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Resumen

Este trabajo evalla el Modelo Argentino de Planificacién Centrada en la Persona en una
poblacion de personas adultas, con discapacidad intelectual, residentes en hogares
permanentes, en el sur de la Provincia de Santa Fe, durante el periodo 2010-2014. Se
comparara el modelo prestacional convencional, descripto en la ley de prestaciones con el
Modelo Argentino de Planificacion Centrada en la Persona. Los ejes de la evaluacién son dos
aspectos no abordados por otras investigaciones en Argentina: los resultados del servicio
de Hogar, medidos a través de herramientas de calidad de vida estandarizadas y la relacién
costo/utilidad de ambos modelos.

Palabras clave: discapacidad intelectual, planificacién centrada en la persona, hogar

asistencial, costo-utilidad, AVAC, calidad de vida, costo-incremental.
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1. Introduccion

1.1 Presentacion

La metodologia de la Planificacion Centrada en la Persona (PCP) surge como una respuesta
de los profesionales a las demandas crecientes, por parte de las personas con discapacidad
intelectual (PCDI) y sus familias, fundamentadas en sus propias preferencias y valores,
respecto a aspirar a una mejor calidad de vida (CDV) (Verdugo y Schalock, 2014). En cuanto
a la gestién de los servicios, la PCP representa el cambio desde un modelo de atencién
centrado en las instituciones, hacia un modelo de atencién centrado en la vida cotidiana de
las PCDI.

Este trabajo pretende contribuir a un mejor entendimiento de la complejidad de la evolucién
de los servicios para las personas con discapacidad (PCD) en los ultimos 50 afos.
Eventualmente, podria orientar futuras investigaciones y fundamentar las decisiones sobre

la estructura y la financiacién de las politicas publicas dirigidas al abordaje de las PCDI.
1.2 Tema

Evaluar la relacién costo-utilidad del modelo argentino de PCP para personas adultas con
discapacidad intelectual residentes en hogares de la Provincia de Santa Fe durante el periodo
2010-2014.

1.3 Contexto

El sistema de prestaciones para PCD de Argentina fue creado en 1992 (Honorable Congreso
de la Nacién Argentina, 1997) y su estructura no fue actualizada, de acuerdo con los nuevos
modelos y paradigmas vigentes en el campo de la discapacidad, pese a la existencia de

nuevos estandares internacionales de buenas practicas. La eficiencia y la eficacia del sistema
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de prestaciones no ha sido estudiada, ni de manera general ni, de manera particular, esta

ultima referida a la prestacion de hogar permanente con centro de dia.

La inversion que realiza el Estado Argentino en el sistema de prestaciones asistenciales para
PCD es cuantiosa en monto: mas de 37 mil millones de pesos en 2021 (Superintendencia
de Servicios de Salud, 2021), equivalentes a 370 millones de ddlares, al cambio oficial en
ese ano. Dentro de esas prestaciones se encuentran las de tipo asistencial: hogar, pequeno

hogar y residencias.

Los Hogares son un recurso institucional que tiene por finalidad brindar cobertura integral
a los requerimientos basicos esenciales (vivienda, alimentacidn, atencion especializada) a
PCD sin grupo familiar propio o con un grupo familiar no continente. Originalmente fue una
prestacion meramente de vivienda, pero actualmente, sus residentes deben recibir algin
otro tipo de prestacion, (educativa o de rehabilitacién), de modo integral (Ministerio de salud
de Argentina, 2006).

Segun la Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS)!, existen 132 prestadores habilitados
para brindar la prestacion de hogar con centro de dia. Estas instituciones tienen,
habitualmente, varias sedes, aunque la Agencia no aporta datos al respecto ni sobre las
vacantes de cada una de ellas. Tampoco existen datos disponibles sobre la cantidad de
beneficiarios asistidos por cada prestador. En la provincia de Buenos Aires se encuentra el
61% de los mismos; un 14% tienen su sede en la CABA y un 8% en la provincia de Santa

Fe. 12 provincias no tienen ningun hogar con centro de dia.

1 https://apps.snr.gob.ar/consultarnp/aplicacion/prestadores/prestadores.html.
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Hogares con centro de dia
n=132

B Buenos Aires [CABA /Santa fe

B Entre Rios / Cérdoba / Mendoza
J/Tucuman

B Catamarca / Chaoo / Corrientes
/ Rio Negro / Santiago del
Estero

Fuente: elaboracion propia a partir de la pagina de la ANDIS.

Las prestaciones tienen sus aranceles fijados de acuerdo a un nomenclador que diferencia
tres categorias. La categorizacion se realiza de acuerdo con criterios edilicios y de
infraestructura de personal. Usualmente, la categoria C se utiliza, ni bien la institucién esta
habilitada por la jurisdiccion local, para poder comenzar a facturar y luego se realiza la
categorizacion inicial, sin demostrar ningun tipo de resultado. Es posible aspirar a una re-
categorizacion para recibir las categorias A o B, luego de haber hecho mejoras
arquitectdnicas o ampliaciones, si la institucién no la hubiera recibido desde un inicio. El
arancel menor (categoria C) se incrementa alrededor del 25% en la categoria B y del 50%
en la categoria A.

En junio de 2024, la prestacion de Hogar permanente con centro de dia categoria A, fue
fijada en $1.807.498, la categoria B, en $ 1.517.958 y la categoria C, en $1.188.8802 (1984,
1606 y 1305 ddlares americanos, respectivamente). Estos montos pueden incrementarse
segun el grado de dependencia de la PCD internada, ya que se supone que los pacientes

2 Resolucion conjunta del ministerio de salud y la agencia nacional de discapacidad del 15/77/2024
https://www.boletinoficial.gob.ar/detalleAviso/primera/310620/20240717.
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con mayores limitaciones requieren una mayor cantidad de servicios y de personal. Si la
dependencia de la persona es moderada, se cobra un 25% mas, y si la dependencia es
grave, un 50% adicional. Por la dependencia moderada, la reglamentacién no exige que el
prestador realice ningdn aumento de personal ni de infraestructura técnica como
contraprestacion. Debe destacarse que la valoracion de la dependencia de las PCD, se realiza
sobre la base de la Medida de Independencia Funcional [Functional Independence Measure]
(Keith, 1987), disefiada para evaluar la dependencia fisica, pero que no es adecuada para
evaluar la dependencia de las PCDI.

El nomenclador nacional es aplicable para obras sociales y prepagas de cobertura nacional;
las obras sociales provinciales, las mutuales y obras sociales que no aportan al sistema de
reparto, el programa Incluir Salud y el PAMI, manejan nomencladores propios, con valores,
usualmente, menores que los del nomenclador nacional. La ley no explicita una duracion

maxima de la prestacidon ni un conjunto de resultados objetivos esperables.

Por otro lado, la Convencion de los Derechos de las PCD (La Convencidn) (Naciones Unidas,
2006), a la cual Argentina otorgd rango constitucional (Honorable Congreso de la Nacién
Argentina, 2014), si prescribe que los estados deben garantizar la autodeterminacion y la
plena inclusion de todas las PCD dentro de sus comunidades. La efectividad de la prestacion
Hogar con centro de dia para empoderar a sus beneficiarios, en los términos de La
Convencidén, nunca ha sido establecida cientificamente. Tampoco existen analisis
comparativos entre los resultados de diferentes metodologias de abordaje dentro de la
prestacion hogar. La poblacién residente en hogares suele permanecer durante afos en la
institucion. Esta, a su vez, mantiene estables muchos de los factores contextuales de la vida
de sus residentes.
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1.4 Relevancia y Justificacion

Existen mas de 4 millones de PCD en Argentina, mas de un millén y medio tienen Certificado
Unico de Discapacidad, lo que las habilita a recibir prestaciones, pero solo lo hacen entre
200 y 300 mil de ellas3. Es necesario reconocer la necesidad de transformar el sistema de
prestaciones para garantizar el cumplimiento de derechos a todos los habitantes con
discapacidad, de modo sostenible y eficiente.

No esta disponible el niUmero de beneficiarios de esos 132 hogares con centros de dia*. El
marco basico reglamentario indica que, preferentemente, no deben superar los 70
convivientes. Para dimensionar la situacion, supongamos que cada uno de esos prestadores
tiene sélo 30 residentes (lo que es una subestimacion). La poblacion total atendida seria de
3960 PCD. Si suponemos también que esos establecimientos cobran por categoria B (aunque
la mayoria tenga categoria A), el costo anual, por persona seria de 19272 ddlares y la
inversion anual del Estado podria estimarse en mas de 76 millones de ddlares.

Esta cifra se invierte de forma fija, sin limite de tiempo y sin previsidon de resultados, como
podrian ser la externacion o la derivacion a un sistema de vivienda independiente. La
evaluacidon de la eficacia de los hogares para mejorar la CDV de sus residentes bajo un
modelo de prestacion clasico y un modelo basado en la PCP es relevante para analizar la
micro y la mesogestién del sistema de prestaciones, con base en evidencia. Con datos sobre
los resultados y los costos, el Estado puede redisenar los objetivos y ajustar su inversion a

ellos.

3 Los datos no son precisos, dado que, en los sucesivos anuarios estadisticos, disponibles en
https://www.argentina.gob.ar/andis/anuarios-estadisticos-nacionales, no es uniforme la manera de reportar por
parte de las sucesivas reparticiones del gobierno a cargo del campo de la discapacidad.

4 En 2024, la ANDIS ha iniciado un proceso de recopilar declaraciones juradas de los prestadores, no obligatorias,
informando cual es el nimero de beneficiarios que reciben cada modalidad prestacional. El formulario se
encuentra disponible en

https://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/2018/05/declaracion jurada de poblacion asisitida 1 0.pdf.

10
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2. Planteamiento del Problema

2.1 Formulacion del Problema de la Tesis

El sistema de prestaciones para PCD de Argentina enuncia objetivos genéricos, condiciones
edilicias y dotacion y acreditacion del personal, para cada una de las prestaciones de un
modo estandarizado. Las auditorias periddicas desde los organismos nacionales son escasas
(comparadas con las del PAMI y las de algunas obras sociales y prepagas) y se enfocan en
el cumplimiento de indicadores de proceso, en el cumplimiento de la prestacion, pero no en
ningun tipo de resultado. Los estandares de las practicas en el campo de la discapacidad se
han modificado sustancialmente en los mas de 30 afios de existencia del sistema, pero no

se realizd ningun refinamiento del sistema, pese a que la ley lo habilita explicitamente.

El Estado argentino paga, desde hace mas de 30 afos, sin controlar el grado de
cumplimiento de los objetivos genéricos que explicita la ley, ni incentivar la mejora continua
de las prestaciones. Habida cuenta de que la concepcién del lugar de las PCD dentro de sus
comunidades ha cambiado, resulta necesario contar con evaluaciones econdémicas de
abordajes alternativos, adecuados a los nuevos estandares, para implementar los mas

apropiados para impulsar las politicas publicas en términos individuales y comunitarios.

2.2 Objetivos
2.2.1 Objetivo general

Evaluar la relacién costo-utilidad del Modelo Argentino de PCP para personas adultas con
discapacidad intelectual residentes en hogares con centro de dia, en la Provincia de Santa
Fe, durante el periodo 2010-2014.

2.2.2 Objetivos Especificos

e Describir comparativamente la prestacién convencional y el Modelo Argentino de PCP.

11
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Calcular la puntuacion de CDV grupal, a partir de los puntajes individuales, obtenidos
con la escala GENCAT (Verdugo Alonso et al., 2009) para cada uno de los afnos bajo

estudio.

Calcular los costos de la prestacion de hogar con centro de dia, gestionada con el

método convencional y con el Modelo Argentino de PCP.

Evaluar la significacién estadistica de los cambios en las puntuaciones de la CDV,
durante el periodo de analisis.

Calcular los Afos de vida ajustados por calidad (AVAC) a partir de las puntuaciones
de la CDV durante el periodo de andlisis.

Calcular la razén de costo — utilidad media del método convencional y del modelo
argentino de PCP.

Calcular la razén costo — utilidad incremental entre el método convencional y el

Modelo Argentino de PCP.

12
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3. Marco Teorico

3.1 El campo de la discapacidad y su evolucion
3.1.1 El paradigma religioso y el modelo de Ila

prescindencia

Las primeras menciones de PCD, fisica, se remontan al Cédigo de Hammurabi y al Antiguo
Testamento. Numerosos dioses y personajes miticos griegos, ndrdicos y aztecas tenian
ceguera o alguna deformidad. Desde aquellos tiempos, el imaginario social occidental
atribuye menor valor de produccion y de intercambio a quienes portan limitaciones
funcionales. Esta atribucion es automatica y sélo en la segunda mitad del siglo XX, la
humanidad reconocid, gradualmente, la arbitrariedad de esa representacion social.

La minusvalia que se les atribuye a las PCD, radica mas, en la practica social, en el trato
entre humanos, que, en la falta de inteligencia, de sensibilidad o de movimiento de la PCD.
Esta concepcién de la discapacidad existe desde mucho antes que fuera alojada

formalmente en el campo disciplinario de la salud.

La discapacidad se producia por designio divino y, como tal, era aceptada resignadamente.
Las PCD no eran miembros de la comunidad, la sociedad podia prescindir de ellos; eran
irrelevantes para el conjunto. La asistencia, cuando se organizaba, se basaba en la caridad
y la beneficencia, perpetuando la imagen de las PCD como objetos de lastima y
dependencia.

Dos etimologias de palabras que usamos para nombrar a las PCDI son Utiles para plantear
los antecedentes de la perspectiva actual sobre ellas. Idiota viene del griego /dio, que
significa propio, particular (como en Idioma e Idiosincrasia). El /diota era el que se

preocupaba tan sélo de sus propios asuntos y no se interesaba por los asuntos de los

13
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ciudadanos, por la politica. En la Europa medieval se utilizd para designar a aquellos

ignorantes, usualmente extranjeros, que no dominaban adecuadamente el latin.

Imbéciles quien no se sostiene por si mismo y necesita de un bastdon (becillis es el diminutivo
de baculum, baston, en latin). Los ancianos, los enfermos y las PCDI son los que necesitan
un apoyo. Otra versidn dice que quienes usaban baston eran sabios y quiénes no lo tenian,

los in-béciles (sin baston), metaféricamente, los ignorantes.

3.1.2 El paradigma del déficit y el modelo médico

rehabilitador

En el paradigma del déficit, se compara cuantitativamente a los objetos, en este caso las
PCD, con un patrén o modelo sancionado como normal. El concepto mismo de normalidad
induce a la instrumentacion del paradigma del déficit. En el caso de la discapacidad
intelectual, la magnitud con la cual se la compara con la normalidad, es el coeficiente
intelectual. Cuando se interviene desde el paradigma del déficit, se busca compensar,
reemplazar, dar lo que falta, porque la realidad deseable es la del modelo normal.

La creencia en la existencia real y fija del limite, entendido como déficit, es mas fuerte que
cualquier demostracion de las capacidades. Describen, Tamayo et al. (2022), que “la
discapacidad ha sido reconocida no por sus atributos positivos, sino por aquellos
desacreditadores que se asignan al que es menospreciado con el fin de destacar el defecto,
la falla o la desventaja”. De los Rios (2020), argumenta que, en la conquista de américa,
“existe una simetria posicional de inferiorizacion, subordinacién y conducciéon entre
anormales e indigenas entre finales del siglo XIX y principios del XX”. En los pueblos
originarios del mundo no existe el concepto discapacidad: siempre es una palabra ajena,

impuesta por la accidon adoctrinadora, especialmente de los evangelizadores.

En el modelo médico, la discapacidad es un problema individual, producto de una

enfermedad, una lesién o una condicién, descripta y abordada desde disciplinas ligadas con

14
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la salud. La rehabilitacion, dentro de este paradigma, aspira a normalizar a las PCD, aunque
estas nunca puedan acercarse al modelo normal. El tratamiento o la prestacion de servicios
se basaba en remediar el déficit o la deficiencia asociada con la discapacidad (Taylor y
Taylor, 2013). Si la discapacidad se consideraba "intratable", la atencién en entornos
institucionales, al estilo manicomial, se consideraba un servicio necesario, para “proteger al

publico general de la poblacién genéticamente inferior”.

Las diferencias funcionales y de comportamiento resultan patologizadas, ignorando las
dimensiones sociales, culturales y ambientales que influyen en la conformacion de la vida
de la PCD. Si los entornos fisicos y sociales no son accesibles, lo cual no es perceptible
dentro del paradigma, la conclusion es que la persona es la que tiene un impedimento, no

que la institucion tiene una barrera para la participacion en igualdad de condiciones.

El paradigma del déficit y el modelo médico de la discapacidad solo registran la incapacidad,
la falta de inteligencia, el retraso. Toda la realidad se eclipsa frente al rotulo del diagndstico.
La gran mayoria de las PCDI termina el colegio primario, pero se los sigue considerando
incapaces e ignorantes. La sociedad se sigue sorprendiendo por sus capacidades, cuando
logran hacer actividades que hace la gente comun: cantar, aprender inglés, bailar tango,
manejar un auto. El diagndstico establece el prondstico y el futuro de la persona,
independientemente de cualquier intervencion. Lo que lleva a que las intervenciones no

incorporen la expectativa de cambios sustantivos.

El modelo médico rehabilitador, en la mayoria de los casos, ni curaba ni rehabilitaba,
integralmente. Un efecto colateral del mismo, percibido como perjudicial, décadas mas
tarde, promovia la dependencia de las PCD, considerandolas como incapaces de tomar
decisiones o valerse por si mismas. Las instituciones especiales, acababan segregandolas
de la comunidad y limitando su autodeterminacion. Por otro lado, la discapacidad pasoé de
ser un tema de importancia marginal dentro de la vida comunitaria, cuyos devenires

afectaban exclusivamente a los individuos que la padecian, a ser un tema emergente. Las

15



*UNIVERSIDAD

UWISALUD

practicas fundadas en el modelo médico permitieron que recién nacidos y menores con
discapacidades recibieran todos los recursos disponibles para mantener su vida. Por
ejemplo, en la década de 1990, las personas con sindrome de Down tenian una expectativa
de vida de treinta y cinco afios mientras que, actualmente, superan los sesenta afios de

edad habitualmente.

Con anterioridad a la vigencia del modelo médico de la discapacidad, las practicas educativas
de salud y de rehabilitacion tenian muy escasos resultados, de una calidad no comparable
con el resto de los habitantes; la segregacion, la infravaloracidn y la discriminacion fueron,
durante casi todo el siglo XX, toleradas como inevitables, porque eran las personas y no las
instituciones, las impedidas. Prevalecian estereotipos negativos que asociaban la
discapacidad con la incapacidad, la dependencia y la improductividad, aunque siempre haya

sido posible percibir que las limitaciones coexistian con capacidades.

