindrome de Lawrence Moon, el cual causa discapacidad cognitiva y pérdida progresiva de la vision, aprendiendo el alfabeto
Braille.
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El objetivo general del estudio era investigar la expe- e describir las dificultades que afrontan las perso-
riencia de las personas con discapacidad en relacion nas con discapacidad durante el pago;
con Juntos y Pension 65. e explorar el nivel de satisfaccién de los y las par-
ticipantes y su opinion sobre la calidad del pro-
Los objetivos especificos se definieron como sigue: grama;
e describir de qué modo utilizan las personas con
e Explorar el conocimiento de los participantes discapacidad los fondos y su percepcién del
sobre el funcionamiento de los programas; impacto de los programas;
¢ describir la experiencia de personas con discapa- ¢ evaluarlaidoneidad del enfoque de los progra-
cidad y los problemas a los que hacen frente en mas a la hora de satisfacer las necesidades de las
materia de acceso y afiliacion; personas con discapacidad;
e describir las dificultades a las que se enfrentan las e explorar las percepciones de aquellas personas
personas con discapacidad o los padres de hijos responsables de administrar los programas rela-
e hijas con discapacidad para cumplir las corres- cionados con las personas con discapacidad.

ponsabilidades;




Una nifia invidente en una escuela privada regular, donde alumnos con discapacidades tienen un profesora personal, el cual sirve de asistente al
profesora regular de la clase.




3.1 Trabajo de campo del programa
Juntos

Sellevo a cabo un total de 24 entrevistas sobre las
experiencias de las personas con discapacidad parti-
cipantes en el programa Juntos del distrito de Morro-
pon, Piura. Las entrevistas se limitaron a personas
adultas y se basaron en los perfiles siguientes:

* PERFIL 1: Adultos pertenecientes a hogares bene-
ficiarios del programa Juntos con hijos e hijas con
discapacidad (5-17 afios), tanto aquellos con hijos
o hijas exentos de los requisitos como con hijos o
hijas no exentos. En este grupo se realizaron trece
entrevistas, siete a madres y responsables de hijos
o hijas exentos, y seis a madres y responsables de
hijos e hijas no exentos. Entre los descendientes
con discapacidad, habia siete nifias y seis nifios.

¢ PERFIL 2: Adultos pertenecientes a hogares no
beneficiarios del programa Juntos con hijos e
hijas con discapacidad (5-17 afios). Se realizaron
tres entrevistas en esta categoria.

* PERFIL 3: Adultos con discapacidad pertenecien-
tes a hogares beneficiarios del programa Juntos al
cargo de hijos o hijas registrados en el programa.
Se realizaron cuatro entrevistas en este grupo.

® PERFIL 4: Actores locales vinculados a la imple-
mentacion de Juntos. Dos miembros del profe-
sorado y dos del funcionariado (en un caso del
municipio y en los demas casos del programa
Juntos).

El trabajo de campo se llevé a cabo en dos periodos,
en octubre y diciembre de 2014.

3.2 Trabajo de campo relativo a
Pension 65

Se realizo un total de doce entrevistas sobre las expe-
riencias de las personas con discapacidad usuarias
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de Pension 65. Ademas, se entrevisto a dos miembros
del funcionariado implicados en la ejecucion del
programa, a la persona encargada de la coordinacion
del programa local y al jefe de la OMAPED.

Las personas entrevistadas fueron seleccionadas
sobre la base de los siguientes criterios:

e Sexo: paridad de sexos en las entrevistas (seis
mujeres y seis hombres).

e Ungrupo inicial de 47 personas con discapaci-
dad identificadas durante el estudio cuantitativo
(véase mas adelante).

¢ Tiempo afiliado al programa: solamente se selec-
cionaron aquellas personas con un minimo de
ocho meses de afiliacion con el fin de garantizar
que tuvieran experiencia suficiente con respecto
al programa.

El tipo, el nimero y las caracteristicas de las personas
entrevistadas se exponen a continuacion:

Tabla 4: Personas entrevistadas y caracteristicas

Tipo de sujeto
de la entrevista N2 Deficiencias
Mujer de edad avanzada 6  Deficiencias en cuanto

a movilidad, vision o de
tipo cognitivo
Deficiencias en cuanto
a movilidad, vision o de
tipo cognitivo

Hombre de edad avanzada 6

Coordinador localde Pen- 1 Ninguna
sion 65
Jefe de la OMAPED 1  Ninguna

Fuente: SODIS/CRONICAS.

El trabajo de campo fue llevado a cabo en noviembre
de 2014.
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Tabla 1: Personas entrevistadas, clasificadas por las caracteristicas de los nifios y niiias afiliados a Juntos

Persona
entrevistada

O O N o uun A W N

e N
w N B o

Tabla 2: Personas entrevistadas, clasificadas por
las caracteristicas de los nifios y nifias no afiliados

a Juntos

Persona
entrevis-
tada

1

2

3

Responsable
Abuela
Madre
Padre
Madre
Madre
Madre
Madre
Madre
Madre
Madre
Madre
Tia
Madre

Sexo de
Responsa- los
ble nifos/-as
Madre Hombre
Tia Mujer
Abuelo Mujer

Periodo de
afiliacion

3 afnos

Menos de 1 afio
2 afnos

1 afo

1 afo

Menos de 1 afio
1 afio y medio

2 afos

2 anos

Menos de 1 afio
2 anos

1 ano

2 anos

Edad de
los
nifios/-as
10

9

12

Fuente: SODIS/CRONICAS.

Sexo Edad Deficiencias

M

Sexo de los
nifios/-as
Mujer
Mujer
Mujer
Hombre
Hombre
Hombre
Mujer
Mujer
Mujer
Mujer
Hombre
Hombre

Hombre

60 Dificultades
para hablar,
caminary
comprender

64 Dificultades
para cami-
nar debido a
artritis

n.a. Ceguera

n.a. Dificultades
para caminar,
utiliza anda-
dor. Epilepsia

Edad de los
nifos/-as
6

N oo N

Fuente: SODIS/CRONICAS.

Tabla 3: Personas entrevistadas con discapacidad
afiliadas a Juntos

Tiempo de Hijos/-as

afiliacion  afiliados
8 meses 1

Mas de 2 1

anos

2 afnos 1

1 afo 2

Fuente: SODIS/CRONICAS.



3.3 Elementos comunes

BASE DE DATOS. En el caso de las dos series de entre-
vistas, la principal herramienta para identificar a
las personas que debian ser entrevistadas se baso
en la encuesta cuantitativa de hogares realizada por
SODIS/CRONICAS. Esta base de datos fue comple-
mentada con la informacién facilitada por Juntosy
la OMAPED.

METODOLOGIA DE LAS ENTREVISTAS. Se emplearon
guias para la realizacion de entrevistas semiestruc-
turadas, las cuales fueron elaboradas previa consulta
a expertos y expertas, asi como a un grupo focal con
representantes de organizaciones de personas con
discapacidad. Las entrevistas tuvieron lugar en los
hogares o en los lugares de trabajo de los y las parti-
cipantes y fueron grabadas con su consentimiento.
En un reducido numero de casos, el proceso de desa-
rrollo de las entrevistas incluyé la participaciéon de
un familiar cercano que vivia con la persona con
discapacidad entrevistada o la cuidaba, por ejem-
plo, cuando la persona entrevistada habia indicado
su deseo de participar, pero tenia dificultades para
comunicarse o recordar informacion especifica.

ANALISIS DE INFORMACION. . Se transcribieron las
grabaciones de sonido y se elabor6 un manual de
referencia inicial de temasy categorias a partir de
una lectura critica de un pequefio nimero de trans-
cripciones elegidas al azar. A continuacion, se utilizo
el programa ATLAS.ti 6 para buscar similitudes y
diferencias entre los grupos entrevistados.

CONSIDERACIONES ETICAS. El estudio fue aprobado
por el Comité Institucional de Etica de la Universi-
dad Peruana Cayetano Heredia. Todos los nombres y
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referencias de participantes susceptibles de ser iden-
tificados fueron sustituidos a la hora de redactar el
presente informe con el fin de preservar la confiden-
cialidad de los y las participantes, asignandoles los
codigos siguientes:

a. Alas personas responsables de nifios o nifias con
discapacidad afiliados al programa Juntos se les
asigno la denominacion de ‘responsable afilia-
do/-a’ seguida de una cifra.

b. Alas personas responsables de nifios o nifias con
discapacidad no afiliados al programa Juntos se
les asigno la denominacion de ‘responsable no
afiliado/-a’ seguida de una cifra.

c. Alas personas responsables con discapacidad de
niflos o nifas afiliados al programa Juntos se les
asignoé la denominacion ‘responsable con disca-
pacidad’ seguida de una cifra.

d. Alas personas de edad avanzada con discapaci-
dad afiliadas al programa Pension 65 se les asigno
la denominacién ‘persona mayor’ seguida de una
cifra.

e. Alos funcionariosy funcionarias, independiente-
mente de su cargo, se les asigné la denominacién
‘funcionario/-a publico/-a’ seguida de una cifra.

Ip1IOMA. En el presente informe se utiliza el término
‘personas con discapacidad’ para hacer referencia

a aquellas personas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plenay efectiva en la socie-
dad, en igualdad de condiciones con las demas. No
obstante, en diferentes documentos y entrevistas
citadas se utiliza ‘discapacidad’ en lugar de ‘defi-
ciencia’ lo cual constituye una practica corriente en
espafiol.




Resultados

Hombre de 84 afios en un despistaje gratuito de catarata realizado por voluntarios en un municipio con el apoyo de una clinica local.




4.1 Elegibilidad y afiliacion

4.1.1 Criterios de elegibilidad

Los criterios de elegibilidad y el procedimiento para
la afiliacion de los hogares del programa Juntos estan
estipulados en la Directiva N.° 003-2013-MIDIS/
PNADP-DE, ‘Directiva de Proceso de Afiliacién.’*
AccDe acuerdo con esta Directiva, la poblacion espe-
cifica atendida por el programa (miembros objetivo)
se compone de familias en condicién de pobrezay
pobreza extrema cuyos miembros incluyen gestan-
tes, ninos y nifias, adolescentes y/o personas jévenes
(hasta que hayan completado la educacion secunda-
ria o hasta que cumplan 19 afios, lo que ocurra pri-
mero).

En noviembre de 2014, se modifico la Directiva del
programa Juntos con el fin de incluir a personas con
discapacidad que no tienen oferta educativay de
salud, reconociéndolas como grupo objetivo espe-
cifico del programa.® La nueva normativa relativa al
proceso de afiliacion establece que:

e Sereconocera a miembros objetivo sin oferta
educativa y de salud y a miembros objetivo que
sufran alguna discapacidad, sean tnicos o no.

e Sereconocera alos hogares compuestos por
miembros objetivo que sufran alguna discapaci-
dad acreditada y no tengan oferta educativa, sean
unicos o no.

No obstante, este cambio atin no se comunicé a las
personas entrevistadas dentro del distrito, de modo
que sus respuestas reflejan el enfoque previo para la
discapacidad dentro del programa.

En el caso de Pension 65, la afiliacion esta regulada
por la Resolucion Directoral N.° 024-2013-MIDIS/

Aprobada mediante la Resolucién de Direccién Ejecutiva n.°
045-2013-MIDIS/PNADP-DE, el 13 de junio de 2013. En 2014 se
modificaron varios puntos de esta Directiva, como los requisitos
de inclusidn, sin alterar los principios guia.

Aprobada mediante la Resolucién de Direccién Ejecutiva n.°
138-2014-MIDIS/PNADP-DE, el 14 de noviembre de 2014.
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P65-DE*® Los criterios de seleccién para beneficiarse
del programa Pension 65 son:

® Haber cumplido 65 afios o0 mas;

® encontrarse en condicion de pobreza extrema;

® no percibir pensién o subvencién proveniente
del sector publico o privado;

® no recibir prestaciones de otros programas socia-
les, a excepcion del Programa Nacional de Apoyo
Directo a los Mas Pobres (‘Juntos’), el Seguro Inte-
gral de Salud (SIS), programas de alfabetizacion,
programas de asistencia alimentaria, y programas
de reparaciones;

e contar con DNL

4.1.2 Procedimiento de afiliacion - Juntos

Laidentificacion de hogares elegibles en Juntos se
basa en un proceso de validacion de dos etapas. La
primera etapa incluye el andlisis y las pruebas de
consistencia de la informacioén inicial del padrén
del SISFOH (con los usuarios potenciales que se han
identificado). La segunda etapa consiste en la con-
sulta publica a la Asamblea Comunal Concertada de
Validacién - ACV), en la que participan representan-
tes del programa, autoridades locales y residentes de
la comunidad.

En Morropdn, el paso de recopilacion de informa-
cién para determinar la inclusién de hogares en

la base de datos del SISFOH se realizé a principios

de 2011. Segun los funcionarios y funcionarias que
participan en el programa, en esta etapa no se hicie-
ron distinciones entre hogares en los que vivian per-
sonas con discapacidad y en los que no vivian perso-
nas con discapacidad. Una vez completado el padron,
se publicé la primera lista de hogares beneficiarios
potenciales, en virtud de la cual se celebré una Asam-
blea Comunal con el fin de validar a los beneficiarios
potenciales entre la poblacién local. Una vez comple-
tados estos pasos, se identificé a los primeros hoga-
res beneficiarios. Posteriormente, en el caso de los
hogares cuya elegibilidad habia sido cuestionada en
la asamblea o que aun no habian sido registrados por
el SISFOH, el procedimiento de afiliacion se pudo

& Aprobada el 10 de mayo de 2013.
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continuar mediante solicitud directa de las personas
interesadas o la madre lider’ de la comunidad local.

