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Préologo

NESTOR VAZQUEZ

Cada vez que escribo sobre situaciones de discapacidad, me
viene a la memoria el recuerdo de cémo empez6 mi rela-
cién con esta disciplina. Tenia tan solo 16 afios, no sabia que
iba a ser médico y comencé a concurrir como voluntario
a una institucién con internacién para personas con disca-
pacidad intelectual. Con unos amigos realizdbamos tareas
de entretenimiento para los ninos y adolescentes que alli se
alojaban.

Fue una experiencia enriquecedora. Comprendi que
con empatia y reiteracion del mensaje, aprendian estas per-
sonas juegos que luego podian repetir en la préxima visita.
Ya como profesional comprendi la importancia de lo vivido
y lo pude aplicar en la estimulaciéon temprana, la rehabilita-
cidn, la adaptacion a la vida cotidiana y el trabajo.

La otra experiencia importante la tuve como estudiante
de Medicina, tenia que evaluar a un paciente internado por
una tuberculosis (TBC) y el individuo no comprendia las
instrucciones que yo le daba y respondia incorrectamente.
Yo conclui que tenia una discapacidad intelectual ademas
de la TBC. El docente comenz6 a comunicarse en guarani y
el paciente respondié las consigas correctamente. Esto me
ensefid que si queremos dar la asistencia correcta tenemos
que adaptar el contexto a la necesidad de los demas y bajar-
nos de la soberbia.

Entrando en tema, este trabajo que realizamos con el
equipo del Departamento de Salud Publica de la Facultad
de Medicina y colaboradores de otras facultades, para el
Proyecto PIDAE de 2019/2021, nos muestra de forma obje-
tiva y concreta los avances de los tltimos anos en los temas
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10 e Acceso a la salud de la poblacién con discapacidad en Argentina

normativos y la lentitud de su aplicacién, con grandes asi-
metrias sociales y territoriales.

Esta investigacién compila y muestra con documenta-
cién respaldatoria la realidad de cada region y desnuda la
asimetria entre aquellos que tienen determinada cobertura
social y los que dependen del sistema de administracién
estatal. Muestra la limitada intervencion estatal para derri-
bar las barreras que impiden una vida cotidiana equilibrada,
para las personas con discapacidad, no adaptando el con-
texto, y con ello la disminucién de posibilidades terapéuti-
cas, de habilitacidn, rehabilitacién, provisién de materiales
e insercién laboral.

En general aquellos que nos ocupamos de estudiar y
hacer docencia creemos que la situacion de las personas con
discapacidad no es equitativa y esta plagada de deficiencias
por mala informacidn y falta de politicas puiblicas aplicadas,
pero este trabajo lo documenta de forma tal que nos enfren-
ta a un desafio real, para realizar las propuestas de solucion
con base en realidades y no suposiciones.

Ademas, en esta investigacion se desnudan mitos y
realidades que se refieren a normativas injustas, mala capa-
citacién del personal encargado de vigilar su cumplimiento,
cambios permanentes de reglas de juego, que solo estan vin-
culadas al financiamiento y no al bienestar de las personas.

Como la lectura tiene muchas referencias y graficos que
enriquecen la prosa, debe analizarse con paciencia y el tiem-
po suficiente para comprender cada uno de los capitulos.

Este trabajo no tiene ni tendencia partidaria ni de nin-
guna indole, es fundamental entender que su objetividad
puede ser interpretada de otra forma, por ello, para obtener
el maximo provecho de la obra, debe ser leido y analizado
teniendo en cuenta toda la documentacién existente y los
trabajos mencionados.
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Préologo

CECILIA GARCIA Rizzo!

Recordé una anécdota que sirve de escenario para presentar
este libro. Sucedi6é en una pequena localidad del interior
del pais donde se desarrollé una jornada con médicos espe-
cialistas en enfermedades poco frecuentes. En un club de
la zona se reunieron unos 50 nifios y jovenes en situacion
de discapacidad motora, que con sus familiares y acompa-
nantes sumaron alrededor de 120 personas. Al respecto de
esta convocatoria, un diario local titulé en la tapa del dia
siguiente “Epidemia de enfermedades raras”.

Seguramente fue por el impacto de ver tantas personas
en silla de ruedas movilizadas con sus familias. No era un
encuentro mas: quizas era la tnica posibilidad que tenian
de acceder a informacidén sobre sus derechos, de atenderse
con especialistas y de contar con una orientacién, porque
sus coberturas de salud y los hospitales publicos zonales
no cuentan con profesionales que atiendan a sus demandas.
Viajaron a grandes centros urbanos, costearon transporte,
estadia y se hicieron multiples estudios, dedicaron mucho
tiempo y esfuerzo, pero atin buscan un diagndstico. Debe-
rian volver para seguir realizando consultas médicas, pero
ya no tienen los recursos econdémicos ni familiares para
hacerlo. Esos ninos y jévenes estan atrapados. Ante la falta
de politicas publicas y de respuestas, una organizacion de
la sociedad civil es la que suple esa ausencia y construye

1 Persona en situacién de discapacidad motora (usuaria de scooter eléctrico).
Licenciada en Psicologia, técnica en Redaccidn Periodistica y master en
Comunicacién. Coordinadora general de la Fundaciéon Rumbos (ONG que
impulsa acciones a favor de la accesibilidad fisica y comunicacional para un
hébitat inclusivo).
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redes locales para contener a esas familias en el camino de
obtener un diagndstico definitivo y cumplir con todos los
requisitos para la tramitacion del certificado de discapaci-
dad. Necesitan que se les cubran los tratamientos adecua-
dos, la rehabilitacién para mantener la calidad de vida y los
apoyos personales que les posibiliten desarrollar una vida
plena. Todo esto explica la gran concurrencia a esa jornada.
Dejaron de ser invisibles por un rato.

Ellibro indaga sobre las demandas y barreras de acceso
a la salud de las personas en situacién de discapacidad en
Argentina y las relaciona con otras dimensiones de analisis.
Su estructura, sistematizacidon y precisién conceptual son
impecables, por lo que no es mi intencién repetir lo que
vendra a continuacién. Solamente destacar la riqueza inter-
pretativa y la profundidad que le brinda a la investigacion
la utilizacidn del concepto de itinerarios terapéuticos, no
s6lo para conocer las cuestiones que obstaculizan y vulne-
ran el acceso a derechos sino para promover aquellas que lo
favorecen.

Celebro los testimonios y las vivencias en primera
persona y la perspectiva de referentes institucionales y de
organizaciones sociales que trabajan en el territorio, porque
invitan a la reflexion, a la construccidn colectiva, y son el
puntapié inicial para la busqueda de soluciones. Agradezco
haber sido parte de este proceso.
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Introduccion

SEBASTIAN SUSTAS Y MARIA PiA VENTURIELLO

En Argentina, de acuerdo con el Estudio Nacional sobre
el Perfil de las Personas con Discapacidad (INDEC, 2018),
el 10% de la poblaciéon de 6 anos y mas tiene algin tipo
de discapacidad, condicién que implica desigualdades en
su participacion social. El marco normativo vigente resulta
avanzado en la materia aunque no llega a generar acciones
orientadas a cambios de conductas y mejores condiciones
de vida para estas personas (Acuna y Bulit Goni, 2010;
REDI et al., 2012). Las desventajas que afectan a esta pobla-
cién se manifiestan en mayores niveles de pobreza, nece-
sidades sanitarias no satisfechas, menores tasas de empleo
y un nivel educativo inferior (OMS-BM, 2011). Esta mar-
ginacion social y econdémica constituye una forma injusta
de segregacion originada en la expulsion de los “cuerpos
deficientes” (Rosato y Angelino, 2009) de los espacios pro-
ductivos, con consecuencias equivalentes en los restantes
espacios sociales.

El acceso a la salud de la poblacién con discapaci-
dad supone derribar barreras asociadas a la invisibilizacién
social de este colectivo como, por ejemplo, en la salud sexual
y reproductiva, la prevencién y promocion de la salud, y en
los procesos de rehabilitacion agudos y crénicos. La aten-
cién especializada y la rehabilitacién que en muchos casos
debe ser permanente se garantiza mediante la obtencién
del Certificado Unico de Discapacidad (CUD). La poblacién
certificada con discapacidad alcanzaba a 731.745 personas
en 2015 (Servicio Nacional de Rehabilitacién, 2016), nime-
ro que no abarcaba al total de la poblacién con discapaci-
dad. De acuerdo con el Estudio Nacional sobre el Perfil de
las Personas con Discapacidad (INDEC, 2018) solamente
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un 33,4% de la poblacién con discapacidad posee CUD
vigente. Entre 2015 y 2018, se emitieron mas de 200.000
certificados por afio, de modo que se alcanzé alrededor de
1.260.000 CUD vigentes en 2020. Aun asi, las realidades
locales dispares y los desafios comunes propios de esta
poblacion exponen que acceder al tramite de certificacion
suele implicar un amplio conocimiento de las dindmicas y
funcionamientos institucionales, lidiar con tramites buro-
craticos y contar con redes sociales y de apoyo para lle-
varlo adelante. La tramitacién de esta herramienta legal
se encuentra atravesada por controversias tedricas. Por un
lado, se afirma que la tramitacion de este certificado impli-
ca convalidar la nocién de discapacidad como etiqueta y
estigmatizacion, por otro lado, resulta el modo de acceso a
los derechos legalmente reconocidos (Venturiello, Palermo
y Tiseyra 2020; Venturiello, 2017). Esta dualidad por parte
del ejercicio estatal evidencia que el reconocimiento formal
de la legislacién puede entrar en tensién con las desigual-
dades en las condiciones de vida que ese mismo Estado
perpetua para la poblacién con discapacidad.

Aun contando con el certificado de discapacidad y sus
habilitaciones, estudios cualitativos en el area del Gran Bue-
nos Aires evidencian que los inconvenientes burocraticos y
los abordajes fragmentarios del sistema de salud limitan la
adecuada atencidn en salud fisica y psicoldgica de muchas
personas con discapacidad y en situaciéon de dependencia
(Venturiello, 2016; Findling y Lépez, 2015). Incluso con las
prestadoras prepagas se presentan situaciones litigiosas que
demoran la entrega de proétesis, drtesis y asistencias prolon-
gadas. Entre las mayores dificultades de acceso a la salud
de las personas con discapacidad se encuentran el financia-
miento y la asequibilidad. En varios paises el factor econé-
mico fue el principal motivo por el cual las personas con
discapacidad no recibieron la atencién en salud que nece-
sitaban (OMS-BM, 2011). En la misma linea, el transporte
y el acceso a los tratamientos y los profesionales pueden
constituirse en obstaculos adicionales a la accesibilidad de
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los servicios de salud por parte de personas con discapa-
cidad. En efecto, el acceso a tratamientos adecuados de la
salud también se encuentra en estrecha relacién con el nivel
socioeconémico de las personas con discapacidad. Segtin
la primera Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDI) de
2002/2003, se evidencié una importante participacion de
las familias mediante ayudas instrumentales y financieras
para contribuir a la calidad de vida y la atencién en salud
de las personas con discapacidad mediante, por ejemplo,
el pago de las ayudas técnicas que es cubierto en un 50%
con el presupuesto del hogar. Cabe destacar que este tipo
de resoluciones de gestién privada reproduce inequidades
sociales, ya que entre quienes no utilizan estas ayudas, el
56,4% declara necesitarlas pero no contar con los recursos
econémicos para obtenerlas (Venturiello, 2017). Sumado a
ello, un estudio cualitativo que reconstruye los itinerarios
terapéuticos de las personas con discapacidad en el AMBA en
busca de su rehabilitacién muestra que los incumplimientos
de las obras sociales y prepagas en las prestaciones, asi como
las deficiencias del sistema puiblico, conducen a que los gas-
tos en salud deban asumirse con el presupuesto del hogar
(Venturiello, 2012, 2016). En este sentido, cabe destacar que
los itinerarios de las personas y su relacién con las politi-
cas publicas y las instituciones que las implementan no son
homogéneos (Colectivo IOE, 1998), y terminan siendo las
familias las encargadas de compensar los déficits de imple-
mentacién mediante el empleo de multiples estrategias.

Se reconocen diversas barreras de acceso a la salud
para la poblacién en general vinculadas a las dimensiones
de disponibilidad, aceptabilidad, geografia, finanzas, admi-
nistracién y cédigos culturales, asi como a los conflictos
entre oferta y demanda (Landini et al., 2014). Aqui intere-
sa profundizar sobre las necesidades y barreras especificas
que enfrentan las personas cuyos cuerpos son socialmente
clasificados, en ciertos contextos, como incapaces e impro-
ductivos, desde logicas opresivas y capacitistas. La vivencia
de la discapacidad supone una dindmica especifica entre las
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corporalidades y los modos de entender, interactuar y hacer
uso de los entornos espaciales y comunicacionales (Ferrante
y Venturiello, 2014; Venturiello, 2013). De alli que resulte
necesario contemplar los grados de accesibilidad que pre-
sentan los principales centros urbanos de la Argentina, que
se caracterizan por desigualdades en infraestructuray capa-
cidad de respuesta a las demandas en salud.

Las acciones publicas en relacién con la discapacidad
han sido histéricamente escasas, aisladas y vinculadas a la
rehabilitacién y la salud, han dejado otras areas y sectores
por fuera del campo de intervencién. En la actualidad, los
principales actores publicos y de la sociedad civil en el
campo de la discapacidad coinciden en la falta de politicas
publicas en el tema y la falta de articulacion entre los dis-
tintos organismos del Estado (Venturiello, 2017). Indican
la ausencia de planificacion y estrategias para desarrollar
acciones estatales y una agenda comun, tanto estatal como
por parte de las organizaciones de la sociedad civil. Del mis-
mo modo, se cuestionan las iniciativas aisladas que no con-
vergen en la creacién de mecanismos que de manera global
aseguren el acceso a derechos y un alcance a la totalidad de
la poblacién con discapacidad, agravado por la ausencia de
organismos de control. Entre los desafios, senalan la impor-
tancia de ir mas alla de las acciones de articulacién aisladas
y sin continuidad en el tiempo que se llevan adelante entre
diferentes organismos publicos entre si y de la sociedad
civil, para consolidar una politica transversal (Foco/Ceipsu,
2013). La construccion de las politicas sociales en discapa-
cidad esta condicionada por los problemas para administrar
y planificar acciones continuadas y por las dificultades que
encuentran las personas con discapacidad para constituirse
en un actor colectivo que articule demandas y ejerza pre-
sién. Pese a que el marco legal vigente sobre discapacidad
se encuentra en un estado avanzado respecto del reconoci-
miento de derechos, estos no se hacen efectivos a causa del
alto incumplimiento de estas leyes (Garcilazo-Fundacion
Par, 2006; Fiamberti, 2008; Fara, 2010).
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El desarrollo de la proteccidon social se vincula a las
nociones de quienes son los responsables del cuidado de los
sujetos y si este es concebido como un derecho o como una
carga familiar. En Argentina, las politicas piblicas no expre-
san un reconocimiento del cuidado integral como parte de
los derechos ciudadanos (Pautassi, 2012; Venturiello, Find-
ling, Martin Palomo y Pérez Sierra, 2020). La ausencia de
politicas publicas en ese sentido deja en manos de las per-
sonas, segun su disponibilidad de recursos econémicos, la
posibilidad de cubrir las necesidades del cuidado de fami-
liares y reproduce las desigualdades sociales (Rodriguez
Enriquez, 2005) acentuando la responsabilidad individual
y la consecuente disminucién del rol protector del Estado
(Findling, Venturiello y Cirino, 2018).