Hay grupos de activistas y teorizadores, dentro del campo de la discapacidad, que sostienen
que se deben considerar los efectos del capacitismo y de la concepcién de la integridad
corporal obligatoria. “El capacitismo proviene del término ableism, que induce la formacion
de estereotipos negativos, practicas de exclusion y discriminacion hacia aquellas
corporalidades que estropean los estandares de productividad. El capacitismo es una
ideologia que privilegia el cuerpo funcional y completo, mientras tanto, quienes no se
ajusten a ese cuerpo “normal”, seran patologizados y fijados como menos validos
(minusvalidos),  deficientes,  dependientes y  discapacitados. La  divisidn
capacidad/discapacidad presupone una piramide de valor corporal que localiza en la punta
la capacidad, la funcionalidad, la completitud, la belleza y la heterosexualidad” (Ramirez,
2020). Y contintia: “la falsa idea de que los cuerpos sin discapacidad son de alguna manera
perfectos, sanos y radicalmente autosuficientes o, quiza, precisamente, mas validos y, por
tanto, mas importantes para la sociedad”, es lo que lleva a que sean instrumentalizados
como estimulos inspiracionales. Si e/los pueden superarse, siendo ellos PCDI que logran algo

que se creia imposible para los de su tipo (subir al Aconcagua, manejar un velero, estudiar
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en la universidad, ser electos para un cargo publico), quiere decir que cualquier empleado
y cualquier ciudadano deberian esforzarse, pues, solo basta con una actitud positiva para
alcanzar cualquier logro. El fracaso personal es causado por la falta de compromiso
individual; el éxito no es producto de inequidades de género, clase o raza.

3.1.3 El paradigma de la diferencia y el modelo social

El paradigma de la diferencia pone en el centro la diversidad entre los seres humanos. No
utiliza un modelo previo para compararlos, sino que reconoce la diferencia como constitutiva
del ser humano. Di-ferens, en latin, significa dos caminos. La discapacidad es vista como
parte de las infinitas diferencias y similitudes entre los seres humanos, en un continuo de
capacidades y limitaciones, que todos tenemos, y que se despliegan en contextos socio

historico culturales concretos.

El paradigma de la diferencia favorece una comprension de la discapacidad en la que hay
sorpresas, misterios, sobreentendidos, malentendidos, aclaraciones, preguntas que es
necesario hacer y respuestas que requieren un procesamiento complejo antes de ser
respondidas. La inteligibilidad de la discapacidad deja de ser cristalina, derivada linealmente
de un saber disciplinario; comprenderla pasa a ser un proceso creativo, multi, inter y

transdisciplinario.

El Modelo Social de la Discapacidad representd un cambio radical en la comprension de la
discapacidad, poniendo el énfasis en los factores sociales, culturales y ambientales que
impiden el acceso, la permanencia y la participacion, con igualdad de condiciones iniciales
y paridad de resultados. La discapacidad, en este modelo, es un problema que se plantea a
nivel publico, puesto que es parte de la diversidad inherente a la humanidad. La comunidad
asume un rol porque le importan verdaderamente cada uno de sus miembros, por

solidaridad econdmica y politica.
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Dos procesos pusieron a la discapacidad en la agenda publica, a partir de que ciudadanos
relevantes adquirian una discapacidad secuelar. Los procesos de industrializacion iniciados
a fines del siglo XIX produjeron, sin proponérselo, la emergencia en la escena publica de
trabajadores calificados que sufrian accidentes o enfermedades laborales. De un modo
analogo, las guerras del siglo XX incluyeron el retorno al hogar de cientos de miles de
excombatientes, héroes lesionados en combate, que eran un grupo altamente prestigiado,

a quienes, sus patrias, no querian dejar desamparados.

El puntapié inicial para la estructuracién del modelo social, fue el principio de normalizacion,
segun el cual, las PCD deben tener acceso a las mismas oportunidades y condiciones de
vida que las personas sin discapacidad y llevar un ritmo de vida (diario, semanal, mensual,
anual) normal, comuin con el resto de las personas, no normatizado artificialmente. Su
creador, Bengt Nirje era antropologo, trabajando para la oficina de refugiados de la ONU.
Su mirada no era terapéutica, sino basada en los Derechos Humanos y desnaturalizd las
multiples segregaciones, en instituciones asilares o en servicios especializados que no
dejaban que las PCD tuvieran una vida por fuera del tratamiento rehabilitador. Los objetivos

terapéuticos no eran relevantes para la vida ciudadana.

A partir de las primeras manifestaciones de PCD motriz en la década de 1960 en Estados
Unidos, que protestaban porque las condiciones edilicias y reglamentarias de las
universidades les impedian desarrollar una carrera universitaria, la concepcion de la
discapacidad se fue reconfigurando. Las practicas institucionales, en todo nivel, fueron
adquiriendo nuevos principios orientativos: el par de conceptos integracion e inclusion, a
nivel organizacional y otro par de conceptos a nivel de las PCD: autonomia y

autodeterminacion.

En este modelo y este paradigma, las intervenciones destinadas a los individuos en funcion
de sus deficiencias, dejaron de ser las prefijadas y fueron siendo progresivamente

reemplazadas por intervenciones que consideraban las fortalezas, las metas y los valores de

18



*UNIVERSIDAD

UWISALUD

la PCD y se basaban en evaluaciones integrales, que consideran aspectos fisicos,

psicoldgicos, sociales y ambientales de cada persona.

Las practicas institucionales deben considerar la diversidad individual y evitar estereotipos
o0 generalizaciones. Consecuentemente, las PCD deben tener la libertad de tomar sus propias
decisiones, de controlar sus vidas y de participar de manera plena y significativa en todos
los aspectos de la vida institucional. Para ello, las instituciones publicas deben eliminar
barreras fisicas, culturales y procedimentales y proveer los ajustes necesarios para que las
distintas diversidades personales queden alojadas y no marginadas de sus procesos, sean
estos los que fueren. Una persona puede tener limitaciones, pero la discapacidad se produce

en el encuentro con un contexto social que naturaliza la exclusion de algunas personas.

En el campo educativo, se clasificaba a las PCDI en educables o entrenables, siendo esta
Ultima categoria exactamente igual a la que se refiere a los animales domésticos; las PCDI
no eran sujetos pasibles de aprender mas que por excepcion. Si los primeros agrupamientos
institucionales buscaban que fueran tolerables para el conjunto de la sociedad, también
permitieron que los profesionales de la educacién descubrieran que podian aprender, si se
les ensefiaba. A fines de la década de 1990, la ciudad de Buenos Aires implementd la politica
de que todos los jardines de infantes de la ciudad aceptasen nifios con discapacidades, sin
ningun tipo de restriccidn. En la actualidad, la escolarizacién de las PCDI, en Argentina, esta
garantizada durante los catorce afos de escolarizacidn obligatoria que marcan los
estandares internacionales y la ley argentina; muchas PCDI terminan la escolaridad primaria
y, no sin pocas dificultades, terminan la escolaridad secundaria en una minoria de los casos

(Aznar y Gonzalez Castaiion, 2017).
3.1.4 Las propuestas de inflexion en el siglo XXI

El modelo social de la discapacidad fue aceptado y promovido desde organizaciones

internacionales. La Organizacion Mundial de la Salud, por ejemplo, cambid su concepcién
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de discapacidad. En el siglo XX utilizaba los conceptos “deficiencia”, “discapacidad” y
“minusvalia” para describir a las PCD. En 2001, los 191 Estados miembros de la OMS
aprobaron oficialmente la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (Organizacion mundial de la salud, 2001) como norma internacional para
describir y medir la salud y la discapacidad.

Esta clasificacion se centra en tres componentes, que destacan la interaccién entre los

factores internos y los externos, con respecto al individuo, en el Estado de salud:

1. las funciones y las estructuras corporales: determinan los componentes que llamamaos,
llanamente, como médicos.

2. Las actividades y la participacion: describe acciones concretas y cotidianas, en el hogar
y en la comunidad.

3. Los factores personales y ambientales: describen el nivel contextual, donde se

reconocen barreras y facilitadores.

Otra organizacion internacional que promueve el modelo social es la Asamblea general de
las Naciones Unidas, que convoco a lideres y organizaciones de PCD, familias de PCDI,
representantes de Organizaciones no gubernamentales, proveedores y administradores de
servicios, abogados, legisladores, profesionales de la educacion y de la salud y autoridades
gubernamentales, para elaborar La Convencion sobre los derechos de las PCD, proceso que
insumid cinco anos de trabajo. En ella retomd varias declaraciones previas sobre el tema,
elaboradas por el mismo organismo, pero que no habian tenido tanto impacto como luego

tuvo La Convencion.

Esta Declaracion pretende ser un instrumento guia sobre los derechos fundamentales de las
PCD, con el proposito de asegurarles una ciudadania plena, valido para todas las
organizaciones internacionales, los poderes publicos y las sociedades civiles que decidan

respetar la autodeterminacion de las PCD y su participacion social. La Convencion exige que
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las PCD tengan acceso al sistema de salud, al sistema educativo, al mundo laboral y a todas

las esferas de la vida comunitaria.

Argentina incorpord La Convencién a su constitucion nacional en 2012 y es un punto de
referencia habitual entre los actores sociales del campo de la discapacidad. Sin embargo,
aunque La Convencion no sea cuestionada, al punto en que sdlo seis paises se rehusaron a
firmarla®, los cambios por ella promovidos no son definitivos y las acciones inclusivas siguen
centrandose en identificar grupos de personas con limitaciones para compensar esas
limitaciones con distintas estrategias. Esta inercia institucional, en concordancia con el
paradigma del déficit y el modelo médico de la discapacidad, puede reforzar esas

limitaciones o las coagula en una realidad catalizada por la misma institucion.

Las practicas educativas tampoco se han modificado en forma acorde: persisten las
insuficiencias para alojar a los nifios y nifias con discapacidad y brindarles una educacién de
calidad, aunque sean mucho menores que hace 15 anos. El sistema de prestaciones, como

ya se menciond, no se modificd en un apice.

Verdugo y Schalock (2024) lo expresan, sucintamente, de este modo: “(a) la discapacidad
no es fija ni dicotdmica, sino flexible, segln las fortalezas y limitaciones de la persona o la
familia y los apoyos disponibles en el entorno; y (b) se pueden mitigar los efectos de la
propia discapacidad disefiando intervenciones, servicios y apoyos basados en la
participacion colaborativa y una comprension de la discapacidad que proviene de la
experiencia y el conocimiento vividos”. Como muchos otros, los autores detallan la potencia
de los contextos que facilitan la CDV: la participacién en la comunidad, la promocion del
sentido de pertenencia, la maximizacion de capacidades personales y de las oportunidades

comunitarias, la libertad para participar en las mismas actividades que sus conciudadanos,

5 187 paises son signatarios de esta Convencién y solo 6 no lo han hecho hasta el momento: Estados Unidos,
Butan, Camerun, Tonga, Tayikistan and Liechtenstein.
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en entornos seguros y protegidos. Los contextos adquieren esta potencia al comprometerse
a honrar las metas de la PCD y su familia.

La Agencia Nacional del Seguro de Discapacidad de Australia [National Disability Insurance
Agency]®, tiene una estructura que transversaliza distintos organismos del Estado, como la
educacion publica, los servicios de salud, el transporte publico y la asistencia domiciliaria: la
politica publica estd organizada integralmente. En Argentina, el ministerio de salud, el de
desarrollo social, el de educacion y la Agencia Nacional de Discapacidad funcionan de forma
aislada, sin mecanismos para garantizar la transversalidad y la integralidad de Ila
intervencién del Estado, que es garante del complimiento de los derechos pormenorizados

en La Convencion.

Los mecanismos y procedimientos de la agencia australiana estan expresados en lenguaije
simple, que cualquier usuario no profesional puede entender; la informacion es accesible y
esta centralizada en una misma fuente, que, ademas, explicita cdmo contactarse con otros
organismos. Joyce (2015), reflexionando sobre la situacion en Australia, habia anticipado
que, para poner realmente en practica la PCP, debian respetarse dos ejes: un abordaje
fundamentado en los derechos de las PCDI (ser reconocidas como sujetos de pleno derecho,
sin confundir los apoyos para ejercerlos con la anulacion de su personeria), y el co-disefio
de practicas, formularios, consejos asesores (que implica la participacion directa de PCDI en
los mismos). En Argentina, no existe ningln mecanismo de participacion de las PCD; los
tramites y requerimientos son distintos en cada jurisdiccion y ni siquiera los profesionales
especializados tienen un conocimiento acabado del sistema, al punto de que varias

universidades brindan cursos para graduados sobre ese tdpico.

La agencia australiana informa las intervenciones que esta habilitada y obligada para hacer,

las que son incumbencias de otros organismos del Estado y las que deben gestionarse

6 https://www.ndis.gov.au/ Este sitio web fue examinado en agosto de 2024.
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dentro de la red social de una PCD. Todo el sistema funciona sobre la base de planificaciones
centradas en las personas, y cada plan individual puede abarcar todas las areas de la vida
cotidiana, desde la busqueda de trabajo, hasta la asistencia personal. La financiacion es
individualizada y personalizada. Los criterios para incluir una intervencion en el plan

individual es que la misma:

e Sea (til para alcanzar las metas y aspiraciones individuales o incrementar la participacion
social y/o econdmica de la PCD.

e Tenga una buena relacién calidad-precio, (que el costo de la intervencidn sea similar o
mas barato que otras opciones alternativas que brinden el mismo resultado).

e Tenga el potencial de reducir los costos de financiamiento a largo plazo.

e Sea efectiva y beneficiosa segun la evaluacion de la PCD.

e Ayude a mantener las intervenciones informales de la red de pertenencia o del sistema
publico.

e Esté relacionada con la discapacidad y no sea parte de un costo comun a cualquier

ciudadano (alimentacién, agua o electricidad).

La agencia australiana de discapacidad financia el entrenamiento en el uso del transporte
publico; el Estado argentino sélo requiere la indicacién de un médico para pagar por un
transporte, y, el médico puede indicarlo a pedido de los padres, solo porque se sienten
inseguros de que su familiar con discapacidad use el transporte publico.

En 1994, Suecia implementé cambios en la forma de financiar y dar servicios domiciliarios
a las PCD severa. Si la PCD requiere asistencia hasta por 20 horas a la semana, el municipio
la financia. Si la PCD necesita asistencia por mas de 20 horas a la semana, el municipio
asume el costo de 20 horas, y el Estado, por medio de la Agencia de Seguro Social, paga
por el resto de las horas necesarias. El municipio y el Estado nacional cooperan, siendo el
municipio el responsable de que las personas que necesitan asistencia, la reciban (Clevnert
y Johansson, (2007).
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Estos sistemas nacionales de prestaciones sirven de contraste para comprender que los
paradigmas y los modelos se encarnan de un modo sistémico. La politica publica de
Argentina en discapacidad esta estructurada en el polo opuesto de estos sistemas, ya que
define estandares nacionales, que no son obligatorios para las provincias en sus
jurisdicciones. No existe un trabajo articulado con los efectores locales, ni contextualizan los
costos del nomenclador a la realidad comunitaria o personal.

En 2024, el Estado paga prestaciones de transporte para PCD a razdén de $504 por
kilbmetro’, un importe cercano al valor de un taxi en las grandes ciudades,
independientemente de que la persona tenga a su disposicion una densa red de transporte
publico y que pueda usarlo. Si concurre a un centro de dia 0 a una escuela especial, no esta
dentro de las incumbencias de esas instituciones, ensefarles a las personas a usar el
transporte publico, aunque reciba servicios durante décadas en la misma institucion. Si el
transporte lleva a varias personas, desde sus domicilios hasta una institucion, el Estado paga
al transportista el equivalente a un viaje de ida y vuelta individual de cada uno de los

transportados, sumando recorridos individuales, aunque se organice un recorrido colectivo.
3.1.5 La discapacidad intelectual

La Asociacion Estadounidense de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo® (AAIDD)
revisa periddicamente los criterios diagndsticos y la subclasificacion de la condicién que
actualmente llamamos discapacidad intelectual. En la Ultima version de su manual (Schalock
et al., 2021), la discapacidad intelectual esta caracterizada por limitaciones estadisticamente
significativas, tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa de la
persona. Estas limitaciones deben manifestarse antes de los 22 afios y afectar a la persona

de modo cotidiano y estable. Este ultimo criterio se modificd en ésta Ultima edicidn, antes,

7 https://www.boletinoficial.gob.ar/detalleAviso/primera/310620/20240717.
8 American Association on Intellectual and developmental disabilities (AAIDD), que desde 1950 hasta 2006 se
llamo Asociacion Estadounidense del Retraso Mental. www.aaidd.org.
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la edad limite de comienzo eran los 18 anos, pero los expertos coincidieron en sefialar que

los seres humanos siguen madurando hasta luego de aquella edad en nuestra época.

El funcionamiento intelectual se evalla, principalmente, a través de alguna prueba de
inteligencia estandarizada. Las mas usadas responden a un determinado modelo de
inteligencia, en el cual se resalta la inteligencia l6gico-matematica y la verbal, las habilidades
del aprendizaje, la capacidad de razonamiento, de abstraccidon y de resolver problemas
estructurados. Tienen un sesgo de contenidos escolares, (que dificilmente se encuentran en
personas no alfabetizadas), y ejemplos propios de la vida de clase media urbana, (por lo
cual, el universo tematico que evallan puede ser ajeno a personas de estratos empobrecidos
o rurales). Tampoco evalUan otros tipos de inteligencias, que se han reconocido y estudiado

en las Ultimas décadas, como la social, la musical, la emocional.

El resultado de estas pruebas es el cociente intelectual que, tradicionalmente, se calculaba
dividiendo la edad mental de una persona (determinada a través de estas pruebas) por su
edad cronoldgica y multiplicando el resultado por 100°. Los métodos actuales se basan en
la comparacion de los resultados de la persona con los de un grupo de referencia de la
misma edad. La inteligencia, asi medida, tiene una distribucidon normal en la poblacion
general. Las PCDI pertenecen al 2% inferior, esto es, a mas de dos desvios estandar por

debajo del promedio.

Las limitaciones en la conducta adaptativa se incorporaron en 1992, aunque solo en 2021
la AAIDD comenz6 a recomendar escalas estandarizadas para medirla, apropiadas a los
nuevos paradigmas y modelos. Son un conjunto de habilidades conceptuales, sociales y
practicas que las personas necesitan para convivir y estar incluidos en la sociedad. Hasta

1992, el cociente intelectual era el Unico criterio para diagnosticar Retraso mental, que es

9 De estas pruebas viene la costumbre de describir a las PCDI comparandolas con nifias y nifios, esencializando
la metafora de la edad mental.
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el nombre que sigue utilizandose en el DSM V1° (American Association of Psychiatry, 2015)
y en la CIE-10!! (Organizacién Mundial de la Salud, 1995). Estas son las clasificaciones
utilizadas por los gobiernos y las organizaciones de salud. Sus modificaciones no se realizan
por los mismos canales que las definiciones de la AAIDD, con lo cual, existen discrepancias

con respecto a estas Ultimas.