Las ‘madres lideres’ constituyen un elemento clave
de la organizacion operativa del programa a nivel
local, contribuyendo a divulgar informacion sobre
el programa y sus actividades en curso. Ayudan a
preparar a los y las responsables de nifios o nifias

en relacion con los requisitos en términos de salud

y educacion asociados al programa, difundir los
objetivos del programa, y ayudar a monitorizar el
cumplimiento por parte de los hogares. Su labor

era bien conocida entre las personas entrevistadas.
Asimismo es importante sefialar que la Directiva

de afiliacion de Juntos da prioridad a mujeres de
entre 18y 70 afios en su calidad de cabeza de familia
y responsables del hogar. De hecho, en los requisitos
de afiliacion se establece que ‘la titular’ debe contar
con un DNI original y vigente, lo que implica que va
a ser una mujer quien asuma la funcion de cabeza de
familia. En el caso de Morropon, de todos los hogares
entrevistados, solamente en un caso el adulto res-
ponsable era un hombre.

Se pregunt6 a las madres y a los y las responsables de
nifios y nifias con discapacidad, asi como a los y las
responsables con discapacidad sobre los requisitos
de elegibilidad y el procedimiento de afiliacion del
programa con el fin de identificar su nivel de conoci-
miento y sus percepciones acerca del procedimiento.
De sus respuestas se desprende que las reuniones de
la comunidad constituyeron el principal mecanismo
de difusion de la informacion relativa al programa,
pero que el grado de conocimiento y comprension
del procedimiento de afiliacion general era bastante
limitado (pese a que en ocasiones algunas reuniones
adicionales después de la afiliacion contribuyeron a
solventar este tema).

‘Después de cobrar hemos tenido reuniones, ahi ya
sabia yo también. Mds antes, no sé pues, sefiorita’
(responsable afiliado/-a 4)

No obstante, mientras que la comprension del pro-
cedimiento en si era bastante limitada, los y las
participantes de Juntos eran conscientes de que el
programa se centraba mas bien en nifios y nifias y/o
‘gente pobre’ y no estaba destinado especificamente
abeneficiar a las personas con discapacidad.

‘Bueno, nos dijo el ingeniero que era para gente
mds pobre, gente que necesita ese apoyo’. (responsa-
ble afiliado/-a 1)

‘Elingeniero dijo que el Programa era para los
nirfios que estudiaban y no mds para los nifios dis-
capacitados porque el nifio discapacitado tenia
otro proyecto, o sea, tenia otras cosas pues, que ellos
no eran para que vayan ahi, pero si es que el nifio
estudiaba si, pero mayormente era para nifios nor-
males, mejor dicho, para nifio especial no’ (respon-
sable afiliado/-a 8)

Asitambién lo entendieron las madres de nifiosy
nifias con discapacidad no afiliados a Juntos, quienes
declararon que sus hogares no habian sido conside-
rados elegibles para el programa porque percibian
ingresos que los descalificaba como pobres, estaban
afiliados a ‘EsSalud’ (Seguro Social de Salud del Perd),
o percibian una pension. Una persona, la tia de un

o una menor con discapacidad visual habia inten-
tado afiliarse, pero no se habia considerado elegible
porque el cabeza de familia (el abuelo) percibia una
pension estatal. En otro caso, la madre de un o una
menor con discapacidad intelectual que es titular

de un pequerio surtidor de gasolina afirmo que ni
siquiera habia intentado acceder al programa.

‘Después de que salieron las listas, el goberna-

dor llamé a una reunion diciendo que eso venia
de parte [...] del gobierno, que se nos iba a dar ese
dinero cada dos meses’. (responsable afiliado/-a 8)

‘De ahi mi nombre salié en una relacion, yo dije por
qué serd, pero no dijeron que era un Programa’ (res-
ponsable afiliado/-a 5)

‘A usted le ven poquitas cositas que tiene, no tienen
que tener nada, pero ni televisor para que te den en
el programa Juntos [...] Si usted le ven que estd en
buenas condiciones no te dan el programa Juntos,
la madre lider se encarga de ver eso, si tienes como
Vivir no te apunta por nada del mundo, ;no?, si tu
tienes ;por qué te va a apuntar?. (responsable no
afiliado/-a 1)




Con respecto ala documentacién requerida para el
registro, las personas entrevistadas afirmaron que
tenian que presentar el DNI del padre, la madre y
los hijos e hijas e informacidn relativa a los estable-
cimientos de salud y las instituciones educativas

de los nifios y nifias, cuampliendo asi los requisitos
estipulados en la Directiva del programa. Ademas,
un numero reducido de usuarios declar6 haber faci-
litado otros documentos para el procedimiento de
afiliacion, como la factura de agua o electricidad.

‘Mi DNI mio, de los papds y partida de nacimiento
de ellos, recibos, algo asi, otros papeles’ (responsa-
ble afiliado/-a 6)

En al menos un caso, los miembros del personal del
programa fueron mas flexibles en relacién con los
requisitos para la afiliacion de hogares de nifios o
nifas con discapacidad, permitiéndoles presentar la
documentacién requerida en un plazo posterior.

‘Les dije, sabes qué, yo nomds tengo tres discapaci-
tados. Las tres partidas de los discapacitados, nada
mds, y la mia. Todo les di. Y eso fue todo, no me
pidieron un montoén [de documentacion]. Ya tengo
a mis hijos con DNI, toditos mis hijos’ (responsable
afiliado/-a 9)

Ademas, algunos usuarios o usuarias afirmaron que
habian presentado el certificado de discapacidad

y el certificado de la institucion educativa con el

fin de corroborar el estado de sus hijos o hijas. Esta
informacion fue utilizada para determinar el tipo de
afiliacion del o de la menor en el programa, ya sea
‘exento’ 0 ‘no exento’ de los requisitos en funcion de
nivel de gravedad de su discapacidad.

‘Cuando queremos colocarle exento en el sistema,
de hecho que vamos a solicitar un documento que
pueda sustentar la discapacidad de ese nifio. Como
somos monitoreados y auditables también tene-
mos que demostrar que el alumno no estd llegando
al colegio, porque es exento [...] el sector salud es el
que normalmente da una conformidad, pero tam-
bién a veces, en el distrito debe haber una oficina de
bienestar social, que ellos también se encargan de
ver el tema de los discapacitados’ (funcionario/-a
publico/-a 1)
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La mayoria de los nifios y nifias con discapacidad de
los hogares entrevistados estaban registrados en la
OMAPED y tenian en su poder una tarjeta de disca-
pacidad, si bien sus responsables y los funcionarios o
funcionarias se mostraron criticos con el proceso de
solicitud para obtener una tarjeta identificadora de
discapacidad. En los casos en los que los nifios y las
niflas quedaban exentos de los requisitos educativos,
aun tenian que estar registrados en un estableci-
miento de salud para que el hogar pudiera afiliarse.
O, como alternativa, si tenian hermanos o hermanas,
se podia completar el registro de ellos en su lugar,
permitiendo al hogar afiliarse al programa.

‘Tienes que estar inscrito [en la escuela] o ir al
puesto de salud. Por decir, si la madre dice ‘mi hijito
no va al puesto de salud’; no podemos culminar la
afiliacion; porque donde lo vamos a verificar |...]
Ahora, si tuviera mds hermanitos, a él se le puede
colocar exento y a los hermanitos si se les inscribe.
Entonces el hogar recibe beneficio por todos’ (fun-
cionario/-a publico/-a 1)

Esta situacion se ve respaldada por la Directiva ante-
riormente citada que se adopto6 en 2015 y en las que
se establece que se verificara el cumplimiento del
programa en el caso de nifios y nifias con ‘discapa-
cidad grave’ Las normas revisadas no incluyen, sin
embargo, orientaciones relativas a nifios o nifias con
discapacidades menos graves que estan eximidos de
asistir a la escuela o considerados ‘exentos’.

En general, el procedimiento de afiliacién de Juntos
fue calificado de sencillo y simple por las personas
entrevistadas, contradiciendo una de las hipotesis de
trabajo de la presente investigacion. Los cuatro tipos
de problemas descritos por las personas entrevis-
tadas (retrasos en la afiliacion, problemas adminis-
trativos, identificacién no culminada de potenciales
beneficiarios y beneficiarias, hogares multifamiliares
considerados por el programa como una sola fami-
lia) no estaban vinculados a la presencia de nifios y
nifias o de responsables con discapacidad. Ademas,
funcionarios o funcionarias del programa parecieron
mostrar cierto grado de flexibilidad durante el pro-
cedimiento de afiliacién con el fin de garantizar que
los hogares pudieran unirse al programa de forma
gradual.
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4.1.3 Procedimiento de afiliacion -
Pension 65

En el caso de Pension 65, que opera en Morropén
desde octubre de 2012, las personas entrevistadas
declararon que habian obtenido informacién sobre
el programa de alguna de estas tres maneras: en pri-
mer lugar, a través de los medios de comunicacién
durante la camparfia del actual Presidente Ollanta
Humala (2010-2011) o durante el gobierno del ante-
rior Presidente Alan Garcia’; en segundo lugar, a
través de familiares o vecinos que les hablaron del
programa; y en tercer lugar, fueron afiliados directa-
mente por encuestadores o encuestadoras que visita-
ron sus hogares.

‘Digamos que en la television decia que el Gobierno,
el sefior Ollanta iba a dar la pension [...] €l ofrecié
dar una pension de 250 mensuales pero el caso
llegd, que cada dos meses, 250. Y que asi va a ser,
cuando llegara a las provincias [...] Yo me fui al
Municipio, me inscribi’ (persona mayor 3)

‘Una amiga nos hecho apuntar que estdn dando

la pension del 65 [...] que me van a dar plata, me
dijo asi la sefiora [...] Entonces yo ya me tomé la
mototaxiy me voy por alld al concejo [...] la gente
en fila, estaba formando su cola, y yo también aga-
rré y pum me meti ahi en la cola. Y para qué, una
sefiorita asi como usted me apuntd [...J. (persona
mayor 7)

Las personas de edad avanzada también menciona-
ron la existencia de un comité en el distrito durante
el gobierno del anterior Presidente Alan Garcia que
se hacia cargo de afiliar a personas mayores en la ciu-
dad de Piuray exigia una cuota de entre 2 y 5 nuevos
soles mensuales. Aparentemente, nunca llegé a for-
malizarse la afiliacion y posteriormente desaparecio
el comité.

Al preguntarles si su afiliacion al programa guardaba
relacion con sus discapacidades, algunos usuarios
yusuarias de Pensién 65 respondieron que no lo
sabian y otros asumieron que sus discapacidades

7 De hecho, se trat6 del Programa Piloto de Asistencia Solidaria,
que fue creado en agosto de 2010 y proporcionaba una subven-
cion mensual de 100 nuevos soles para personas mayores de 75
anos.

habian sido tenidas en cuenta?® Los y las participan-
tes eran conscientes en la mayoria de los casos de
que el programa estaba dirigido a personas mayores
en situacion de pobreza, pero muchos aun siguen
considerando que su afiliacion se debe a la suerte o a
la ‘Providencia divina’

‘Me contaron que estaban haciendo que donara

el gobierno una pension de 250 para ayuda de los
mayores, a la gente mds necesitada y ya yo me
enteré, ya me fui para alld, ya me dijo, si es cierto
entonces de ahi ya seguimos recibiendo, recibiendo
gracias a Dios que hemos recibido y estamos reci-
biendo pues’ (persona mayor 4)

‘Seria pues por suerte, como seria pues. O me verian
pues mi edad, como ellos ya se compadecieron
también de mi. A veces Dios también se pone en
medio de uno, que uno necesita pues. Ya es de suerte
pues que me eligieron. Eso es suerte mia que ya si
quiera para favorecer algo’ (persona mayor 10)

El coordinador local de Pension 65 confirmo que el
programa no esta dirigido especificamente a per-
sonas con discapacidad, si bien declaré que recien-
temente se ha empezado a identificar a los benefi-
ciarios y beneficiarias con discapacidad durante las
controles de monitoreoy a darles prioridad. Por el
contrario, el representante de la OMAPED creia que
el programa no concedia una atencién especifica a
las personas con discapacidad y manifesté que, en
su opinion, todos los programas de proteccién social
deberian mantener una comunicacién mas estrecha
con la OMAPED en relacién con este asunto.

Por lo que se refiere al registro, la mayoria de las
dificultades a las que habia que hacer frente estaban
relacionadas con la falta del documento nacional
de identidad, asi como a retrasos a la hora de trami-
tar las solicitudes. Al igual que en el caso de Juntos,
algunos participantes mencionaron que habian pre-
sentado, ademas de su DNI, otros documentos, tales
como copias de la factura del agua o la electricidad.
El coordinador local de Pension 65 sefial6 que las
personas mayores con limitaciones para recordar

se enfrentan a un desafio particular, especialmente

8 Cabe sefalar que un gran niimero de las personas mayores
entrevistadas no se consideran a si mismas ‘discapacitadas’, ya que
perciben que sus limitaciones son propias de la edad.



en relacion con el procedimiento para obtener los
documentos de identidad.