En este sentido, este libro busca aportar al desarrollo
de evidencias empiricas que describan y analicen la situa-
cién de acceso a derechos de las personas con discapacidad,
especialmente en el sector salud, y recupere las vivencias
de los protagonistas, con el fin de promover politicas acor-
des al enfoque de derechos de la Convencién Internacional
por los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU,
2006). Para avanzar en esta linea se analizan las relaciones
entre discapacidad y la accesibilidad a la atencién en salud,
contemplando los itinerarios terapéuticos de las personas
con discapacidad y los marcos interpretativos de las accio-
nes y politicas impulsadas en el tema. A tal fin, se incorpora
el andlisis de las experiencias de las personas con discapa-
cidad en el acceso a los centros de salud y el estudio de los
puntos criticos de una atencién integral identificados por
los actores institucionales gubernamentales y no guberna-
mentales a cargo del disefo, implementacién y seguimiento
de politicas sociales orientadas a la poblacién con discapa-
cidad. Este trabajo se complementa con el analisis de las
caracteristicas socioeconémicas de la poblacidn certificada
con discapacidad.

El proceso de esta investigacion se encontré atravesado
por la situacién extraordinaria signada por la pandemia de
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Covid-19 y las medidas que se tomaron desde el gobierno
nacional para enfrentarla. Si bien el desarrollo de la investi-
gacion comenz a finales de 2019, gran parte del trabajo de
campo fue realizado durante 2020 y parte de 2021. Inves-
tigar en pandemia representd un proceso complejo para
el equipo de investigacion, de alli que nos resulta impres-
cindible hacer algunas alusiones particulares relativas a la
consecucion de los objetivos planteados en un escenario
pandémico que tuvo una particular acentuacién sobre la
poblacidén en estudio.

La pandemia por Covid-19, si bien en su origen cons-
tituye una crisis sanitaria, afectd las diversas esferas de
la vida social. En efecto, ha visibilizado las desigualdades
persistentes en las sociedades y, en muchos casos, las ha
profundizado. En Argentina, los problemas emergentes a
partir de la medida de Aislamiento Social Preventivo Obli-
gatorio (en adelante, ASPO) pusieron en relieve las caren-
cias estructurales de diversos sectores de la poblacién y
regiones del pais, principalmente los vinculados a la margi-
nalidad, precariedad laboral y déficits habitacionales. Estos
sectores encontraron dificultades diferenciales para cum-
plir con la cuarentena y la adhesién a las diversas pautas de
cuidado (ONU, 2020). En particular, para las poblaciones
con necesidades especificas como aquellos con enfermeda-
des croénicas, adultos mayores, personas con discapacidad,
las preexistentes dificultades estructurales se complejizaron
ante los problemas relativos a la salud.

Con uno de los sistemas de salud mas fragmentados
de la regién latinoamericana (Atun et al., 2015), el escenario
generado en nuestro pais por la pandemia y las respuestas a
esta incidié notablemente en la vida cotidiana y en la aten-
cién a la salud de estas poblaciones vulnerables. Ello devino
en la falta de atencidn en consultorios, el corte de servicios
por parte de prepagas, las dificultades en el acceso a la aten-
cién por falta de transporte, falta de medicamentos, entre
otras (ONU, 2020).
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Estas dificultades se suman a las barreras de acce-
sibilidad arquitectdnicas, culturales y sociales que enfren-
tan las personas con discapacidad y generan desventajas
a su participacién social en igualdad de condiciones con
el resto de la poblacion. Tales desventajas se manifiestan
en mayores niveles de pobreza y necesidades sanitarias no
satisfechas, menores tasas de empleo y un nivel educati-
vo inferior (OMS-BM, 2011). Esta condicidon preexistente
supone la vulneraciéon de derechos y repercutié de forma
especifica en las necesidades que generd el ASPO en esta
poblacién que, en muchos casos, requiere apoyos técnicos
y humanos para el desenvolvimiento de su vida cotidiana.
El componente dindmico de la discapacidad, que se basa en
la interaccidn de la persona con su contexto, supone que
al modificarse las condiciones y pautas de funcionamiento
vinculares e institucionales deban redefinirse los modos de
garantizar el derecho a los cuidados, los apoyos y la salud de
esta poblacidn, puesto que pueden pronunciar o aminorar
la condicién de discapacidad. Si bien no fue un objetivo de
investigacion planteado originalmente, el emergente con-
textual implicé indagar sobre los componentes que inciden
en las alteraciones de este entorno referidos a las medidas
y prestaciones en salud y apoyos a la vida diaria durante
la pandemia. Estos conforman el marco para la desorga-
nizacién/reordenamiento de la cotidianeidad de personas
con discapacidad donde se hacen efectivos o se vulneran el
ejercicio de la autonomia, la atencién en salud y la vida dig-
na. Asimismo, enmarcan las experiencias y trayectorias que
dan sentido y resignifican la experiencia de la discapacidad,
junto con factores culturales y socioecondémicos.

El director general de la investigaciéon que dio lugar al
presente libro fue Néstor Vazquez, profesor regular titular
del Departamento de Salud Publica de la Facultad de Medi-
cina de la Universidad de Buenos Aires. Maria Pia Ventu-
riello y Sebastian Ezequiel Sustas conformaron el equipo de
investigadores/as principales. Estuvieron a cargo de disefiar
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y coordinar las tareas de investigacién y la articulacién con
las/os investigadoras/es, entrevistadoras/es y demés inte-
grantes de los equipos de las distintas jurisdicciones. El equi-
po del Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA) estuvo
conformado por Cecilia Palermo, Agustina Villarejo, Guido
Sciurano, Juan Manuel Rodriguez, Victoria Tiseyra, Mau-
ricio Nicolao y Alejandro Roa. En la provincia de Chubut
contamos con la participacién de Cristina Pereyra, en Salta
con Valentina Ahumada, en San Juan con Mariano Carrizo
y en Cérdoba con Paula Zanini y Pedro Lisdero. A todos
ellos agradecemos su participacion, asi como al equipo de
estudios de la Universidad Nacional de Entre Rios dirigido
por Alfonsina Angelino y Maria Eugenia Almeida, quienes
colaboraron con la lectura de los instrumentos de recolec-
cién de datos y los contactos para realizar entrevistas en esa
provincia. La realizacién de la investigaciéon permitié con-
solidar redes y habilitar nuevas vinculaciones. A partir de
la participacién de Juan Manuel Rodriguez, se entablaron
reuniones con diferentes referentes de la Agencia Nacional
de Discapacidad (ANDIS). En ese marco queremos agra-
decer a Susana Underwood, de la Direccién Nacional de
Politicas y Regulacién de Servicios, por su predisposicién y
apoyo para llevar adelante la investigacién.

Agradecemos igualmente a Karina Revirol, quien brin-
dé sus conocimientos como especialista en Certificado
Unico de Discapacidad, y a la Direccién de Estadisticas de
la Agencia Nacional de Discapacidad, que facilité el acce-
so a la informacién estadistica. Asimismo, agradecemos las
tareas de gestién y administracién de investigacién llevadas
adelante por Mirta Leone. Finalmente, agradecemos a todas
las personas que participaron de nuestro estudio en calidad
de usuarios/as y referentes institucionales por compartir
sus valiosas experiencias y vivencias. Su participacién -ano-
nimizada para preservar la confidencialidad- se realizé en
momentos de mucha demanda de trabajo y exigencias para
las y los referentes en un escenario signado por la extraor-
dinariedad producto de la pandemia del Covid-19. Para las
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personas con discapacidad, el momento de excepcionalidad
también se vio signado por incertidumbre y agravamiento
de sus redes, motivo por el cual sus relatos y experien-
cias adquieren un valor ain mayor. A todos ellos y todas
ellas, nuestro agradecimiento por su colaboracién con este
estudio.

El presente libro se estructura en 5 capitulos, ademas
de esta introduccion. En el capitulo 1 se presentan de forma
sucinta categorias conceptuales que empleamos a modo de
analizadores del corpus empirico, y que constituyen tam-
bién posicionamientos tedricos-epistemoldgicos por parte
del equipo de investigacién. Asimismo, aqui se detallan las
precisiones metodoldgicas de la investigaciéon que da origen
a este libro. En el capitulo 2 analizamos los itinerarios tera-
péuticos de personas con discapacidad del AMBA, puntual-
mente en lo referido al acceso a los centros de salud. En el
capitulo 3 analizamos desde el punto de vista de referentes
institucionales gubernamentales y no gubernamentales los
principales obstaculos y desafios en el acceso a la salud de
las personas con discapacidad en CABA, Chubut, Cérdoba,
Entre Rios, Salta y San Juan. En el capitulo 4 nos centramos
en las definiciones de estos referentes acerca de los princi-
pales problemas y lineas de accién en discapacidad para el
acceso efectivo a derechos de esta poblacion. En el capitu-
lo 5 se analizan las caracteristicas sociodemogriéficas de la
poblacidn certificada con discapacidad en las jurisdicciones
de CABA, Chubut, Cérdoba, Entre Rios, Salta y San Juan.
Finalmente, se presentan las conclusiones con la discusién
de la totalidad de los hallazgos del estudio.
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Salud, discapacidad y derechos

Precisiones conceptuales
y aspectos metodolégicos

MARIA PiA VENTURIELLO, SEBASTIAN SUSTAS, CECILIA PALERMO
Y AGUSTINA VILLAREJO

El proyecto de investigacidon desarrollado se enmarca en el
campo de estudios sociales en discapacidad y en el paradigma de
la salud colectiva. Entendemos por los primeros el conjunto
de discusiones y debates académicos que se desarrollan en
torno a la definicidn, caracter social y politico de la dis-
capacidad, usualmente articulados con demandas politicas.
En este proceso tuvo un rol destacado el surgimiento del
modelo social de la discapacidad que disputé los sentidos
del término con el campo biomédico. Sus fundadores pos-
tularon que la discapacidad no es un problema individual,
sino que se origina en las barreras sociales impuestas a las
personas con deficiencias. Estos evidenciaron una forma
de opresion que discapacita a las personas, y clamaron por
la transformacién de la sociedad y sus instituciones para
garantizar la participacidn plena y el ejercicio de derechos
de todas/os las/os ciudadanas/os (Oliver, 1998; Barton,
1998). Asimismo, este campo de estudios desplegd nuevos
interrogantes en pos de evidenciar las singularidades en
las vivencias de la discapacidad. Para ello, desde distintas
corrientes tedricas se incorporaron el andlisis del cuerpo
como agente, las experiencias, los sentidos otorgados a la
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deficiencia, la interseccionalidad sexo-genérica, socioeco-
némica, étnica y regional, y la importancia del discurso
para comprender las formas especificas de opresion y resis-
tencias que encuentran las personas denominadas con dis-
capacidad en la lucha por sus derechos y autonomia (Crow,
1996; Thomas, 2007; Hughes y Paterson, 2008; Shakespea-
re, 2013; McRuer, 2021).

En términos generales, este acervo de debates contri-
buye a los analisis situados que implican abordar las disca-
pacidades a partir de las condiciones sociales que las confi-
guran, analizando las relaciones entre esta poblacién y los
actores institucionales -y sus diferenciales de poder asocia-
dos-, y los sentidos construidos en esas interacciones. Con-
sideramos que este abordaje permite comprender aspectos
que hacen a las condiciones de posibilidad para el acceso a
derechos de esta poblacion, especialmente en el campo de la
salud, como asi también identificar los puntos criticos para
ejercerlos.

La salud colectiva, como perspectiva tedrica y campo
de estudios, redefine la salud a partir de su vinculacién con
aspectos estructurales y experiencias subjetivas. Este para-
digma retoma las criticas a la definicion cléasica dualista del
sujeto moderno que escinde cuerpo/alma, individuo/socie-
dad, con lo cual favorece una atencion fragmentada y meca-
nica, y, por el contrario, recupera una concepcién dialéctica
e intersubjetiva. En el centro de la salud de los sujetos esta
la dimensién ético-politica, la construccién de su autono-
mia y las luchas por el reconocimiento (Ayres, 2001; Ayres
et al., 2008; Di Leo, 2009). En este sentido, la salud mas que
una condicién bio-psico-social constituye un derecho de ser
que implica el reconocimiento de los sujetos a partir del
respeto de las multiples formas de existencias humanas por
fuera de estindares normativos y recupera los modos en
que organizan y valorizan su propia vida (Pinheiro 2007;
2010). Estos abordajes resultan especialmente valiosos para
personas con discapacidad dado que enfrentan barreras de
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acceso a la salud, en parte, como resultado de la margi-
nacion social que sufren producto de construcciones capa-
citistas (Toboso, 2017; Campbell, 2008) que los conciben
como improductivos, desviados y destinado a “corregirse”
como requisito para posibilitar su integracion social.

En esta linea, el concepto de “cuidado integral” consti-
tuye una critica de los usuarios a las practicas, discursos e
instituciones médicas que conciben a un “paciente” sin his-
toria, entorno social ni subjetividad y expresan la demanda
en la busqueda del bienestar de los sujetos y el ejercicio
de sus derechos (Pinheiro y Guizardi, 2008). En efecto, los
malestares que padecen los sujetos no siempre tienen cura
—una de las principales tareas de la medicina—, siempre
requieren de cuidados ante la fragilidad que puede presen-
tar una dolencia de cualquier orden:

... cuidar la salud de alguien es mas que construir un objeto
e intervenir sobre él. Para cuidar hay que considerar y cons-
truir proyectos: hay que sustentar a lo largo del tiempo, una
cierta relacion entre la materia y el espiritu, el cuerpo y la
mente (Ayres, 2001: 71).