De la época en la cual el cociente intelectual era razén suficiente para el diagndstico,
provienen los cuatro niveles de retraso mental, que se siguen usando de modo coloquial, ya
que la variabilidad interindividual es muy grande. La discapacidad depende de la interaccion
con el contexto, por lo que, personas con el mismo cociente intelectual, en diferentes

contextos, pueden llevar vidas muy diferentes.

Las personas con un retraso mental leve tienen un cociente intelectual entre 50 y 70 puntos.
Pueden aprender a leer y escribir, terminar la escolaridad primaria y, si el entorno lo
favorece, la secundaria, incluso, en programas para adultos, pueden realizar trabajos
sencillos y vivir de forma independiente. Las personas con retraso mental moderado tienen
un cociente intelectual entre 35 y 49 puntos. Pueden aprender algunas habilidades
académicas basicas, terminar la escolaridad primaria, desarrollar habilidades laborales y

hogarefias con supervision. Ambos grupos representan el 80% de las PCDI.

Las personas con retraso mental grave tienen un cociente intelectual entre 20 y 34 puntos.
Requieren intervenciones considerables en su vida diaria, pero tienen algunos grados de
autonomia y socializacién. Las personas con retraso mental profundo tienen un cociente
intelectual inferior a 20 puntos. Tienen muy pocas habilidades de comunicacion y cuidado
personal, requieren asistencia para la mayoria de sus actividades diarias y no pueden vivir

de forma independiente. En estos grupos, es comin encontrar malformaciones, trastornos

10 Manual Diagndstico y Estadistico [Diagnostic and statistical Manual], desarrollado por la Asociacién
Norteamericana de Psiquiatria.

11 Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, 102 revision
(CIE-10), desarrollada por la OMS.
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neuroldgicos activos y comorbilidades varias. Ademas, las etiologias, que solo son
identificadas en la mitad de los casos, también son de muchas naturalezas, algunas fijas,
otras evolutivas; algunas manifestandose desde el nacimiento, otras en la pubertad, por lo

cual esas cuatro categorias son un corsé para un espectro de situaciones.

Krahn (2019) revisa distintas estimaciones de la prevalencia de la discapacidad intelectual.
Una de las dificultades con las que se encuentra es que distintos paises utilizan definiciones
que se superponen, pero no son equivalentes: discapacidades del desarrollo, discapacidad
del aprendizaje, paralisis cerebral, trastornos del espectro autista. También surgen
problemas si se estudia la prevalencia durante la nifez, cuando es esperable diagnosticarla,
o0 en la edad adulta, durante la cual la discapacidad intelectual puede ser enmascarada por
otras condiciones o quedar invisibilizada, porque los profesionales que podrian detectarla,
no la registran apropiadamente en personas adultas. El mismo autor informa que las
estimaciones sobre la prevalencia de la discapacidad intelectual en la poblacién general,
conducidas por sistemas de salud nacionales, son: entre 1,49% y 1,9%, para Estados

Unidos; entre 2,16% y 2,5% para Inglaterra y 3% para Australia.
3.1.6 El sistema prestacional argentino

El sistema prestacional argentino para PCD se basa en la Ley 24.901 de 1997, la cual
establece un Sistema de Prestaciones Basicas en Habilitacion y Rehabilitacion Integral a
Favor de las PCD. Este sistema garantiza la cobertura total de las prestaciones que las PCD
requieran, ya sea a través de obras sociales o de organismos del Estado. Para acceder a
estas prestaciones, las PCD deben contar con un Certificado Unico de Discapacidad (CUD)

vigente.
Dentro de las prestaciones basicas, la ley define las siguientes:

e Prestaciones preventivas: para la madre y el nifio, desde el momento de la

concepcion, asegurando los controles, la atencion y la prevencion adecuados para su
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optimo desarrollo fisico-psiquico y social, evitar patologias, detectarlas tempranamente,
evitar la discapacidad o compensarla, a través de una adecuada estimulacion y/u otros
tratamientos que se puedan aplicar, como la estimulaciéon temprana.

Prestaciones de rehabilitacion: para que la persona con discapacidad adquiera las
aptitudes e intereses que le permitan lograr su integracion social, “cualquiera fuere el
tipo y grado de discapacidad, con los recursos humanos, metodologias y técnicas que
fuere menester, y por el tiempo y las etapas que cada caso requiera”. Incluye servicios
de rehabilitacion motriz o psicofisica, la provision de értesis y protesis, los centros de dia
y los programas de aprestamiento laboral.

Los centros de dia son servicios a los que se puede ingresar durante la adolescencia,
aunque lo habitual sea que se priorice que la PCD concluya el recorrido por el sistema
educativo, si es una opcién. Originalmente, los centros de dia fueron pensados para PCD
severas o profundas, pero se pueden encontrar beneficiarios con niveles leves o
moderados de discapacidad intelectual, porque no hay un destino claro en la comunidad
para la mayoria de las PCDI, independientemente de la severidad de sus limitaciones y
los centros de dia se transforman en la Unica institucion continente, una vez terminado
el ciclo escolar obligatorio. La prestacion no define un limite de edad claro, ni un perfil

de egreso estipulado.

Prestaciones terapéuticas educativas: son organizadas a través de los Centros
Educativo terapéuticos. La ley pauta el objetivo de las mismas: “la restauracion de
conductas desajustadas, adquisicion de adecuados niveles de autovalimiento e

independencia, e incorporacion de nuevos modelos de interaccion”.

Aqui entrevemos el paradigma del déficit y el modelo médico de la discapacidad. Los
destinatarios de esta prestacion son nifias, nifios y adolescentes en edad de
escolarizacion obligatoria, que son rechazados o expulsados desde el sistema educativo
porque no puede contener sus diferencias. El Estado paga, durante décadas, para que

estos ninos no concurran a la escuela, en ninglin momento de su recorrido, y brinda los
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recursos financieros y profesionales a instituciones especializadas, al mismo tiempo en
que no invierte en el sistema educativo, que los expulsa por carecer de recursos

profesionales adecuados (Aznar et al., 2022).

e Prestaciones educativas: apoyan la escolaridad, en todos sus tipos, aunque su
implementacion se da casi exclusivamente durante la edad de escolarizacion obligatoria.
También se incluyen las prestaciones de formacion laboral.

e Prestaciones asistenciales: comprenden sistemas alternativos para la vivienda,
cuando el grupo familiar no sea continente o no exista: residencias, pequefios hogares
y hogares. Los hogares tienen por finalidad cubrir de modo integral los requerimientos

basicos esenciales: vivienda, alimentacion, atencién especializada.

3.2 El campo conceptual de la PCP

3.2.1 El concepto de persona

a) Perspectivas tedricas

El concepto de "persona" ha sido objeto de debate filosofico y cientifico durante siglos.
Dados los objetivos de esta investigacion, es crucial comprender su polisemia para para
realizar una lectura critica de las fuentes. Paciente, persona, usuario, sujeto, ciudadano,
beneficiario e individuo pueden usarse de modo intercambiable, dentro del discurso de un
mismo autor. También sucede que dos articulos usen la misma categoria, pero se refirieran

a concepciones de persona muy diferentes.

La definicibn mas comuln de persona dice que es un ser individual, Unico e irrepetible,
poseedor de caracteristicas bioldgicas, psicoldgicas y sociales distintivas. Esta vision, que
podria denominarse individualista, enfatiza la autonomia, la libertad y la capacidad de
agencia. Las personas son individuos, agentes responsables de sus acciones y sus

decisiones. En esta concepcion, el entorno es un ambiente, un telén de fondo o un soporte
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para la actuacion del individuo. Las conductas son acciones que pueden estudiarse,

comprenderse y modificarse con prescindencia del entorno.

Otra definicidon, que podria denominarse subjetivista, concibe a la persona como un sujeto
socio histdrico, resaltando la dimension social y cultural del ser humano. Esta perspectiva
reconoce que las personas se constituyen, y se desarrollan como tales, a través de su
interaccién con el entorno social, histérico y cultural. Este entorno es un contexto, que
mantiene una relacion bidireccional, fluida y creativa con la persona. El sujeto no puede
prescindir de su contexto, tanto sea pasado, presente o futuro; no crea su universo desde

cero, esta situada en el mundo.

Desde esta perspectiva se pueden estudiar los comportamientos, como respuestas activas
de las personas frente a sus contextos y a las significaciones construidas en didlogo con
estos. Cobran importancia, entonces, las ideologias, las desigualdades sociales y los

mecanismos de exclusidon que afectan a ciertos grupos poblacionales.

Distintas disciplinas, a lo largo de los siglos, han debatido cuando un ser humano comienza
a ser considerado una persona o si es posible que, en algin momento o situacion, cese de
serlo. Estas preguntas generan y han generado conflictos éticos y legales complejos,
especialmente en relacidén con el aborto, la eutanasia, el estatus legal de los embriones y
fetos, la proteccion de las nifias, nifios y adolescentes o la tutela de las PCD. Para algunos,
todo ser humano es, siempre, persona. Para otros, no hay una esencia innata de la persona,
porgue se trata de un producto socio histdrico; como tal, el status de persona se adquiere,

tiene distintos niveles y puede perderse.

Norberto Espodsito dedicd tres libros a pensar la persona y la comunidad: Communitas,
Inmunitas y Tercera persona (Espdsito, 2009, 2010, 2021). Los parrafos siguientes se nutren
de ellos, especialmente de este ultimo. El ser humano es del orden de la naturaleza, pero
las personas son una produccion. El ser humano tiene una existencia material y continua;

la persona esta ligada al acontecimiento: le pasa y hace suceder a su circunstancia. Citando
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a Deleuze, Esposito invita a cada quien para que sea digno de lo que le sucede, enfrentando

el acontecimiento y poder cerrarlo, tanto en su significacién como en su conclusion.

Persona es alguien capaz de autodeterminacion frente a sus pares; sujeto es aquel cuyas
palabras son consideradas como propias. La ecolalia es un sintoma de discapacidad
intelectual, justamente por ese motivo: que el individuo hable no hace que sea visto como
persona si no habla apropiadamente. La capacidad de hablar en forma inteligible es
importante, para Esposito, y para el campo de la discapacidad intelectual: los seres humanos

estamos sujetados desde el lenguaje, incluso antes de nacer.

Persona es la primera expresién de ciudadania, y esta dimension es crucial para la
implementacion de la PCP, ya que puede ser implementada para individuos o para sujetos
de derecho. Esta opcién amplia o angosta los horizontes de la PCP. La satisfaccién individual
no lleva a la plena inclusion si se produce, en algin, momento, la participacion ciudadana,
en igualdad de condiciones con los pares. El ejercicio pleno de la ciudadania es una
expresion elevada del estatus de persona, en el cual se combinan elementos
extremadamente propios, con otros, impersonales, provenientes de la comunidad, como la
obediencia a las leyes, la responsabilidad de colaborar con el sustento de los convivientes,

las obligaciones hacia los conciudadanos.

Nicole Diederich (en Gardou, C et al., 1999) describe que la situacion de dependencia puede
hacer que una persona devenga objeto de los cuidados de otros. La intervenciéon de una
institucion clasica, basada en el paradigma del déficit y el modelo médico de la discapacidad,
pueden conducir a que una PCD se desposea de si misma, reflejando la imagen
estereotipada que la institucién tiene de ella y desapareciendo como persona, en la medida

en la que la institucién captura totalmente su vida.

La mayoria de las situaciones deshumanizantes o indignas, con respeto al cumplimiento de
los derechos humanos, conllevan un decremento del reconocimiento de esos seres humanos

como personas. En las propuestas de parto humanizado, podemos distinguir que los
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profesionales rescatan la dimension personal de las parturientas y sus hijos e hijas. En las
obras de ficcion, en las que se debate si los robots pueden ser humanos o en los debates
populares sobre si las mascotas pueden ser consideradas personas no humanas, también
puede distinguirse el concepto de persona, mucho mas cerca de la concepcion subjetiva que
la individualista.

El reconocimiento de la persona no es tan automatico como el de humanidad. El infanticidio
(la muerte de un hijo/a menor de tres afnos causada por alguno de sus progenitores) es un
crimen reconocido desde el derecho romano hasta el anteultimo codigo penal argentino.
Tiene una pena menor que el homicidio, porque un hijo es un poco objeto/propiedad de sus

padres y no tiene el mismo valor que un conciudadano adulto.
b) Diferencias entre PCDI y sus conciudadanos sin discapacidad

Las PCDI pueden presentar una serie de diferencias con respecto a sus conciudadanos sin
discapacidad. Algunas son individuales, otras son colectivas. Los trastornos genéticos, las
malformaciones congénitas, las secuelas de infecciones prenatales o perinatales y los
traumatismos craneoencefalicos han sido abordados por las familias y las instituciones de
educacién y salud, como déficits que limitaban la posibilidad de que quienes los padecian
fueran reconocidos como seres humanos, como personas o como ciudadanos. Estos déficits
eran vistos como causantes de la discapacidad, dentro del modelo médico. Como fue
mencionado, esas dificultades se destacan tanto, dentro del paradigma del déficit que

enmascaran la existencia, igualmente constante, de capacidades en las mismas areas.

Las PCDI pueden presentar dificultades en el cuidado personal, la comunicacién, la
movilidad, las actividades de la vida diaria y la toma de decisiones hogarefas y cotidianas.
Pero esas limitaciones son muy variables e incluso pueden evolucionar, si se generan las
condiciones necesarias y suficientes para que eso suceda. Algo completamente analogo

puede decirse de los trastornos conductuales y psicoldgicos. La mayor susceptibilidad de las
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PCDI a padecerlos no es inherente a su diagndstico, sino a las distintas barreras actitudinales

y de acceso oportuno a los tratamientos.

Las diferencias sociales, entre las PCDI y sus pares, son mas generalizadas y generalizables,
aungue no son atribuibles, exclusivamente, a los individuos, sin ponderar las practicas y las
preconcepciones institucionales a su alrededor. La exclusion social en diversos ambitos de
la vida, como la educacidn, el empleo, la vivienda y la participacion social suelen basarse en
estereotipos y prejuicios, a priori que vedan el acceso y cualquier proceso de desarrollo
personal. Las barreras de acceso, para las PCDI, pueden estar motivadas en estigmas y
discriminaciones o en la falta de adaptacién a lenguaje sencillo de los dispositivos de
comunicacién. Obviamente, la exclusién social retroalimenta la falta de autoestima, el

malestar y la retraccion social de las PCD.

c) La conceptualizacion de los individuos con discapacidad intelectual como

personas

El modelo social de la discapacidad tuvo efectos muy notorios en las PCD motriz y visual,
pero el cambio en las practicas fue mucho mas lento para las PCDI. Para ellas, la vision
paternalista y asistencialista, que las veia como seres dependientes e incapaces, se mantuvo
durante décadas; su plena capacidad juridica fue reconocida recién en 2004, durante la

Declaracién de Montreal'? (Organizacién Mundial de la Salud et al., 2005).

Para las PCDI, las barreras sociales, co-productoras de la discapacidad, son mas sutiles que
las arquitectonicas y mecanicas, aunque no menos contundentes. La mirada, la escucha y
las acciones de los otros, junto con los valores sociales y las practicas normatizadas del
entorno, tienen el poder tanto de cosificar a una persona con discapacidad, como de hacerla

12 Organizada por la OMS y la OPS, dos afios antes de la aprobacion de La Convencion. Se encontraba
especificamente centrada en los derechos humanos de las personas con discapacidad intelectual, especialmente
sus derechos juridicos. Hasta aquel momento, la practica habitual era inhibirlos de ejercer en nombre propio
esos derechos, y la obligatoriedad de hacerlo a través de un tercero que los representaba, sin su consentimiento,
llamado curador o guardian.
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advenir en la plenamente una persona humana dignidad; pueden asignarle una posicién

propia e inalienable, o darle una posicidon de objeto.

El socidlogo Nicole Diederich, ya mencionado, concluye, luego de varios afios de
investigacion, analizando testimonios de vida de PCD, que es posible hacer emerger, en las
personas la dignidad que les fue negada. Hacer aparecer sujetos, seres humanos habitados
por una memoria, por deseos, por esperanzas y por alegrias, mas alla de que, por afos,
otros solo hayan encontrado vacio y caos, no es un fendmeno pasivo y declarativo, es una
experiencia trabajosa y emocionalmente conmovedora, que se basa en el reconocimiento

de que una persona, incluso con enormes limitaciones, es, radicalmente, otra persona.

Para constatar que las PCDI siguen siendo tratadas como objetos, y que esta descripcion
detallada no es mero debate abstracto sino una realidad institucional amenazante, basta
constatar que la esterilizacion forzada, no consentida y avalada por las instituciones, sigue
siendo una practica habitual en todos los paises del mundo, incluso los mas ricos y
desarrollados de Europa (Stansfield et al., 2007; Fundacion CERMI Mujeres y Foro Europeo
de la Discapacidad, 2017)!3. En muchos paises de Latinoamérica también se continla
implementando la esterilizacién quirdrgica no consentida de PCDI, aprovechando huecos

legales y una cultura que no los reconoce como personas.

Los derechos humanos de las PCDI han sido numerosas veces declarados, pero su
cumplimiento sigue siendo deficitario. La incorporacion de los principios de La Convencion
es distinta en cada pais. Aln se publican trabajos en los que se los describe como pacientes,
discapacitados (sin anteponer personas), fragiles, temerosos de los cambios: incapaces de
hablar por si mismos, de ser escuchados o de comprender los cambios a su alrededor,
incluso si los favorecen, necesitados de curadores o tutores para planificar su futuro (Tencza

y Forsythe, 2019). Otra vertiente de la falta de reconocimiento como personas, iguales a

130 leer el fallo de la corte interamericana de derechos humanos contra el Estado Plurinacional de Bolivia, por
un caso de esterilizacién realizada en un hospital publico, en el cual se abunda en consideraciones acerca de las
PCD sometidas a estas practicas. https://www.corteidh.or.cr/docs/casos/articulos/seriec 329 esp.pdf.
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quienes no tienen discapacidad, es la costumbre de considerarlos angeles, lo que lleva a
cualquier transelnte a tomarse fotos con angelitos en varios paises de Latinoamérica

caribena.