‘Entonces, a esa edad, muchas veces los sefiores ni si
quiera se acuerdan dénde han nacido o por tiltimo,
ni si quiera se acuerdan si han tenido o no han
tenido partida de nacimiento entonces [...] se les
crea una partida de nacimiento’ (funcionario/-a
ptblico/-a 5)

Algunos familiares y el jefe de la OMAPED expresa-
ron también cierta preocupacion acerca del hecho
de que algunas personas mayores con discapacidad
visual, auditiva o fisica podrian tener problemas para
acceder a informacién sobre el programa, y confian
en familiares o vecinos para que les informen al res-
pecto. No obstante, a pesar de ello, la mayoria de las
personas entrevistadas declaré que el procedimiento
de afiliacion habia sido casi automatico, y con fre-
cuencia solamente recordaban haber firmado un
formulario. Ademas, las propias personas mayores
con discapacidad declararon que no habian tenido
ningun tipo de problema especifico relacionado con
sus limitaciones durante el procedimiento de afilia-
cion.

4.2 Requisitos
4.2.1 Conocimiento de los requisitos

Juntos insta a la ‘corresponsabilidad’ entre los hoga-
res afiliados, cuyos miembros deben hacer uso de
los servicios de educacion y salud especificados, y
las instituciones estatales que proporcionan tales
servicios. En concreto, los miembros de los hogares
afiliados deben cumplir las siguientes ‘corresponsa-
bilidades™:

* Gestantes: someterse a controles prenatales men-
suales;

e nifios/nifias de 0 a 36 meses: acudir al estableci-
miento de salud para someterse a controles de
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crecimiento y desarrollo, sefialados en los proto-
colos de atencién primaria en salud;

e ninos/nifnas de 3 a 6 afios: asistir a las clases de la
Institucion de Educacion Inicial o de PRONOEI
(Programa no Escolarizado de Educacion Inicial);

® niflos/nifias/adolescentes/jovenes a partir de 6
afios y hasta que cumplan 19 afios o hasta que
culminen la educacién secundaria, lo que ocurra
primero.

Tal y como ya se ha mencionado anteriormente,
estas obligaciones fueron modificadas en noviembre
de 2014 con el fin de brindar orientacion en el caso
de nifios y nifias o adolescentes con discapacidad:

e Las corresponsabilidades (requisitos) de los hoga-
res con un miembro objetivo Unico que presente
graves discapacidades seran verificadas en el esta-
blecimiento de salud.

Cabe enfatizar que la Directiva solamente hace ref-
erencia a los nifios y nifias con discapacidad severa
que no tengan hermanos. No especifica lo que suced-
eria en el caso de nifios y nifias con discapacidad
severa que no sean hijos tnicos, ni tampoco en el
caso de nifios y nifilas que estén actualmente exentos
de los requisitos, presenten un grado de discapaci-
dad menor, no asistan regularmente a la escuelay
que rara vez acudan a los servicios de salud del area
porque requieren un cuidado especializado que no se
brinda en Morropén.

En general, todos los usuarios y las usuarias de Juntos
entrevistados comprendian los requisitos exigidos
por el programa. Los beneficiarios y beneficiarias del
programa citaron como principal obligacién asegu-
rarse de que los nifios y las nifias acudan a la escuela.
Para muchos, este requisito implica también el cum-
plimiento de todos los pagos exigidos por la institu-
cion educativa, como las tasas escolares y las contri-
buciones a la asociacién de padres, a pesar de que, de
hecho, esto no se encuentra estipulado en virtud del
programa.’®

° Elimpacto de los costos de escolarizacién para los hogares mas
pobres fue abordado en una serie de informes de la Oficina de
la Defensoria del Pueblo: Oficina de la Defensoria del Pueblo.
Informes 127 (2007), 131 (2008), 147 (2009) y 155 (2011).
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‘Nosotros tenemos que [...] no deber en el colegio.
Por eso es esa plata para pagar en los colegios. Por-
que si debemos en un colegio una profesora se va,
le dice al ingeniero [coordinador local de JUNTOS],
‘ingeniero tal mamd no ha pagado”. (responsable
afiliado/-a 4)

‘[Los nifios] no deben de faltar, tienen que pagar
puntual las cuotas del colegio, ir bien uniforma-
ditos, limpiecitos, todo eso’ (responsable afilia-
do/-a 6)

Los padres y las madres, asi como los y las respons-
ables de los nifios eran conscientes de la necesidad
de someterse a controles médicos regulares. También
eran conscientes de que este requisito solamente

se aplica a los nifios y nifias de menor edad (de 0 a 5
anos). No obstante, una profesora a la que se entrev-
isto declard que siempre decia a los y las respons-
ables que se trataba de una obligacién que debia
cumplirse incluso en el caso de los nifios mayores de
cinco afos.

4.2.2 Cumplimiento de los requisitos

Dentro de Morropon, algunos nifios y nifias con
discapacidad estaban inscritos en una de las cuatro
instituciones educativas oficiales o en el Centro de
Educacion Basica Especial (CEBE). Los y las respons-
ables de nifios y nifias con discapacidad no exentos
afiliados a Juntos declararon que en todos los casos
asistian al centro educativo regularmente, al igual
que las tres madres con discapacidad entrevistadas
en relacion con sus hijos e hijas.

‘P: ;Su hijo va siempre a la escuela?

R: Si, él va de noche.

P: ;Siempre? ;No tiene problemas para asistir?

R: ;Cémo? No, si va todos los dias.

P: Ahya jsi estd yendo?

R: Si, todos los dias va mi hijo al colegio. Porque
tiene que ir porque si no el programa te suspende’.
(responsable con discapacidad 2)’

Mientras que algunas personas entrevistadas esta-
blecian un vinculo entre la asistencia al centro edu-
cativo y la percepcion de la subvencion economica,

no todas las personas entrevistadas sefialaban Juntos
como razén principal para enviar a sus hijos e hijas al
centro educativo, puesto que era algo que siempre les
habian exigido a sus hijos e hijas.

‘Yo soy bruta sefiorita, yo no sé leer, pero a mi no me
gusta que mis hijos, yo toditos mis hijos, nunca les
he hecho perder [sus clases]. Que hay unas madres
que los hacen perder para que los ayuden en la
casa, yo no. Y asi es con la nifia (con discapacidad),
yo no la hago perder. Ni que se haga tarde [...] jpor
qué va a perder? Si aqui no hace ella nada. Tiene
que asistir a su colegio’ (responsable afiliado/-a 3)

Sin embargo, la opinion del los miembros del profe-
sorado y de los funcionarios y funcionarias entrevis-
tados difiere de las declaraciones de los beneficiarios
y beneficiarias en este aspecto. Dos sefialaron que

la intervencion de Juntos en el area habia logrado
que los nifios y nifas con discapacidad asistieran
alainstitucion educativa con mayor regularidad y
que consideraban el temor a perder los beneficios
del programa como factor clave en este sentido. Una
persona entrevistada también reconocio que algu-
nas madres piensan que la institucién educativa ‘no
ayuda’a los nifios y nifias con discapacidad y por lo
tanto dejan de enviarlos al colegio, pero que Juntos
permite actuar en estos casos.

‘Aqui en Morropdn, todos los nifios estén o no estén
discapacitados, estdn en el programa Juntos, si,
todos los nifios [...] en cierta manera hay un poco
mds de presion. Si no vienen a la escuela no hay
programa Juntos. Entonces como que por ahi hay
un poco de presion y los nifios asisten de manera
mds frecuente, eso si’ (funcionario/-a publico/-a 1)

‘Las madres tienen que traer todos los dias a sus
hijos a clases. Eso es algo que se estd cumpliendo
aunque cuando los nifios se enfermany traen jus-
tificacion no se les castiga. Aunque hay madres
que piensan que traerlos a la escuela no ayuda y
los dejan de mandar, ahi es cuando se le da aviso
al responsable (de JUNTOS)y ya se tiene casos de
madres que han sido castigadas’ (funcionario/-a
ptiblico/-a 3)
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Tabla 5: Asistencia escolar de nifios y nifias con discapacidad no exentos de los requisitos

Tabla 6:

10

11

12

13

Discapacidad
Ceguera en el ojo derecho. Muchos pro- 6
blemas para ver con el ojo izquierdo.
Dificultades de comprensién y comunica- 7
cién. Soplo cardiaco.

Graves dificultades de aprendizaje. Sin 8
diagndstico médico.

Discapacidad visual. Fuertes dolores de 7
cabeza con frecuencia.

Sin diagnéstico médico.

Ceguera parcial por desprendimiento de
retina y maculopatia. Bajo rendimiento
escolar.

Grandes dificultades para oir, de forma 13
mas pronunciada en el oido izquierdo.

Nivel de Asistencia
Edad educacion escolar
ler cursode Regular
Primaria
ler cursode Regular
Primaria
2.°cursode  Regular
Primaria
ler cursode Regular
Primaria
12 ler cursode Regular
Secundaria
2.°cursode  Regular
Secundaria

Dificultad para asistir al

centro escolar

Costos de transporte: tres nuevos
soles al dia

La alumna falta a clase cuando se
siente mal.

Somnolencia en las clases. A la
alumna no le gusta ir al colegio.

Ausencias por dolores de cabezay
dolores corporales.

La madre quiere que el nifio deje
de asistir al colegio por sus fuer-
tes dolores de cabeza.

Le resulta dificil seguir las clases.
Los compafieros y compafieras la
acosan.

Fuente: SODIS/CRONICAS.

Asistencia escolar de nifios y nifias con discapacidad exentos de los requisitos

Discapacidad/limitacién
Hidrocefalia. Dificultades para ver, cami- 7
nary hablar.

Paralisis cerebral. Utiliza silla de ruedas. 8
Grandes dificultades para escuchary 13

hablar. Grandes dificultades para aprender.
Migrafas.

Discapacidad intelectual leve. Grandes 15
dificultades para aprender. Epilepsia.

Paralisis cerebral. 11
Discapacidad intelectual leve. 13

Discapacidad intelectual leve. Dificultades 18
para hablar y comprender. Bajo rendi-
miento escolar.

Edad

Nivel de Asistencia

educacion escolar
Sin referencias Irregular

3ercursode  Regular
Primaria
5.°cursode  Regular
Primaria

3er curso de
Primaria

No hay registro

Sin referencias Consta en el
registro pero no
asiste.

Sin referencias No hay registro

4.° curso de
Secundaria

Regular

Dificultad para asistir al

centro escolar

Costos de transporte elevados.
Vive a media hora de Morropdn,
tiene que acudir en moto.
Ninguna.

Necesita grandes dosis de apoyo
y atencion, abandona las clases.
Tiene dos hermanos o hermanas
con discapacidades que no asisten
a la CEBE (educacion especial) por
el elevado costo del transporte.

La alumna no esta aprendiendo
en el colegio. Necesita mucho
apoyo y atencion, ademas de una
persona supervisora porque se
muestra agresiva con otros nifios
y nifias. Costos de transporte.

La profesora no esta preparada
para tratar con nifios y nifias con
convulsiones.

No esta aprendiendo en el cole-
gio. Costos de transporte.

Ninguna

Fuente: SODIS/CRONICAS.



18 | Investigacion aplicada sobre la inclusion de personas con discapacidad en los sistemas de proteccidn social

A pesar de que los nifios y nifias con discapacidad
que estan exentos no necesitan cumplir el requisito
de asistencia regular a clase, los usuarios y usuarias
tienen claro que los demas nifios y nifias del hogar
deben asistir a la institucién educativa. Por ejemplo,
una madre cuya hija fue declarada exentay que tiene
otra hijay dos nietos afiliados al programa explicd
que la hija con discapacidad habia sido eliminada de
la lista de control de los requisitos pero no los demas
nifios y nifias.

Un caso excepcional entre los beneficiarios y bene-
ficiarias entrevistados fue el de una responsable con
discapacidad quien, a su vez, tenia una hija con disca-
pacidad intelectual que no estaba exenta de cumplir
los requisitos. Segun la madre, la hija adolescente
presentaba dificultades para caminar, asi como en

el habla y de aprendizaje, y acudia a un centro edu-
cativo alternativo de manera irregular porque ‘no
aprende nada’y necesita ser acomparfiada por una de
sus hermanas.

‘En la nocturna pues, estudia ella [...] porque asi es
discapacitada, asi un poco, la llevamos asi cada dos
veces, dos semanas, asi’ (responsable con discapa-
cidad 1)

Asimismo, algunos y algunas responsables afirmaron
que la asistencia regular al centro educativo dejaba
de ser obligatoria cuanto los funcionarios y funcio-
narias del programa Juntos se enteraban de la situa-
cion de los nifios y nifas.

‘No, no hay tanto una exigencia pero, yo diria pues,
como ya la Directora y la profesora han hablado
con el Coordinador, ya sabe el caso de mi hijo’ (res-
ponsable afiliado/-a 11)

Otra persona entrevistada declaré haber escuchado
decir lo siguiente a un coordinador del programa
Juntos:

‘Es suficiente con que asistan (los nifios con dis-
capacidad), de los 20 dias del mes, al menos 12, ya
estd bien.