El cuidado integral, como manera de ejercer el derecho
a la salud, se centra en las experiencias de los sujetos, que
incluye su relacién con los efectores de salud, para lo cual
toma relevancia el concepto de itinerarios terapéuticos.

La categoria de itinerarios terapéuticos constituye una
herramienta tedrico-metodolégica del campo de la salud
colectiva que habilita a observar multiplicidades de saberes,
practicas y demandas por cuidado, centrando el foco en la
perspectiva de los usuarios-sujetos y en sus experiencias
sociales y vitales. Esta categoria nos permite comprender las
elecciones, sentidos y capacidades de accidén que configu-
ran el mundo circundante de las personas con discapacidad
(Gerhardt, Pinheiro, Ruiz y Gomes da Silva Junior, 2016).
Esta herramienta metodoldgica ha sido empleada en vastas
investigaciones en los tltimos afios que centran su atencién
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en los caminos recorridos por los individuos —sus procesos
de decision, acceso, evaluaciéon y adherencia a tratamien-
tos— frente a los recursos disponibles, dentro y fuera de las
instituciones de salud, desde un abordaje situado en con-
textos sociales especificos. Ha sido particularmente fecunda
en los estudios sobre discapacidad, y asi ha evidenciado la
importancia de las redes familiares en la lucha por el acceso
a servicios y rehabilitacion (Venturiello 2016; 2019).

El concepto de itinerario, en tanto categoria que impli-
ca dar centralidad a las vivencias y experiencias sociales de
las personas con discapacidad en su vinculacién con insti-
tuciones, permite, por un lado, ampliar los horizontes de
comprensién de un fenémeno. Supone que el mundo no se
reduce a un conjunto cerrado de percepciones singulares
—por ejemplo, aquellas de orden programatico o institu-
cional—, sino que implica multiplicidades de perspectivas.
Por otro lado, estas vivencias encuentran en el cuerpo de
las personas con discapacidad su pivot central. Abordar iti-
nerarios implica una mirada subjetivista, que permite dar
cuenta de las formas en las que las personas con discapa-
cidad se orientan en un mundo de relaciones con otros,
con actividades y con instituciones. Supone comprender
las interacciones, didlogos, emociones, imagenes, proyectos
e identidades que constituyen los contextos de las interac-
ciones cotidianas, en suma, el reconocimiento del caracter
multifacético de los individuos (Alves, 2016).

Centrarse en los itinerarios de las personas con disca-
pacidad permite acercarse a las modalidades de uso, transi-
to y contacto con instituciones prestadoras y asistenciales,
instancias inherentes a sus experiencias sociales, en parti-
cular aquellas asociadas a los cuidados. En estos contactos
entre usuarios e instituciones se dan puntos de encuentro,
tensiones y desfases, y se generan asi situaciones que favo-
recen el acceso o lo obstaculizan.

La accesibilidad en salud ha sido referida como el resul-
tado del proceso de disponibilidad y oferta de recursos
materiales y simbdlicos, como asi también de las barreras
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culturales de la demanda, las cuales emergen como obstacu-
los para el acceso a los servicios (Landini, Gonzéalez Cowes
y D’Amore, 2014). La dimension relacional entre los agen-
tes de los servicios y la poblacidon asistida ha sido el foco de
perspectivas que amplian el alcance del concepto a partir de
analizar las posibilidades de encuentro y desencuentro de
los actores en dichas interacciones (Comes, Solitario, Gar-
bus, Mauro, Czemiecki, Vazquez, Sotelo, Stolkiner, 2006).
En este marco, retomamos una nocidén de accesibilidad en
clave relacional que permite pensar dichos vinculos como
aquellos que “.. surgen de una combinatoria entre las con-
diciones y discursos de los servicios y las condiciones y
representaciones de los sujetos y se manifiesta en la moda-
lidad particular que adquiere la utilizacion de los servicios”
(Stolkiner et al., 2000: 282, en Solitario, Garbus y Stolki-
ner, 2008: 264). Entendemos junto con Comes et al. (2006)
la dimensién simbdlica como aquella posibilidad subjetiva
que tiene el usuario de obtener el servicio de salud que
necesita de manera oportuna, basada principalmente en la
construccion de representaciones acerca de sus derechos y
la manera que encuentra para ejercerlos. En esta dimension
subjetiva intervienen vivencias, saberes construidos, senti-
mientos y percepciones (Solitario et al., 2008: 264). En sin-
tesis, desde esta perspectiva de anélisis consideramos posi-
ble la identificacion de las potenciales y efectivas barreras y
facilitadores de las condiciones de accesibilidad en términos
simbdlicos, materiales, geograficos o econdmicos, los cuales
se entrelazan con otras dimensiones, como el género, que
pueden conllevar a posibles practicas excluyentes (OMS/
OPS, 2016; Comes et al., 2006; Solitario et al., 2008).
Abordar la accesibilidad implica centrarse en el eje
de andlisis de las poblaciones usuarias y los efectores (Beltra-
mino, 2018). Como sefala Chiara (2016), la complejidad de
la atencion en salud requiere de definiciones conceptuales
para delimitar el analisis. Por ello, nuestro interés se cen-
tra en el desempefio como producto de esa interaccién que
dimos cuenta a partir del concepto de dimensién relacional.
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El trabajo de Ariovich y Jiménez (2014) brinda dimensiones
analiticas que constituyen claves para el analisis del proceso
de salud-enfermedad-atencién y cuidados. Varias dimen-
siones fueron retomadas por nuestro equipo durante el
relevamiento. La accesibilidad, como mencionamos previa-
mente, alude alas dimensiones institucionales y relacionales
entre las poblaciones usuarias y los efectores. La continuidad
se refiere a la presencia de equipos de salud disponibles
frente a la demanda. La longitudinalidad es un término cen-
trado en los procesos que implica oportunidad de atencién
e identificacion de los problemas. La integralidad remite a
una perspectiva que exceda la visiéon biomédica e incorpore
otras dimensiones relativas al desempeno de los servicios.
La capacidad resolutiva pone el foco en el alcance ampliado
de tematicas y problematicas de salud a ser abordadas por
los equipos, y la coordinacién asistencial se refiere al transito
cuidado del paciente por el sistema -y por fuera del sector
salud- sin que dicho transito le genere algin perjuicio.

En este sentido, el interrogante por la integralidad en
salud supone el andlisis simultineo de la dimensién indi-
vidual, social y programatica. Los primeros dos aspectos
se reconstruyen a partir de los itinerarios terapéuticos.
La tercera dimensién senala cuanto y cdmo los gobiernos
respetan, promueven y protegen el derecho a la salud, de
modo que requiere una indagacién en torno a la elabora-
cién y cumplimiento de las politicas especificas (Ayres, Pai-
va y Franca, 2018). De alli que, desde un enfoque integral,
interese no solo recuperar la caracteristica del campo de la
salud en Argentina, organizado a partir de los subsistemas
publico, privado y de obras sociales, sino también la confor-
macién del campo de la discapacidad desde el punto de vista
de las politicas publicas y las instituciones gubernamentales
y no gubernamentales que los componen.

Las politicas publicas expresan la capacidad del Esta-
do para articular los intereses de diversos actores sociales.
Estos constituyen clases, fracciones de clases, organizacio-
nes y grupos que se definen a partir de su capacidad de
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identificar objetivos, diseniar un curso de accién y con-
tar con relativa autonomia para implementarlos (Oszlak y
O’Donnell, 1984). Mediante las politicas sociales, el Estado
ejerce un doble rol de proteger a los sujetos y controlarlos.
En cuanto a su funcién de reproductor de lo social -de la
vida, de la fuerza de trabajo y de las pautas basicas que
orientan las practicas sociales- también ejerce la capacidad
de normatizar y normalizar a los sujetos.

Por las politicas de Estado entendemos el modo en que
la cuestidn social se convierte en una cuestién de Estado y
en politicas sectoriales. Es decir, el Estado es quien define
los problemas sociales, los sujetos merecedores de sus inter-
venciones, el reconocimiento de unas necesidades y no de
otras, asi como la delimitacién de su propia responsabilidad
(Grassi, Hintze y Neufeld, 1994). Esto indica que las politicas
sociales deben abordarse como la consecuencia del vinculo
entre, por un lado, las demandas y presiones sociales y, por
otro lado, las ideas que imparten los cuerpos profesionales
que trabajan al interior de las estructuras estatales. Para
reconstruir el entramado de intereses que influyen en la
delimitacion de esas politicas sociales se requiere conjugar
los aspectos aludidos con su contexto histérico, politico y
social (Ramacciotti, 2010).

En general, un aspecto central de las politicas es que
parten de ciertas capacidades “demandadas”, que son consi-
deradas fijas e inmutables para la totalidad de las personas.
Estas infieren minimas caracteristicas fisicas y de funcio-
nalidad individual (Hann, 1985), de acuerdo con una cons-
truccidn social de la “normalidad”. A esta construccidn his-
tdrica, que valora unas corporalidades por sobre otras, se la
denomina “capacitismo” (Campbell, 2008; Mc Ruer, 2021),
es decir que las politicas son capacitistas cuando presupo-
nen determinados cuerpos funcionales.

Algunas de estas acciones generales en el marco de
politicas con perspectiva capacitista también abarcan en
su poblacion objetivo a las personas con discapacidad, por
ejemplo, en las politicas de cobertura en salud. Sin embargo,
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las inequidades que enfrentan, junto con las barreras que
imponen estas mismas politicas y los entornos excluyentes,
han contribuido a un desarrollo histérico especifico en las
leyes y programas para incluir a personas con discapacidad.
Asi, segtn la definicién de discapacidad y perspectiva que
adopten las politicas sociales destinadas a esta poblacién, o
bien actuardn como una politica reproductora de la disca-
pacidad desde una mirada asistencialista o, por el contrario,
definiran a los sujetos de sus acciones como sujetos de
derechos.

Sobre el analisis de las politicas publicas también se
ha sefialado la importancia de considerar los marcos inter-
pretativos como disputas por la explicacidon de la realidad
social que movilizan voluntades politicas. Ello se traduce en
normas y procedimientos desde las agendas institucionales,
donde se establece un problema politico estructurado en el
que se incluye una solucién de manera implicita o explicita.
Los marcos interpretativos suponen disputas de sentidos
donde influyen los movimientos sociales para establecer
temas y prioridades en la agenda publica (Badillo, 2015;
Alfama, Cruells y de la Fuente, 2014; Bustelo y Lombar-
do, 2013). En esta linea, en las politicas de discapacidad
han sido relevantes los avances contra las consideraciones
patologizantes. Esto ha dado lugar a la perspectiva social
y politica de los grupos minoritarios, que ha asemejado la
demanda y lucha de personas con discapacidad con otras
poblaciones vulnerabilizadas como las del colectivo LGTT-
BIQ+, entre otras. De este modo, se enfatiza la lucha contra
la discriminaciéon de este colectivo, en pos de garantizar
una participacién en la sociedad en igualdad de condiciones
que el resto de las personas sin discapacidad (Hann, 1985;
Oliver, 1990).

Entonces, los marcos interpretativos en discapacidad
daran respuestas a estas preguntas: ;qué es la discapacidad?
¢Quién tiene el poder de determinarlo? ;Cuales son las nece-
sidades y problemas de estas personas? ;Qué posibilidades
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de participacion social ofrece a quienes son asi clasificados?
y, dentro de aquellos considerados con discapacidad, ;quié-
nes son comprendidos como “merecedores” de la ayuda
estatal?

Las politicas, programas y acciones emprendidas por
el Estado estan en relacién con las organizaciones de la
sociedad civil y su implementacion incluye diferentes insti-
tuciones con diversos grados de escalas geograficas y tema-
ticas. En este sentido, recuperar algunos elementos de cémo
se compone el campo de la discapacidad donde existen
agentes individuales y colectivos, asi como la busqueda de
acumulacién de capitales, puede colaborar con complejizar
las dimensiones que entran en juego. Segun Ferreira (2007)
el campo de la discapacidad estd pautado por definiciones
biomédicas y la busqueda imposible de adquirir la cura y
aproximarse lo mas posible a la normalidad a través de tra-
tamientos rehabilitatorios. En Argentina, diversas investi-
gaciones sefialan cdmo se conforma histéricamente el cam-
po de la rehabilitacién en relacién con el deporte adaptado
desde mediados del siglo pasado, y marcan la centralidad
moral de la superacidén personal como parte del habitus
de la discapacidad (Ferrante, 2015). Asimismo, se sefiala la
importancia que han tenido las instituciones de beneficen-
cia y el progresivo involucramiento del Estado en el marco
de las epidemias de poliomielitis del mismo periodo (Tes-
ta, 2018), que generaron profesionales e instituciones de la
salud especializados en el tema.

Llegados a este punto, y en consideracién a las dina-
micas propias del campo de la discapacidad descritas, en
este libro nos abocaremos a relevar las experiencias e iti-
nerarios terapéuticos de personas con discapacidad y a
reconstruir las principales acciones de organismos publicos
y de la sociedad civil en materia de derechos y acceso a la
salud, asi como las disputas de sentidos de estas politicas,
a partir de los testimonios y opiniones de referentes ins-
titucionales. Para completar este panorama, describiremos
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las caracteristicas sociodemograficas de las personas certi-
ficadas con CUD como poblacién objetivo de las politicas
publicas especificas.

Abordaje metodolégico

A continuacién, se detallan los objetivos de investigacion,
los cuales aluden a problemas de conocimiento, pero con un
importante asidero en la intervencion. Esta particularidad
se debe a las caracteristicas de la convocatoria del finan-
ciamiento realizado por la Universidad de Buenos Aires
para los Proyectos de Investigacion y Desarrollo en Areas
Estratégicas con Impacto Social, pensando en el caracter de
intervencién y horizonte de resoluciéon de nudos criticos
que se expresan a nivel poblacional respecto del acceso y
autonomia de las personas con discapacidad.

Como objetivo general nos propusimos analizar el
reconocimiento de derechos, las demandas y las barreras
de acceso a la salud de la poblacién con discapacidad en
Argentina, indagando en las caracteristicas sociodemogra-
ficas de esta poblacidn, los circuitos de cobertura y atencién
en salud y los apoyos a la autonomia.

Para responder al objetivo planteado, y en didlogo con
las herramientas tedricas empleadas como marco concep-
tual, seleccionamos un enfoque interpretativo para la cons-
truccion del corpus de datos empiricos relevados por medio
de entrevistas, los cuales se complementaron con un enfo-
que cuantitativo con base en datos secundarios.