Ramirez (2022) escribe un articulo testimonial junto con un analisis critico de practicas
concretas en su pais. El autor es investigador y padre de una nifia con discapacidad
intelectual. Relata que, cuando fue a inscribir a su hija en una escuela publica, la maestra
del grado le dijo: ‘Sefior, para nifias como ésta hay escuelas especiales. Aqui tenemos
muchos nifios, asi que no le prestaré atencidon’. Después de ese comentario, quedé
pasmado. No pude reaccionar. El antropologo y el activista fueron rebasados por la cruda
cotidianidad. Sé que eso era discriminacion, ubico que el articulo 24 de La Convencidn sobre
los Derechos de las PCD reconoce el derecho a la educacion en igualdad de oportunidades,
sin embargo, no dije nada. Unicamente se estimularon los recuerdos de la cantidad de veces
que la han excluido del espacio escolar desde que tenia la edad de tres afios. Sin poder
reaccionar, llegué a mi casa y lloré con mi abuela.” La magnitud del repudio a las PCDI como

personas, arrasa también con sus familiares.

Asimismo, en Argentina, existe informacién que permite dimensionar la discrecionalidad
que, histéricamente, han padecido las PCD. El reconocimiento de La Convencidn como
norma con rango constitucional, permitid modificar los codigos civil y electoral en lo referido
a la capacidad juridica de las PCD, quienes, hasta 2017, podian ser excluidos del padrdn
electoral e inhabilitados para ejercer sus derechos civiles en forma auténoma. El derecho a
la educacion primaria se cumple, pero la matricula de PCD en la escolarizaciéon secundaria
desciende en forma abrupta en el primer afo de ese nivel. La tasa de analfabetismo entre
la poblacion con discapacidad es la misma que tenia la poblacion general a principios del
siglo XX. En cuanto al derecho al trabajo, el 80% de las PCD son desempleadas y la ley de
cupo laboral, que obliga a que el 4% de los trabajadores del Estado sean PCD, luego de

mas de 50 afos de vigencia, no se cumple mas que en distritos aislados, manteniéndose
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por debajo del 1% en la mayoria de las reparticiones. (Instituto Nacional de Estadistica y
Censos - INDEC, 2018).

3.2.2 La planificacion

La planificacién se ha convertido en una herramienta fundamental en distintos ambitos
profesionales e institucionales. Su relevancia radica en su capacidad para organizar,

sistematizar y guiar el desarrollo de actividades hacia el logro de objetivos especificos.

Planificar implica establecer un conjunto de acciones estratégicas, previamente definidas y
ordenadas, con el propdsito de alcanzar metas determinadas, en un tiempo especifico. La
PCP, requiere que los profesionales escuchen las opiniones, las preferencias y las prioridades
de las PCD y que las honren como metas de su propia labor profesional, gestionando los

recursos, los servicios y los apoyos necesarios para lograrlas.

En el campo de la discapacidad intelectual, las intervenciones son preformateadas por la
medicacién de instituciones, educativas o de rehabilitacion. EI marco prestacional de
discapacidad de Argentina, regula la planta funcional, las horas de concurrencia y los
requisitos de admision. Entre los requisitos, se solicita que los prestadores elaboren,
anualmente, un plan prestacional, para el cual no es necesario consulta de ningin modo a
los beneficiarios, ni incluir ninguna meta personalizada. Tampoco existe un perfil de egreso
para los Centros de Dia, los Centros educativos terapéuticos o los Hogares, lo que

constituiria un conjunto de objetivos referidos a los beneficiarios como personas.

Sin metas centradas en los beneficiarios, sin flexibilidad, por el marco normativo estricto,
sin participacion de los usuarios en ninguna etapa del proceso, sin evaluacion de resultados
ni de desempeno, sin plazos para cumplir objetivos demostrables, no se puede hablar de
planificacion en el sistema prestacional argentino, salvo como una metafora. Esto implica,
también, que el sistema no puede definir objetivos estratégicos, ni promover procesos de

mejora continua, solo esperar la mutua adaptabilidad conflictiva entre prestadores y
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beneficiarios. La falta de planificacion, consuetudinaria, implica una evaluacion insuficiente,
por lo cual no hay una definicion de procesos ni una identificacion de desviaciones. Un
sistema que se propuso lograr la integracion y la inclusién social, se convierte en un factor
de cronificacion de practicas tuteladas, de situaciones de minoridad y de marginalidad en la

participacion comunitaria.

Dificilmente pueda argumentarse falta de recursos del Estado, ya que el costo de las
prestaciones menos onerosas, siempre ha superado los 500 ddlares por mes, por
beneficiario. En los Ultimos 15 afios, el costo de las prestaciones institucionales ha superado

con creces los mil dolares mensuales por persona.

Las resistencias al cambio son varias, siendo la primera, la inercia proveniente de los
modelos de discapacidad centrados en el saber médico hegemdnico y en el paradigma del
déficit. La formacion universitaria en Argentina no incluye al campo de la discapacidad mas
que tangencialmente; la mayoria de los profesionales se gradua sin haber hablado nunca
de ese 13 % de la poblacion, las PCD, muchas veces solo han recibido una clase o una

materia optativa, al respecto.

3.2.3 El centramiento

Centrar, en las actividades disciplinario-profesionales, es una actitud proactiva y estratégica
que busca optimizar el desempefio profesional y maximizar los resultados de las
intervenciones. Cuando centramos nuestra practica, establecemos prioridades y las
distinguimos de las tareas secundarias o las irrelevantes. Planificamos los procesos y

gestionamos los recursos para lograr las metas deseadas.

Particularmente, las instituciones en el campo de la discapacidad, en Argentina, tienen una
gran dotacién del insumo tiempo, el cual, combinado con una planta de personal con nivel

terciario o universitario y mas de 500 dolares por mes, por persona, asegurados durante
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décadas, les permitiria plantearse objetivos desafiantes, a largo plazo. Sin embargo, esto

no sucede.

La falta de centramiento en las PCD, y la permanencia de un abordaje médico, individual,
centrado en los déficits, se refleja en el escaso trabajo estructurado con las familias de los
beneficiarios. Paraddjicamente, los profesionales, en las instituciones, culpan a las familias
por la resistencia al cambio, sin registrar que las instituciones prescinden a largo plazo de

las familias y solo articulan con ellas esporadicamente, o a demanda de las familias.

La falta de planificacion y de centramiento hace que no se encuentre solucién para
problematicas u obstaculos recurrentes, en las cuales la familia cumple un rol ineludible,
como, por ejemplo: el ejercicio de la sexualidad, el manejo del dinero, la autonomia en la
vida hogareia, el uso del transporte publico y la vida de la persona con discapacidad luego
de la muerte de los padres. Estos temas se plantean de modo recurrente, sin que se
desarrolle una respuesta eficaz. La falta de centramiento en la persona se nota en un
abordaje que no tiene en cuenta el contexto de cualquier ser humano; el abordaje

institucional convencional, aisla a la PCD y su abordaje y trato como individuo.

Del mismo modo, la innovacion y la creatividad quedan subestimadas y nunca son parte de
un proceso institucional principal. Los cambios en el campo conceptual de la discapacidad
han sido vertiginosos especialmente, la re-concepcién de la discapacidad como un producto
de la interaccion de la persona con su contexto. Es logico anticipar que se plantearan
problemas novedosos a partir de la diversidad de los actores sociales involucrados. Pero las
practicas institucionales no cambiaron con la misma velocidad que los modelos y los
paradigmas, aunque el cambio lleve mas de tres décadas de enunciado. Seria ldgico que la
investigacion y la evaluacion de proyectos piloto fueran moneda corriente, para generar
respuestas consecuentes con La Convencion, pero el sistema prestacional argentino no ha

producido conocimiento utilizable para enfrentar estas.
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3.2.4 LaPCP

a) Descripcion de la metodologia

La PCP es una metodologia de abordaje descripta, a principios de los afios ochenta (O'Brien
y O'Brien, 1998), en un momento de clivaje entre el modelo médico y el modelo social.
Consiste en la elaboracion de un plan integral de intervencion a partir de los intereses y los
deseos de la persona con cualquier discapacidad. En este plan se articulan recursos y
servicios ya existentes, dentro de la comunidad y de la familia, y se disefian apoyos, que
son intervenciones de bajo costo y alto impacto, no necesariamente provistas por
profesionales. La elaboracion y la explicitacion del plan entre los miembros de la red de
pertenencia de la PCD comienza a tener efectos positivos de inmediato y permite enlazar

las acciones de distintas organizaciones, familiares y miembros de la comunidad.

En la PCP, la persona esta en el centro y sus familiares y amigos son parte integral en la
gjecucion de la planificacion. En tanto respeten la centralidad de la persona, también
participan en la elaboracidn de la misma. La planificacién tiene como ejes principales lo que
es importante para la persona, ahora y en su futuro, y articula sus capacidades y limitaciones
con las intervenciones que se necesitan para lograr sus metas. Estas intervenciones
articuladas ayudan a construir el lugar de la persona en la comunidad y a que la comunidad
la reciba como un miembro de pleno derecho. Las intervenciones transformadoras son
aquellas que producen un cambio objetivable en el nivel de ciudadania de la PCD,

aumentando su autodeterminacion, su inclusion social y su desarrollo personal.

La PCP ha sido aplicada en Estados Unidos, Canada, Espana, Gran Bretafna y Suecia, entre
otros paises, en distintos niveles (institucionales, municipales, provinciales), sin dejar de ser
minoritaria con respecto a los abordajes convencionales. La PCP permite lograr la vida
independiente de las PCD de un modo mas acabado que los servicios residenciales clasicos
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(hogares y viviendas tuteladas), que estan organizados con criterios profesionales,
uniformes para todos los residentes.

O’Brien y O'Brien (1998), describen cuatro prototipos de PCP, que consisten en una

secuencia de reuniones de planificacion:

e Planificacion de futuros personales: busca empoderar a las PCD para que tomen
decisiones informadas sobre su futuro. La metodologia es seguida por los Circulos de
apoyo!*, en entornos familiares o comunitarios y alienta a los participantes a no
permanecer en una vida rutinaria, sino que los alienta a probar nuevas cosas, reflexionar
sobre los resultados obtenidos y, de acuerdo a ellos, mantener lo bueno o seguir
probando alternativas.

e PATH (Pathway to Achieving Hopes) [Sendas para Alcanzar las Esperanzas]:
es un proceso de siete pasos que utiliza diversas herramientas visuales (dibujos,
recortes, collage) para representar cada paso de manera tangible y atractiva. Los pasos
son:

a) Visién del Futuro: se invita a la persona a visualizar su futuro ideal. ¢Cdmo se imagina
en cinco o diez anos? ¢Qué le gustaria hacer, dénde vivir, con quién estar?

b) Logros Pasados: se registran los logros alcanzados hasta el momento, para reforzar
la autoestima y reconocer que la persona es capaz de alcanzar nuevas metas.

c) Describir el presente: se identifican las fortalezas y las habilidades de la persona,
tanto personales como sociales.

d) Identificacion de actores sociales relevantes: para involucrarlos y que brinden apoyo

a lo largo del proceso de implementacion.

14 Los circulos de apoyo son grupos de personas que se reunen con el objetivo de ofrecer y brindar apoyo
emaocional, social o practico a una PCD. Suelen estar constituidos por miembros de la red social de pertenencia.
La accién de los circulos de apoyo, dificilmente alcance para satisfacer, por si mismas, un proyecto de vida
plenamente inclusivo.
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e) Reconocer las fortalezas y los obstaculos: para enfrentarlos y establecer las
prioridades de las preferencias personales.

f) Estrategias: se establecen pasos concretos y realistas para alcanzar las metas y se
define quién sera responsable de cada accion.

g) Evaluacion y ajuste: se establece un sistema para evaluar el progreso y realizar los
ajustes para que el plan brinde resultados.

MAPS (Making a plan to succeed) [Elaborando un plan para triunfar]: es otra
secuencia en siete pasos, para crear un mapa personalizado que representa los suefos,
las metas y los planes de la PCD. Esto facilita la comprension y el recuerdo de los
objetivos. Las etapas, o componentes, son:

a) ¢Cuadl es la historia de la PCD?

b) ¢Cudles son sus suefos?

c) ¢Cuales son sus pesadillas?

d) ¢Quién es esta persona?

e) ¢Cuales son sus dones, fortalezas y talentos?

f) ¢Qué es lo que la persona necesita ahora?

g) Elaborar un plan de accién

Planificacion de Estilos de Vida esenciales: esta organizado por preguntas guia, no
por etapas, como los anteriores. Pone el énfasis en lo esencial en tres niveles: aquello
que la persona quiere indefectiblemente en su vida, lo que le gustaria mucho lograr y lo
que puede ser negociable o menos prioritario. Esta fuertemente orientado a personalizar
la vida futura de personas que, en el presente, o en el futuro, no van a poder manifestar
su voluntad para modelar su vida, mas alla de las expectativas sociales, de los modelos
preestablecidos por la institucion o del sistema que le presta servicios. Si bien se tienen
en cuenta los objetivos a largo plazo, pone el énfasis en disfrutar del presente y en
encontrar significado en las actividades cotidianas, adaptando las practicas a las

necesidades y circunstancias de cada individuo.
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Pese a lo esquematico de estas herramientas, su espiritu permitid la evolucion de sistemas
institucionales anquilosados. Fueron desarrolladas en contextos culturales donde la relacién
entre las familias y las instituciones, prestadoras de algin servicio, era mas andnima,
esporadica y distante. En esas instituciones para PCD, el porcentaje de trabajadores con
grado universitario es muy bajo, a diferencia del marco prestacional argentino, donde se
exige que los prestadores tengan personal de planta graduados, por lo cual, la posibilidad
de que esos planes logren los objetivos depende mas de la buena voluntad, y el clima de

colaboracidn, que por valores compartidos para la promocién de las PCD.

Estas herramientas invisibilizan la complejidad de la posicion subjetiva de todos los
implicados y de sus roles institucionales. Reid y otros (1999) y Green y otros (2000)
estudiaron la coherencia entre las metas y preferencias obtenidas a través de las
herramientas de planificacién y una reevaluacidon de esas preferencias, a través de una
evaluacidon conductual e individual, mas detallada y personalizada, en casos con severas
discapacidades, que dependian de la interpretacién de los allegados para la elaboracion del
plan. Encontraron que mas del 60% de las metas eran congruentes, pero que mas de un
20% de las metas no coincidian con las preferencias de los individuos (lo cual, en personas
con altos niveles de dependencia, asegura un grado involuntario de coercion, exactamente

opuesto al espiritu de la PCP.

En el mundo de habla hispana, el aporte de Mata y Carratala (2007) ha sido sefiero,
replicable a los servicios asistenciales y residenciales similares a los existentes en el contexto
espafiol. La PCP se plantea como un cumplimiento de suefios personales a pequeia escala,
sin que eso proyecte, necesariamente, a la persona hacia el afuera de la institucion, hacia

una vida independiente de ésta.

Atentos a las limitaciones de estas herramientas de PCP, a las diferencias con el marco
prestacional y los sistemas de salud, de educacion y de desarrollo social argentino; a la
cultura comunitaria tipica de Latinoamérica y a sus propios desarrollos sobre las alteraciones
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de la autodeterminacién y los mecanismos de exclusion, Aznar y Gonzalez Castaiion (2019)

desarrollaron el MA-PCP. El mismo comparte los principios ya descriptos, pero incorpora:

el uso de herramientas estandarizadas para evaluar la situacion inicial de la persona con
discapacidad (por lo menos una escala de CDV, de Autodeterminacion o de Derechos.
Ademas de servir para obtener datos, los resultados se devuelven a la PCD para que los
analice, se reconozca o, incluso, refine sus respuestas.

El desarrollo de una relacion de empoderamiento con la PCD, en la cual sus familiares y
los profesionales encargados de desarrollar el plan ocupan un lugar secundario. En este
proceso, la PCD vivencia que es escuchada y, su palabra, respetada y honrada, a través
de la escucha activa y empatica, para que la persona exprese sus necesidades, ideas y
sentimientos de manera libre y sin juicios.

Quien facilita la PCP esta dispuesto a dejarse sorprender y abierto a conocer a la PCD
de un modo integral. Uno de los hallazgos clinicos habituales, en estos procesos, es que
los miembros de la institucion se sorprenden al descubrir la extensién y la magnitud de
lo que desconocen de pacientes que “conocen” hace décadas”.

El respeto por la autodeterminacion y la promocién de la participacion, hacen que la
PCD tome decisiones informadas y se involucre activamente en la gestién de su propio
proceso de PCP.

La formulacion del futuro deseado, de los anhelos y los suefios de la persona se da luego
de que se haya deconstruido el lugar de poder del facilitador y honrado el
empoderamiento de la PCD durante el trabajo con las herramientas estandarizadas
previas.

La facilitaciéon del plan esta a cargo de un profesional capacitado especificamente en la
metodologia, que hace las adaptaciones necesarias para fomentar el protagonismo de
la PCD. En las versiones originales, quien facilita la PCP no tiene por qué ser un operador

calificado.
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En el plan, se diferencian apoyos, asignacion de recursos y agenciamiento de servicios,
como tres tipos de intervencion transformadora, con el objetivo de optimizar la
utilizacién del contexto.

Las otras personas involucradas en el plan, ingresan al final del proceso, con el plan ya
validado por la PCD. No son exclusivamente familiares, sino miembros de la red social
de pertenencia de la PCD y profesionales. Las intervenciones pueden debatirse y
reformularse, pero las metas elegidas por la persona, no.

Si la PCD presenta alteraciones de la autodeterminacién o padece mecanismos de
exclusion, el plan le da prioridad a la solucion de estos problemas antes de avanzar con
metas mas comprometidas subjetivamente, ya que esas fallas socaban las posibilidades
de formular y comprometerse con esas metas.

Estos tiempos, prolongados en comparacién con los cuatro procesos prototipicos ya
descriptos, se disefaron previendo que las PCD adultas, pueden haber recibido servicios
de una institucién, de salud o de educacién, en forma prolongada. Si no existe una
distribucién inequitativa de poder institucionalizado o la persona es joven y ha crecido
en un contexto mas inclusivo, los tiempos pueden abreviarse a dos meses.

Dentro de una institucién, la instauracion de la PCP lleva mas tiempo, pero su
mantencion, como un proceso institucional habitual, hace que las siguientes
implementaciones para la misma persona, no lleven mas que un mes. La PCP,
implementada a largo plazo, genera cambios en el funcionamiento institucional, entre
los que se pueden incluir: disminuir las practicas custodiales y sobreprotectoras;
reformulacion de las practicas para no hacer, dentro de la institucion, lo que se puede
hacer en la comunidad; trabajar en equipo, porque los enfoques disciplinarios no pueden
captar de forma independiente la complejidad de la persona situada en su contexto socio
histdrico y porque hay una variedad de actores relevantes que no son profesionales de
la salud o la educacién, pero cuyo involucramiento es crucial para lograr la plena

inclusion de las PCD, porque tienen un rol explicito en el plan.
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Encontramos los ejes de la PCP, con matices, en los abordajes centrados en el usuario, el
individuo, el paciente, en distintos dispositivos del area de salud. Van Belle et al. (2013)
estudiaron la prestacion de cuidados fundamentales de enfermeria centrados en la persona,
en hospitales publicos, y encontraron que la mayoria de las enfermeras tienen un enfoque
centrado en las tareas y en los cuidados biomédicos, sin integrar los elementos relevantes

de su interaccién con los pacientes internados, en una sala de pacientes agudos.