Tal y como sugiere este comentario, existe clara-
mente cierta flexibilidad con respecto al cumpli-
miento de los requisitos relativos a nifios y nifias con
discapacidad. No obstante, partiendo de la perspec-
tiva de dar prioridad al desarrollo y la inclusion de
los nifios y nifias con discapacidad en el sistema edu-
cativo, esta flexibilidad podria tener repercusiones
alargo plazo, dado que la asistencia escolar puede
dejar de ser prioritaria tanto para los padres como
para el centro educativo.

4.2.3 Problemas relacionados con el
cumplimiento de los requisitos

Los problemas de salud de algunos nifios y nifias
con discapacidad asociados a sus trastornos y defi-
ciencias, como el dolor y el exceso de somnolencia,
fueron sefialados como uno de los principales impe-
dimentos para acudir regularmente al centro edu-
cativo por parte de los y las responsables afiliados al
programa, asi como de los funcionarios y funciona-
rias.

‘Estos nifios son bastantes sensibles a enfermeda-
des. Por ejemplo en el caso de un nifio, se corté su
pie con un clavito o un vidrio, y de inmediato se le
hinchd el piey se le hizo todo un proceso infeccioso,
por ello no vino una semana. [Cuando] viene una
corriente de aire fuerte ya se agripan, ya les pro-
duce los resfriados. Tengo nirios que convulsionan,
entonces en la noche anterior a la mafiana convul-
sionan, y ya le hace dificil que ellos puedan venir,
;no?’ (funcionario/-a publico/-a 1)

‘Mi hijito que estd con dolor de cabeza, que no
puede ver bien. A veces en la noche el dolor de
cabeza le despierta porque le duele. Tengo que
levantarme pegarle agiiita calientito en su cerebro
me dice que a su cerebro le dueley en la manana
amanece todo que le duele su cuerpito. Me dice
mamita me duele todos mis huesitos, que no puede
caminar, estd que llora todas las mananas. A veces
no quiere ir al colegio porque ‘me duele mamita’.
(responsable afiliado/-a 4)

El costo del transporte diario de nifios y nifias con
movilidad reducida supone un reto similar. Este



aspecto afecta también a los nifios y nifias que viven
lejos de las instituciones educativas. El costo de una
mototaxi es de 1,50 nuevos soles por persona (apro-
ximadamente 0,50 USD) dentro del area urbana

de Morropoén. Sin embargo, una persona entrevis-
tada que vive en un pueblo situado a media hora de
Morropon afirmé que pagaba 10 nuevos soles al dia
para enviar a su hija al centro escolar, lo que viene a
consumir una gran parte de la subvenciéon de JUN-
TOS.

Durante las entrevistas, se mencioné que anterior-
mente las autoridades locales habian sufragado el
transporte de los nifios y nifias con discapacidad
hasta los centros de educacion especial, pero que
este servicio se habia suspendido cuando cambi6 el
Concejo. Las personas entrevistadas declararon que
los nifios y nifias asistian al centro escolar con mayor
regularidad cuando podian contar con esa ayuda,
debido tanto a los costos directos como al tiempo
necesario para acompafarlos a casa.

‘Afios, afios atrds, me comentan que la Munici-
palidad les daba movilidad, contrataban moto,
venian recogiendo a los nifios de sus casas. Enton-
ces habian mds asistencias, habia mds asistencia,
y si era bastante regular, bastante regular [...]. Acd
que una moto te cobra un sol cincuenta, un sol cin-
cuenta cada viaje. De ida y regreso nomds son tres
soles, y gente que no tiene ni para comer. (funcio-
nario/-a ptiblico/-a 1)

‘El Concejo les mandaba movilidad, pero ahora
como ya ha entrado otro (alcalde), ya no le ha man-
dadoya [...] por ahi andan, a la de Dios [...] hay que
estar cuidando, viéndolos, buscdndolos, que a veces
vienen de noche, a veces van por ahi por la calle,

y tengo que andarlos [...] alli, alli, supuestamente
ellos también, para que vean, tengo que estar, a
veces, pueden pasar algunas cosas, no falta, a veces.
Es lo mds natural digo yo, como lo ven asi, pueden
llevdrselos [...]’ (responsable afiliado/-a 12)

‘No me da el tiempo de llevarla, traerla, porque el
Especial estd lejos y yo no tengo la movilidad, yo no
tengo los recursos econémicos para todos los dias
mandarla en movilidad y traerla. Y ese es el pro-
blema’ (responsable afiliado/-a 10)
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Algunos padres y madres mencionaron también la
falta de servicios educativos apropiados para sus
hijos e hijas, lo que significaba que era poco probable
que pudieran beneficiarse de la asistencia al centro
escolar. En un caso, la institucion educativa nego la
asistencia a un nino debido a sus convulsiones.

‘Cada uno, cada papd asumié de llevar al nifio

al colegio, pero en el caso mio ya mi nifio como
empez0 a convulsionary la profesora como no es
especialista en nifios asi [...] la profesora se asusto,
eso ha sido hace tres arios, se asusto la profesora ya
no lo quiso llevar porque mi hijo convulsiond y eso
fue su susto de ella, su temor’ (responsable afilia-
do/-a11)

En las tablas siguientes se detalla la asistencia de los
nifios y nifias con discapacidad segtin la informa-
cion facilitada por las personas beneficiarias entre-
vistadas, dividida segun los requisitos del programa
(exentos y no exentos), incluyendo el tipo de discapa-
cidad, nivel de estudios, asistenciay dificultades para
asistir a las clases.

EnlaTabla 5 se sugiere que, pese a que todos los
nifios y nifias no exentos asisten regularmente al
centro escolar, los problemas fisicos asociados a sus
discapacidades, tales como dolores de cabeza o dolor
corporal, repercuten negativamente en la experien-
cia de muchos de ellos. En lo que concierne a los
niflos y nifias con discapacidad que estan exentos

de cumplir los requisitos (Tabla 6), algunos asistian
regularmente al centro escolar, pero habia dos nifios
o nifias que no estaban registrados debido a los cos-
tos del transporte y a la percepcién de sus padres de
que no aprendian nada. No obstante, cabe destacar
que en algunos casos con deficiencias mas graves, los
niflos y nifias acudian a clase al menos de forma oca-
sional, lo que vendria a indicar que el tipo de disca-
pacidad del nifio o nifia no es necesariamente lo que
determina su asistencia, sino otros factores como el
transporte, el apoyo y las percepciones de la familia.

Como ya se ha mencionado anteriormente, en los
casos de los nifios y nifias con discapacidad exentos
de cumplir los requisitos, el coordinador de Juntos
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entrevistado declaré que la supervisién se lleva a
cabo midiendo la asistencia a los controles de salud.®

‘No se le incorpora a educacion porque por su dis-
capacidad no puede ir todos los dias, se le mide
en salud [porque] va a tener que ir a sus controles’
(funcionario/-a ptiblico/-a 2)

Esto concuerda con el testimonio de la responsable
de una nina con discapacidad que esta exentay que
asiste al centro escolar de forma irregular. Dicha res-
ponsable afirmo que habia llevado la nifia a los con-
troles de salud porque sabia que habia un registro de
dichos controles.

‘Bueno, si pues por lo que ellos son nifios que casi
no se les puede exigir, ya bueno ya la sefiorita, habla
con el coordinador [de JUNTOS]. Y si, y ya pues, yo
me hago presente en el puesto de salud también
porque también visitan alld para ver si va al con-
trol o no. Si usa el seguro o no, igual acd igual ya
me pone asistencia la sefiorita’ (responsable afilia-
do/-a 4)

cidad. Sin embargo, solamente hubo un caso en el
que la persona responsable consideraba que la san-
cién impuesta habia sido injusta.

Este enfoque se refleja también en la nueva Direc-
tiva de Proceso de Afiliacion citada anteriormente.
Sin embargo, en la actualidad no se aplica en todos
los casos dado que algunos participantes declararon
que solamente llevan a sus hijos e hijas al estableci-
miento de salud cuando estan enfermos, no para los
controles de salud.

4.2.4 Sanciones por incumplimiento

Elincumplimiento de los requisitos conlleva la sus-
pension del pago de la subvencion hasta que dicho
incumplimiento sea justificado o rectificado, hecho
del que eran conscientes todos los responsables y
todas las responsables de nifios o nifias. Las entrevis-
tas revelaron que se habia suspendido la subvencién
a seis de los y las responsables en al menos una oca-
sion, incluida una persona responsable con discapa-

10 De acuerdo con el MINSA, el control de crecimiento y desarrollo
de los nifios de entre cinco y nueve afios se realiza una vez al afio.
Mas informacion en: http://www.minsa.gob.pe/transparencia/
dge normas.asp.

‘Unavez, yo no sé por qué me suspendieron. Me
suspendieron dos meses, y ahi yo le pregunté, inge-
nieroy por qué me suspendieron si yo estoy al dia
en el control de mi hijita [que estaba embarazada].
El dijo ‘que alld te suspendieron, en el centro. Y vino
acd a la posta, vino a investigar todo y yo estaba
aldia[...] en el colegio también. [...] Yo no sé porque
suspenderdn, asi me dijo. Porque no es para que me
suspendan, deben de mirar bien para que suspen-
dan’ (responsable afiliado/-a 4)

Cuando un nifio o nifia con discapacidad se ausenta
del centro escolar, sus responsables deben informar
al respecto al profesorado o al personal de Juntos,
indicando los motivos de su no asistencia. En gene-
ral, los profesores y profesoras aceptan las justifica-
ciones de los padres porque son conscientes de las
condiciones de los alumnos y alumnas y de las difi-
cultades a las que se enfrentan. Los profesores y pro-
fesoras suelen dar por buena la justificacion de las
ausencias, aunque en algunos casos exigen un parte
médico.

‘Ah ya, voy y hablo con la directora, con su profe-
sora y le digo que no vienen al colegio porque dicen
que estdn delicaditos, me dice, sefiora entonces ya
mariana los enviardn y si estdn mds enfermitos nos
pasan la voz’ (responsable afiliado/-a 1)

Ninguna de las personas responsables entrevistadas
declaré que los funcionarios y funcionarias de Jun-
tos hubieran ido de visita a sus casas para controlar
o velar por el cumplimiento de los requisitos. En su
lugar, las madres lideres se hacen cargo del segui-
miento de las familias y de organizar las reuniones
de orientacion paralosy las responsables en las que
también pueden participar los funcionarios y funcio-
narias de Juntos. Los temas tratados en dichas reu-
niones son coémo gastar el dinero y evitar sanciones.
También se debaten casos de incumplimiento de los
requisitos y las sanciones para los y las responsables
infractores.


http://www.minsa.gob.pe/transparencia/dge_normas.asp
http://www.minsa.gob.pe/transparencia/dge_normas.asp
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‘P: ;Ha venido alguien a visitarla del programa
Juntos? ;Ha conversado con alguien del programa?

R: No, las reuniones que hacemos son con la madre
lider por mi zona. Tenemos nuestra madre lidery
mensual nos llama a reunion’ (responsable afilia-
do/-a 11)

‘La madre lider siempre nos llama a reunién y con-
versamos y dice que no falten los nifios al colegio
y si es que faltan justifiquen por qué falté [...] pero

si, dicen, no dejen de llevar los nifios al control, no

do/-a 5)

dejen los nifios sin vacuna [...]’ (responsable afilia-

Losy las responsables también mencionaron las
posibles sanciones a las que se enfrentarian si se les

ocurriera hacer un uso incorrecto de la subvencion,
destinando el dinero a otros usos que no sean las

Tabla 7: Opciones para cobrar la subvencién concedida por Pensién 65

Codigo
1
2

10

11
12
13

14

Método de des-

plazamiento
Mototaxi

Caminando

Mototaxi

Caminando o en
mototaxi

Caminando o en
mototaxi

Caminando
Mototaxi

Caminando

Mototaxi
Mototaxi
Mototaxi

Mototaxi

Persona
acompa-
nante
Hijo

Sobrina

Hijo o hija

Ninguna

Marido

Hija

Hija

Ninguna

Hija

Mujer

Hijo

Ninguna

Costos

(nuevos

soles) Tiempo

3,00 4 min.

0,00 5 min.

0,00 10 min.

1,50 20 min. Cami-
nando 5 min. en
mototaxi

3,00 15 min.
Caminando 5
min. en moto-
taxi

0,00 20 min.

2,00 10 min.

0,00 20 min.

3,00 10 min.

3,00 10 min.

3,00 10 min.

3,00 5 min.

necesidades de sus hijos e hijas. Por ejemplo, aunque
no se trataba de una practica extendida, se informo
de que algunas madres utilizaban la subvencion

Dificultades
Movilidad reducida; le ayuda su hijo.

Le ayuda su sobrina porque tiene difi-
cultades para caminar (usa muletas).

No tiene dificultades. Su hijo conduce
una mototaxi asi que no tiene que
pagar.

Se va apoyando en las paredes o le
ayudan algunas personas.

Le ayuda su marido porque tiene
dificultades para caminar. Llevan
consigo una silla para que pueda ir
descansando.

Le ayuda su hija porque tiene dificul-
tades para caminar.

Le ayuda su hija porque sufre mareos y
puede caerse al suelo.

Tiene discapacidad visual. Va cami-
nando despacio, apoyandose en las
paredes hasta llegar al banco.