En cuanto a los datos primarios generados: por un lado,
las entrevistas a personas con discapacidad permitieron dar
centralidad a la percepcidon que ellas tiene sobre su propia
vida. De este modo, se destaca la voz de las y los protagonis-
tas sobre sus condiciones de vida y acceso a derechos. Por
otro lado, las entrevistas a referentes de las organizaciones
publicas y de la sociedad civil permitieron reconstruir los
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contextos institucionales en que las personas con discapa-
cidad atienden su salud, rehabilitacién y acceden servicios
publicos.

La estrategia elegida permite identificar y recuperar la
dimension subjetiva de los actores y vislumbrar los sentidos
individuales atribuidos a la experiencia en el contexto social
en el que surgen. Mediante la construccién de sus rela-
tos podemos tener una mejor aproximacién a sus procesos
subjetivos, a las vinculaciones entre sus reflexividades, iti-
nerarios, necesidad y demandas de cuidado (Kornblit, 2004;
Sautu, 1999; Vasilachis De Gialdino, 2007).

En cuanto a los datos secundarios, se procesaron y ana-
lizaron datos del Anuario Estadistico del Servicio Nacional
de Rehabilitacion para dar cuenta de perfiles y aspectos
estructurales de la poblacién en estudio certificada con
CUD.

En primer lugar, para indagar en las barreras de acceso a
la salud de las personas con discapacidad, como las deman-
das por cuidados y autonomia, se realizaron entrevistas en
profundidad con foco en sus itinerarios terapéuticos. El
relevamiento de campo se planificé inicialmente para mar-
zo de 2020. Sin embargo, las medidas de restricciones a la
circulacién dispuestas por el gobierno nacional debido a la
pandemia del Covid-19 hicieron que reformulemos el cro-
nograma inicial. Las redes de contactos establecidas fueron
postergadas por la incertidumbre de poder llevarlas a cabo
hasta el semestre final de 2020. El campo fue retomado en
enero de 2021, en vistas de las experiencias de otras inves-
tigaciones que realizaron entrevistas en formato virtual.
Finalmente, el trabajo de campo estuvo acotado al Gran
Buenos Aires con el propdsito de maximizar la red de con-
tactos, generar una muestra intencional con variabilidad de
informacion y poder llevar adelante en un tiempo acotado
las entrevistas.

La muestra final qued6 conformada por 12 personas, 4
mujeres y 8 varones. Con respecto al tipo de discapacidad,
7 entrevistados manifiestan tener discapacidad motriz y 6
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visual. El rango etario va de los 27 a los 56 anos de edad,
con una media que ronda los 42 afios. Todos/as residen en
la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (9) y en el conurbano
de Buenos Aires (3), por lo cual tienen acceso a una serie
de servicios de salud y asistencia que no necesariamente
se encuentran disponibles en el resto del pais. Predomina
un alto nivel educativo: 5 personas entrevistadas llegaron
a concluir estudios universitarios, 3 completaron estudios
terciarios, 3 tienen secundario completo y tan solo 1 tiene
secundario incompleto. En lo que respecta a la cobertura
de salud, 6 de ellos/as tienen obra social, 3 prepaga y 3 no
cuentan con ninguna de las dos. En relacién con el tipo de
hogar, la muestra se compone de 2 hogares unipersonales, 5
que incluyen alguno o ambos padres y hasta dos corresiden-
tes, 4 compuestos por pareja e hijos/as (si los hubiera), y 1
compartido con otros/as parientes. Finalmente, en lo que se
refiere a la estructura ocupacional de la muestra, 1 persona
se encuentra jubilada, 3 son desempleados/as y 8 activos/as
en el mercado de trabajo (6 cuentapropistas y 2 empleados/
as publicos/as en relacion de dependencia) [ver tabla 1].
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Con respecto a esta poblacion, las dimensiones que se
indagaron fueron: aspectos relativos al cuidado de la salud, los
espacios de atencidn y rehabilitacién a los cuales asiste, los
motivos de consulta, el acceso y caracteristicas de esos espacios,
aspectos que remiten a las experiencias de atencién, opinién
y valoracién sobre esas mismas experiencias, y la indagacion
sobre el proceso de obtencidn del CUD. La reconstruccién de
los itinerarios terapéuticos estuvo orientada a relevar un aspec-
to especifico que se refiere alallegada a las consultas y servicios
de salud. Enla seccién de Anexos incorporamos el instrumento
empleado para el relevamiento.

En segundo lugar, las entrevistas a referentes institucio-
nales permitieron indagar en las lineas de accién del Estado y
de la sociedad civil para la inclusién y atencién de las personas
condiscapacidad, conocer los circuitos de cobertura y atencién
-como asi también los cuellos de botella identificados por estos
actores claves-, e indagar en la oferta y cobertura publica de
apoyos humanos para la poblacién en estudio. El trabajo de
campo fue realizado en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires,
Chubut, Cérdoba, Entre Rios, San Juan y Salta. Uno de los
desafios mas importantes de esta etapa de campo estuvo en la
generacion de redes de contacto, la cual fue posible gracias a
la ayuda de colegas investigadores/as y funcionarios de dife-
rentes niveles de gestion. Durante finales de 2019 y comienzos
de 2020 iniciamos esta instancia esperando comenzar con las
entrevistas en marzo de 2020. Al igual que las entrevistas a
personas con discapacidad, debimos postergar el comienzo del
trabajo de campo con referentes. Realizamos las entrevistas de
forma virtual empleando diferentes plataformas. Por las parti-
cularidades de las personas entrevistadas -profesionales y fun-
cionarios-, las entrevistas siguieron guias de preguntas temati-
cas dirigidas a aspectos puntuales y que permitian la reflexion
conjunta sobre puntos criticos. Consideramos que esa modali-
dad nos permitiria salir de las respuestas politicamente correctasy
habilitar la identificacién y descripcion de los cuellos de botella
que atraviesan la gestion. A pesar de la variada predisposicién
a participar, pudimos relevar diferentes areas, organismos y
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organizaciones, lo que resulté en una muestra compuesta por
26 entrevistas, 15 correspondientes a referentes de organismos
publicos y 11 a referentes de organizaciones no gubernamen-
tales. Se realizaron 4 entrevistas en Chubut, 6 en Cérdoba, 4 en
Entre Rios, 5 en Salta, 2 en CABA y 2 en San Juan. Asimismo, se
realizaron entrevistas a 3 referentes de ANDIS en tanto orga-
nismo con jurisdiccion nacional [ver tabla 2 y 3].

Durante las entrevistas indagamos en las caracteristicas
del organismo, las articulaciones por niveles de gestion y otras
areas/organismos, las acciones, programas y planes orientados
a las personas con discapacidad, los sistemas de informacién
empleados, las formas de definicién y diagnéstico de los obje-
tivos programaéticos, los principales problemas de acceso a la
salud, los apoyos a la vida independiente, la transversalizacién
del género en las acciones y el impacto del Covid-19 como
aspecto coyuntural. En la seccién de Anexos incorporamos el
instrumento empleado para el relevamiento.

Tabla 2. Distribucién de organismos gubernamentales y no
gubernamentales consultados por jurisdiccion

Jurisdiccion Organismo publico Organismo no guber-
namental
Chubut 3 1
Cordoba 3 1
Entre Rios 3 1
Salta 2 2
San Juan - 2
CABA - 2
Nacion 3 -

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 3. Composicion de la muestra de referentes institucionales
gubernamentales entrevistados/as

Provincia Organismo publico

Chubut Junta Evaluacion

Centro de Rehabilitacion Hospital

Direccidon de Discapacidad de Municipalidad de
Comodoro Rivadavia/Direccién de Promocién de
Calidad de Vida de las Personas con Discapacidad

Cérdoba Direccion de Proteccion de Derechos, Participacion e
Inclusién de las Personas con Discapacidad

Junta Certificacion

Subsecretaria de Discapacidad, Rehabilitacion e
Inclusién

Entre Rios Direccion de Discapacidad de la provincia

Direccion de Discapacidad Municipalidad de Parana

Direccién de Discapacidad Gualeguaychu

Salta Secretaria de Discapacidad de la provincia

Comisioén de Inclusién de Personas con Discapacidad-
Universidad Nacional de Salta

San Juan -

CABA -

Nacién Agencia Nacional de Discapacidad

Fuente: elaboracién propia.

Las Asociaciones, Fundaciones u ONG que integran la
muestra realizan actividades focalizadas principalmente en
el campo educativo, laboral y sanitario, tanto en lo que se
refiere al asesoramiento de los derechos que atafien a las
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PCD como en la realizaciéon de actividades especificas. A
continuacion, se detallan las tareas que desempena cada una:
Chubut:

+ Fundacion A: es de alcance local y, en algunos progra-
mas, regional. Ofrecen terapias asociadas a la rehabilita-
cidn, tales como kinesiologia, psicopedagogia, psicolo-
gia, fonoaudiologia, terapia ocupacional. Internamente
se organiza en areas -social, administrativa, rehabilita-
cién y comunicacidn- y cuenta con varios programas:
Rehabilitacion, Centro de Aprendizaje, Fortalecimiento
Familiar, Programa TIDI y el de Consultorio de Espe-
cialidades Pediatricas. En lo que se refiere al programa
de Centro de Aprendizaje, reciben las demandas que
realizan las escuelas cuando detectan a un/a alumno/a
con dificultades en el aprendizaje. Las referentes rela-
tan que

llega la solicitud a la fundacién para que puedan ingresar
al Programa de Centro de Aprendizaje (...) Se da el espacio
terapéutico y se da ese refuerzo pedagdgico més desde la par-
te escolar. Como te comentdbamos, uno de los requisitos que
tiene ese programa es que los chicos que ingresan o solicitan
el ingreso a ese programa es que no cuenten con un certifica-
do de discapacidad y tampoco obra social.

Por otra parte, sugieren desarrollar programas o estra-
tegias para la inclusion laboral para las personas con dis-
capacidad y, para ello, llevan adelante un programa para
conseguir pasantias —estrategia que han desarrollado para
que no se pierdan las pensiones asignadas-:

podemos conseguir las pasantias y que los chicos trabajen
tranquilos sabiendo que su pensién no se va a caer. Las
empresas los toman como pasantes, le pagan su sueldo, pero
alavez ellos se aseguran de que no van a pasar por eso de que
les bajen la pensién o quitarla.
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En referencia al contexto actual, indican que

La atencién no es inmediata porque la fundacién maneja lista
de espera en todos los programas. Cuando nosotros tenemos
la posibilidad de dar un turno a alguien vamos a nuestra lista
de espera y vamos tratando de seguir un orden porque hay
chicos que estan hace dos afnos anotados.

Cérdoba:

+ ONG: es una de las pocas ONG de la muestra que
tiene alcance nacional y abarca una amplia gama de
programas y actividades. Entre ellos se destaca el Pro-
grama Nacional de Entrega de Elementos Ortopédicos,
a partir del cual se brinda asistencia técnica a personas
que necesitan algun elemento ortopédico; el Progra-
ma Nacional de Concientizacion, mediante el cual se
busca deconstruir prejuicios hacia las PCD en diferen-
tes espacios sociales; el Programa Nacional de Becas y
Oportunidades, que brinda becas de educacién supe-
rior a personas con discapacidad, mayores de edad que
hayan terminado la escuela media y que posean el CUD
vigente; el Programa Oportunidades de Formacion,
que consiste en ofrecer formacién en herramientas
informaticas y preparacioén para el mundo del trabajo.
A su vez, articulan con propuestas del Plan Nacional
de Formacién Continua del Ministerio de Trabajo, que
brinda cursos gratuitos de formacién profesional del
sector tecnologia, y con el Programa PIP del Ministerio
de Promocién del Empleo y de la Economia Familiar,
que se relaciona con la insercidn profesional.

+ Fundaciéon B: se trata de un centro educativo-terapéuti-
co que realiza tareas orientadas a la integracion escolar.

+ Fundacién C: trabaja brindando herramientas comu-
nicacionales, de educacién y legales para el reconoci-
miento de las personas con discapacidad.

teseopress.com



42 e Acceso a la salud de la poblacion con discapacidad en Argentina

Salta:

« Fundacién D: funciona como centro de rehabilitacidn,
adaptaciéon y producciones adaptadas. La referente
entrevistada de la fundacion de Salta expresa que arti-
culan ya sea con distintos organismos, tales como el
Ministerio de Desarrollo Social o el Ministerio de Edu-
cacion, o con instituciones como la biblioteca provin-
cial y distintos museos y restaurantes; en actividades
tales como el “trabajo de impresiones en Braille, o ase-
soramiento en el trato adecuado, en las adaptaciones
que puedan llegar a tener”.

+ Asociacidn A: su alcance es Salta capital y el Valle de
Lerma. Es un centro educativo-terapéutico cuyos des-
tinatarios son exclusivamente nifos/as, adolescentes y
jovenes con autismo. Alli los asistentes reciben trata-
miento terapéutico, y la referente indica que “los empe-
zabamos a atender antes de que tengan los papeles,
gratis, esperarlos”, llenando, de este modo, “los huecos
del Estado”.

San Juan:

+ Federacion: nuclea a las ONG para y de personas con
discapacidad de San Juan.

+ Asociacion B: es de alcance provincial, brindan varios
programas, tales como atencién temprana, apoyo a la
inclusidn en el nivel inicial, primario y secundario, cen-
tro de dia para jovenes y adultos, centro de formacién
(no formal) con capacitaciones en educacién inclusiva y
el Programa Empleo con Apoyo (ECA), que busca gene-
rar convenios con empresas e instituciones para brin-
dar espacios laborales a personas con discapacidad.

Entre Rios:

+ Fundaciéon E: se propone brindar servicios de for-
ma integral priorizando los derechos de las PCD.
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Cuenta con dos centros: El Solar, un centro educativo-
terapéutico de estimulacion temprana que ofrece ser-
vicio de apoyo a la integracién; y Santa Ana, un centro
de rehabilitacién que en sus inicios se orientaba a la
rehabilitacién neuroldgica pero se fue ampliando a par-
tir de las necesidades detectadas en la poblacién. Entre
ambos, reciben a personas que tienen entre 4 y 40 anos
de edad, y la referente entrevistada advierte que tienen
“una lista de espera importante” porque a nivel pro-
vincial hay muchas demandas que no son respondidas
desde el sector publico, principalmente en el campo de
rehabilitacién y de educacién especial.