Miller et al. (2017) investigaron la aplicacion de la PCP en el campo de la salud mental. Los
planes de tratamiento son, segun describen: “el resultado de un proceso continuo de
colaboracion entre un individuo y los miembros de su equipo de atencién (incluidos sus
propios apoyos comunitarios o naturales) que da como resultado la co-creacion de un plan
de accidn, para ayudar a la persona a lograr sus objetivos Unicos”. Informan que, el equipo
tratante, el paciente y sus familiares dialogan y negocian la elaboracidn del plan. Los autores
no hacen referencia al desbalance de poder de decisidn entre esos actores, aunque
reconocen que la organizacién jerarquica de los servicios y de tareas clinicas, el lenguaje
profesional y el poder psiquidtrico presentan barreras para una vida mas alld de la

enfermedad mental.

Moody et al. (2018) describen los ejes para realizar Cuidados centrados en la persona en
pacientes con cancer. Heckman et al. (2021) comentan las dificultades de su utilizaciéon en
residencias geriatricas, para planificar y administrar la provisién de servicios a largo plazo.
Molony et al. (2018) trabajan con pacientes con demencia y describen la evaluacion
centrada en la persona y la planificacion de los cuidados de enfermeria centrados en la
persona. Lee et al. (2019) trabajan con el mismo tipo de poblacién, y desarrollaron una
herramienta de evaluacion personalizada de riesgos, que utilizan como un insumo previo a

la elaboracion de una PCP.

Schellinger et al. (2017) implementaron las metas definidas por pacientes con enfermedades

severas, en un sistema de seguimiento mensual, a cargo de trabajadoras sociales que los
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visitaban en sus domicilios. Su propdsito fue hacer que los cuidados brindados se tornaran
mas holisticos y no estuvieran meramente centrados en lo médico. Encontraron que, si bien
el 40% de los objetivos definidos por los pacientes entraban dentro del dominio médico,
otro 40% tenia que ver con otro tipo de metas: sociales (9%), éticas (7%), familiares (6%),
financiero/legales (5%), psicoldgicas (5%), de vivienda (3%), de legado o herencia (3%),
espirituales (1%) y de cuidados en los momentos finales de la vida (1%). Un 16% de las
metas combinaban aspectos médicos y no médicos y solo un 4% eran muy generales y
difusas.

b) Efectos en las practicas para las PCD

Ruiz y Martos (2023) analizaron articulos cientificos que, en un periodo de 10 afios, hubieran
reportado resultados obtenidos por la aplicacion de la PCP. Para las PCD, la PCP aporté los
siguientes beneficios: mayor autodeterminacidn, porque tienen un mayor control sobre las
decisiones que afectan sus vidas; una mayor participacion comunitaria, junto con el
desarrollo de habilidades sociales, de comunicacion y de toma de decisiones. Del lado de
las organizaciones que implementaron la PCP, los autores encontraron reportes consistentes
referidos a: mayor eficiencia: dado que, al centrarse en las necesidades y preferencias
individuales, pueden optimizar la asignacion de recursos y evitar la duplicacion de esfuerzos;
mayor satisfaccion del personal o cual podria conducir a una menor rotacion de personal
y a un mejor clima laboral; fortalecimiento de las relaciones con las familias, que es
inherente a la estructura de la metodologia y obtencion de mayor visibilidad y

reconocimiento en la comunidad, 1o que puede atraer a nuevos usuarios y colaboradores.

Entre las limitaciones que encuentran, incluyen que las reuniones de disefio de la PCP
pueden, en los hechos, coartar la libertad de elecciéon y el derecho de tomar las propias
decisiones, en el caso de personas con severas limitaciones. Alrededor de ellas pesa la
amenaza de posibles reclamos por negligencia, aunque la PCP se haya realizado con las

mejores intenciones de las partes. Los profesionales se pueden verse enfrentados al dilema
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de confiar en el criterio de personas que nunca han desarrollado las capacidades para tomar
decisiones sobre sus propias vidas, difiriendo su juicio y responsabilidad profesional y, ante

la duda, recurrir a mantener la persona como objeto de cuidado.

Otro obstaculo reportado, es la falta de capacitacion, sobre todo de los profesionales.
Algunos de los entrevistados refieren que la implementacion de la PCP implica una
sobrecarga de tiempo laboral y sefalan que la organizacion para la cual trabajan no ha

alineado y disponibilizado los recursos suficientes para hacer realidad todos los planes.

En un trabajo previo, Tatti et al. (2016) comentan que “(...) avanzar mas alla de la
generacion de un plan, requiere de un esfuerzo continuo de las personas, los miembros de
la familia y el personal para trabajar hacia los objetivos deseados. Desafortunadamente, las
reuniones iniciales no siempre son seguidas por acciones significativas”. Establecer objetivos
siguiendo alguna de las herramientas comunmente usadas en PCP, es relativamente facil,

pero existe una brecha entre esas reuniones y la implementacion ulterior.

Toda institucion busca permanecer igual a si misma, y debe superar distintos umbrales para
“decidirse” a cambiar. Schalock y Alonso (2013) lo describen en detalle y aportan vifietas y
testimonios provenientes de distintas regiones del mundo, escritos por organizaciones que
lograron cambiar sus practicas en el campo de la discapacidad, para asumir,
operativamente, los nuevos paradigmas. Existen resistencias no econémicas que impiden
apreciar la mejor relacién costo/beneficio de la metodologia de la PCP; entre ellas, la
persistencia del modelo médico, quizas ya no tan hegemodnico, que garantiza un lugar de
poder y una disponibilidad de capitales intangibles a los profesionales e instituciones, que
no se redistribuye entre las PCD a las que les brindan servicios, que permanecen en un lugar
pasivo y dependiente. Luego de colaborar con ese trabajo, Aznar y Castanén (2012)
identificaron nueve umbrales del cambio institucional y analizaron las distintas fuerzas
institucionales que promueven o detienen su evolucién hacia modelos de funcionamiento

mas avanzados, eficaces y eficientes.
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La implementacion del enfoque centrado en la PCD requiere y promueve un cambio cultural
significativo en los servicios que reciben las PCD. Es necesario capacitar a los profesionales
para comprender y aplicar los principios del enfoque centrado en la persona, establecer
mecanismos institucionales que permitan a las PCD participar activamente, modificar los
servicios mas alla de lo cosmético, para que los procesos se inicien en la institucion, pero

tengan como destinatarios personas y organizaciones en la comunidad.

Martin et al. (2015) evaluaron la implementacién de PCP utilizando un modelo de
Planificacion Dirigida por la Persona. Encontraron que la PCP es eficaz cuando se empodera
a la PCD vy ella puede elegir y evaluar las intervenciones. Las personas que intervienen en
la implementacién deben conocer y comprender a la PCD, centrarse en facilitar los procesos
de toma de decisiones, mantener su compromiso a lo largo del tiempo y documentar los

resultados.

Goose et al. (2017) realizaron un estudio controlado en Canada, evaluando la eficacia de la
PCP contra la planificacion convencional, centrada en la institucion, en dos grupos de
beneficiarios con discapacidad. Se aseguraron de que, en la implementacion de la PCP, la
PCDI estuviera a cargo tanto como fuera posible, la institucion cumpliera los compromisos
de proporcionar apoyos y la PCDI fuera parte de la evaluacion de los resultados. El grupo
que recibi6 la PCP tuvo un nivel de logro de resultados personales mayor que el grupo que
recibié una planificacién convencional, donde las decisiones eran tomadas, principalmente,
por el personal y la PCD no tenia responsabilidad en el proceso. Cuando este grupo
convencional pasé a la PCP, sus resultados replicaron los del grupo original de PCP.

John O’Brien y Herb Lovett (1993) sefhalaron muy tempranamente que la PCP no era una
solucién magicamente aplicable a todas las personas y todos los contextos. Hay limitaciones
que provienen de las mismas PCD, por su historia personal o por la magnitud de sus
limitaciones. Los resultados se veran mas lentamente y tendran un alcance restringido si los

intereses de la PCD no son claros, tal vez por su inexperiencia o por sus dificultades para
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comunicarse. Pero también senalaron que los intereses de las personas se clarifican cuando
hay personas a su alrededor que habilitan que sus metas emerjan, aunque este proceso no
sea lineal. La PCP puede ser muy dificultosa cuando la PCD tiene una historia dificil o

dolorosa en el vinculo con los otros.

En cuanto a las limitaciones provenientes de los proveedores de servicios, los autores
contindan sefalando que a los directivos “les gusta hablar de cambios de paradigma sin
invertir en el esfuerzo requerido para cambiar la forma de operar de la organizaciéon”. A
veces, una organizacion esta dispuesta a hacer innovaciones, pero ese sistema se muestra
reacio a esos cambios, sin necesidad de argumentar motivos en contrario, “Algunos sistemas
de servicios son tan incoherentes o inertes, que la PCP solo da resultados para las PCD con

familiares y amigos muy enérgicos y creativos."

También identificaron limitaciones que provienen de las familias y los miembros de la red
de pertenencia. La familia puede haber perdido contacto con su familiar con discapacidad
por agotamiento, por situaciones complejas de vulnerabilidades sociales e, incluso, porque
las instituciones con las que se relacionaron desalentaron la participacion familiar. Del mismo
modo en que los profesionales con mas poder, en la vida de las PCD pueden no tener mucho
contacto directo con ellas, las familias también pueden haber delegado la responsabilidad
de la interlocucién exclusivamente en un miembro de la familia, que se encarga, no siempre
voluntariamente deseoso de hacerse cargo. Cuando los titulares de poder, ya sean
profesionales o miembros de la familia, persisten en ver a las personas de manera
desalentadora, los futuros personales deseables se vuelven dificiles de lograr. El paradigma
del déficit induce a que la PCP se enfoque en lo que podria salir mal en lugar de en lo que
las personas necesitan para que las cosas salgan bien. Van Ingen et al. (2008) encontraron
“Padres sobreinvolucrados que impusieron su voluntad para sobrepasar los deseos y
decisiones del adulto con una discapacidad del desarrollo. Esta necesidad de control se
extendia incluso a los detalles mas minimos de la vida diaria”. Es lo que Aznar y Gonzalez
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Castanon, y el grupo de Autogestores Argentinos, llaman “exclusion por causa de la

sobreproteccion”!>.

La revision de trabajos publicados para elaborar un estado del arte que realizan Cuervo et
al. (2017) mencionan otras aplicaciones de la PCP en campos colindantes: el plan personal
de carrera laboral [Personal Career Plan] que ha conseguido altas tasas de empleo
concordantes con las preferencias de las PCD, y no solo empleos disponibilizados en funcién
de alianzas institucionales, y también la Planificacién para la adultez tardia [Later-life
Planning] con adultos mayores con discapacidad, logrando incrementar el nimero de

elecciones y mas de dos metas personales por participante.

McCausland et al. (2021) estudiaron los efectos de la PCP para fomentar la integracion
social, y encontraron que era muy efectiva, pero con importantes salvedades. La
participacion comunitaria se planificaba e implementaba en entornos segregados, con PCD
que visitaban el lugar o en restaurantes, cafeterias, pubs, centros comerciales, pero
involucrando solo a personal remunerado, o a familiares, nunca a personas comunes. La
inclusion “como si” estuvieran incluyendo es muy comun en todos los paises, y se ve en
entornos universitarios o laborales, donde los integrantes sin discapacidad no tienen
contacto en absoluto con las PCD, supuestamente incluidas, y meramente las toleran o son
objeto del marketing entorno de la responsabilidad social empresarial. Ramirez (2022) lo
ilustra de este modo:” La escuela Villas Juan Pablo AC, en la ciudad de Puebla, dedicada a
la educacion de personas con sindrome de Down, publicé en su pagina de Facebook una

|II

imagen con la etiqueta: “iFelicidades Luld por cumplir un afio en tu trabajo!”. La imagen

presenta a Luld (estudiante con sindrome de Down) posando con el mandil de la cafeteria

15 El Movimiento de Autogestores Argentinos es una red de grupos de voluntarios con discapacidad que inciden
en sus comunidades para hacerlas mas inclusivas. El grupo de la ciudad de Buenos Aires estudié durante 5 anos
el fendmeno de la sobreproteccion, desarrollando encuestas para familias y personas con discapacidad. Algunos
de sus resultados pueden encontrarse en
https://itineris.org.ar/web/wp-content/uploads/2024/02/Sobreproteger-excluye. pdf.
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La Baguette du Four y debajo un eslogan que dice: “Tan buenos como el pan”. Aqui la

injuria capacitista del Down inocente y amoroso, también sirve como marketing inclusivo”.
3.3 Las evidencias de la eficacia de las practicas

3.3.1 Calidad de vida

Este concepto, introducido en la década de 1980, evolucion6 desde una perspectiva
unidimensional, centrada en el funcionamiento corporal, hacia un enfoque multidimensional
que considera diversos aspectos del bienestar de las personas. Los modelos de CDV definida
desde la salud, como la escala WHOQOL, en sus primeras versiones (WHOQOL Group,
1994), o el EuroQol-5D (Herdman et al, 2001) se centran en aspectos fisicos, materiales y
objetivos.

La CDV esta compuesta por los mismos dominios para cualquier persona; esta influenciada
por factores personales y contextuales, asi como, por la interaccion entre ellos. Cada uno
de los dominios se correlaciona con los demas. El reconocimiento de que las intervenciones
individualizadas son el motor de una mejor CDV y de que la comunidad es el contexto de
una vida de calidad, conduce a que las organizaciones se piensen como puentes con esta

comunidad.

Los modelos de CDV son la base para desarrollar numerosos instrumentos de evaluacion.
Dado el consenso internacional de que estas mediciones deben ser culturalmente
pertinentes, existen una variedad de escalas disponibles. Cada una de ellas pone el énfasis
en alguna caracteristica poblacional (de donde surgen escalas para nifios, ancianos o
afectados por lesiones cerebrales), en la poblacidon beneficiaria de la evaluacién (escalas de
CDV familiar o individual) o en la propia comunidad (escalas con el nombre de su region de

referencia). Entre ellos, podemos mencionar:

51



*UNIVERSIDAD

UWISALUD

Modelo de Schalock y Verdugo: Este modelo identifica ocho dimensiones de la CDV:
bienestar fisico, bienestar emocional, bienestar material, relaciones interpersonales,
inclusion social, desarrollo personal, autodeterminacion y derechos. En los Ultimos afos,
han desarrollado un modelo que integra la busqueda de la CDV con los principios de
intervencién para lograrlo (Verdugo y Schalock, 2024).

Modelo de Keyes: este modelo propone que la CDV estd compuesta por tres
componentes: el bienestar subjetivo (que incluye la felicidad y la satisfaccion con la
propia vida), el bienestar psicoldgico (referido tanto al funcionamiento emocional como
a la autorrealizacion) y el bienestar social (las conexiones sociales y el sentido de
pertenencia). Ha sido aplicado, especialmente, en el campo de la salud mental y de la
psicologia positiva (Keyes et al, 2011).

Modelo de Aznar y Gonzalez Castaiion: este modelo, desarrollado a partir de
aportes de familiares de PCDI, propone seis areas: bienestar fisico y material, bienestar
emocional, fortaleza y desarrollo personal (ligado a la autodeterminacidon), Normas de
convivencia (ligado a los derechos), Vida en familia y Relaciones sociales y con la

comunidad (Aznar y Castafion, 2005).

3.3.2 El analisis de costo/beneficio en el campo de la

discapacidad

La Razon Incremental Costo-Efectividad (RICE) mide la relacidn entre el costo adicional de

una intervencion y el beneficio adicional, en términos de salud, que esta intervencién

proporciona en comparacion con otra (Drummond, 2001). En otras palabras, nos dice cuanto

cuesta obtener una unidad adicional de beneficio en salud al elegir una opcion sobre otra.

El calculo en si es sencillo, la dificultad consiste en la determinacién de los costos y en la

medicion de los efectos.

(Costo de la Intervencion A — Costo de la Intervencion B) _ RICE

(Efecto en Salud de la Intervencion A — Efecto en Salud de la Intervencion B)
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Los estudios que evallan la relacién costo-beneficio de diversos abordajes en el ambito de
la discapacidad son poco frecuentes. Una explicacion posible es que esto deriva de las
concepciones paradigmaticas ya descriptas. Si las PCD son vistas desde el déficit, sin futuro
productivo, las inversiones que se hagan institucionalmente seran siempre costos que se

asumen sin comparar eficiencias ni eficacias, ya que, de profundis, no se esperan cambios.

Las instituciones prestadoras pueden quedarse conformes operando “como siempre” y las
familias de las PCD pueden preferir que sus hijas e hijos estén contenidos intramuros, sin
enfrentar la alternativa de los conflictos para incluirlos plenamente. Si la institucién es un
destino, porque la PCD no tiene otro lugar en la comunidad para desplegar su vida, y los

costos estan fijados a priori, no hay motivo para cambiar nada.

Es muy comun encontrar publicaciones en la que se describe una estrategia centrada en la
persona, se testimonian o demuestras buenos resultados en diversas areas, pero la
dimension econdmica es abordada tangencialmente. La PCP utiliza recursos comunitarios y
eso, de por si, disminuye los costos de las intervenciones. Es culturalmente relevante,
mejora la CDV y la participacion social, a la vez que las intervenciones se mantienen flexibles
y ajustadas a la persona en cuestidn, lo que no sucede en un abordaje institucional

profesional, que tiene estandarizados los costos y las intervenciones para sus beneficiarios.

Hay muchos programas de capacitacion laboral cuyos resultados se publican, sin embargo,
en la mayoria de ellos, la reduccién de los costos es mencionada sin demostraciéon, como
una conclusion logica, sin dudas veridica, pero no demostrada (Gobelet et al. 2007). Las
publicaciones mas completas en sus analisis econdmicos, estan referidas a situaciones
mucho mas prevalentes que las discapacidades, como el dolor de espalda, aunque se los
presente como estudios para prevenir la discapacidad, segin el modelo médico de la misma
(Loisel et al. 2023).
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En Argentina, no hay un solo reporte econdmico sobre el sistema de prestaciones, ninguna
evaluacion de sus resultados, que no se exigen ni se recopilan, ni se ha implementado

ninguna reforma de las prestaciones, basada en evidencias sobre los resultados del sistema.