Le ayuda su hija porque tiene enormes
dificultades para caminar.

Le ayuda su mujer porque tiene enor-
mes dificultades para caminar.

Le ayuda su hijo porque tiene dificul-
tades para ver.

Tiene dificultades para ver, pero la
mototaxi le deja justo delante del
banco.

Fuente: SODILS / CRONICAS.




22 | Investigacion aplicada sobre la inclusion de personas con discapacidad en los sistemas de proteccidn social

para comprar alcohol en lugar de comprar comida
para sus hijos o hijas. Las madres lideres informaron
de estos casos a los coordinadores o coordinadoras
locales de Juntos con fines de seguimiento, incluidas
sanciones sociales.

‘Estamos buscando a esa sefiora porque se embo-
rracha cuando les dan la mensualidad que se
supone que es para las necesidades de los nifios.
Por eso hicimos una reunion y hablamos, enton-
ces nosotros mismos vemos. Si usted yo la veo que
recibe el programa Juntos y usted estd no cum-
pliendo lo que hemos acordado de usar el dinero
para los nifios, entonces ni pa que decirte, ahorita
de frente va al ingeniero. Habla usted con la madre
lider y la madre lider habla con el ingeniero, en el
otro mes ya dice, ;por qué no me viene?’ (responsa-
ble afiliado/-a 1)

‘Todos teniamos que asistir a las reuniones [...] ‘No
queremos que compren artefactos sino comida
para los bebés, asi nos daban charlas. A veces los
castigaban, como decir, a mi me castigaron como
tres veces no me dieron los 200. Me dijeron, escriba
aqui, estoy castigada por la flojera, la flojera me
domindy no pude ir’ Asi hacian unos papeles ast,
nosotros poniamos asi en la pizarra’ (responsable
afiliado/-a 9)

Al preguntarles por este asunto, algunos funciona-
rios y funcionarias de Juntos entrevistados propusie-
ron establecer una estrategia directa de supervisién
del modo en que los padres utilizan la subvencién
que reciben en el marco del programa, y realizar visi-
tas periodicas a los hogares para evaluar in situ las
condiciones de vida de los usuarios y usuarias y veri-
ficar si realmente estd justificado que sean beneficia-
rios o beneficiarias del programa.

4.2.5 Condiciones paralos beneficiariosy
beneficiarias de Pension 65

El programa Pension 65 no exige el cumplimiento de
requisitos. Las personas mayores informaron de que
su principal responsabilidad era ir a cobrar la sub-
vencion cada dos meses como condicion necesaria
para conservar su afiliacion, a pesar de que en rea-

lidad el programa no exige a los usuarios y usuarias
que cobren la ayuda en una fecha concreta, pueden
hacerlo en cualquier momento. Sin embargo, existe
una opinion muy extendida de que los afiliados tie-
nen que ir al banco, conforme al cronograma esta-
blecido por el programa Pension 65.

‘La verdad, ellos no nos dicen nada, solo vamos,
cobramos y nada mds. No me dicen sefiora, usted
deberia saber [...] Solamente nos dan la platita, y
nos dan un papel, a tal fecha vuelta volver a cobrar.
Si, asi es sefiorita’ (persona mayor 5)

Algunos miembros del programa (y el jefe de la
OMAPED) también declararon que tenian que acu-
dir a consultas médicas. Ademas, algunas personas
mayores afirmaron que se les habia pedido que se
afiliaran al Seguro Integral de Salud (SIS).

‘Lo tinico que nos han dicho es que tiene [que] ir

a la posta para que saquen su seguro para que lo
vean. Dice el doctor que, por esto de Pension 65, ya
lo podemos llevar al hospital de Piura’ (persona
mayor 7)

Sin embargo, no se trata de un requisito. En realidad,
el acceso al SIS es un beneficio y no constituye una
condicion para afiliarse a Pensién 65. Se supone que
la afiliacion tiene lugar automaticamente.

4.3 Pago

4.3.1 Pago alosbeneficiariosy
beneficiarias de Juntos

La subvencion econdémica concedida por Juntos es
de 200 nuevos soles (aproximadamente 66 USD). Este
importe se paga cada dos meses y los y las responsa-
bles afiliados deben acudir a una sucursal del Banco
de la Nacién o acercarse a un cajero automatico del
Banco de la Nacién a cobrar la subvencién.

De acuerdo con los y las responsables entrevistados,
las madres lideres se hacen cargo de informarles de
la fecha de pago siguiendo un cronograma especifico



establecido por el programa Juntos que debe ser res-
petado para evitar la suspension.

‘No se vayan a adelantar, porque si ustedes se ade-
lantan les suspenden [...] se pueden atrasar un dia,
pero adelantarse no. Ella (la madre lider) nos avisa
y nosotros vamos. Dice, vayan al cajero con su tar-
jetita, y nosotros vamos al cajero, pero si nos avisa
nuestra madre lider. Ella asiste a los programas
(responsable afiliado/-a 5)

‘Ahorita estamos cobrando con nuestra tarjeta y
nos vamos nomds, y la madre lider nos estd que
nos miray el ingeniero. Si cobramos mds adelante,
también nos va a suspender, por qué no estamos
haciendo como dice el ingeniero pues’. (responsable
afiliado/-a 4)

Los ylas responsables de nifios y nifias con discapaci-
dad, asi como los y las responsables con discapacidad
no mencionaron que tuvieran problemas para acudir
al banco. La tinica dificultad que comentaron algu-
nos o algunas responsables fue el uso de las tarjetas
de débito, dado que era la primera vez que utilizaban
esta tecnologia. Ademas, los y las responsables men-
cionaron que habian recibido un trato prioritario en
consideracion a la discapacidad de sus hijos e hijas.
Esto sucede normalmente sin que sea necesario que
los y las responsables lo soliciten, a excepcion de un
caso en el que una responsable afirmo que habia
tenido que discutir con el personal de seguridad del
banco.

Por lo demas, tres personas responsables con dis-
capacidad entrevistadas declararon que habian
recibido un trato prioritario y ayuda por parte del
personal del banco cuando habian ido a cobrar la
subvencién. Solamente en un caso acudio alguien
distinto en lugar de la persona responsable a cobrar
la subvencidn, en este caso concreto la hija de la
responsable, quien cobra el dinero en nombre de su
madre.

‘Llevo mi tarjeta [...] Voy con [un familiar] y la
sefiorita que tiene una maquinita, ella es la que
machuca, porque yo no veo, ella machuca y me
dice, toma me dice, aqui estd su dinero, me los
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envuelveny me los dan’ (responsable con discapa-
cidad 3)

‘Me voy en moto. Me voy en moto y de ahi me hacen
pasar adelante, un rato y de ahi salgo. El portero
que estd en la puerta cuidando, él me hace pasar
adelante’ (responsable con discapacidad 4)

‘No, mire, como yo no sé leer, me fui con mi DNI,
una copia, le doy al sefior del banco, y él me hace
poner la huella del dedo, ya me da mi plata [...]:
(responsable con discapacidad 2)

4.3.2 Pagoalosbeneficiariosy
beneficiarias de Pension 65

En el caso de Pension 65, se concede una subven-
cion de 250 nuevos soles (aproximadamente 83 USD)
por persona, también cada dos meses. Para cobrar la
subvencion, los usuarios o usuarias tienen que des-
plazarse igualmente hasta una sucursal del Banco

de la Nacién o un cajero automatico del Banco de la
Nacién. En el mostrador del banco deben mostrar su
DNI (original y copia), y un recibo del tultimo pago.

Todas las personas mayores entrevistadas afirmaron
que van personalmente a cobrar la subvencién. Sin
embargo, el coordinador del programa Pension 65
sefalé que en los casos en que las personas mayores
no pueden ir a cobrar el dinero pueden hacerlo en
sunombre miembros de la familia. En esta situacion,
el usuario o la usuaria puede otorgar un poder ante
notario o, si no hay notarias en el distrito, ante el juez
de paz'* El poder tendra una validez de tres meses
para limitar la transcendencia de un posible fraude.

‘Ahora, con respecto a las personas que tienen dis-
capacidad, pues si no pueden moverse de su zona al
banco, se le hace la carta poder. O en caso el usua-
rio bueno, trate y logre venir, entonces, le damos

las facilidades para que vaya cobre y sea lo mds
rdpido posible. Todos son prioridad uno, pero hay
otros que son mds emergentes que otros [...] Se estd

1 Informacién disponible en: http://www.bn.com.pe/gobierno/
programmeas-sociales/pension-65.asp



http://www.bn.com.pe/gobierno/programas-sociales/pension-65.asp
http://www.bn.com.pe/gobierno/programas-sociales/pension-65.asp
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tratando de hacer las facilidades con los jueces de
paz para que ellos [...] ya puedan emitir una carta
poder’. (funcionario/-a publico/-a 6)

‘Las cartas poder son cada tres meses. ;Por qué?
Vamos a suponer que una carta poder te den por
un afio, es que lo que pasa es que hay una frase
que siempre lo he escuchado y siempre yo lo repito,
hecha la ley, hecha la trampa [...]’ (funcionario/-a
ptiblico/-a 6)

En general, los usuarios o usuarias de Pension 65 se
desplazan hasta el Banco de la Naciéon en mototaxi,
si bien un reducido namero de usuarios o usuarias
declard que iba caminando pese a sus limitaciones
para ver, caminar, o recordar. Muchas de las personas
mayores van al banco con un miembro de la familia
en lugar de ir solas. Las mototaxis cuestan 1,50 nue-
vos soles; en consecuencia, suelen gastar tres nuevos
soles, con un tiempo de desplazamiento de entre y
cinco y veinte minutos dependiendo del drea donde
vivan.

En general, las personas mayores declararon que el
banco les brinda un buen servicio y que los incon-
venientes que les produce la visita al banco son de
escasa importancia. Las pocas quejas de los usuarios
y usuarias se debian al comportamiento desagrada-
ble del personal cuando estaban haciendo cola.

‘Ninguno, ninguno. Hasta ahorita, gracias a Dios
ninguno porque toditos los sefiores que atienden
son amables’ (persona mayor 5)

‘Los que pagan, a veces son un poquito groseritos, o
a veces también el vigilante es groserito. El que estd
ahorita, un chatito moreno, para qué, cuando llego
con mi mamd, me atiende bien, pase adelante. Pero
hay otros que no. El problema es que mi mamd ya
no aguanta mucho estar sentadita, le digo, si mi
mamd estuviera en buenas condiciones, mi mamd
ya tiene 87, se va por 88 afios’ (familiar de usuaria
responsable)

Es importante sefialar que, pese a la percepcién en
general positiva del servicio que reciben, las perso-
nas mayores declararon que normalmente tienen

que esperar haciendo cola entre dos y cinco horas.
Muchos de los usuarios y usuarias tienen dificulta-
des para caminar y no pueden permanecer de pie
durante tanto tiempo, motivo por el cual llevan con-
sigo sillas o se sientan en la calle a la espera de ser
atendidos. En este sentido, la falta de quejas puede
explicarse en parte por el bajo nivel de expectativas
por parte de los usuarios y usuarias con respecto a la
prestacion del servicio.

‘Entonces ya nos van pagando, en una mesa para
pagarle a todos los cojos y también cuando termi-
nany no hay cojos ya pagan todas las mesas’ (per-
sona mayor 10)

‘Me ponen en la colay a veces uno ya pues |[...]
parada ya no resiste’ (persona mayor 5)

‘A veces yo voy, no puedo estar parada en la fila, me
siento asi en la veredita’ (persona mayor 12)

La mayoria de los usuarios y usuarias de Pension 65
acuden al banco el primer dia de pago y, después

del segundo dia, su nimero se reduce significativa-
mente. Segun el coordinador del programa de Pen-
sion 65, las personas mayores pueden cobrar la sub-
vencion en cualquier momento y en cualquier lugar
del Peru. Sin embargo, la mayoria auin cree que si no
se presenta en el banco el primer dia, no va a poder
reclamar el pago.

‘Se les dice que ellos pueden ir a cobrar en cualquier
dia de la semana, en cualquier parte del Perti pue-
den cobrar, lldmese banco o agencia de banco, pero
como ya son usuarios ya son sefiores adultos, ellos
piensan que la plata se les va a ir [...]. (Coordinador
territorial, Morropén)

Un funcionario o funcionaria también aseverd que
el banco solamente tiene un mostrador de atencién
preferente atendido por el director de la sucursal. Sin
embargo, el director tiene muchas responsabilidades
que atender y no se encuentra permanentemente
detras del mostrador, por lo que es frecuente que

las personas mayores con discapacidad tengan que
esperar durante mucho tiempo. Esta situacién se ve



agravada por el tamario de la sucursal, que solamente
cuenta con tres mostradores.