CABA:

+ Fundacién F: organizacién sin fines de lucro que tra-
baja para impulsar la accesibilidad fisica, focalizada en
politicas que la garanticen desde una perspectiva de
derechos humanos. También se dedican a la formacién
en tematicas de accesibilidad y a la produccién y difu-
sién de contenido relativo a ello.

+ Organizacién de derechos humanos: organizacién poli-
tica cuyo principal objetivo es incidir por los dere-
chos de las personas con discapacidad, bajo el modelo
social. En el marco de la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
de las Naciones Unidas, su trabajo se relaciona con
las siguientes areas: la educacién inclusiva, el acceso al
empleo, el acceso a la justicia, la salud, género y disca-
pacidad, la autonomia y la accesibilidad.

En tercer lugar, el abordaje cuantitativo permitié obser-
var constantes de tipo estructural en la poblacién objeti-
vo, y la generacién de indicadores a nivel jurisdiccional y
regional. Estos marcos dan cuenta de caracteristicas dife-
renciales que se expresan a nivel local, y que enmarcan las
experiencias y vivencias de las personas con discapacidad
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en la bisqueda de autonomia y demanda hacia los efecto-
res. Aqui fue clave el trabajo conjunto realizado con Juan
Manuel Rodriguez, coordinador del Equipo de Estadistica e
Investigacidn de la Direcciéon Nacional de Politicas y Regu-
lacién de Servicios de la ANDIS. Se trabajé con el corpus
de informacién estadistica compuesto por el registro con-
tinuo de las personas con CUD vigente, y su relaciéon con
otras fuentes de diferente naturaleza (censos nacionales y
estudios especificos).

A lo largo de nuestro trabajo de campo, anélisis, publi-
cacién y difusién de resultados seguimos una serie de
lineamientos éticos con el propdsito de resguardar la par-
ticipacion de las y los entrevistados, no falsear sus voces ni
cometer negligencia alguna, y dejar en claro la postura de
nuestro equipo en las publicaciones y andlisis resultantes.
Por ello, durante todo el desarrollo de nuestro trabajo de
campo tomamos los resguardos éticos de rigor para preser-
var el anonimato, la identidad y la integridad moral, social,
psicoldgicay cultural de las personas que participaron en las
entrevistas, de manera informada y voluntaria, asegurando
también la confidencialidad de sus respuestas. Al requerirles
su colaboracidn, leimos y entregamos un Consentimiento
Informado en el que se les explicé brevemente, con lenguaje
accesible y adecuado, el marco institucional, los objetivos
principales del proyecto de investigacion, el caracter volun-
tario de la participacién y las condiciones de anonimato y
confidencialidad en el manejo de todos los datos recogidos.
Asimismo, se solicitd autorizacién para grabar las entre-
vistas. Estos mismos recaudos son llevados a cabo en este
libro para preservar la identidad de las personas entrevista-
das, reemplazando sus nombres propios por pseudénimos
o anonimizando las pertenencias institucionales cuando asi
nos lo han solicitado. Las entrevistas fueron desgrabadas en
su totalidad. Este material se encuentra resguardado y solo
tiene acceso el equipo de investigacion.

Con el fin de favorecer la comunicacion y la discu-
sién de los hallazgos de esta investigacion por parte de las
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personas entrevistadas elaboramos dos breves informes de
resultados parciales. Por un lado, se redacté una sintesis
de los principales resultados encontrados en torno a los
itinerarios terapéuticos y barreras de acceso a la atencién
en salud elaborados a partir del analisis de las entrevistas a
personas con discapacidad. Estos fueron remitidos por mail
o whatsapp a las personas entrevistadas. También se adjun-
t en este envio la entrevista desgrabada en la que participd
cada persona. Entendiendo que se trata de un material crea-
do entre quien entrevista y es entrevistado/a, fue nuestro
interés facilitar este texto para que quienes compartieron
el relato de sus experiencias vitales pudieran contar con
este producto. Por otro lado, las y los referentes institu-
cionales también recibieron un resumen de los principales
lineamientos en politicas publicas y barreras de acceso a la
salud en las jurisdicciones consultadas elaborados a partir
del analisis de sus testimonios. La entrega de los resimenes
de resultados habilit6 la instancia de intercambio con las y
los entrevistados que fueron tenidos en cuenta al momento
de elaborar este libro. Las guias de pautas para entrevistas
utilizadas se encuentran disponibles en el Anexo.
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Itinerarios terapéuticos de personas
con discapacidad

Barreras y posibilidades de acceso a los centros
de salud en el AMBA

GUIDO SCIURANO, MARIA PiA VENTURIELLO, SEBASTIAN SUSTAS
Y MARIA VICTORIA TISEYRA

En este capitulo se presentan los resultados del analisis
de las 12 entrevistas en profundidad realizadas a personas
con discapacidad, focalizadas en las barreras que enfrentan
o identifican a la hora de acceder al sistema de salud en
el Area Metropolitana de Buenos Aires (a partir de aqui
AMBA). Se estructura en 2 secciones. En la primera, se
delinean las instancias que componen el itinerario de la
atencion de su salud: obtencién del turno, acceso al centro
de salud, recorrido al interior de los efectores, la consulta,
proceso de rehabilitacidon, obtencién de prdtesis y Ortesis.
En la segunda, las opiniones sobre las instituciones de salud
y el personal de salud, y las caracteristicas que deberian
tener para brindar una atenciéon adecuada a las personas
con discapacidad. Se analizan, a su vez, aspectos relativos
al Certificado Unico de Discapacidad (en adelante CUD):
usos, apreciaciones y conocimientos sobre su tramitaciéon y
utilidad.
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1. Itinerarios de los/as entrevistados/as

Algunos aspectos sobre los itinerarios terapéuticos han sido
transversales en los relatos de las personas entrevistadas.
En términos generales, para los/as entrevistados/as el cui-
dado de la salud comprende un abanico amplio de activi-
dades, que van desde la realizacion de ejercicio fisico hasta
“atender” problemas de salud que requieren de la busque-
da de asistencia profesional. Explicaron que se acercaron
al sistema de salud por los siguientes motivos: la realiza-
cion de chequeos periddicos -con médicos/as clinicos/as y
oftalmologos/as-, la consulta a especialistas -en dermatolo-
gia, neurologia y traumatologia- por cuestiones especificas
no previstas y la llegada a una guardia por motivo de un
accidente.

Asimismo, los/as entrevistados/as sefialaron que la
decisién de acercarse (0 no) al sistema de salud para resolver
un problema no depende exclusivamente de su necesidad
de atencidn, sino que influyen las dificultades que esperan
encontrar a la hora de asistir a las instituciones de salud. De
este modo, la accesibilidad se vuelve una cuestion central,
principalmente al considerar que las personas entrevista-
das tienen una alta valoracién de la autonomia. A pesar de
las barreras que encuentran en cada punto del itinerario,
prefieren no depender de terceros (ya sean miembros de
la unidad doméstica, familiares y/o amigos) y desarrollan
estrategias que les permiten sortear algunos de los obstacu-
los encontrados. A partir de ello, la dependencia es percibi-
da como algo negativo y, de acuerdo con sus relatos, los/as
entrevistados/as acuden a otras personas cuando les resulta
inevitable. Por un lado, senalan el acontecimiento de expe-
riencias previas negativas: incluso cuando han recurrido a
personas a las cuales estén ligados/as por un vinculo de
afecto, la asistencia/ayuda es dificil de mantener a lo largo
del tiempo; esos/as otros/as “tienen su vida”, actividades y
compromisos que van en detrimento de su capacidad de
asistir/ayudar, lo que resulta en retrasos en las consultas
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médicas, la pérdida de turnos y en lidiar con los “retos”
del personal de salud. Por otro lado, mencionan la falta
de identificacion con el estereotipo social predominante de
persona con discapacidad dependiente: enfatizan la propia
autonomia y se desmarcan de necesidades imputadas desde
el exterior. La valoracién de la autonomia se vincula con la
posibilidad efectiva de moverse con un alto grado de inde-
pendencia, lo cual se relaciona con el nivel socioecondémico
de la muestra analizada. De las 12 personas entrevistadas,
8 poseen estudios terciarios o universitarios completos, 3
tienen titulo secundario y 1 no finaliz6 sus estudios secun-
darios; asimismo, 8 de ellos/as perciben ingresos por estar
insertos en el mercado de trabajo publico o privado, 1 es
jubilada, 3 se encuentran sin empleo pero perciben ingresos
por su condicién y estan en una unidad doméstica que atien-
de sus necesidades afectivas y de reproduccion cotidiana.

Si tenemos en cuenta la confluencia del nivel de ingre-
so, el capital social y la alta valoracién de la no dependencia
de terceros, es posible comprender que las personas entre-
vistadas empleen una retérica de derechos. No “necesitan”
una silla de ruedas nueva o un tratamiento especifico de
rehabilitacion, sino que es lo que “corresponde” que les
proporcionen. No son ellos/as quienes tienen “problemas”
para acceder a los centros de salud o ubicarse al interior de
estos, sino que son los centros de salud y su personal admi-
nistrativo los que deben brindarles los apoyos necesarios
para garantizar el acceso.

1.1. Conseguir un turno

Al abordar las barreras en el acceso de personas con disca-
pacidad al sistema de salud, la primera en aparecer son las
dificultades para obtener turnos. Exceptuando los casos en
que los/as entrevistados/as acuden de manera espontanea
-es decir, sin turno previamente agendado, como podria ser
en caso de un accidente o malestar fortuito que derivo en la
guardia de un centro de salud-, la mayoria de las consultas
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médicas referidas requirieron la obtencién de un turno, ya
sea para el seguimiento periddico del estado de salud gene-
ral, de la discapacidad en particular, o la asistencia de algtin
especialista por un problema puntual como puede ser un
resfrio o una erupcion cutanea.

Cada establecimiento tiene su ldgica para la gestion
de turnos, que va desde la llamada telefénica, la gestion
personal en el mismo centro de salud u otro espacio fisico
destinado a tal fin, hasta la tramitacién en aplicaciones digi-
tales a las cuales es posible acceder a través de dispositivos
moviles y computadoras. A excepcién de dos entrevistados/
as, que se manejan sin inconvenientes en los dispositivos
que les toco utilizar para la obtencién de turnos, la mayo-
ria expresa disconformidad y/o frustracién al respecto; los
cual, en ciertos casos, desalienta el cuidado a través del sis-
tema de salud:

Yo dirfa que es un 30/70. Un 70 es paja mia o pereza. Un 30 es
que buscar los lugares adecuados en las paginas es medio un
chino. Entonces, hasta que no siento que tengo que ir capaz se
me pasay me evito meterme a esas paginas de mierda que son
inaccesibles y que no se entienden bien y chau... El problema
mas grande que yo tengo en un lugar de salud es la previa.
Es la fase de contacto... Le mando un Whatsapp a cualquiera
de mis amigas o a mis viejos y les pido que me busquen una
dermatdloga cerca de casay chau (E5, Matias, 31 afios, CABA,
discapacidad visual, cuentapropista, con cobertura por obra
social).

Las causas de la disconformidad varian segtn las nece-
sidades asociadas a la discapacidad especifica de la persona y
los mecanismos implementados por el centro de salud para
la asignacién de turnos. Las plataformas informaticas cons-
tituyen un problema para quienes tienen la visiéon disminui-
da puesto que no son accesibles. Estas personas prefieren,
cuando es posible, comunicarse telefénicamente. Cuando el
llamado no es una opcidn, las personas hacen uso de los
vinculos forjados previamente con los/as profesionales de
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la salud para agilizar la obtencién de turnos para la consul-
ta. Sin embargo, esto no siempre es posible y, cuando se da,
responde a circunstancias contingentes mas que a logicas
de funcionamiento propias del sistema de salud.

No obstante, para algunas personas entrevistadas cabe
destacar que lejos de ser concebido como un nuevo obs-
taculo para acceder a los turnos, las condiciones derivadas
de la pandemia de Covid-19 tendieron a optimizar tanto el
tramite como el proceso de espera:

Pedi el Hospital de Clinicas que es cerquita... era la muerte:
a las cuatro o cinco tenia que estar para pedir turnos... habra
muchos médicos buenos y todo, pero no... Estas hasta las
diez y te dicen que el médico no iba. Viste, no es que decis
que te quedas y te dan otro turno. Antes de la pandemia era
ir a tal hora y habia mucha gente y se atrasaba. Ahora te
dicen: “Venga a las nueve de la manana”... Se respetan maés
los turnos... Que no se junte tanta gente. En ese sentido me
gusta a mi (E4, Romina, 36 afos, CABA, discapacidad motriz,
cobertura prepaga).

En términos generales, uno de los pedidos de los/as
entrevistados/as es la mejora y adaptacién de los mecanis-
mos para asignar turnos, de modo tal que contemplen las
dificultades especificas de cada paciente, por ejemplo, no
pedirle a una persona ciega que valide su identidad con el
andlisis de imagenes en una plataforma. Asimismo, que el
periodo de espera entre el pedido del turno y el momento
efectivo de la consulta médica sea menor, y que se habiliten
varios turnos para una misma jornada a fin de minimizar
traslados.

1.2. Llegar al centro de salud

Las personas entrevistadas presentaron situaciones hetero-
géneas con respecto a la llegada al centro de salud. Las
probleméticas dependen de la interseccidn entre las barre-
ras impuestas asociadas a su discapacidad especifica, la
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distancia que los/as separa del centro de salud, la disponibi-
lidad de familiares para acompanar en el trayecto y el medio
empleado para el desplazamiento. Trasladarse en automévil
suele constituir la opcién mas cémoda, aunque depende de
contar con un vehiculo y alguien que maneje (en todos los
casos fueron parientes) o, en su defecto, de contar con el
dinero necesario para pagar el viaje. Si estan a una distancia
del centro de salud que perciben cercana, varios/as entre-
vistados/as (incluso aquellos/as con discapacidad motriz)
escogen ir andando, casos en los cuales la ayuda que reciben
es muchas veces no deseada e inadecuada:

Hay mucha gente que no sabe como ayudarte y viene y
directamente te agarra. No te dicen ni hola ni un disculpame.
Vienen y te sujetan del brazo. Eso te genera una tension... Es
muy comun en las personas con discapacidad que a veces hay
gente que la suele infantilizar (E7, Miguel, 39 anos, CABA,
discapacidad visual y con cobertura prepaga).