Un estudio de cinco casos (Wistow, 2016) mostré que los resultados obtenidos con la
estrategia de Circulos de apoyo eran superiores a los obtenidos con la atencion residencial
convencional para PCDI. Los Circulos de apoyo utilizan la PCP para organizar los servicios,
recursos y apoyos a partir de la red social de pertenencia de una PCDI, con severas
limitaciones que, de otro modo, necesitarian incorporarse a un hogar. Si bien la muestra es
pequeia y la comparacion de los rubros gastados no fue homogénea ni sistematica, la
asistencia centrada en la persona tuvo un costo anual en el rango entre USD 91.70 y USD
104.800 (un promedio de USD 66.800). El costo de una residencia, completamente

gestionada con personal contratado, era de USD 182.493.

Benedetto et al. (2022), analizaron tres estudios que realizaron estudios econdmicos en
poblaciones de PCDI, pero sefalan que los resultados fueron medidos con escalas de CDV
centradas en la salud, que no captan los resultados relevantes para la poblacion de PCDI.
En el campo de la discapacidad motriz, hay abundante produccién de conocimiento sobre
ortesis y protesis, con beneficios para los usuarios, demostrados por escalas de CDV y de
participacidon social entre muchas otras, pero sin incluir, en su mayoria, analisis de costo-

beneficio (Borgnis et al. 2023).

Turner-Stokes (2007) realiza un analisis critico del analisis econdmico de los servicios de
salud y rehabilitacion en el Reino Unido y sefala que el foco suele ponerse en dimensionar
la inversion (costos totales y desagregados), algunos indicadores de proceso o de resultados
médicos (como la cantidad de dias de internacién o la cantidad de horas de apoyo en el
hogar), pero que no es comun calcular el ahorro que representa un programa de

rehabilitacion eficiente y eficaz que, obviamente, es mas caro que el existente, pero que
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permite recuperar la inversion en un tiempo determinado, por los costos en los que no se

va a incurrir, al reducir la dependencia de los pacientes.

Mavranezouli et al. (2013) evallan la razon costo efectividad incremental de un programa
de entrenamiento laboral para personas con autismo, en el Reino Unido, comparado con la
provision de servicios en centros de dia. Los autores describen las adaptaciones que tuvieron
que hacer para realizar su estudio, comenzando por la inexistencia de puntajes de utilidad
para adultos con autismo. Ellos utilizaron los puntajes de la poblacién general para la

n

situacion “empleado” y “con licencia por enfermedad”, como sucedaneos.
Consecuentemente, sefialan que su analisis econdmico probablemente, haya subestimado
el rango de beneficios para sus beneficiarios, adultos con autismo, quienes, como tienen
pocas fuentes de contacto social, se benefician mas de conseguir un empleo que los
individuos en la poblacién general. El empleo puede mejorar su autoestima, incrementar el
acceso a redes de socializacion y reducir su aislamiento. Los autores utilizaron una tasa de
descuento de 3,5%, siguiendo las recomendaciones del National Institute for care and
health excellence!® [Instituto Nacional para la Excelencia en la Atencién y la Salud de Gran

Bretafal.

Cabe mencionar que no existe un consenso para optar por una tasa de descuento
determinada para los costos de un proyecto. Si bien la mayoria opta por una tasa cercana
al 3%, hay argumentaciones a favor de tasas de descuento social mayores, en el corto
plazo. Si hay mayor consenso acerca de que los resultados referidos a la salud o a la calidad
de vida no deben calcularse aplicando una tasa de descuento ya que no tienen depreciacion

en el tiempo y tienen un valor individual intrinseco.

16 Es un organismo publico no departamental del Servicio Nacional de Salud de Inglaterra y Gales. Fue
establecido en 1999 por la Ley de Salud de 1997 y su funcién principal es proporcionar asesoramiento y
orientacion al Servicio Nacional de Salud, a los comisionados locales y a los médicos sobre la promocién de la
salud y la prevencion y el tratamiento de enfermedades. También proporciona informacién y asesoramiento al
publico y a otras partes interesadas. http://nice.org.uk.
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3.3.3 Los anos de vida ajustados por calidad en el campo

de la discapacidad

Los Afos de Vida Ajustados por Calidad (AVAC) son una medida que combina la cantidad y
la calidad de la vida. Conceptualmente, un AVAC equivale a un afio vivido en perfecto estado
de salud o con el maximo de CDV. En el presente estudio, para el calculo de un AVAC se

utiliza la siguiente formula:
AVAC = Afos de vida X Puntaje de calidad de vida

Lipscomb et al. (2009) formulan una serie de criticas a la forma de calcular un afio de vida
ajustado por la calidad con la cual fue vivido. La objecidon central es la estimacion de la
valoracion de los resultados, que consideran arbitraria. Los autores proponen ampliar las
formas de medir los resultados, incluyendo las elecciones y las preferencias hechas por
personas concretas, sobre su propia salud, sin referirse a tabulaciones abstractas, hechas
por expertos. En esa linea, se pueden equiparar las preferencias de pago del modelo clasico
de los AVAC, a los distintos niveles de CDV, reportados con herramientas apropiadas.

Disher et al. (2018) discuten cdmo las pautas para la medicién de los AVAC pueden entrar
en conflicto con los principios de la atencidn centrada en el paciente, desde el punto de vista
de las enfermeras. Los AVAC a menudo se basan en preferencias promedio o definidas
socialmente, que no tienen por qué coincidir en todo momento con las preferencias
individuales de los pacientes. La utilidad de la atencién médica, en términos econémicos, no
suele tomar en cuenta los valores y las prioridades de los pacientes. Las enfermeras pueden
sentirse presionadas para intervenir de forma estandar, incluso si no estan convencidas de

la utilidad de la intervencion para un paciente en particular.

El sistema prestacional argentino define las prestaciones adecuadas de forma estandarizada,
pero no arbitra que las metas personales o las preferencias modelen los servicios que se

reciben. Esta situacion, que resultaba aceptable en la década de 1990, no lo es luego de la
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entrada en vigencia de La Convencion, que promueve que las personas sean protagonistas

de sus vidas, sin que el poder médico hegemdnico imponga los caminos de su “tratamiento”.

La discapacidad intelectual no tiene, por si misma, una expectativa de vida menor que la de
la poblacion general, pero las diferencias en los determinantes de la salud de las PCD hacen
que, en los hechos, su expectativa de vida sea menor, en concordancia con su mayor
probabilidad de ser pobres, desempleados y socialmente marginalizados, con escasa
educacion formal y con multiples barreras para acceder a los servicios de salud. Hatton et
al. (2015) refieren que, en Inglaterra, la expectativa de vida al nacer, de la poblacidon con

discapacidad intelectual, es de 65,5 afios para las mujeres y 63,8 afos para los varones.

El 22.9% de las muertes se debe a causas cardiocirculatorias (2,8 veces mas que para la
poblacidn general), el 17.1% es producido por causas respiratorias (casi 5 veces mas que
para la poblacion general) y un 13.1% por cancer (porcentaje similar a la poblacion general,
pero con una sobrerrepresentacion de muertes por cancer colorrectal). EI mismo estudio
reporta que solo el 52% de los pacientes con discapacidad intelectual mayores de 14 afios

cumplen con los controles de salud, programados por el sistema.

Landes (2017) encontrd que las PCDI reciben un promedio de 7 afios de educacién formal,
mientras que sus pares sin discapacidad reciben 11 afos. El 31% de las PCD se hallaba por
debajo de la linea de pobreza, mientras que solo el 13% de sus pares en la poblacion general
se encontraba en esa situacion. Solo el 26 % de las PCD estaba empleado, mientras que el
67% de la poblacién general referia estar empleado. De la poblacién con discapacidad
intelectual, solo un 9% registraba limitaciones sustanciales en el cuidado propio (bafiarse,
vestirse, comer) y el 53% no referia ninguna limitacion en las actividades de la vida diaria.

Este ultimo dato ilustra que las PCDI no son, inherentemente, dependientes.
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3.4 Hipotesis

La expectativa consuetudinaria en el campo de las PCDI es que la CDV mejora lentamente
con los dispositivos de un modelo de intervencion convencional (MC), indicados con la recta
inferior del grafico siguiente. Es posible que la PCP acelere ese cambio hasta amesetarse en
un valor mayor que el inicial, que con la metodologia clasica de intervencidon se hubiese

logrado muchos afos mas tarde, como muestra la linea superior (metodologia PCP).

Los segmentos en linea punteada son estimaciones a verificar. Los segmentos en linea plena

seran los periodos estudiados con los puntajes reales de CDV.

Calidad de vida MODELO DE DATOS ANTICIPADO

!

Puntajes de calidad de
vida obtenidos con
metodologia
tradicional
(extrapolados
linealmente)

Incremento
obtenido con la

Afios

2010 2011 2012 2013 2014 2015

Fuente: elaboracion propia para graficar esquematicamente la hipdtesis de trabajo.
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4. Metodologia

4.1 Tipo de estudio

Se realizard un estudio primario, analitico, experimental, cuantitativo, longitudinal,

retrospectivo y de intervencion.
4.2 Dimensiones, variables e indicadores

Los resultados de la prestacién Hogar con Centro de Dia seran evaluadas con los puntajes
de CDV con la escala GENCAT (Verdugo Alonso et al., 2009). La escala tiene 69 items,
agrupados en las 8 areas de CDV, produciendo un puntaje general y puntajes por areas. En
el presente estudio, se utilizaron los puntajes directos ya que la transformacion a puntajes
estandar, que la herramienta permite, no se hace en forma automatica y agrega un factor
potencial de error en los registros, mientras que el puntaje directo proviene de la evaluacion

en si, indicador por indicador.

La primera medicion correspondiente al ano 2010, sirve de linea de base para las
subsiguientes comparaciones. En 2011, las variaciones son atribuidas a la intervenciéon hogar
con centro de dia organizada con la metodologia tradicional. Durante ese afo, todos los
empleados y directivos de la institucién se capacitaron en el modelo argentino de PCP. Las
variaciones de los puntajes de CDV de 2012, 2013 y 2014 registran los resultados de la
intervencién en la misma institucién, con las mismas personas beneficiarias, pero con el MA-
PCP.

Tomando como afio de base el 2010, se compararan los puntajes de la CDV obtenidos con
la planificacién convencional, siendo 2011 el ultimo afio en el cual se trabajo de ese modo,

y con el MA-PCP, que se implementd a partir de 2012. Se analizara la variacion de la CDV
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interanual para identificar diferentes velocidades de evoluciéon, en general y en cada una de

las ocho areas.

Para el analisis econdmico se utilizd el arancel de la prestacién, que estaba fijado por los
organismos correspondientes de gobierno, cuyos valores se publicaron en el Boletin Oficial,
entre 2010 y 2014, cuando se actualizaba el arancel. Estos valores en pesos fueron
transformados a valor en ddlar de acuerdo a la cotizacion del banco nacién correspondiente
a la fecha de publicacion del boletin oficial en el cual constaran los nuevos aranceles. De
esta manera, se obtuvo el costo anual individual en dodlares de la prestacién hogar con

centro de dia.
4.3 Universo y caracteristicas de la muestra

Los casos fueron elegidos del total de 120 pacientes que se mantuvieron residiendo en los
hogares, desde 2010 hasta 2020. Los hogares se encontraban en tres ciudades del sur de
la provincia de Santa Fe y tenian categoria A, segun el nomenclador nacional. Se

seleccionaron todas las personas que cumplian los siguientes criterios de inclusion:

e haber permanecido en la institucion durante todo el tiempo del estudio: quienes
hubieran egresado y/o reingresado, fueron excluidos.

e Tener un diagnostico de discapacidad intelectual. De esta manera, se excluyeron a
quienes tuvieran un diagndstico principal de tipo psiquiatrico o neuroldgico (psicosis de
todos los tipos, esquizofrenia, trastornos bipolares, paralisis cerebral, malformaciones
cerebrales)

e No padecer enfermedades somaticas de relevancia durante todo el periodo. De esta
manera, se excluyeron a quienes recibian, en forma cronica, medicacién para

cardiopatias, hipertension, trastornos renales u oncoldgicos.

Luego de descartar los casos cuyos registros no se encontraban integros, quedé conformada

una cohorte cerrada de 52 pacientes adultos, de ambos sexos (24 mujeres, 46%) cuyas
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edades se encontraban entre los 20 y los 45 afios de edad. La muestra resulta pareada y

cada beneficiario es comparado, anualmente, consigo mismo.

4.4 Fuentes de informacion y técnicas de recoleccion de

datos

Se utilizo una base de datos correspondiente a 254 PCD internados en hogares permanentes
en el sur de la provincia de Santa Fe, pertenecientes a un mismo prestador, entre 2010 y
2020. La institucién habia sido capacitada, a instancia de sus propietarios y directivos, en el
MA-PCP durante el afio 2011, metodologia que comenzaron a aplicar a todos sus
beneficiarios de forma ininterrumpida desde 2012 hasta el presente.

Todos los residentes fueron evaluados, anualmente, con la escala GENCAT, lo que
proporciond sus puntajes de CDV generales y por area. Todas las evaluaciones fueron
realizadas por profesionales de la institucion y conservadas digitalmente, en la base de datos

general.

Los aranceles de la prestacion HCDD se publicaron en el boletin oficial. El costo de la
capacitacion en MA-PCP fue informado por los directivos como 12 aranceles individuales de
HCDD. La capacitacion durd cuarenta y ocho horas, divididas encuentros mensuales que
recibié todo el personal de la institucion: directores y coordinadores, profesionales de la
salud y de la educacién, personal de mantenimiento, cocina, transportistas durante 2011.
La capacitacion fue recibida por todo el plantel, no sélo por quienes trabajaron con los
cincuenta y dos pacientes de este estudio, y se aplicd a todos los beneficiarios de las distintas
sedes de la institucidn. Esta capacitacion fue financiada con fondos propios de la institucion,
como parte de su politica de mejora continua y calidad de los servicios. Para el analisis

estadistico y los graficos se utilizaron dos softwares: Excel y JASPY’,

17 https://jasp-stats.org/.
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5. Desarrollo

5.1 Evolucion del puntaje de CDV

El puntaje mediano de CDV de cada beneficiario inicid en 2010 en 156,5 puntos y fue

incrementandose hasta 197 puntos en 2014.

Puntaje mediano de CDV

Alto

Medio

Bajo

2010 2011 2012 2013 2014

Fuente: elaboracion propia.

Puntajes medianos de CDV de la cohorte

Aio 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Mediana
de CDV 156,5 157 173 | 184,5 197 203,5 216

Fuente: elaboracién propia.

La velocidad de ese incremento fue diferente entre el periodo con la intervencion
convencional (2010-2011) y los periodos subsiguientes, en los cuales se implementd el MA-

PCP. Luego del tercer afio de implementacién los valores se estabilizaron en los niveles
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alcanzados. La evolucidon en forma de sigma se ajustd a lo anticipado en la hipétesis de
trabajo. A partir de ello, se definid, que el horizonte temporal de relevancia para este
analisis, fuera el afo 2014 ya que, a partir de alli, la dinamica de los incrementos de CDV
volvid a ser semejante a la del periodo inicial, tal como se hipotetizo, y se mantuvo en ese

ritmo durante los 5 afos siguientes que estaban disponibles en la base de datos utilizada.

Puntos de CDV ganados

2010-2011 2011-2012 2012-2013 2013-2014 2014-2015 2015-2016

—8——Promedio CDV ganada Mediana de COV ganada

Fuente: elaboracion propia.

CDV ganada en cada periodo

Promedio Mediana
Periodo de CDV de CDV

7

22 15
11 8
12 7
6 3
7 5

Fuente: elaboracién propia.

Fue un hallazgo constatar que la aceleracién de la variacién interanual fue diferente para
cada una de las areas de CDV medidas por la escala GENCAT. En el afio de intervencion
convencional, el promedio de incremento del puntaje mediano de su CDV fue 0,88 puntos

para cada area.
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Puntaje mediano de CDV por areas

2010 2011 2012 2013 2014

®  AUTODETERMINACION B. EMOCIONAL B. FISICO B.MATERIAL
DERECHOS DESARROLLO PERSONAL ==#==INCLUSION SOCIAL =@=R. INTERPERSONALES

Fuente: elaboracion propia.

En el afio 2012, ese incremento promedio fue de 2,31 puntos; en 2013 fue de 1,75 puntos
y en 2014, la variacién promedio del puntaje por area fue de 1,50 puntos. La tabla siguiente

muestra las variaciones interanuales con respecto al afio de la columna precedente.

Variacion de puntajes medianos de CDV por areas y por aio

Area de calidad de vida 2011 2012 2013 2014 \
Autodeterminacion -1,00 0,50 -0,50 3,50
Bienestar emocional 1,50 1,50 2,50 1,50
Bienestar fisico 3,00 5,50 2,50 1,50
Bienestar material 1,00 2,00 3,00 1,00
Derechos 0,00 4,50 1,50 1,00
Desarrollo personal 0,50 -1,00 1,00 3,00
Inclusion social 0,00 1,00 2,50 0,00
Relaciones interpersonales 2,00 4,50 1,50 0,50
Promedio de variacion de los puntajes medianos 0,88 2,31 1,75 1,50

Fuente: elaboracién propia.
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5.2 Evolucion de los aranceles

El costo anualizado, en pesos de la prestacion HCDD, para cada uno de los beneficiarios fue
de $52.722 en 2010. Ese costo se incrementd progresivamente hasta el final de 2014,

alcanzando $138.818, un 163% de aumento.

Costo anual individual en pesos de la prestacion Hogar con Centro de dia
150000

100000

50000

0

2010 2011 2012 2013 2014

Fuente: elaboracion propia.

El mismo costo, expresado en ddlares, al cambio oficial, varié de USD 13.627 en 2010 a
USD 20.693 en 2014, un 52% de incremento. Por la distorsion que ejerce el precio relativo

del ddlar, en este estudio se utilizaron los valores en ddlares.
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Costo anual individual en délares de la prestacion Hogar con Centro de dia

25000

20000

15000

10000
2010 2011 2012 2013 2014

Fuente: elaboracion propia.

La inflacién registrada por el INDEC'8, medida con el indice de precios al consumidor
acumulé 162% entre enero de 2010 y diciembre de 2014.

INFLACION ACUMULADA

2010 2011 2012 2013 2014

Fuente: elaboracién propia.

18 Instituto Nacional de Estadisticas y Censos. https://www.indec.gob.ar.
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5.3 Analisis estadistico de los resultados

Se utilizé una prueba de contraste binominal para comparar las medianas de los puntajes
de CDV de cada afio consecutivo. Tomando como punto de referencia la mediana del primer
ano, la distribucion inicial de los pacientes es un 50% por arriba y un 50% por debajo de
ese valor. La hipdtesis nula supone que el segundo ano se mantendra la distribucion
equitativa de los beneficiarios. Se repitié este calculo para cada afo, comparado con su
precedente.