‘Si, en Morropon si ha habido inconveniente, por
qué, porque el banco es muy pequerio. El banco
nomds tiene tres pagadores creo’ (funcionario/-a
ptblico/-a 6)

En general, las personas mayores con discapacidad
afiliadas a Pension 65 pasan mas dificultades que los
y las responsables de Juntos a la hora de cobrar la
subvencion, particularmente si padecen de movili-
dad reducida o discapacidad visual. A menudo tienen
que acudir al banco acompafiados por un familiar,

y la mayoria se ve obligada a pagar una mototaxi
incluso aunque el distrito sea pequefio. Ademas,
afrontan largos tiempos de espera en el propio
banco, incluso si guardan la cola de atencion prefe-
rente. Sin embargo, pese a todo, la percepcion de los
usuarios y usuarias es, en general, positiva, con muy
pocas quejas especificas, y sin que nadie haya afir-
mado que le resulte imposible reclamar el pago.
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4.4 Uso de la subvencion

En todos los casos, los y las responsables afiliados a
Juntos declararon que gastan el dinero de la subven-
cion principalmente en comida y educaciéon para
los nifios y nifias a su cargo, lo cual coincide con las
orientaciones brindadas por los funcionarios y fun-
cionarias de Juntos. En este sentido, la mayoria de
las madres afirmaron que inmediatamente después
de cobrar la subvencién compran comida y viveres
para sus hijos. Si sobra algo de dinero, por lo general
se utiliza para comprar los uniformes del centro edu-
cativo, pagar las tasas de inscripcion y cubrir otros
gastos escolares.*?

‘Nos dijeron en reunion que el dinero que se les
daba para alimentarlos, comprarles la comida,
medicinas, pero nada mds’ (responsable afilia-
do/-a 8)

‘Mds antes nos decian de que la plata que nos
daban era para sustentarlos a ellos [los nifios] y
pagar los colegios’ (responsable afiliado/-a 9)

12 | os alumnos y alumnas del area recibian la comida hecha en el
colegio pero los costos de dicha comida corrian a cargo de sus
padres.

Tabla 8: Actividades econdémicas de los cabezas de familia

Cabeza de N.° de menores Otras personas Ocupacion de
Participante  familia Estado civil dependientes dependientes cabeza de familia
1 Abuela Separada 6 0 Comerciante
2 Madre Separada 1 0 Comerciante temporal
3 Padre Separado 1 2 Temporero
4 Padre Casado 3 0 Temporero
5 Padre Pareja de hecho 4 0 Comerciante
6 Padre Pareja de hecho 4 0 Temporero
7 Padre Casado 1 0 Temporero
8 Padre Casado 4 1 Temporero
9 Padre Pareja de hecho 5 0 Temporero
10 Madre Viuda 4 0 Agricultora
11 Madre Separada 2 0 Comerciante
12 Tia Soltera 2 4 Comerciante
13 Madre Separada 3 1 Comerciante

Fuente: SODIS/CRONICAS.
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‘Eldinero del fiario? No, ese no le tocamos nosotros
sino todo es para el nifio. Ejemplo se le acaba un
zapato, unos zapatos nosotros le compramos, se le
acaba un cuaderno, es para él. Todo es para él [...]
Bueno, yo puedo cogerlo como prestadito y apenas
me mandan ya le repongo su plata, si, eso nos dijo
un promotor que nosotros no podemos coger nada,
esa plata es para el nifno’ (responsable con discapa-
cidad 2)

Una responsable de una nifia con discapacidad visual
declaro6 asimismo que, ademas de los gastos escolares
generales, tenia que comprar silicona todas las sema-
nas porque la profesora la utilizaba para delinear los
contornos de las palabras para su hija.

‘Entonces [la profesora] le pone silicona sobre

los nimeros, la profesora ahi mismo dice: ‘toca’
Entonces, ella lo recorre toditito de la punta y ahi
reconoce [...] Todos los dias lo hace, tenemos que
comprarle cada una semana [...] Vale seis soles, seis
cincuenta, silicona grande [...] Hay que comprarle
la silicona porque sin silicona no puede trabajar.
(responsable afiliado/-a 1)

Al preguntar a los y las responsables si los 200 nue-
vos soles de la subvencion concedida por Juntos eran
suficientes para cubrir las necesidades de los hijos

e hijas a su cargo todos coincidieron en que no era
suficiente. Este importe resulta insuficiente en par-
ticular en aquellos casos en los que la discapacidad
del nifio o de la nifia obliga a las familias a gastar mas
dinero de forma regular, por ejemplo en pafales o
medicamentos.

‘R: Cuando yo ya cobro el Programa Juntos salgo a
las cuatro de la tarde de mi trabajo, me meto a una
tienda, me traigo media caja de leche, un paquetén
de panales que me cuesta 48 soles y media arroba
de azticar y un saquito de arroz.

P: ;Y esos pariales para cudntos dias le alcanzan?
R: 17 dias, para los dos. Comparten. La leche si a
veces me dura 16, 15 dias. |[...]

P: ;Solamente para pariales y leche?

R: Si, no para otra cosa, solamente para eso’. (res-
ponsable afiliado/-a 9)

‘R:[...] yo los cien soles agarro para comprar, com-
pro arroz, azucar, viveres, los cien soles y los cin-
cuenta soles son para ellos sus pariales, sus medi-
cinas, los otros cincuenta asi para el colegio, la
lonchera, la fruta.

P: ;Asi lo distribuye?

R: Asi lo distribuyo, si.

P:;Ylealcanza?

R: A decir verdad, no alcanza.

P: ;Qué le suele faltar normalmente?

R: Mayormente los pafiales y la medicina pues. A
veces aqui no hay y como ya no hay, a veces me
gasto la plata y ya no tengo para comprarle’. (res-
ponsable afiliado/-a 8)

Resulta interesante que ninguna de las personas
entrevistadas mencionara especificamente los cos-
tos de transporte para asistir al centro escolar, ni
siquiera en el caso de los nifios y nifias que no viven
en el centro de Morropdn, pese al elevado costo que
esto representa para el hogar. Solamente en un caso
la responsable declaré que, gracias a su afiliacion a
Juntos, lograba juntar unos ahorros, lo que le permi-
tia adquirir articulos algo mas caros.

‘De los 200 soles a veces voy guardando de lo que
me dan y voy comprando. Por ejemplo, a mis
hijos les he comprado su comoda, que no tenian.
Los 3 mis hijos tienen su cémoda, con la plata que
me dieron. Como ya les compré sus comodas, les
hacian falta sus colchoncitos mds decentes. Claro
que no esos caros, ;no?, y les he comprado sus col-
choncitos’ (responsable afiliado/-a 6)

En el caso de Pension 65,1a mayoria de las personas
mayores con discapacidad gestionaban la asigna-
cién directamente. Hubo solamente dos ejemplos en
los que esto no era asi; en ambos casos se trataba de
hombres beneficiarios que pasaban el dinero a sus
mujeres porque consideraban que ellas entendian
mejor las necesidades del hogar y estaban al cargo de
la distribucion de los recursos.

La mayoria de las personas entrevistadas afirmé que
gastaba la mayor parte del dinero recibido de Pen-
sion 65 en comida. Algunas de ellas compran comida
a granel en el dia de pago porque pueden conseguir



precios de mayoristas, mientras que otras destinan
el dinero a las compras del dia a dia. Todas las per-
sonas entrevistadas declararon que principalmente
compran productos de primera necesidad, como
arroz, azucar, leche, pasta, aceite, huevos, carne, fru-
tas y verduras. En los casos en que los beneficiarios
y beneficiarias de Pension 65 vivian con sus hijos e
hijas adultos, también afirmaron que contribuian

a comprar los productos para el hogar o alimentos,
asi como a pagar las facturas de laluz y el agua, y, en
algunos casos, invertian incluso en las reparaciones
del hogar.

Aligual que en el caso de Juntos, el dinero recibido
de Pension 65 es por lo general insuficiente para
cubrir todas las necesidades de las personas mayo-
res con discapacidad. Por este motivo, las personas
entrevistadas informaron de que la mayor parte del
tiempo sus hijas e hijos adultos tenian que propor-
cionarles dinero complementario para ayudarles a
sufragar los costos de subsistencia.

‘No, mis alimentos nomds. A veces cuando ya no me
alcanza pues ya mis hijos me ayudan, yo aqui no
compro nada, solamente para mi consumo para mi
estomago’ (persona mayor 7)

Por lo que se refiere a la sanidad, muchas de las per-
sonas entrevistadas respondieron que gastaban el
dinero en comprar medicamentos y pagar las con-
sultas médicas en instituciones de salud publicas o
privadas. Estas personas afirmaron que compraban
medicamentos para problemas de visién, artri-

tis, dolores y alta presion arterial, entre otros. Sin
embargo, muchos también comentaron que habian
interrumpido el tratamiento o no lo seguian correc-
tamente por falta de recursosy que, en algunos casos,
los hijos adultos ayudaban a pagar las necesidades de
tratamiento de sus padres.

‘Ahorita que no haya atencion cobra 6 soles el
particular, en botica la medicina. Y si tenemos que
hacerle sacar andlisis cobran 30 soles los andlisis.
Ya, en el andlisis con 30 soles. Y 20 soles que nos
cobran para que nos atiendeny ahi no mds ya
sevan 50 soles, fuera de las medicinas’ (persona
mayor 7)
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‘Ya llevo cinco anios sin moverme. Cinco anos sin
moverme. Por eso mi hija me da, como sea, S/.
400.00. Me compré unas cdpsulas para los huesos
(persona mayor 11)

En general, las personas mayores con discapacidad
declararon que no podian cubrir los gastos para
acceder a los servicios sanitarios con el dinero que
percibian en concepto de la subvencion, especial-
mente cuando necesitaban medicamentos regular-
mente debido a su discapacidad o requerian servicios
o articulos especificos, como muletas, bastones, gotas
para los ojos o gafas.

4.5 Impacto
4.5.1 Impactos econémicos

Pese a que el importe de la subvencion que reci-
ben las familias del programa Juntos se considera
insuficiente para cubrir todas sus necesidades, sin
embargo, la mayoria de los y las responsables de los
nifios o las nifias tiene una percepcién positiva del
programa.

‘Quién da en estos dias, con estas crisis que estamos,
aunque sea S/. 50.00 a una persona, nadie, pero
como digo, el Gobierno nos apoyd con esoy ya.
(responsable afiliado/-a 5)

‘El programa Juntos, para mi es una ayuda grande
que lo que su papd de mis hijitos. No nos alcanza,
y a veces que no tiene trabajo, no tenemos, por

ahi, cualquiera cosita para comer del dia. Y en eso
que estamos, viene la noticia por la emisora para
cobrar,y nos vamos a cobrar y ya tenemos para
nuestros hijos. Para nosotros es una ayuda grande’
(responsable afiliado/-a 4)

Otro beneficio importante es poder planificar los
gastos economicos partiendo de la seguridad de un
ingreso fijo que se va a percibir durante un periodo
fijo, mientras que, por su parte, algunas mujeres
declararon que la percepcion de la subvencion les
habia empoderado dentro de la economia doméstica.
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‘[Tuntos] cambié mi vida [...] porque mds antes, yo
no manejaba plata, ahorita yo cobro, y es plata de
mis hijos [...] sus S/. 200.00 ya eso es para mis hijos,
eso no se coge su papd, eso es todos sus gastos, yo sé
que voy a comprar para mis hijos en la cocina, que
les falta para su desayuno, sus almuerzos, que le
voy a preparar. Antes en cambio lo que me daba su
papd, eso, cudnto gastaste [...] cudnto estd; pero en
cambio no me controla porque esa es plata de mis
hijos. En esa parte yo siento que mi vida ha cam-
biado harto pues’ (responsable afiliado/-a 15)

Incluso, si bien la subvencién concedida por Jun-
tos supone una ayuda en la economia del hogar, el
importe es insuficiente para familias numerosas,
tanto mas cuando los o las cabezas de familia estan
desempleados o tienen un empleo temporal (como
es comun en el mercado laboral agrario de Morro-
pon). En la Tabla 8 se ilustra el elevado nimero de
personas dependientes y medios de subsistencia
inestables de muchos de los hogares entrevistados.

‘No te tendria una respuesta concreta, de decir ha
mejorado [...] El dinero es poco, cada dos meses 200
soles, es poquisimo, es poquisimo, y yo no creo que
esa cantidad va a cambiar las vidas, el estatus de
la economia de una familia [...] aqui son familias
numerosas de seis hijos, de siete hijos, cuatro hijos,
ya teniendo tres hijos, ya es numerosa’ (funciona-
rio/-a publico/-a 1)

‘(Gastan el dinero) en alimentacion y en educacion,
porque tienen que pagar su matricula y comprar
los tiles escolares de los chicos. Me pregunto como
hardn esas madres que tienen 5 o 7 hijos, porque el
Programa es una sola asignacion de 200 por fami-
lia’ (funcionario/-a ptblico/-a 3)

No obstante, Juntos puede llegar a representar la
fuente de ingresos mas importante en hogares con
falta de apoyo familiar. Este era el caso de una viuda
con discapacidad severa, quien, a su vez, tenia una
hija con discapacidad leve. Ambas tenian dificulta-
des para desarrollar un trabajo y, por lo tanto, sin

la asignacion de Juntos la viuda hubiera dependido
totalmente del dinero que le facilitaban sus otros
hijos o hijas. Otra madre, responsable de un hijo con

discapacidad, que tenia otros tres hijos o hijas y cuya
pareja vendia pan en la calle, también informo de
una situacién similar.