En varias oportunidades han sefialado que la ayuda
de terceros suele ser contraproducente. Esto no solo se da
cuando esos/as terceros/as son desconocidos/as (con quie-
nes se encuentran fortuitamente en la via publica), sino
también con familiares y amigos/as. Asimismo, manifesta-
ron dificultades para conciliar los horarios de los turnos
con los horarios disponibles de las personas que les asisten
para acompanarlos/as a los turnos:

La secretaria del Hospital de Clinicas se enoj6é conmigo un
par de veces porque a veces se me pasaban los turnos por una
cuestion también que por eso empecé a ir solo, porque no
podia contar al cien por ciento con mi familia, a veces se com-
plicaban para acompanarme y yo llegaba muy tarde con la
persona que me acompafiaba porque era esperar el tiempo de
la persona que me acompaiiaba. Eso fue lo que me hizo decir
“basta”; no puedo estar esperando el tiempo de los demas,
me atrevo a ir solo (E11, Ramiro, 33 afos, GBA, discapacidad
visual, sin cobertura de salud).
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A pesar de valorar la autonomia y preferirla, el des-
plazarse en transporte publico, que fue la opcién mas repe-
tida, implica barreras significativas. Estas tienen que ver,
por un lado, con el estado de infraestructura del transporte
publico:

Soy una persona que le gustaria usar mucho el transporte
publico de colectivos y demas, pero con el tema de que no
me cumplen las leyes y no me paran al lado del cordén de la
vereda se me complica harto el poder acceder a los servicios
publicos. El subte que seria otro modo muy fécil de trasladar-
me pasa que en una situacién hipotética de algin problema
que tuviera y por el cual tuviera que ir al médico o a un
centro de salud, si no me andan los ascensores se complica. Si
no anda la escalera mecanica se complica, pero eso nos pasa a
todos los portenios (E2, Manuela, 53 afios, CABA, discapaci-
dad motriz, con obra social).

A la par de las barreras infraestructurales del trans-
porte, se suman las derivadas de la predisposicion de aque-
llos que los manejan. Esto hace que el resultado del viaje
dependa, en gran medida, de circunstancias contingentes:
dar con un colectivero respetuoso, coincidir con algtin/a
pasajero/a con empatia, que el teléfono tenga datos y estén
dadas las condiciones para utilizarlo. A continuacién, puede
observarse, en un fragmento de entrevista, la multiplicidad
de circunstancias que intervienen en conseguir un viaje
exitoso:

Igual a veces le pido un poco de ayuda al teléfono por las dudas
como para no estar hinchando a los colectiveros porque a los
colectiveros si les preguntas a cada rato que no se olviden, se
olvidan... Si, hay algunos que no miran a veces al costado y
a veces bueno nada me han dejado en cualquier lado, le digo
por dénde estd y uno me contesta de mala gana y todo el
mundo empez§ a putearlo en el colectivo, “No te das cuenta
de que es ciego” y después de un rato reacciona asi “Uh’,
“No te preocupes, gracias”, le digo, “Ojalé te acuerdes de mi”,
pero bueno... Después hay colectiveros que me han pedido
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el carnet. “Tenés que tener el Carnet colorado en el cuello”,
me dicen. Y yo le digo, “Ni que fuera un perrito, dejame que
me siente y te saco el Carnet”, le digo porque tampoco voy a
hacer malabares sacando el carnet parado. Y otros que lo ven
y lo releen para ver si “No, porque te vestis tan bien que no
pareces ciego” y bueno, me visto bien porque tengo que ir a
una presentacion, a algin evento a trabajar... Una vez pedi
ayuda a una sefiora, que resultd venir con su hija que también
era ciega, entonces fuimos los tres juntos... (E11, Ramiro, 33
anos, GBA, discapacidad visual, sin cobertura de salud).

El trato con otros/as durante los desplazamientos forja
sensaciones subjetivas no siempre agradables. En el entre-
vistado anterior, el malestar fue producido por el trato
inadecuado del chofer, que no reconoci6 en él el estereoti-
po que tenia de persona ciega y, por tal motivo, dudé de su
condicién. Otras veces ocurre que el estereotipo social pre-
dominante deriva en la infantilizacién, produciendo sensa-
ciones no menos desagradables que en el caso anterior; a
continuacion, una cita de un entrevistado joven con disca-
pacidad visual:

Por ahi te quieren ayudar con buenas intenciones, pero dicen
cosas que no da... La chica me dice: “Ay, pero ;vos estas soli-
to? ;No te da miedo? Pobrecito”... Tipo... ;Por qué? Si, vivo
solo y me manejo solo... vienen y te hablan fuerte como si
tuvieses una discapacidad mental... Me pasé una vez con un
taxista que me dijo: “No, no te quiero cobrar porque uste-
des no pueden trabajar”. Fijate en una frase... ;No? Primero,
¢quiénes son ustedes? Segundo, ;qué sabes vos? Te cuento
que me estas dejando en la puerta de mi trabajo. ;Entendés?
“A bueno, te felicito”, me dice como una cosa (E7, Miguel, 39
afios, CABA, discapacidad visual, con cobertura prepaga).

A partir de los fragmentos expuestos, entendemos que
las personas con discapacidad se encuentran en una posi-
cién paraddjica: la de ser tratados inadecuadamente por
motivos contrapuestos. O bien se puede desestimar su disca-
pacidad si el entorno no encuentra en el sujeto marcadores
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estereotipados que lo identifiquen como parte de un grupo
que requiere un trato particular, o bien pueden evidenciar
su condicién y recibir un trato inadecuado por la existencia
de estereotipos que no se corresponden con las necesidades
especificas que en realidad tienen.

1.3. Una vez en el centro de atencién de salud

Tras conseguir el turno y trasladarse al lugar de atencidn,
las personas entrevistadas se encuentran ante la necesidad
de seguir una serie de pasos tales como: ingresar al cen-
tro de salud, gestionar la documentacidn necesaria para la
atencidn, llegar a la sala de espera, aguardar el momento
en que le corresponda ingresar a la consulta, identificar tal
momento preciso y encontrar el consultorio. Algunas de
estas instancias no estan desprovistas de complicaciones.

El ingreso a los centros de salud constituye una barrera
clara para las personas con discapacidad motriz:

Cuando se trata de ir a los lugares de salud uno de los proble-
mas que suele haber y me suelen pasar y me enojo bastante
es el tema de la accesibilidad edilicia de los servicios de salud.
Porque muchos de esos lugares no tienen en cuenta el tema de
la accesibilidad fisica y con otros hay faltas de rampas o si hay
montacarga para la gente que usa silla de ruedas normalmen-
te no funcionan (E2, Manuela, 53 afios, CABA, discapacidad
motriz, con cobertura por obra social).

Los lugares que dicen cumplir con las normas de accesibilidad
son por lo general bastante ficticios. Para cumplir la norma
te hacen una rampa que tenés que estar haciendo maniobras
milimétricas para poder entrar porque no tienen los espacios
razonables de maniobra... Si yo ahora me tengo que ir a hacer
una tomografia no sé ni cémo me subo a un tomdgrafo. No
esté preparado el sistema (E9, Ernesto, 46 afios, CABA, disca-
pacidad motriz, universitario completo, desempleado).

Esta barrera de acceso, cabe senalar, se agudiza en
consultorios o prestadores particulares, en contraposicién
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a lo que sucede en hospitales o policlinicos. Llegar hasta
el consultorio externo de los/as especialistas que cubre la
obra social o prepaga puede implicar un esfuerzo extra por
la falta de rampas, la averia de ascensores o lo angosto de
los pasillos. La falta de controles que garanticen la accesibi-
lidad fisica, asi como también el mantenimiento deficiente
de la infraestructura en algunos hospitales, produce en los/
as usuarios/as enojo y los/as desalienta a recurrir al sistema
de salud.

Una vez adentro, hallar el lugar en el cual anunciar-
se o adquirir los bonos para la consulta puede ser dificil,
especialmente si la persona no se encuentra familiarizada
con el centro de salud. Una vez saldados los requerimientos
administrativos, al llegar a la sala de espera, se conjugan dos
variables: como es la espera (;cuanto tiempo, de qué forma?)
e identificar el llamado del/a profesional. Por lo general,
entrevistados y entrevistadas senalan que no hay diferencias
significativas entre los tiempos de espera del sector publico
y privado, y simultaneamente, son beneficiarios de un trato
diferencial por su condicion (pasan directamente, van a una
cola especial menos numerosa):

En general, a las personas ciegas les dan prioridad... Gene-
ralmente hay buena predisposiciéon y esto es una cuestion
subjetiva, pero creo que hay que decirlo porque nadie lo toma
en cuenta, pero yo noto que las mujeres tienen mejor predis-
posicién. Son més praicticas y abiertas (E5, Matias, 31 afios,
CABA, discapacidad visual, universitario completo).

Las salas suelen tener asientos suficientes y cuando no,
se los suelen ceder a las personas con discapacidad, siem-
pre que la discapacidad sea percibida por quienes alli se
encuentran. Ahora bien, el trato prioritario no necesaria-
mente esta institucionalizado y su despliegue depende en
gran medida del personal. Este grado de arbitrariedad cobra
relevancia segin contextos especificos, por ejemplo, que la
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sala de espera se encuentre especialmente sobrecargada, y
cuan notoria e identificable sea la discapacidad:

Si, en el laboratorio, habia una persona desconocida, o sea, de
las voces que conozco, conozco a uno que se llama Pablo que
siempre que me ve me dice “Pasa por delante” pero no sé si
esa persona habra pensado quizas que yo veia algo y por eso
no me dio la prioridad o la atencidn. Pero bueno tampoco me
pongo a reclamar cuando estan todos también medio convul-
sionados, era como tener una coronita (E11, Ramiro, 33 afios,
GBA, discapacidad visual, sin cobertura de salud).

A esto se pliega la infantilizacion y, por tanto, la necesidad
de tutelaje que recae sobre algunos grupos de personas con
discapacidad, marco en el cual cobra sentido el planteo de un
entrevistado de que la institucion de salud se desliga de la res-
ponsabilidad de garantizarle accesibilidad:

Yo no espero mucho de un hospital privado y publico menos.
Ya de movida hay un tema que es que consideran que una per-
sona con discapacidad por defecto tiene que ir con alguien.
Entonces para qué van a hacer algo accesible si la persona con
discapacidad es un nene de cuarenta afios que siempre tiene
que ir con alguien. Me pasé una vez que al Hospital Durand
fui a donar sangre y no me dejaban porque decian que no me
podia ir solo. Eso no estaba escrito. Para mi era una discrimi-
nacién positiva en que si soy ciego no me dejan ir solo (E12,
Alberto, 40 anos, GBA, discapacidad visual, cuentapropista,
cobertura por obra social).

Asi, algunos reclamos de mejoras en la senalizacion de los
centros de salud referidos porlos/as entrevistados/as consisten
en la incorporacion de indicaciones en el piso, uso de colo-
res contrastantes y llamados por altoparlantes. Ante la falta de
senalizaciones adecuadas estos/as se valen de medidas de asis-
tencia no siempre institucionalizadas de los centros de salud, al
tiempo que desarrollan estrategias personales:
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Nunca tuve problemas con la atencién. De hecho, puede ser
un poco inaccesible el hecho de que te llaman por nimero de
pantalla, pero las veces que fui yo sola me hacen entrar antes
(E1, Sara, 56 anos de CABA, jubilada, discapacidad motriz,
cobertura por obra social).

Es muy complicado porque por ahi antes te llamaban por
el nombre y vos ibas o algo asi. Ahora cambié todo porque
pusieron unas pantallas que son muy chiquitas la letra y ten-
go que estar preguntando qué numero va y averiguando si es
el B5 y yo tengo el C. La verdad es que ahora es muy compli-
cado. Ahi si tengo que preguntar si o si a la persona que esta
al lado mio. Por ahi pongo la camara del celular y me acerco
y veo si lo veo asi (E12, Alberto, 40 afios, GBA, discapacidad
visual, cuentapropista, cobertura por obra social).

Finalmente, resulta interesante registrar que varios/as
entrevistados/as se expresaron a favor de los protocolos
impuestos a raiz de la pandemia de Covid-19 por mejorar la
situacidn en las salas de espera: sostienen que actualmente
se acumulan menos personas y se respetan mas los tiempos
de los turnos.

1.4. La consulta

En lo que respecta a las consultas, cabe destacar que no
aparecieron mayores barreras. Las barreras de acceso a la
atencidn se concentran en las etapas anteriores, y es justa-
mente el/a médico/a quien ayuda a mitigarlas. Los motivos
de consulta varian desde la atencién por guardia a raiz de un
accidente, hasta chequeos periddicos, pasando por consul-
tas a especialistas por cuestiones especificas. La experiencia
y opinidn posterior de las consultas han sido favorables.

La valoracion de los/as usuarios/as es positiva y pre-
visiblemente se basa en vinculos de confianza construidos
con el trato extendido en el tiempo. Los dos fragmentos
que siguen a continuacién, uno referente al sistema ptiblico
y otro al privado, apuntan en esa direccion:
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Hasta que consegui hablar con el médico que ella me habia
recomendado y la verdad que no quiero que me toque nadie
que no sea él. Hasta se encarga de sacarme los turnos durante
la consulta... Bien porque era un muchacho que, si bien era
joven, era bastante comprensible lo que te decia y como se
dirigia a uno. Era como estar hablando con un familiar...
Igual que ahi en Lagleyzer que quiero que me toquen y que
después no me toque mas nadie. Que te crea confianza... No
pensé que me iban a atender como me atendieron. Me aten-
dieron muy bien. La verdad que no pensé (E8, Alejandro, 50
afios, GBA, desempleado, discapacidad motriz y visual).

Mi vieja es médica, ya se jubild y vive en Neuquén. En esa
clinica... Creo que es el OSECAC o una de esas de la calle
Sarmiento o Perén. Por ahi por Once. Bueno, la médica que
me atendid es muy amiga de mi vieja y es tipo directamente
le mando un Whatsapp y me dice que vaya tal dia a tal hora
sin turno. Yo le paso la tarjeta asi cobra... fui a la mesa de
entrada y le dije que iba a ver a la doctora tal que estaba en
el piso tal. Vino un muchacho o una muchacha y me acom-
panaron por el ascensor hasta el piso y después sali¢ Gloria'y
me atendieron. Fue sencillo. Lo normal (E7, Miguel, 39 afios,
CABA, discapacidad visual).