Las diferencias entre el afio 2010 y el 2011 fueron nulas, pero los tres afios en los cuales se
implementé el MA-PCP mostraron diferencias estadisticamente significativas, con

probabilidad de error del 0,0001% los dos primeros afnos y 0,22% para 2014.

En el grafico siguiente la distribucion real de la cohorte se muestra en las barras verticales
apiladas, de dos colores. Las lineas horizontales muestran la mediana de CDV de cada afio,

para visualizar cual seria el centro de la distribucién de acuerdo con la hipétesis nula.
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Analisis binomial de la pebladon

Maximo puntaje
de COV

M 2013 = 180 pts CDV

M 2012 = 173 pts COV

M 2010 y 2011 = 157 pts CDV

Minime de & poblacion
131 pts de CDV

2010

7= o000t
2013

2012

p=1

2011
Casos bajo Ia mediana . ¥ sobre Bi mediana -

2014

Fuente: elaboracién propia.
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Se analizé la distribucién de los puntajes individuales con el test de Shapiro-Wilk y el test

de Kurtosis para evaluar la normalidad de los datos.

Distribucién de puntajes individuales

=
2010 2011 : 2012

.04

.02

01 02 .03 o
005 o

130 140 150 160 1M 180 140 160 180 200 100 150 200 250 300

o
2013 2014

RUE)

Densidad estimada por Kernel
Densidad normal s

Eje x = Puntaje total

005
005

Eje y = Densidad

o

100 150 200 250 300 100 150 200 250 00

Fuente: elaboracion propia.

Los valores de p menores a 0,05 indican que el conjunto de datos no tiene una distribucién
normal, lo cual se verificd para todos los afios, con el test de Schapiro-Wilk y para los afios
2011 y 2012 con el test de Kurtosis

Analisis de normalidad de la muestra por afo

Test de Shapiro-Wilk Test de Kurtosis

0,0125 0,1667
0,0017 0,0023
0,0005 0,0294
0,0047 0,1084
0,0236 0,0945

Fuente: elaboracién propia.
Habiendo constatado que los puntajes de CDV no tenian una distribucion normal, se decidié

utilizar la mediana de la poblacién como valor central para todos los célculos de este trabajo.

Para comparar los resultados interanuales, se realizd una prueba de contraste de rangos
con signo de Wilcoxon, encontrando diferencias significativas entre cada afio y el afo
precedente, durante todo el periodo estudiado. La probabilidad de error disminuyé durante
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los tres afos de implementacion del MA-PCP, con respecto al ano de implementacién de la
C.

=<

Prueba de Wilcoxon sobre los puntajes medianos de CDV por aiio

338 -2.896 0.004
155 -4.868 <.001
130 -4.899 <.001
253 -3.843 <.001
Fuente: elaboracién propia.

Se realiz6 el mismo tipo de andlisis con cada una de las 8 areas por separado, comparando

cada afo con su antecesor, obteniendo los resultados de la siguiente tabla.

Prueba de Wilcoxon por areas de CDV y por aiio

Probabilidad de error de rechazar la hipotesis 0 usando test de Wilcoxon

AU BE BF BM DE DP IS RI
0.080 0.024 0.249 0.026 0.292 0.249 0.081 0.010
0.188 0.010 0.899 <0.001 <0.001 0.899 0.148 <0.001
0.468 0.001 0.171 0.002 0.019 0.171 <0.001 0.040
<0.001 0.003 <0.001 0.903 0.068 <0.001 0.480 0.072
Autodeterminacion (AU) Bienestar emocional (BE) Bienestar fisico (BF) Bienestar Material (BM)
Derechos (DE) Desarrollo personal (DP) Inclusion social (IS) Relaciones interpersonales (RI
Fuente: elaboracion propia.

En 2011, con la modalidad de MC, tres areas mostraron diferencias estadisticamente
significativas: Bienestar emocional, Bienestar material y Relaciones interpersonales. Durante
los afos subsiguientes, mientras se implementaba el MA-PCP, las diferencias en esas tres
areas se mantuvieron, con una probabilidad de error mucho menor, durante los primeros

dos anos de PCP.
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Puntaje mediano de CDV por dreas

2010 2011 2012 2013 2014
B. EMOCIONAL B. FISICO B.MATERIAL

Fuente: elaboracién propia.

El drea Derechos mostrd diferencias estadisticamente muy significativas durante 2012 y
2013, mientras que Inclusion social sélo alcanzo ese nivel de significacién durante 2013.

Puntaje mediano de CDV por areas

2010 2011 2012 2013 2014

—8—DERECHOS ~ —8=—INCLUSION SOCIAL ~ —#—R. INTERPERSONALES

Fuente: elaboracién propia.

En 2014, el dltimo afno de intervencion del presente estudio, se manifestaron diferencias
estadisticamente muy significativas en las areas de Autodeterminacion, Desarrollo personal
y Bienestar fisico, que no habian mostrado cambios, de ese nivel de significatividad, durante

los afos previos, pese a que, como las demas areas, los puntajes mejoraban ano a ano.
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Puntaje mediano de CDV por areas

2010 2011 2012 2013 2014

=®==AUTODETERMINACION DESARROLLO PERSONAL

Fuente: elaboracion propia.

5.4 Calculo de Aihos de Vida Ajustados por Calidad

Con base en Drummond (2001), para el calculo de los Afios de Vida Ajustados por Calidad
(AVAC), se considera a la “utilidad” como una medida de valor que expresa la valoracién
que las personas (en este caso, las PCDI) tienen respecto a su propio estado de salud. En
este estudio, la valoracidn se deduce de su propio reporte, afo a ano, acerca de la calidad
de su vida. El calculo de los AVAC culmina al ajustar la duracion de tiempo afectado por la
utilidad que, en este estudio es un afo. Luego, los AVAC combinan dos variables, cantidad

de vida y calidad de vida.
AVAC =T * U(PCV)

Donde T es el tiempo vivido y U(PCV) es la utilidad obtenida a partir del puntaje de calidad
de vida. Para el célculo de la utilidad, se tomaron las medianas de los puntajes directos de
la Escala GENCAT vy se los transformé a una escala entre 0 y 1, utilizando la siguiente

formula:

Puntaje de calidad de vida — Minimo de la escala
U(PCV) =

Rango de puntajes de la escala
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Ya que los valores maximo y minimo de la escala son 276 y 69, respectivamente, la férmula
es la siguiente:

Puntaje de calidad de vida — 69

U(PCY) = 207

De este modo, el afio vivido con el maximo de calidad de vida toma un valor 1 y el afio

vivido con el minimo de calidad de vida toma un valor de 0.

Indice de utilidades

0,75

0,5

0,25

2010 2011 2012 2013 2014

Fuente: elaboracién propia.
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Utilidad promedio por aiio
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 ‘

041+,05 044+,05 055+,15 060+,15 0,66 % ,15 0,69 £+ ,16 0,72 £ ,15
Fuente: elaboracion propia.

Para comparar ambos modelos, se supuso que el MC mantendria, linealmente, la misma
ganancia de AVAC que habia mostrado entre 2010 y 2011. Esta extrapolacion a tres afios,
fue comparada con los AVAC efectivamente obtenidos durante los tres afios de intervencion
con el MA-PCP.

AVACs ganados con ambos modelos

0,75

0’5 /

0,25

2012 2013 2014

Fuente: elaboracion propia.

La extrapolacién para la MC, estimd que se hubieran ganado 474 puntos de CDV. Con la
MA-PCP, esa ganancia fue de 554,5 puntos de CDV.

Aplicando la MC, los AVAC acumulados y vividos durante los 3 afios de intervencidn hubieran

sido 1,29. Aplicando la metodologia de la PCP, esa ganancia llegd a 1,68 AVAC por persona,
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lo que equivale a un 30% mas que con la MC de prestacién. El costo por AVAC resultd un
20% mas caro con el MC que con el MA-PCP.

5.5 Calculo de costo efectividad

Utilizando una tasa de descuento del 3% (Puig-Junoy, 2014), el costo de los 3 afos de
intervencién con el MC fue USD 60.807. El costo de los 3 afos de intervencion con MA-PCP

fue USD 66.187 ya que incluyo la capacitacion al personal que se realizé durante 2011.

Costos en USD y AVAC ganados por aiio con MC

Valor
presente

Costos
usD
0

0

21.304 20.683 0,43
22.476 21.186 0,43
20.693 18.937 0,43
64.473 60.807 1,29

Fuente: elaboracion propia.

Costos en USD y AVAC ganados por aiio con MA-PCP

Valor
Costos presente
UsD Costos
uUsD

Aio AVAC

PPIFER  5.380 5.380

WPIEP 21304 20.683 0,50
WPIFEN  22.476 21.186 0,56
| 2014 [PIINE] 18.937 0,62
69.853 66.187 1,68

Fuente: elaboracién propia.
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Costo-efectividad medio por AVAC en USD

MC PCP

Fuente: elaboracion propia.

Luego, la razoén de costo utilidad incremental (RCUI) se calculd para todo el periodo de

intervencion con la formula:

Acostos

RCUI = ———
Autilidades

El valor obtenido es USD13.834. El valor del producto bruto interno (PBI) per capita en 2011
fue de USD 10.386 y el PBI promedio para los tres afios de intervencion fue USD 12.832%°,

Razon costo-utilidad incremental
Costos

valor g::altlis RCUI
presente
60.807 1,289855072 -
66.187 1,678743961 -
Variacion 5.380 0,388888889 13.834,8

Fuente: elaboracion propia.
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6. Conclusiones
6.1 Con respecto al Objetivo general

El MA-PCP present6 una mejor relacion costo-utilidad que el MC de prestacion de HCD.

6.2 Con respecto a los objetivos especificos

6.2.1 Resultados de CDV con ambos modelos

Si se hubiera mantenido la prestacidn asistencial HCD, gestionada con una MC durante tres
anos, la utilidad hubiera sido del 2%. Utilizando el MA-PCP, luego de tres afos intervencion,

la utilidad, medida en AVAC, se increment6 en un 45%.

La mayoria de los pacientes termind los tres afios de intervencidon con puntajes superiores
al puntaje mediano del origen. Los cambios fueron estadisticamente significativos para el
MC y muy significativos para el MA-PCP. Los cambios de cada una de las 8 areas fueron
estadisticamente muy significativos en distintos momentos de la intervencion segun el MA-
PCP.

6.2.2 Resultados de AVAC con ambos modelos

Durante la intervencidon con MC, los beneficiarios vivian con un 44% de la CDV maxima que
puede registrarse con la herramienta utilizada. Luego de tres afios, del MA-PCP, vivian cada

afo sus vidas con un 66% de la CDV a la que podian aspirar.

Segun el modelo estimativo, de tres afos de intervencion bajo el MC, cada beneficiario
hubiera obtenido 1,29 AVAC, mientras que, utilizando el MA-PCP, cada beneficiario obtuvo

1,68 AVAC en tres anos, lo que equivale a un 30% mas.
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6.2.3 Resultados de costo-utilidad con ambos modelos

Dada la estructura de aranceles del sistema de prestaciones para PCD en Argentina, el
Estado paga lo mismo, independientemente de la metodologia de intervencidn que se utilice.
Los resultados obtenidos con el MA-PCP se lograron con el mismo arancel, el mismo personal
y la misma infraestructura institucional. La Unica diferencia fue la capacitacion institucional,
el Unico costo tangible por fuera de los aranceles percibidos por cada beneficiario. Como la
capacitacion beneficid a los 128 pacientes de la institucion, y a todos sus empleados, este
costo fue imputado en el primer afio de aplicacién de la PCP, proporcionalmente, a los 52

casos de la muestra.

Comparando los resultados del afio de intervencion con MC con los afios en los cuales se
implemento6 el MA-PCP, la razon de costo efectividad incremental favorece ampliamente a
esta ultima. Los costos de cada unidad de mejoria, medida en AVAC, se redujeron un 13%,

mientras que las utilidades aumentaron en un 30%.

Dado que el PBI per capita del afio 2011, es USD 10.386 y que la razdn costo-utilidad
incremental es de USD 13.834,8, se concluye que el MA-PCP es costo — Util, pues su valor

esta entre 1 y 3 PBI per capita.
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7. Discusion y Propuestas
7.1 Acerca de las politicas publicas articuladas vy

transversales

Este trabajo demuestra las ventajas individuales de un abordaje organizado entorno a la
PCP para la CDV de los beneficiarios. Los resultados pueden servir para iniciar una
transformacion del sistema de prestaciones hacia una nueva estructura, que impulse el
cumplimiento de los derechos de La Convencidn y sea sustentable y tenga una buena

relacion costo-utilidad.

Oliva et al. (2011) hicieron un andlisis de las horas de cuidados informales que las personas
mayores de 65 afios recibian en Espana, en 2008, y una estimacion de su valor monetario.
Sustituir la labor de los cuidadores informales, que estiman en mas de 6 horas semanales,
por servicios personales de ayuda a domicilio, pagos, supondria movilizar unos recursos
entre el 2,3% vy el 3,8% del PBI.

El estudio refiere que entre el 65 y el 80% de esos cuidados son brindados por mujeres.
Los autores refieren que “muchos cuidadores soportan una importante carga: el 36,9%
considera que su salud se ha deteriorado y el 54,6% (30,3%) afirma sentirse cansado
(deprimido); el 20,5% no puede trabajar fuera de casa debido a las exigencias de los
cuidados prestados y el 15,9% tiene problemas econdmicos; el 61,5% considera que se ha
reducido considerablemente su tiempo de ocio y, en concreto, el 48,3% declara no poder
disfrutar de unas vacaciones”. Ese perfil de sobreimplicacion es un motivo de consulta
habitual en el campo de la discapacidad intelectual para solicitar prestaciones como el Centro
de dia, el Centro Educativo-terapéutico y el Hogar.

Canaan (2015), encontré un perfil similar de agotamiento, falta de oportunidades de
socializacién, falta de oportunidades laborales y sobrecarga de las mujeres adultas,
estudiando la CDV de las familias con infancias con discapacidades severas del desarrollo.
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Los fendmenos de burnout son comunes y el agotamiento es un motivo comun para pedir
la intervencidon de una institucidn, centro de dia u hogar. Asi como el incremento de la
pobreza va a incrementar la prevalencia de la discapacidad, la falta de una intervencion
sistematica para producir la plena inclusién social y el maximo de autodeterminacion va a
producir una exhaustion de las familias y un aumento de los costos del sistema, por el
deterioro de la CDV de los cuidadores. A través de la PCP, el valor de las intervenciones de
la red social de pertenencia de una PCD, podria agenciarse a propdsitos transformadores,

en vez de limitarse a sostener un status guo.

Las instituciones gestionadas con el MC acumulan datos y no los transforman en informacion
relevante. El sistema obliga a los prestadores a registrar datos de procesos institucionales
iterativos, pero no les pide demostrar de ningun tipo, mucho menos personalizados. Para el
sistema prestacional, los beneficiarios son pacientes individuales, definidos genéricamente.
Puede entreverse que la concepcién de derechos de las PCD que subtiende al sistema
equivale a un conjunto de obligaciones del Estado hacia receptores pasivos, sin comprender
que los derechos estan para ser ejercidos a titulo personal y que toda la comunidad se
beneficia de ese ejercicio. El sistema no busca resultados, individuales o comunitarios,
porque no espera producirlos ni encontrarlos; percibe a los usuarios como pacientes,

minusvalidos y no como conciudadanos, pares.
7.2 Acerca del trabajo clinico con PCDI

La presente investigacion abre distintas posibilidades para profundizar el seguimiento, a
nivel de la clinica cotidiana. Por ejemplo, identificar los factores que se asocian a las distintas
velocidades de mejoria de su CDV. En este estudio no se encontraron diferencias
considerando el puntaje global de CDV de varones y mujeres, pero no se investigaron las
diferencias en cada una de las areas. pueden tener distintos niveles de respuesta al abordaje
institucional, pero también es sabido que pueden partir de situaciones de origen muy

distintas. Es mas frecuente que las mujeres con discapacidad intelectual sean capaces de
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llevar a cabo tareas hogarefias de forma autdnoma y eficaz, con mucha mayor frecuencia
que los varones. Estos ultimos, por su parte, suelen tener una circulacion social mayor que

las mujeres, que no suelen estar habilitadas por sus mismas familias.

Todos los sujetos en el estudio compartian el diagndstico de discapacidad intelectual, pero
éste es un rétulo muy general y seria esperable que, por ejemplo, sujetos con mayores
habilidades comunicacionales presenten una respuesta diferente, con respecto a aquellos
que tienen un vocabulario muy reducido. La edad, el nivel educativo alcanzado antes de su
internacién, la situacion vincular con la familia de origen, la etiologia de la discapacidad
intelectual y los motivos de su residencia en la prestacion de hogar podrian explicar

trayectorias diferentes.

Observando la variacidon de los puntajes individuales, constatamos que, en el inicio del
estudio, la situacion de CDV de los pacientes era mas homogénea que luego de 3 afos de
intervencién con el MA-PCP. Una gran mayoria de los casos elevo sus puntajes de CDV, pero
existe una minoria que presentd una evolucion mas estable. También se constatd que la
evolucion del puntaje de CDV no es lineal, necesariamente, y puede tener retrocesos. Detras

de cada trayectoria hay una historia por comprender.

En el grafico siguiente se resaltaron 3 lineas de tendencia, de casos elegidos visualmente.
Hubo pacientes que respondieron de un modo similar al que es tipico dentro del MC (como
el resaltado con la linea roja). En el otro extremo, hay pacientes que respondieron con un
cambio de gran magnitud y velocidad, en algin momento del proceso (como el resaltado
con la linea verde), que tienen una pendiente dos veces y media mayor que el anterior. Y
hubo quienes respondieron a una velocidad intermedia (como el resaltado con la linea

amarilla), que tiene una pendiente que duplica a la del respondedor lento.
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Puntajes individuales de CDV

y = 25,1x + 125,3

y = 20,8x + 114,2

y=11,7x + 127,1

2010 2011 2012 2013 2014

Fuente: elaboracion propia.

Por otro lado, esta muestra fue deliberadamente excluyendo las concomitancias de
enfermedades cronicas. Ampliar este andlisis para toda la gama de beneficiarios de la
prestacion podria revelar si estos subgrupos tienen un comportamiento diferente, lo cual
permitiria ajustar los abordajes para mantener una buena eficacia del MA-PCP. Sin dudas
seria de interés constatar si, en otras muestras, de otras instituciones, los cambios

observados se replican.