‘P: Quién es el que mds le ayuda econédmicamente?
R: Mds el programa [...] para aunque sea un mes,
siquiera la comida’ (responsable con discapaci-
dad 1)

En un contexto de precariedad econémica, la mayo-
ria de los padres de nifios y nifias con discapacidad
informé de que gastaban sus recursos econémicos
en ayudar a todos los miembros de la familia, sin

dar ninguna prioridad especial a las necesidades de
los nifios y nifias con discapacidad. Por ejemplo, la
madre de un nifio con discapacidad auditiva afirmo
que la vida de sus hijos habia mejorado porque
tenian un hogar con mayores comodidades, pero que
no podia reparar el dispositivo auditivo que utilizaba
su hijo. En este sentido, si bien las personas respon-
sables entrevistadas reconocieron los beneficios que
les habia reportado el programa Juntos, algunas de
ellas expresaron su preferencia por un programa
social orientado especificamente a personas con dis-
capacidad. Esto refleja las limitaciones del programa
anteriormente descrito a la hora de cubrir los costos
adicionales relacionados con la discapacidad y de
permitir a los nifios y nifias con discapacidad acceder
a servicios sanitarios y educativos especializados.

En opinién de los funcionarios y las funcionarias
entrevistados, las condiciones de los nifios y nifias
con discapacidad afiliados a Juntos han mejo-

rado desde la puesta en marcha del programa. Sin
embargo, la mayoria opinaba, asimismo, que no

era suficiente para ayudar a los hogares a salir de la
pobreza o la exclusién, en parte debido a su precaria
situacion economica y en parte debido a otros fac-
tores, como la falta de profesores y profesoras con la
formacion adecuada en educacion inclusiva.

‘Se observa que ha cambiado en que ahora siempre
mandan a los nifios a la escuela. También en que
ahora estdn mejor alimentados. Si se puede notar
una diferencia, pero eso no se presenta en todos
los casos [...] En el caso de los nifios que tengo con
problemas de rendimiento, no es claro los cambios



porque diria que deberian tener un tratamiento
especial para su problemay eso no estd sucediendo’
(funcionario/-a publico/-a 3)

‘El alto porcentaje de personas con discapacidad
de la zona es pobre [...] Aqui hay una pobreza un
poco amplia, un poco generalizada quizds si se
quiere, pero se agudiza mds en las familias que tie-
nen algiin miembro con discapacidad [...] Aqui por
ejemplo yo tengo experiencias que hay un hogar
que hasta cuatro miembros de la familia tiene dis-
capacidad, imaginémonos cdmo vive esa gente,
entonces se les agudiza un poco mds’. (funciona-
rio/-a publico/-a 2)

En el caso de Pension 65, las personas mayores con
discapacidad también tenian una opinién positiva
del programa a nivel general. Esto incluye el bene-
ficio simbdlico que representa la inclusion en el
programa, puesto que muchas personas considera-
ban que esta era la primera vez que el Estado se pre-
ocupaba de ellas y les proporcionaba ayuda, lo cual
implicaba el reconocimiento de sus derechos y del
tiempo que habian trabajado. La mayoria declar6 que
ahora al menos podia costearse los alimentos basicos
y medicamentos, e incluso algunas personas afirma-
ron que los ingresos regulares eran suficientes para
que pudieran dejar de trabajar. Sin embargo, al igual
que en el caso del programa Juntos, pese a que en
general los beneficiarios declararon que su situacién
habia mejorado, la mayoria afirmo que aun no dis-
ponia de recursos suficientes para afrontar las nece-
sidades especificas relacionadas con su discapacidad.

4.5.2 Impactos educativos

Dado que la asistencia escolar es una de las principa-
les responsabilidades de los beneficiarios y beneficia-
rias, la educacion inclusiva para los nifios y nifias con
discapacidad es indispensable si se pretende lograr
los impactos a largo plazo del programa con respecto
adichos nifios y nifias. No obstante, la informacion
recogida de las entrevistas con los y las responsables
sugiere que las instituciones educativas de Morropén
no estan adaptadas adecuadamente a las necesidades
de los nifios y nifias con discapacidad. En general, los
y las responsables entrevistados consideraban que
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los profesores y profesoras de las instituciones edu-
cativas regulares trataban bien a los nifios y nifias
con discapacidad, dedicandoles en ocasiones mas
tiempo y atencién que a los demas nifios y nifias. Por
ejemplo, una responsable comenté incluso que el
profesor espera a que llegue su nieta y la acomparia al
servicio cuando lo necesita. Sin embargo, hubo tam-
bién una serie de quejas sobre el trato inadecuado
que se da a los nifios y nifias con discapacidad en el
centro educativo.

‘A los ninos los tenian adelante y a él me lo ponian
bien atrds, entonces yo le digo: profesor, pongamelo
adelante, no me lo ponga bien atrds [...] A veces
queria orinar, no lo dejaban orinar. Se orinaba en
su pantaloncito. De ahi tuve que sacarlo de ahi

y ponerlo nuevamente en la nueva escuela, acd

[...] gracias a Dios me hice amiga con toditos los
profesores, me lo tratan bien’ (responsable afilia-
do/-a13)

‘Una vez, ella me vino, todo su cuerpo vino ver-
deando, ella me dijo que la sefiorita le habia
pegado. Yyo le dije, tuvimos una asamblea y en
plena Asamblea yo me quejé del maltrato. Todos
los padres reclamaron. Me hizo llamar. Que si

yo quiero reclamarle, le hubiese reclamado sola.
Bueno, le digo, me disculpa. Pero me dio cdlera,
porque usted sabe que mi nina tiene discapacidad’
(responsable afiliado/-a 10)

En opinién de un miembro del funcionariado, este
asunto estd relacionado con la falta de formacién

del personal docente en las instituciones educati-
vas regulares y la falta de asistencia del Servicio de
Apoyo y Asesoramiento a las Necesidades Educativas
Especiales (SAANEE)** de Morropon.

‘Si bien es cierto les envian a la bdsica regular, pero
son chicos discriminados. No son atendidos como

13 E| SAANEE forma parte del CEBE. Estd compuesto por profesio-
nales de la ensefianza y otro personal formado para brindar apoyo
y servicios de asesoria a las instituciones educativas regulares,
a los alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales
relacionadas con la discapacidad inscritos en el Sistema Educativo
Bésico Regular y la Educacién Profesional Técnica, asi como
padres o tutores y tutoras. Mas informacidn en: http://basicaespe-
cial.minedu.gob.pe/saanee



http://basicaespecial.minedu.gob.pe/saanee
http://basicaespecial.minedu.gob.pe/saanee

30 | Investigacion aplicada sobre lainclusion de personas con discapacidad en los sistemas de proteccidn social

deberia de ser. Yo le doy la razén a los docentes, no
estdn preparados para esto. Es un trabajo arduo
tenerlos en el aula con 20 o 30 nifios mds. Es todo
un reto profesional, y ellos no estdn capacitados.

El CEBE no tiene un equipo SAANEE que les pueda
dar el apoyo logistico’. (funcionario/-a publico/-a )

Resulta significativo el hecho de que algunos padres
describan a los profesores como ‘buenos’ por haber
permitido a sus hijos e hijas pasar de curso en consi-
deracion a su discapacidad, incluso aun siendo cons-
cientes del bajo rendimiento académico de sus hijos
e hijas.

‘Ahorita pues estd en el colegio, va en quinto ario
de primaria [...] asi como la ve, estd pasando todos
los arfios, nunca la han jalado. Lo que si, se come las
palabras [...] por decir ‘mamd, ella pone ‘amama”.
(responsable afiliado/-a 9)

‘Estd inscrito en la OMAPED, ya él tiene su carnet
de discapacidad, entonces les pasa unas copias a
toditos lo profesores y ya ven, y lo promueven, tiene
notas bajitas, pero, lo promueven’ (responsable
afiliado/-a 5)

En lo que respecta al entorno escolar para nifios y
nifias con discapacidad, cuatro madres declararon
que sus hijos o hijas habian sufrido acoso o discrimi-
nacion por parte de alumnos o alumnas y profesores
o profesoras. En algunos casos, habian intervenido el
personal docente o las autoridades escolares, aunque
no habia sido la forma adecuada de tratar el tema.

‘Le ponen apodos [...] él mismo dice ‘mami, a mi
como que no me quieren’ Si se trata de hacer un
trabajo dice ‘mami, a mi me dejan de lado, me
dicen oreja no sé qué’ A uno le da pena, lo insul-
tany él me dice ‘mami, ;por qué me dicen si yo no
tengo una enfermedad? yo no tengo nada que les
pueda contagiar, ;por qué son asi conmigo?’ El asi
viene a la casa asi con célera por lo que dice ‘a mi
me da cdlera por lo que yo no escucho, se burlan de
mi por eso a mi me entra la célera, viene, reniega
aqui con sus hermanos, quiere pelear por lo mismo.
Eso si nos afecta bastante porque yo sé que €l sufre

porque tiene que usar ese aparato y es triste’ (res-
ponsable afiliado/-a 6)

A pesar de que los funcionarios y funcionarias de
Juntos no tienen 6rdenes de intervenir en estos
casos, una madre afirmé que el coordinador local del
programa habia informado al centro escolar sobre
los cuidados que requieren los nifios y nifias con dis-
capacidad, lo cual redundé en un cambio positivo.
No obstante, este fue el Unico caso registrado en el
que un funcionario o funcionaria de Juntos habia
actuado de ese modo.

Enlo que respecta al CEBE ‘Fray Martin de Porres,
muchas de las personas entrevistadas informaron de
graves limitaciones y deficiencias. Aunque se trata
del tinico centro de educacién especial para nifios

y nifias con discapacidad en toda la provincia de
Morropon, solamente puede brindar educacién a
ocho alumnos y alumnas porque cuenta nada mas
que con una persona docente. De hecho, segtn las
declaraciones de un miembro del funcionariado, el
afio pasado el CEBE solamente contaba con la asis-
tencia regular de seis alumnos y alumnas. Ademas,
la profesora del centro debe llevar a cabo también
labores administrativas, tales como encargarse de la
Direccion, y, de hecho, no es especialista en educa-
cion especial. Tiene formacion en educacion inicial y
ha sido reasignada a este cargo. Un gran namero de
los y las responsables entrevistados eran conscientes
de todo ello y destacaron, asimismo, la inadecuada
infraestructura con la que contaba el centro.

‘Antes ese colegio lo habian tomado los de la UGEL
y lo habrdn cogido como almacén. Y hasta ahorita
estd como almaceén [...] Ahora estd a cargo la pro-
fesora, porque no hay atin Direccion. Solo estd esta
profesora que solo atiende a ocho nifios nada mds,
pero hace falta bastante mds. Por ejemplo, le falta
un psicologo, una nutricionista, el cuerpo médico
como deberia ser un Psicélogo, ya que estos nifos
necesitan pasar consulta. Necesita mds personal
preparado para este tipo de nifios con discapaci-
dad’ (responsable afiliado/-a 11)

En este contexto, los padres y madres prefieren ins-
cribir a sus hijos e hijas con discapacidad en insti-



tuciones educativas regulares o, en algunos casos,
no inscribir a sus hijos e hijas en ninguin centro
educativo. Ademas, muchos de los y las responsa-
bles eran conscientes de que el centro esta reservado
Unicamente a nifios y nifias con discapacidad grave
o multiples deficiencias, lo que concuerda con lo
estipulado en virtud del Reglamento de Educacion
Basica Especial ** Por lo tanto, los y las responsa-
bles de nifios y nifias con otro tipo de deficiencias

se abstienen de inscribirlos incluso en los casos en
que no podrian acceder a las instituciones educati-
vas regulares debido a la falta de apoyo. Por ejemplo,
dos responsables de nifios o nifias con discapacidad
que no podian encontrar las condiciones adecuadas
en instituciones educativas regulares decidieron no
inscribir a sus hijos o hijas en el CEBE porque consi-
deraban que este centro era para nifios y nifias ‘mas
discapacitados’.s

4.5.3 Impactos en lasalud

Lainadecuacién de los servicios sanitarios en el area
impide el desarrollo y la inclusion de los nifios y
nifias con discapacidad. De las entrevistas con res-
ponsables de niflos y nifias con discapacidad afilia-
dos a Juntos se desprende que los nifios y nifias que
formaron parte de este estudio se sometian a contro-
les de salud en el centro médico de Morropdn, pero
dichos controles iban dirigidos a medir las tasas de
crecimiento de los nifios y nifias o a tratar enferme-
dades comunes en lugar de abordar los problemas de
salud relacionados con su discapacidad. Esto refleja
la falta de especialistas, incluyendo pediatras, neu-
rologos o neurologas y oculistas, disponibles para
atender a nifios y nifias con discapacidad en el centro
meédico de Morropén.
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Aresultas de ello,la mayoria de los y las responsa-
bles se veian obligados a acudir a otros estableci-
mientos de salud de la regién mejor equipados o a
pagar a especialistas privados por el diagnostico o
tratamiento de las discapacidades de su hijos e hijas,
incluso aunque los costos fueran mayores de lo que
podian asumir. Este hecho, a su vez, incide en la
capacidad de las familias para poder hacerse cargo
de los costos que supone la continuidad de un tra-
tamiento, independientemente del tipo de centro
meédico al que hubieran acudido.