El/a médico/a, tal como se percibe de los fragmentos
citados, no solo responde satisfactoriamente a las consultas
referidas a temas de salud, sino que también es concebido/a
como una persona de confianza. Los vinculos entablados
por los/as entrevistados/as con los/as profesionales les per-
miten, ademas, sortear algunas de las barreras que aparecie-
ron en etapas anteriores:

La doctora la verdad que es muy, hace muy bien su trabajo y
siempre que me manda a hacer un estudio clinico de sangre
revisa item por item todas las cosas que tengo que sacarme
para hacer una glucemia, hasta el tema del cortisol que en
realidad me lo mand¢ la endocrindloga pero como para ade-
lantar a veces las cosas que me pide la endocrinéloga, me lo
pide ella como para que cuando lleve los estudios también lo
vea... solamente es un turno espontaneo por dia, entonces me
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ha hecho el favor de llamar a la doctora, a la endocrindloga,
directamente de su consulta la llamaba a veces por teléfono
que a veces dice “Bueno, que venga tal dia” pero que no me
preocupara que estaba todo tranqui, todo eso (E11, Ramiro,
33 anos, GBA, discapacidad visual, cuentapropista).

Finalmente, aunque se constata que los/as entrevista-
dos/as tienen una valoracién favorable de las/os profesio-
nales de la salud, no todas las trayectorias que resultan en
el contacto inicial son iguales. En este punto tiene espe-
cial incidencia el capital social de los sujetos: mas alla del
nivel socioeconémico, el provenir de familias profesionales
o desenvolverse en entornos en los cuales hay médicos/
as, facilita a las personas con discapacidad el acceso a las
consultas, al tiempo que maximiza la probabilidad de que el
vinculo con el/la profesional sea satisfactorio.

1.5. Rehabilitacion

Aquellos/as entrevistados/as que pasaron por rehabilitacion
tienden a valorar la experiencia positivamente -a excepcion
de un caso cuyas especificidades se detallan al final del pre-
sente apartado-. A continuacidn, citamos el testimonio de
una entrevistada que trabaja en el sistema de salud y que
acabd en rehabilitacion para revertir los efectos colaterales
de una cirugia de urgencia:

En mi caso después de la operacién me aconsejaron el IREP
que es el Instituto de Rehabilitacién y... bueno, teniendo el
contacto con un médico que habia estado en el hospital don-
de yo estoy me pusieron en comunicacién con él y ¢l me
consiguié un turno con la psico... O sea, con la parte de kine-
siologia. Ahi saqué el turno, hice el contacto y empecé a hacer
la rehabilitacién en el IREP... Es un hospital municipal. La
verdad que el servicio de kinesiologia es excelente. Lo mismo
que la parte médica de consultorio. Son muy contenedores
(E3, Carla, 27 anos, CABA, discapacidad visual, universitario
completo).
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Las experiencias satisfactorias se fundamentan casi
exclusivamente en la calidad humana y técnica de los/
as profesionales de la salud. El sentimiento predominan-
te expresado es de gratitud. Esto se vincula con que, al
igual que durante las consultas, los/as médicos/as cubren
la expectativa profesional que de ellos/as se tiene al tiempo
que “contienen desde lo humano” y facilitan tramites admi-
nistrativos (para la obtenciéon de turnos, medicamentos,
protesis, certificaciones, etc.).

El acompafiamiento por parte de los/as profesionales
de la salud se reforz6 a raiz de la pandemia de Covid-19
y trascendid el espacio fisico de los respectivos centros de
atencion:

Claro, que ellos viste cuando se cerrd la ciudad de Buenos
Aires por la pandemia, ellos me acompanaron telefénica-
mente todo el tiempo. Todas las semanas, no podia hacer la
rehabilitacién motriz, digamos, no podjia ir al gimnasio. Y la
atencion, por ejemplo, la atencién de los fisiatras en lo que es
la rehabilitacion motriz, siempre fueron excelentes. La jefa, el
fisiatra que estaba dedicado a mi, la verdad que veia también
a las demads personas que también se atendian y estaban muy
conformes todos. La verdad que fue notable toda la atencion
que hacen ahi, realmente. Como si fuera otro pais, digamos.
Como si fuera sacado de contexto. La atencidn, bueno, cuan-
do después se bloqued todo eso por la pandemia, vos pensa
me derivaron enseguida a la parte de psicologia como para
que no flaqueara porque yo venia muy bien (E6, Carlos, 52
afios, CABA, discapacidad motriz, terciario completo, cuen-
tapropista).

Por otra parte, los problemas encontrados, si bien no
justificaron en ninguno de los casos el abandono prematuro
de la rehabilitacidn, se refirieron a cuestiones burocraticas
e infraestructurales, que eximen a los/as trabajadores/as de
cualquier tipo de responsabilidad sobre las deficiencias:

La rehabilitacidn es excelente. El inico problema es que al ser
un hospital publico el tiempo es acotado. No es que pueden
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hacer una rehabilitacién a largo plazo, pero el tiempo que
dedican es a full. El tiempo es correcto (E3, Carla, 27 afios,
CABA, discapacidad visual, universitario completo, cuenta-
propista).

Las maquinas son muy antiguas. Creo que hay maquinas
hoy en dia que son mucho mejores (E10, Sebastian, 38 afios,
CABA, discapacidad motriz, secundario completo).

Ahora bien, mas alld de las variables externas a los/
as pacientes, el componente subjetivo resulta central. La
importancia de la atencidn a la parte psicoldgica es palpable
en el testimonio referido a la interrupcién de la rehabili-
tacion por pandemia. El fragmento de entrevista a conti-
nuaciéon permite entrever su importancia en los primeros
tiempos tras conocer el diagnédstico:

Yo estaba todavia muy sensible, o sea, sabia que iba a perder
la vista y me afecté un poco el encuentro con otras personas
ciegas porque los escuchaba y me parecian todos tan negati-
vos y tan tristes, que decia “Ay, no quiero ser asi’, me quitaba
la energia y volvia a mi casa re mal. La primera clase fue de
manejo del bastdn, que solamente tuve una sola clase y me
quedd en la cabeza cdmo usarlo que después me manejé yo
mismo con el bastén. Yo mismo hice mi propia autoeduca-
cién con el tema del bastén. Después la segunda clase fue del
manejo de la computadora... o sea, manejé los programas, me
dieron los programas y yo ya mismo empecé por mi cuenta y
la tercera clase fue de braille, esos fueron tres dias distintos y
ahi, o sea, los dias anteriores estuve solo con la profesora, y
en el dia que tenia braille me crucé con otros ciegos ahi que
me resultaron todos mala onda, habia uno que era adoptado y
que habia perdido la vista y me decia “vas a perder la vista asi”
(E11, Ramiro, 33 afios, GBA, discapacidad visual, secundario
completo).

En el caso particular de la tnica persona entrevistada
que expresd haber tenido una experiencia negativa de la
rehabilitacidn, el énfasis de la disconformidad estuvo colo-
cado en las légicas burocraticas del sistema de salud mas
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que en sus profesionales. El entrevistado habia terminado
en un centro de rehabilitaciéon por circunstancias fortuitas,
tras sufrir un accidente y ser operado de urgencia:

En ese sentido hice una rehabilitaciéon kinesioldgica basi-
ca con rehabilitacidon de terapia ocupacional bastante pobre
también, pero hay muchas cosas méas que no me hicieron para
no perder muchisimo tiempo. Todo lo que es la reconstruc-
cidn de esfinteres y trabajo de busqueda de reconstrucciéon y
no de adaptacién como es el sistema de ahora (E9, Ernesto,
46 anos, CABA, discapacidad motriz, universitario completo,
desempleado).

Cabe destacar la centralidad del capital social a la hora
de tener una experiencia satisfactoria en el sistema de salud.
Si se analizan con detenimiento, tanto el entrevistado 9
(Gltima cita) como la entrevistada 3 (primera de la seccién)
acabaron en rehabilitacion tras cirugias de urgencia. A la
luz de los materiales presentados a lo largo del capitulo,
es posible inferir que la experiencia diferencial gestada al
inicio del proceso tiene mucho que ver con las redes de
contactos con las que cada persona cuenta a la hora de
tener que recurrir al sistema de salud. Mientras que para el
entrevistado todo era nuevo y tuvo que transitar el proceso
con la incertidumbre propia de la situacién extraordinaria
y la falta de informacion, la entrevistada, que es personal de
salud, enfrent6 el cuadro clinico inesperado apelando a una
serie de contactos personales e institucionales que explican
en gran medida su experiencia satisfactoria.

1.6. Tramitar prétesis y ortesis

Los procesos de obtencién de protesis y drtesis, asi como
también de algunos medicamentos especificos, son conce-
bidos como problematicos. La principal causa recae en la
renuencia de los prestadores de salud a aprobar y cubrir,
0 a proporcionarlas en un lapso razonable. La contracara
de todos los atributos percibidos en el personal de salud se
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encuentra en la percepcién que se tiene de las prestadoras,
tanto estatales como privadas:

Todas las dificultades. Todas las trabas posibles habidas y por
haber. Todo te ponen complicaciones y trabas para que ter-
mines pagando de tu bolsillo. En mi caso me habilitaron pré-
tesis nacionales. Terminé pagando una diferencia para poder
ponerme una prétesis importada. En lineas generales todo lo
que es insumo que estoy todos los meses luchando. Si bien te
los terminan dando todo es una complicacién (E9, Ernesto,
46 anos, CABA, discapacidad motriz, universitario completo,
desempleado).

De esta manera, segun la descripcién de estas barreras,
los/as entrevistados/as pueden dividirse en dos grupos. El
primero no tiene “ninguna expectativa del sistema de salud”,
agradece a pesar de las esperas cuando se responde a sus
necesidades e intenta gestionarlas por sus propios medios.
Entre las estrategias utilizadas se encuentran el pago parti-
cular y la movilizacién de redes personales -desde parientes
que consiguen muletas, hasta médicos conocidos que hacen
protesis improvisadas en hospitales publicos o consiguen
muestras de medicacién de los laboratorios-. En el segundo
grupo, aunque a veces pueden recurrir a las mismas estra-
tegias, conciben aquello que solicitan como un derecho que
debe ser garantizado por los prestadores de salud:

Fui a pelear una eléctrica que me corresponde por tener dis-
capacidad: una tercera rueda eléctrica que va adelante de la
silla. Se acopla a la silla y te queda como un triciclo (...) que es
la cobertura médica que yo tengo. Después de varios meses
de insistir y reclamar me la dieron (E10, Sebastidn, 38 afios,
CABA, discapacidad motriz, secundario completo).

El argumento recurrente es el mismo que se observa en
el fragmento anterior, el de la insistencia y el reclamo -tam-
bién expresado como “lucha por los derechos” (E3, Carla, 27
afios, CABA, discapacidad visual, universitario completo)-.
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Cabe senalar, finalmente, que aquellos/as que integran
este segundo grupo desarrollan estrategias ajustadas y crea-
tivas en el trato con los prestadores con el fin de garantizar
la satisfaccion de sus demandas (como amparos legales y
formas especiales de presentar los pedidos):

Usé dos sillas de ruedas en mi vida y las dos fueron bastantes
peleadas porque te piden que lleves... Ni siquiera es que te
dicen que necesitas tal silla y ellos se ocupan de buscar pre-
supuesto y ver qué onda. Ellos te piden que lleves los presu-
puestos y te aprueban el mas bajo. No importa cudl sea. Es el
mas bajo. Obviamente, lo que menos quieren ellos, me refiero
a las obras sociales, no quieren poner plata... La primera silla
no me la querian aprobar y tuve que recurrir, como le pasa
a la mayoria de las personas que piden una silla de ruedas, a
un amparo legal. Después la segunda no fue tan dificil pero
tampoco tan facil. Yo ya venia con la silla con bastante uso y
no la sentia muy cdmoda y la queria cambiar porque obvia-
mente yo estoy arriba de la silla todo el dia. Entonces, para
mi esto tiene que ser lo méas cdmodo posible. No puede ser
algo intermedio o maso... Fueron cuatro o cinco meses (E10,
Sebastian, 38 anos, CABA, discapacidad motriz, secundario
completo).

2. Opinion general sobre el personal de salud,
los espacios de atencién y los certificados vigentes

2.1. Espacios de atencion de salud: ;qué comprenden
y cémo mejorarlos?

Al ser consultados/as sobre las caracteristicas que deberia
tener un “buen lugar parala atencion de la salud de personas
con discapacidad”, un primer hallazgo fue aquello que los/
as entrevistados/as entienden por “lugar para la atencién
de la salud”. Este, lejos de circunscribirse al espacio fisico,
remite en las respuestas al funcionamiento general de una
institucién: la composicidn del personal y la distribucion
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de tareas, los mecanismos de obtencién de turnos, los pro-
cedimientos internos para la recepcién de pacientes. De
forma consistente con los datos relevados hasta este punto,
las posibles deficiencias del sistema o aspectos a mejorar
son atribuidos a las instituciones y sus logicas y no a los/as
profesionales de la salud.

Por otro lado, se espera que los centros de salud maxi-
micen el grado de autonomia de las personas con disca-
pacidad, dato consistente con la alta valoracién que los/
as entrevistados/as atribuyen a no depender de terceros.
Incluso en los casos en los que pueden disponer de asis-
tencia de miembros de la unidad doméstica, familiares e
incluso transeuntes desconocidos/as, quienes componen la
muestra prefieren transitar el itinerario por si mismos/as:
cuando les resulta posible lo hacen todo, desde sacar el
turno hasta ir y volver de su hogar a la consulta.

A continuacién, una entrevistada describe muchos
aspectos transversales a esta tematica. Cabe destacar que
ella nacid con una afeccién motriz, conoce el sistema desde
la infancia y ha acompanado y asistido a otras personas con
discapacidad, lo cual le ha permitido tener una mirada con
cierta perspectiva y grado de generalidad que trasciende su
caso concreto:

Yo creo que deberia haber, por un lado, edificios de accesibi-
lidad universal, entendiendo por eso no solamente la accesi-
bilidad fisica, sino también que los edificios tengan alto con-
traste para que una persona con discapacidad visual pueda
manejarse con autonomia... El sistema de salud tal como esta
planteado hoy quita autonomia a cierto grupo del colectivo
con discapacidad porque no le permite poder acceder con
independencia. Entonces, no es solamente la cuestion edilicia
de si hay una rampa o si hay ascensor, sino el alto contraste
para las personas con discapacidad visual o pensar, estamos
hablando del centro de salud ideal, en si hay personas con
sensibilidad auditiva y considerar lo que las salas de espera
con todos sus movimientos pueden generar -esto pensando
en personas en el espectro autista-... Hay un tema del sistema
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de salud en general y del acceso que tiene que ver con que en
gran parte de los casos lo que se pierde es la confidencialidad
de la cuestién médica y de la independencia de la persona
para poder gestionar su propia vida durante los accesos al
sistema (E2).