Por la naturaleza misma de la institucion HCD, la satisfaccidn de los indicadores de Bienestar
fisico o material, deberia estar asegurada. Pero la facilitacion que implemente una institucion
para propiciar que sus beneficiarios participen en las actividades comunitarias, podria diferir.
Podriamos afiadir a la lista de factores para investigar, el tamafio de la institucion, su
localizacién geografica y las caracteristicas de la comunidad circundante. En un pueblo de

dos mil habitantes, una institucién nueva, con treinta beneficiarios con discapacidad tiene
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menos barreras para facilitar la plena inclusion de sus beneficiarios que una institucion con

100 anos de permanencia en una ciudad de un millén de habitantes.
7.3 Acerca del perfil de las instituciones prestadoras

Las organizaciones prestadoras de servicios residenciales, educativos o de rehabilitacion
pueden tener perfiles muy distintos. Las instituciones que fueron creadas dentro del modelo
meédico rehabilitador y el paradigma del déficit, llevan mas de cuarenta ainos de practicas,
validadas por su misma permanencia y prestigio. Tienen una cultura institucional tradicional,
por lo cual se necesita un esfuerzo especifico, desde sus directivos, para implementar
cambios y mejoras. Una institucion creada luego de la entrada en vigencia de La Convencion,
probablemente tenga personal mas joven, con menos inercia y burocratizacién de los
procesos y que, ademas, tome como naturales los principios de La Convencion por lo cual
la PCP les resultar& mas coherencia con los paradigmas y modelos que, aun

inconscientemente, sostienen.

Vlaskamp y Van Der Putten (2009) realizaron su estudio en una institucion luego de una
capacitacion de dos dias, en un contexto donde las directrices sobre como implementar la
PCP estaban claramente estipuladas. En el caso de este estudio, la capacitacion durd 48
horas, distribuidas en un ano. Nadin et al (2013) realizan un listado de los motivos asociados

a los fracasos al implementar la PCP:

e enfocarse en cambios superficiales en vez de cambiar como se registra lo que la PCD
requiere y como la organizacion responde.

e No capacitar al personal.

e Omitir a las familias y a las propias PCD en los procesos de capacitacion.

e Falta de seguimiento en la implementacion los planes, conformandose con su

enunciacion inicial.
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e Falta de alineacién entre las metas de las PCD y el proceso de asignacion y utilizacion
de los recursos institucionales.

e Omitir la supervisiéon de todos los actores involucrados, no solo de los técnicos.

La institucion que produjo los datos para este estudio, ya tenia un modelo de gestion en el
cual se fijaban metas institucionales y cada equipo gestionaba las particularidades de cada
sede, apropiadas a su contexto. Abbott et al. (2016) describen en detalle la importancia del
personal de apoyo directo (mucamas, asistentes personales, orientadores de grupos,
choferes, porteros, acompanantes terapéuticos e incluso voluntarios) para honrar las
elecciones y preferencias de las personas internadas. Una implementacion de PCP que no
monitoree la pregnancia del modelo en las percepciones y practicas cotidianas del personal
no jerarquico, corre riesgo de no implementarse mas que en los papeles. En funcién de esta
recomendacion, constatamos que el grupo de sedes se encontraba en dptima situacion para
una implementacidn exitosa. Luego de la capacitacion, que incluyd absolutamente todo el
personal, desarrollaron sistemas de supervision y mejora continua de los procesos

institucionales, entre los cuales se encuentran la evaluacion anual de la CDV y la PCP.

La institucion es suficientemente grande como para justificar la existencia de direcciones
auténomas e independientes, con una supervision general centrada tanto en la clinica como
en indicadores de monitoreo. La capacitacion desarrollada en 2011 quedd instalada y no se
requirié una nueva inversion de expertos externos, para sostener esos cambios. Esto no es
lo habitual en las instituciones prestadoras, tanto por su tamano, su genealogia institucional,
su insercion comunitaria y la valoracion de la produccidon de conocimiento y el desarrollo de

practicas innovadoras.

La mayor parte de las instituciones prestadoras han sido creadas por familiares de PCD y/o
por profesionales de la salud. Tienen un abordaje entre lo educativo y lo terapéutico,

principalmente grupal, sin definir metas institucionales volcadas hacia la comunidad. El
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trabajo extramuros, habitualmente, no sobrepasa lo episddico, la visita, el evento festivo,
del que participan pasivamente.

En las instituciones con ese perfil, la inversidén en capacitacion y supervision debe ser mas
constante para obtener resultados similares, y alcanzar tanto a los trabajadores como a las
familias y a los directivos (Aznar y Castafion, 2012). Como estos Ultimos dos grupos no
suelen ser destinatarios de capacitaciones ni de supervisiones, mantienen su lugar de poder
y permanecen a la defensiva de cualquier cambio. Son actores clave, que toman decisiones
reteniendo el control de los procesos institucionales. Finalmente, resisten y evitan que los

cambios impulsados por el cumplimiento de La Convencion, se consoliden.

En el abordaje convencional de la discapacidad intelectual, los profesionales y los familiares
mantienen sus cuotas de poder, en la misma medida en que los beneficiarios con
discapacidad intelectual son mantenidos en un estado de sobreproteccion y minoridad. La
PCP, cuando se implementa de acuerdo con el modelo argentino, produce un
empoderamiento de las PCDI y los profesionales y las familias se reubican en lugar
relevantes pero secundarios, con respecto al protagonismo de las PCD. Esta redistribucion
del poder no siempre es tolerada, tanto por el trabajo que implica producirla, como por la
deconstruccion de la identidad de rol de cada uno de los actores. EIl MA-PCP también
promueve una redefinicién de los roles institucionales estancos, propiciando el trabajo

transdisciplinario, en equipos de alto rendimiento.

Verdugo y Schalock (2024) informan que “las organizaciones se transforman cuando
desarrollan nuevas formas de pensar, e implementan nuevas politicas y practicas
relacionadas con su sistema de prestacion de servicios”. Alinear las practicas institucionales
con los requerimientos de la persona ya es un paso transformador. Medir los resultados a
partir de la medicion de la CDV y la autodeterminacion, también. No es necesario que la
organizacion se reinvente instantaneamente, puede ir incorporando progresivamente

elementos que le permitan, en un futuro mediato, gestionar su trabajo en funcion de la PCP.
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7.4 Acerca de los analisis economicos en el campo de la

discapacidad

La experiencia clinica, cientifica o testimonial de profesionales, familias e instituciones que
implementan la PCP adecuadamente, muestran resultados positivos a corto, mediano y largo
plazos, junto con una serie de externalidades positivas, que se extienden mas alla de los
participantes directos del proyecto, tipicamente, individuos y organizaciones en la
comunidad, no relacionados con el campo de la discapacidad. La falta de recoleccidén de
datos sobre los efectos de la PCP, hace dificil cuantificar y monetizar sus beneficios o,
indirectamente, a subestimarlos. Habitualmente estos efectos positivos se vivencian como
sorpresas agradables y satisfacciones personales que, por suceder fuera de la institucion,
no quedan registrados como un efecto mediato de la practica institucional y son leidos como
logros ajenos, incluso si es obvio que existid una cadena de actores articulados impulsando

sinergias complejas, con instancias externas a la institucion prestadora.

Tal y como estd estructurado el sistema, son los prestadores quienes deben invertir en
capacitacion y supervision para producir la reingenieria institucional necesaria para
implementar PCP. Aunque la capacitacién represente menos de un 1% de sus ingresos
durante un afo, la decision institucional mayoritaria es no invertir mantener las mismas
ganancias, porque el sistema no tiene un sistema de incentivos en funciéon de la
demostracion de resultados socialmente relevantes. El mismo sistema fija el arancel que
recibiran en funcién de una dotacion de personal y de una serie de requisitos arquitectdnicas
iniciales, independientemente de la calidad, la eficacia o la eficiencia de sus practicas.
Usando una metafora cruda, el Estado le paga a una fabrica para que ingrese la materia
prima (los beneficiarios) y la conserve sin transformarla, sin agregarle valor. Esta
estructuracion nos coloca en una tipologia de practicas cercana a las asilares, blanqueadas
con algun oropel, pero con los mismos resultados (y, sin duda, un trato infinitamente mas

digno que en los asilos, pero igualmente custodial y alienante).
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Otra seria la situacion si el Estado decidiera realizar un analisis econdmico e invertir en
prestaciones que garanticen una mejor CDV, una mayor inclusiéon y una mayor
autodeterminacién de las PCDI. Una condicidn, imprescindible para esto, es exigir a los
prestadores una demostracion objetiva de sus resultados (no una planilla de asistencia o un

legajo completo), que este centrada en los cambios en la vida real de las PCDI.

En estos analisis econdmicos resulta clave elegir una tasa de descuento apropiada para que
quienes tomas las decisiones sobre las politicas publicas comiencen a dimensionar los

posibles beneficios de invertir en desarrollar un sistema basado en la PCP.

El Centro de Vinculacién econdmica de la Facultad de ciencias econdmicas de la Universidad
nacional de Cuyo (2021), realiza una descripcién de lo que es la Tasa social de descuento
(TSD):

"La TSD es un concepto gue representa, mas que un costo de oportunidad de fondos, una
medida de la paciencia o impaciencia de una comunidad para “esperar” que los recursos
que ha involucrado en un proyecto se transformen en los beneficios que ha estimado que

obtendra.

Asi, una comunidad “impaciente” tendra una TSD mads alta que castigard a los proyectos
que tarden en producir los beneficios esperados, en favor de otros que lo hagan con mayor
rapidez. Y viceversa, una comunidad “paciente” tendra una TSD mas baja, permitiendo que
los proyectos de larga maduracion tengan mas oportunidades en la comparacion. Si se

observa hacia adentro de la comunidad que esté analizando el proyecto, en ella coexistiran:

e agentes 'pacientes”, que estén dispuestos a sacrificar consumo presente a cambio de

consumo futuro, en tanto exista una tasa de interés que le compense la espera y

e agentes “impacientes” que deseen adelantar el uso de recursos para obtener beneficios,

dispuestos a pagar una tasa de interés para poder obtenerlos.”
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Las PCDI que residen en HCD se encuentran, en su enorme mayoria, fuera de cualquier
estructura de produccion o intercambio social. Las expectativas de la sociedad, de las
familias y de si mismas, para su futuro, son escasas, mayormente limitadas a permanecer
en esta situacion de dependencia y resguardo donde todo lo basico les es provisto.
Consecuentemente la voluntad de invertir en ellos en funcién de alguna ganancia futura

estd desdibujada o es insustancial e irrelevante.

Sin embargo, este estudio registro que, con el MC, la CDV mejora a razén de un 0,5% anual;
y con 3 afios de implementacion del MA-PCP hubo una variacion del 28%, para luego
estabilizarse, en mejorias entre el 3 y el 6% anuales. Estos datos justificarian la utilizacion
de un modelo de estimacion gamma de la tasa de descuento, como describe el equipo de
la universidad de cuyo, cabe aplicar una tasa mayor para el corto plazo que para el largo

plazo.

Castillo y Zhangallimbay, (2021) prefieren el método de Harberger, que considera que la
tasa de descuento social es un costo promedio ponderado de los fondos, sea pertinente
para la evaluacidon de un sistema de prestaciones con un ritmo de produccion estable de
transformaciones personales. EI MA-PCP, implementado adecuadamente, no tiene
resultados homogéneos, tiene alto impacto y bajo costo, en concordancia con la utilizacion
de apoyos y servicios y recursos publicos, ya disponibles, como herramientas de intervencion
principal (Aznar y Gonzalez Castaindn, 2019), por lo cual la estimacion gamma se ajusta
mucho mejor a la forma de obtener resultados de la PCP, ya que los mayores beneficios se

ven en los primeros afios, para luego estabilizarse.

Gbémez Aguirre (2011) argumenta que “la tasa social de descuento puede calcularse
estimando la tasa de descuento individual, la elasticidad de la utilidad marginal del consumo
y la tasa de crecimiento del consumo per capita’. Este autor explicita que la utilidad marginal
variara significativamente si los individuos se encuentran en niveles bajos de consumo.

Expresa que esto se debe a que un individuo con niveles de consumo de subsistencia,
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reportara un aumento o reduccion significativa en su nivel de bienestar frente a cualquier
aumento o disminucidn en el consumo que ya esta realizando. Este modelo también parece
adecuarse a la poblacién de PCDI que reside en HCD y que podria investigarse en el futuro.
Un punto relacionado el que describen Benedetto et al (2022), quienes proponen incluir, en
los anadlisis econémicos, los efectos derrame (spillover effects) de las intervenciones en
poblaciones con discapacidad intelectual, ya que las mismas pueden impactar mucho mas
alla de su salud o trayectoria institucional, afectando sus oportunidades de educacion y de
trabajo y mejorando, a la vez, la CDV y la productividad de sus allegados.

Lamsal y Zwicker (2017) analizaron analisis econdmicos realizados en poblaciones con
pacientes nifios con discapacidades de origen neuroldgico y remarcaron que la medicién de
costos, estrictamente centrada en medicaciones y practicas, subestima los costos de los
familiares para cuidar, en distintas instancias, a un nifio, y la valoracién de la disminucion
de la productividad de los padres como un efecto colateral, con consecuencias econdmicas,

de cumplir el tratamiento indicado al nifio

Este efecto derrame ya habia sido estudiado en el campo de la salud. Basu y Meltzer (2005)
compararon parejas e individuos solteros con cancer de prostata. Concluyeron que existe
un derrame positivo, si se calculan los efectos del tratamiento sobre el entorno, ya que “la
CDV de la esposa esta afectada significativamente por la sobrevida del paciente”. Este
derrame puede ser de tal magnitud que un tratamiento con una evaluacidn no favorable de
costo-efectividad, analizando exclusivamente los beneficios individuales del paciente, puede
revelarse como “costo-efectivo” si se calculan los beneficios de la red de pertenencia, en
este caso, la pareja que acompafia el tratamiento y convive con el paciente. Las
externalidades de un abordaje eficaz para mejorar la autodeterminacion y la inclusion social
de las PCDI, como el MA-PCP, serian complejas de modelizar, ya que involucran a distintos
actores sociales, individuales e institucionales, pero el desafio vale la pena para justipreciar

la conveniencia de invertir en ese tipo de reingenieria del sistema de prestaciones argentino.
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7.5 Acerca de los efectos a largo plazo

Mas alla del horizonte temporal de este trabajo, la poblacion, en el mismo grupo institucional
mantuvo puntajes medianos de CDV establemente elevados, a excepcién de los dos afos
de la pandemia, donde registrd un descenso, que se recuperd luego de la misma. Durante
la pandemia, las instituciones prestadoras dejaron de funcionar de modo presencial, en

muchas ciudades, por mas de un ano.

La situacion en los HCC fue especialmente critica. Por un lado, la actividad de centro de dia
se suspendid; por el otro, los beneficiarios siguieron conviviendo en un dispositivo que
presentaban un riesgo epidemioldgico importante, en caso de que uno de los convivientes
se infectase por COVID. Los hogares tampoco podian funcionar con la misma dotacién de
personal, tanto profesional como no profesional. En el grupo de instituciones que produjo
los datos para este trabajo, como en otras que ya implementaban el MA-PCP desde antes
de la pandemia, la escasez de personal fue resuelto habilitando a que los residentes
ejercieran actividades de la vida cotidiana, sin depender del personal institucional. Los
residentes cocinaron, lavaron ropa, mantuvieron limpia la institucién, hicieron compras,
ayudaron a sus compafieras y compaferos con mayores limitaciones, colaborando con el
escaso personal disponible. Pero esto fue visto como un valor y no como un problema,
porque estas instituciones habian abandonado el paradigma del déficit y habian desarrollado
el reconocimiento y el fomento de la autodeterminacion de sus beneficiarios,
consecuentemente, no los veian como invalidos y redistribuyeron los roles con naturalidad.
Los tampoco seguian inmersos en desvalimiento aprendido socialmente y asumieron los

nuevos roles y tareas, como cualquier vecino.

Finalizada la pandemia, este conjunto de HCD no retomd, punto por punto, su
funcionamiento previo, sino que reorganizd sus procesos cotidianos reconociendo el valor,
para los mismos residentes, de gestionar actividades de la vida cotidiana, de ocio y de

esparcimiento por si mismos, sin mediacion ni supervision directa del personal. La
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institucion, incluso, desarrollé dos proyectos piloto de viviendas independientes, egresando
desde los hogares hacia una vivienda comudn, en la comunidad, a personas que, en

circunstancias normales no hubieran proyectado este devenir.

Este comentario, anecddtico con respecto a la investigacion, ilustra que algunas de las
externalidades positivas, no son anticipables y se registran en el largo plazo. Cuando una
institucién trabaja enfocandose en mejorar la CDV, aplicando el MA-PCP, puede estar dando
el impulso inicial a una bola de nieve de beneficios, en este caso, evidenciados 10 afios
después. Esto podria influir en la estimacion de la tasa social de descuento aplicable para

su evaluacién (Rubio y De Guillerma, 2006).

La utilidad marginal, registrada al posicionar a las PCDI como objetos de cuidado, puede ser
sustancialmente diferente si su voz es escuchada en primera persona. Los hitos personales,
relevantes, para dar cuenta de un cambio en la propia calidad de su vida, pueden ser (en
esto cito testimonios directos): formar pareja; recibir la visita de mi familia; tener vasos de
vidrio (y no de plastico); tener vacaciones y viajar; hacer una pasantia laboral; decidir

convivir con una pareja.

Es probable que la utilidad marginal, en PCDI, crezca durante varios afnos hasta alcanzar un
umbral en el cual empieza a comportarse como enuncia la ley de utilidad marginal: a medida
que se consume una mayor cantidad de un bien, la utilidad marginal que se obtiene de cada
unidad adicional, tiende a disminuir. Llegado ese punto, una PCDI beneficiaria de una
prestacion HCD podria preferir organizar su vida en torno a instituciones comunitarias
diversas, como un vecino comun, y abandonar la prestacién porque ha llegado a ser alguien

capaz de elegir una vida, otra vida, posible.

Ese es, exactamente, el punto de la plena inclusién social, que no implica ni necesita la
demostracidon de una autonomia absoluta (que ninglin humano tiene) que permita prescindir
de intervenciones para equiparar las oportunidades de participacion. Las prestaciones de

hogar y de centro de dia deberian definir un umbral de egreso que no se base en un dato
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cuantitativo como la edad o la duracion de la prestacion o en el empeoramiento del cuadro
clinico de la PCD, sino en un conjunto de indicadores cualitativos que acrediten que su
autodeterminacion y su participacion comunitaria es equiparable a la de otros miembros de
su comunidad. Esto implicaria una reforma del marco normativo, que deberia implementarse
habilitando la diferenciacion de las prestaciones en funcidn del contexto comunitario de cada
beneficiario y de sus caracteristicas personales, no su diagndstico. En la actualidad, el
gobierno fija un arancel valido para todo el pais y, en principio, para todos los individuos,
sin tener en cuenta que la inversidon necesaria para lograr la plena inclusién en una
comunidad de 15.000 habitantes es, necesariamente, distinta a la que se requiere en un

conglomerado de millones.
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