‘El doctor en Lima me le diagnosticd que tenia
pardlisis cerebral [...] La tuve en terapias, i, la llevé
hace dos anios, tres arios la llevé a la Clinica San
Juan de Dios, en Lima, para que la operan los pies
porque ella no se paraba bien. Ya cuando la hice
operar ya su pie de ella apland, apland los pies pero
todavia no puede caminar bien [...] El doctor me
dijo que tenia que estar en tratamiento constante
pero a veces no hay (dinero) para llevarla a las tera-
pias’ (responsable afiliado/-a 8)

‘Me dijo que le iban a tomar una tomografia con
contraste, algo asi, pero no le hice tomar, porque
usted sabe que son 700 soles. ;De donde? A mi nadie
me apoya [...] Son 100 soles del neurélogo, son 20
soles de pasaje, mds la medicina [...] 200 soles a mi
me quedan cortitos’ (responsable afiliado/-a 13)

En algunos casos, debido a que los y las responsables
no disponen de los recursos financieros necesa-

rios para llevar a los nifios y nifias con discapacidad

a especialistas, les dan los medicamentos que les
habian prescrito en ocasiones anteriores si presentan
sintomas similares e incluso los automedican.

‘La llevaba acd, al centro médico de acd, pues. Pero
usted sabe que acd, sefiorita, acd no tenemos un
pediatra de nifios, acd son solo doctores generales
que atienden a todos’ (responsable afiliado/-a 10)

14 Mas informacién en: www.minedu.gob.pe/normatividad/
reglamentos/RegEducacionBasicaEspecial.php

15 Entrevistas con los y las responsables afiliados 10 y 12.

‘Aveces [...] como aqui la vecina sufre de eso, a veces
me regala una pastilla. No sé como se llaman. Eso le
damos para controlarla’ (responsable afiliado/-a 9)

En el caso de los beneficiarios de Pension 65, la
mayoria de ellos consideran que su estado de salud
ha mejorado tras su afiliacion al programa, porque
ahora pueden comprar medicamentos y alimentos
que antes no se podian permitir. Sin embargo, a la
pregunta de si la subvencion les permite tratar sus
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deficiencias, la respuesta general fue negativa. Por
ejemplo, segin una de las personas entrevistadas, la
terapia de rehabilitacion le costaba mdas de 800 nue-
vos soles al mes y las gafas, 120 nuevos soles. A esto
cabe sumar otros problemas de salud comunes entre
las personas mayores en general, como alta presion
arterial, dolores de huesos y en la columna vertebral
y colesterol alto.

Las personas entrevistadas también mencionaron
que recientemente habian tenido dificultades para
acceder a los servicios sanitarios debido a una huelga
del personal del hospital. Asimismo, comentaron
que, debido a la huelga, los centros médicos sola-
mente atendian emergencias y que incluso cobraban
por algunas consultas cuando normalmente no lo
hacian. A consecuencia de ello, algunas de las per-
sonas entrevistadas acudieron a médicos privados o
directamente a la farmacia.

‘Bueno, al centro de salud [...] tenemos como medio
arno que ya no, como ya no hay atencion. Mds bien,
como le digo, le repito, vamos al particular, estamos
acd en botica Buena Salud, o botica Arcdngel’ (per-
sona mayor 7)

Los participantes de Pension 65 tenian diversas opi-
niones sobre la calidad de los servicios sanitarios
recibidos, que iban desde ‘aceptables’ a ‘inadecuados’.
Sin embargo, la mayoria expreso su preocupaciéon
con respecto al tiempo excesivo que tardan en ser
atendidos, asegurando que tienen que esperar toda
la mafiana o incluso regresar por la tarde o al dia
siguiente para obtener atencién médica.

Aligual que los beneficiarios y las beneficiarias de
Juntos, las personas mayores con discapacidad y los
funcionarios y funcionarias también mencionaron
asimismo que el sistema de salud solamente propor-
ciona tratamientos genéricos o basicos, como anal-
gésicos a antiinflamatorios, y que los tratamientos
especializados no estan disponibles de forma gra-
tuita. Los analisis de laboratorio y los medicamentos
también fueron descritos como caros, aunque dichas
personas estuvieran afiliadas al SIS, mientras que los
medicamentos prescritos en el centro médico sola-

mente estan disponibles en la farmacia, donde se
exigen precios altos.

‘Ah, eso de las medicinas uno tiene que comprar
por fuerza, ahi no dan mejor dicho medicinas. Hay
que comprar en la calle, ellos recetan nomds. Ysi la
Pension 65 no alcanza, esperar pues que venga el
hijito con alguna cosa para comprar la medicina’
(persona mayor 13)

Ademas, segtin las personas mayores y el jefe de la
OMAPED, las personas con discapacidad no reciben
atencion prioritaria, ya que el centro médico trabaja
siguiendo la filosofia de ‘al que primero llega se le
atiende primero’.

‘Si, tenemos que esperar. Y si ya llega de que ya tie-
nen mds des 20 pacientes, ya nos hacen regresar, ya
regresen mariana o en la tarde’ (persona mayor 7)

Aligual que los propios establecimientos de salud, la
OMAPED también fue objeto de criticas por parte de
algunas personas entrevistadas, quienes considera-
ban que no habia respondido a las necesidades de las
personas con discapacidad, especialmente en lo rela-
tivo a la provision de los servicios sanitarios.

‘En la municipalidad hay una oficina que desde
el 2011 estd trabajando con los discapacitados. Se
mencionaba que iban a ayudar a los discapaci-
tados con rehabilitacion, con medicinay con una
platita, pero hasta ahora no se ha visto nada al
respecto’ (funcionario/-a publico/-a 3)

De hecho, mientras que la mayoria de los nifios y
nifias con discapacidad estaban registrados en la ofi-
cina, la mayoria de las personas mayores no estaba
familiarizada con el servicio o recibia solamente una
asistencia minima.

‘Bueno, el municipio qué le diré pues. A veces lla-
man a las personas con discapacidad a una reu-
nion. Les voy a dar una canasta, para el Dia de la
Madpre, pero qué hacen, dan tickets. Y una deses-
perada como es pobre, estamos hasta la una de
la mariana por una canastita bdsica’ (persona
mayor 7)




Enfermera con paciente conduciendo examenes oculares en un edificio publico, Peru.
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Ni Juntos ni Pensién 65 se centran especificamente
en la discapacidad y, antes de que se introdujeran los
altimos cambios en la normativa de Juntos, ninguno
de los dos programas se dirigia activamente a per-
sonas con discapacidad. Sin embargo, si las personas
y los hogares cumplen los requisitos principales del
programa, se presta algun tipo de consideracion a sus
necesidades en varias etapas del procedimiento de
afiliacion, asi como a la hora de concederles presta-
ciones y de supervisar el cuamplimiento de los requi-
sitos. Esto significa que las barreras para acceder al
programa para las personas con discapacidad son
relativamente bajas, pero las reducidas prestaciones
econdmicas que brindan los programas y la escasa
calidad de los servicios publicos de salud y educacion
limitan sus repercusiones positivas.

Se ha considerado que las preocupaciones acerca

de que los requisitos de Juntos podrian excluir a
muchos hogares donde viven nifios y nifias con
discapacidad se han solucionado en gran medida
mediante la practica existente de eximir a determi-
nados nifos y nifias con discapacidad de cumplir los
requisitos, ademas de aplicar un cierto grado de fle-
xibilidad con respecto al cumplimiento de aquellos
niflos y nifias con discapacidad a los que se les exige
que asistan al centro escolar de forma regular. Losy
las responsables estaban correctamente informados
sobre el sistema de monitoreo del cumplimiento de
los requisitos en los centros escolares y los estableci-
mientos de salud y, como resultado, procuraban jus-
tificar cualquier ausencia para evitar la suspension
de la asignacion. No obstante, los hogares con nifios y
nifias discapacitados se enfrentan a un gran numero
de dificultades para cumplir estas responsabilidades,
incluido el costo del desplazamiento diario al centro
escolar, la necesidad de apoyo y supervision espe-
ciales, las limitaciones del sistema educativo regular
y especial, y las percepciones negativas hacia nifios
y nifias con discapacidad, especialmente entre los
demas alumnos y alumnas.

En algunos casos, estos problemas eran suficientes
para impedir que los alumnos y alumnas se inscri-
bieran o para que abandonaran por completo los
estudios, si bien solamente entre aquellos alumnos
y alumnas exentos de asistir regularmente al centro

escolar. Cabe destacar que el tipo o la gravedad de la
discapacidad de los nifios y nifias no determina nece-
sariamente su acceso a la educacién. Otros factores
parecen jugar un papel mas importante, como la
falta de recursos economicos de los padres o su per-
cepcidn con respecto a la capacidad de la institucion
educativa para cuidar a sus hijos e hijas o proporcio-
narles una educacion razonable. No se han detectado
diferencias en relaciéon con el cumplimiento de los
requisitos que pudieran tener su origen en el sexo de
los nifios y nifias discapacitados.

Los funcionarios y funcionarias de Juntos determi-
nan si los nifios y nifias con discapacidad van a estar
exentos o no de cumplir los requisitos y, aunque esta
exencion puede favorecer a una familia, podria no
beneficiar al nifio o nifia, dado que se deja en manos
de los y las responsables la decisién de enviar o no a
sus hijos o hijas al centro escolar. En la practica, se ha
constatado que habia menos probabilidades de que
los nifios y nifias exentos estuvieran inscritos en una
institucion educativay esta practica parece haber
sido mejorada por la nueva Directiva sobre el Pro-
ceso de Afiliacién de Juntos, en la cual se establece
que los establecimientos de salud seran los responsa-
bles de supervisar que se cumplen los requisitos en el
caso de los nifios y nifias con discapacidad grave.

Ni los afiliados o afiliadas a Juntos ni los usuarios o
usuarias de Pension 65 han relatado que hubieran
experimentado dificultades significativas en rela-
cion con el cobro. Todas y todos los responsables al
cargo de nifios y nifias con discapacidad cobraban la
asignacion sin problemasy se les concede un trato
prioritario cuando llevan a sus hijos e hijas al banco.
También reciben un trato prioritario los y las respon-
sables con discapacidad, quienes por lo general acu-
den solos a cobrar la ayuda. Sin embargo, los usua-
rios y usuarias de Pension 65 se enfrentan a algunos
problemas relacionados con el costo del transporte,
la necesidad de ayuda durante el desplazamientoy
las largas colas de espera en el banco.

Los participantes de ambos programas afirmaron
que, pese a que la subvencién concedida por Juntos
y Pension 65 es reducida, les ha permitido cubrir
en parte algunos de los costos basicos de alimentos,



gastos escolares y medicamentos. Sin embargo, en la
mayoria de los casos la situacién de los nifios y nifias
con discapacidad no ha mejorado significativamente
porque se da prioridad a cubrir los gastos de toda

la familia. Los y las responsables eran conscientes

de que la ayuda tiene por objeto ayudar a todos los
nifios y nifas afiliados, y no exclusivamente a los
nifios y nifias con discapacidad. En este sentido, los
costos de los servicios sanitarios especializados y los
dispositivos de apoyo con frecuencia se considera-
ban demasiado elevados como para poder afron-
tarlos, ni siquiera con los ingresos adicionales del
programa Juntos. De forma similar, en el caso de las
personas mayores con discapacidad afiliadas a Pen-
sion 65, si bien la asignacion les ha ayudado a mejo-
rar su estado de salud y su nutricion, no les permite
acceder a tratamientos especializados mas costosos
ni comprar dispositivos de apoyo.

Estos resultados sugieren que la mera inclusién de
las personas con discapacidad en programas no
garantiza necesariamente una repercusion positiva.
La falta de servicios adecuados para personas con
discapacidad (educacidn, salud, rehabilitacién) limita
o reduce el impacto de los programas de proteccién
social. Por lo tanto, incluir a los nifios y nifias con
discapacidad como miembros objetivo del programa
Juntos resulta insuficiente para que puedan lograr
una inclusion real hasta que no se mejoren los servi-
cios educativos y sanitarios. En el caso de Morropén,
la mejora de los servicios en las instituciones educa-
tivas pasa por que cuenten con:
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® Profesoresy profesoras con la formacién ade-
cuada para ensefiar y asistir a nifios y nifias con
discapacidad;

® especialistas en educacion especial que apoyen la
inclusién en instituciones educativas regulares;

¢ infraestructuras accesibles, adecuadasy seguras
para niflos y nifias con discapacidad; y

® entornos escolares donde no exista la discrimi-
nacion.

Ademas, los establecimientos de salud del distrito
deben contratar a especialistas para que traten los
problemas de salud de las personas con discapacidad.
Esto resulta crucial para evitar los desplazamientos
innecesarios a otras ciudades para consultar a espe-
cialistas, con los elevados costos que ello conlleva.

Finalmente, la falta de transporte y apoyo a la movi-
lidad también impide el acceso a los servicios y
puede tener una repercusion significativa en los
ingresos familiares. Juntos y Pension 65 no pueden
cubrir estos costos ni tampoco otro tipo de costos
asociados a la discapacidad y, en este sentido, algunas
personas entrevistadas aludieron a la necesidad de
que existan prestacionesy servicios complementa-
rios disefiados especificamente para las personas con
discapacidad y sus hogares. A este respecto, mas alla
de lanecesidad de considerar la discapacidad dentro
de los criterios de focalizacion y el paquete de servi-
cios de los programas de proteccion social tradicio-
nales, deberia evaluarse la posibilidad de seguir un
enfoque de doble via y establecer programas especi-
ficos adicionales.
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