En suma, se pondera la autonomia y el reconocimiento
de las diferencias al interior del colectivo de personas con
discapacidad, entendiendo que el abanico de condiciones
necesarias para garantizar el acceso auténomo es variado:

+ Accesibilidad fisica: contempla rampas de dimensiones
adecuadas, ascensores que funcionen y mostradores
bajos.

« Accesibilidad auditiva: implica que los/as pacientes no
dependan de pantallas, lo cual aplica a la obtencién de
turnos y el manejo dentro del centro de salud.

« Disponibilidad de un lugar cémodo para la espera o,
en su defecto, mecanismos que garanticen la atencién
directa de personas que tengan dificultades especificas
para aguardar a ser atendidos/as.

Reaparece aqui, esta vez vinculado al lugar de atencidn,
el problema de las barreras burocraticas:

No tantas vueltas. Eso es lo que yo veo... Tanta burocracia...
Yo necesito un traumatélogo y entonces tengo que sacar con
un médico clinico que... Me acuerdo la primera vez que fui
al [centro de salud privado] que pedi con un traumatdlogo
para hacerme las plantillas y primero un médico clinico y ese
me revisd y me hizo sacar radiografia de otras cosas... Muy
vuelteros son. En vez de ir especificamente y vos pedis un
traumatélogo (E4).

En la misma direccién apuntaron otros/as entrevista-
dos/as al criticar la imposibilidad de obtener varios turnos
para el mismo dia, los inconvenientes producidos por la
cantidad excesiva de tramites para satisfacer distintas nece-
sidades (como protesis o tratamientos) y la separacion de
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tramites que, para ellos/as, deberian ir juntos (un ejemplo
que veremos mas adelante es el CUD y la pensién por dis-
capacidad):

Yo creo que el mismo lugar en el que uno va a hacerse un
chequeo tendria que tener un especialista para atender a tan-
tas personas que tienen que actualizar el certificado de disca-
pacidad. Atender a las personas, hacer el tramite burocratico
mucho mas rapido para que las personas estén con el certifi-
cado al dia y para tener que estar bien. Yo creo que seria asi
y no meterlas en un centro de salud donde va mucha gente.
Que donde vaya me digan: “bueno, tenés que hacer la reno-
vacion. Podés pasar al consultorio 5 que te hacen un chequeo
cortito. Te llenan los datos y listo” (E10).

Otra de las cuestiones a mejorar es avanzar hacia la
digitalizacién de los documentos. Ello reviste varios bene-
ficios para las personas con discapacidad visual y su falta
ha sido identificada como una barrera tanto en el sistema
de salud como en otros tramites requeridos por organis-
mos estatales. Dos ejemplos citados por entrevistados/as
son las recetas -que de estar expedidas en pdf podrian ser
facilmente transferibles a voz por distintos softwares- y los
formularios, cuya lectura y llenado implica hoy, por regla
general, un alto grado de dependencia.

Yo creo que es un buen momento para tener las recetas en
pdf. O sea, que yo pueda leer lo que hay y qué me recetan.
En vez de que me escriban en un papel no sé: “frotar por la
zona afectada”, que me lo den en un documento. Es un buen
momento para digitalizarse y para buscar una solucién a los
formularios. Los formularios... Esta bien... Alguien te los lle-
na, pero si los podés llenar vos es mucho mejor (E5, Matias,
31 afios, CABA, discapacidad visual, cuentapropista).

El uso de los dispositivos digitales podria ir mas alla, y

tener una presencia integral a lo largo del itinerario de los/
as usuarios/as:
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Yo lo estuve pensando mucho y la verdad es que estaria bueno
que si te metés a un centro de salud por ahi con una aplica-
cién que te puedas conectar la pantalla grande en el celular y
poder manejar el turno y que te aparezca que tenés que el ir
al pasillo C en el consultorio 2. Me gustaria que sea la aplica-
cién de un celular (E9, Ernesto, 46 anos, CABA, discapacidad
motriz, universitario completo, desempleado).

En este punto es preciso recordar las propiedades de la
muestra. La presencia en los testimonios de la utilidad de
los dispositivos digitales no puede considerarse sino a la luz
de las caracteristicas sociodemograficas de los/as entrevis-
tados/as: tienen edades que van entre los 33 y los 56 afios
de edad, hay una alta representacion de personas con dis-
capacidad visual, la mayoria son de nivel socio-econémico
medio/alto y cuentan con estudios superiores. Asi, podemos
traducir sus condiciones en una serie de predisposiciones:
pertenecen a un estrato social que maximiza la probabilidad
de acceso y familiaridad con dispositivos digitales, al tiem-
po que su discapacidad especifica y marcos de sociabilidad
hacen plausible que conciban la posibilidad de la incorpo-
racidn integral de los dispositivos digitales para facilitar la
accesibilidad al sistema de salud.

Por dltimo, puede identificarse cierto reclamo de tra-
bajo interdisciplinario e integral. En ese sentido, una entre-
vistada sugiri6 que un médico de cabecera central hiciera
la consulta previa y produjera derivaciones inmediatas a
los especialistas correspondientes, manteniendo un regis-
tro clinico unificado del/a paciente. En la misma direccién
apunta la siguiente cita, al reclamar integralidad:

Cuando se trata de discapacidad deberian trabajar integral-
mente. Deberfan trabajar involucrando a los familiares y
no expulsando. Deberian trabajar mucho mas integralmente
sobre un montdn de actividades y situaciones. Deberian tra-
bajar sobre lo que es tu salida del lugar y no abrir la puerta
y dejarte varado sin saber qué hacer. No hubo en absoluto
un trabajo de evaluacién del lugar al cual ibas, seguimiento,
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acompafiamiento para la transicién que es salir de la inter-
nacion (E9, Ernesto, 46 anos, CABA, discapacidad motriz,
universitario completo, desempleado).

2.2. Personal de salud: ;qué se puede mejorar?

En lo que se refiere a posibles puntos a mejorar del personal
de salud, es preciso hacer una primera distincién. Por un
lado, los/as usuarios/as tienen una excelente valoracién de
los/as médicos/as y técnicos/as. Por otro, esta el personal
administrativo que, dependiendo de la gestién y el tipo de
institucion, privada o publica (nacional, provincial o muni-
cipal), incluye distintos tipos de agentes que son objeto
de valoraciones disimiles: administrativos percibidos como
profesionales -“se nota que es gente que estudié” (E2) -;
personal que esta alli y “hacen lo que pueden para ayudar”
a pesar de “no estar formados” -administrativos y policias-
(E7, Miguel, 39 afios, CABA, discapacidad visual, terciario
completo); hasta “punteros politicos”, cuya presencia fue
situada en el marco de una sala de atencién primaria muni-
cipal -“puestos por el intendente de turno” (E8)-.

A modo de resumen, los/as entrevistados/as esperan
los siguientes atributos en el personal:

+ Formacidn especifica en discapacidad: que, indepen-
dientemente de su especialidad, puedan comprender
y tratar las particularidades que presentan los casos
de personas con discapacidad, lo cual engloba desde
aspectos clinicos hasta comunicativos.

« Empatia: también nombrada como “calidad humana’,
se refiere a un conjunto de aspectos no técnicos que
contribuyen a la contencién del paciente.

Si bien ambas expectativas estan entrelazadas e incluso
llegan a presentarse como interdependientes en la narrati-
va de los/as entrevistados/as, a continuacién se presentan
algunos ejemplos que hacen énfasis especifico en la cuestion
de la formacién en discapacidad:
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Primero y fundamental, que es algo que no se habla mucho,
es que el personal esté capacitado en el trato a la persona
con discapacidad. Que no te infantilicen. Que sepan a quién
tienen enfrente. Esto en general, mas alla de las situaciones
de salud. Segundo es que estructuralmente estén preparados.
Si tenés que llenar un formulario... Bueno, a ver, el formu-
lario tiene alguna forma digital? ;No me podés mandar un
documento al celular como el google forms?... (E5, Matias,
31 afios, CABA, discapacidad visual, cuentapropista).

Informacién. Basica. Cémo... De las personas con discapaci-
dad existentes. O sea, cdmo hace si le llega un chabén en silla
de ruedas para ir a la camilla. Es como que decis: ” Bueno,
lo levanto”, pero no sé si es tan asi. Si hay una persona ciega
hay que saber que la tenés que acompanar o guiar. No sé si es
una caracteristica, pero deberian (E1, Sara, 56 afios de CABA,
jubilada, discapacidad motriz).

Es dificil hablar de eso a nivel institucional. Terminas a mer-
ced del mayor o menor grado de, no me gusta decir sensibili-
dad, pero si. Digamos, de la buena predisposicién, de la buena
energia de las personas. Por mas de que sea un médico que no
tenga que ver nada con discapacidad tendria que hacer algin
tipo de curso o actualizacién cada tanto... Lo que fuera, pero
que tenga que ver con discapacidad y sobre todo sobre cémo
manejarse. No hay informacién (E7, Miguel, 39 anos, CABA,
discapacidad visual, terciario completo).

Retomando la propuesta de la ultima cita, la contin-
gencia parece tener un lugar importante, sobre todo en las
primeras entrevistas con los/as profesionales de la salud.
Esto es, la fortuna de “caer en buenas manos” al recurrir al
sistema de salud, que implica encontrar gente técnicamente
idénea y al mismo tiempo consciente de la diferencia espe-
cifica que puede implicar una discapacidad, y la empatia. En
este sentido, los “valores humanos” cobran relevancia:

Escuchar. Escuchar al paciente porque entiendo que son los
profesionales y que estudiaron, pero el cuerpo es tuyo (E4).
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Ser mas amables y no pretender la respuesta inmediata (E10,
Sebastian, 38 anos, CABA, discapacidad motriz, secundario
completo).

Si bien est3 el tratamiento médico, estd también la relacién
personal porque te viene siguiendo. Cuando generés ese tipo
de vinculo tiende a darte mas espacio o mas tiempo que a
alguien en una primera consulta o que recién empieza ese
vinculo de profesional y paciente. Si creo que deberian darte
mas tiempo (E2).

Para finalizar la seccién y a modo de resumen, un
fragmento de entrevista captura la expectativa que los/as
usuarios/as tienen de un “buen personal de salud”, esta vez
desde la narracién de una experiencia satisfactoria:

Me lo habian recomendado al neurocirujano y realmente
fue un excelente profesional tanto a nivel profesional como
humano y la verdad cumplié totalmente mis expectativas. Yo
tuve suerte porque realmente las tres secretarias que estaban
atendiendo en diferentes momentos eran personas muy ama-
bles, pero supongo que justamente tienen que ser amables y
personas que tengan un poquito de transferencia y contra-
transferencia con la gente que estd en una situacién de infe-
rioridad porque supongo que cualquier persona que tenga
una discapacidad no se siente al 100% de su situacién y quiere
que la comprendan y le resuelvan los problemas (E3, Carla, 27
anos, CABA, discapacidad visual, universitario completo).

2.3. Certificacién de discapacidad

En lo que respecta a las certificaciones de discapacidad,
entre las cuales destaca el Certificado Unico de Discapaci-
dad (CUD), cabe destacar lo siguiente:

+ No todos/as los/as entrevistados/as tienen los mismos
certificados y hay quienes no poseen ninguno; lo mis-
mo sucede con los usos que le dan y la informacién con
la que cuentan sobre sus respectivas funciones.
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+ Es insoslayable el papel de las instituciones de salud
(hospitales, centros de rehabilitacion, escuelas para cie-
gos/as, etc.) a la hora de informar y dar el impulso
inicial a la gestion del certificado.

+ Una vez decidido que se gestionara, el acompanamien-
to depende del grado de autonomia de la persona con
discapacidad, siendo miembros de la unidad doméstica
y la familia los/as principales asistentes durante el pro-
ceso de tramitacion, cuyas dificultades tienden a estar
relacionadas con el tiempo que conlleva.

+ La percepcién sobre la periodicidad de la renovacién
de la certificacidn es negativa por considerarse excesiva
y a veces innecesaria, aunque se reconoce como causa
legitima su utilidad para evitar fraudes.

Una de las entrevistadas -muy informada sobre los
procedimientos de certificacién- realiza una caracteriza-
cién general:

El tema con el certificado nuevo de discapacidad que es el
que tengo actualmente vélido es que te permite ir modifican-
do las prestaciones a las que podés tener acceso de acuerdo
a como va variando tu situacién de salud o cudnto te afecta
la discapacidad al momento de renovarlo. Entonces, puede
ser que como lo tengo yo ahora tengo menos prestaciones a
las cuales me permiten acceder; y si empeorara mi situacion,
la préxima vez que lo renueve, como usan la clasificacién de
OMS, puede ser que me permita acceder a mas prestaciones
si mi situacién empeorara. En ese sentido, este certificado
como viene ahora es mucho mas flexible que hace diez afos,
que cada vez que lo renovabas te ponian lo mismo... En mi
caso lo uso no tanto por las cuestiones de salud y de presta-
ciones, sino para las cuestiones de transporte (E2).

La gestion inicial suele ser producto de la informacién

y el asesoramiento brindado en instituciones. Es en hospi-
tales, escuelas para personas con discapacidad, centros de
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rehabilitacion, que profesionales de la salud transmiten su
saber sobre la existencia del certificado y sus posibles usos:

Cuando perdi la vista iba a una escuela de ciegos en Neu-
quén. Obviamente que ahi te decian que te tenés que hacer
el certificado porque hay un montén de cosas que te sirve el
certificado (E7, Miguel, 39 anos, CABA, discapacidad visual,
terciario completo).

La asistencia en estos espacios no se agota en la infor-
macién para comenzar el tramite, sino que comprende
diversas practicas que van desde la ayuda para completar
formularios hasta los contactos para agilizar las instancias
burocraticas:

Tuve el apoyo del médico que me trataba aca en el Alvarez.
Me ayudé a completar la planilla para presentar (E6, Car-
los, 52 afios, CABA, discapacidad motriz, terciario completo,
cuentapropista).

Creo que para renovarlo también lo hice en Formosa porque
aca en Buenos Aires era medio un chino y chau. Lo renové en
Formosa y después hice el cambio de domicilio. En Formosa
es todo mucho mas sencillo porque te manejas por contactos
o uno te dice... (E5, Matias, 31 afos, CABA, discapacidad
visual, cuentapropista).

Este tipo de asistencia, que consiste en brindar infor-
macién y despejar opacidades administrativas, si bien no se
plantea como obligatoria para quienes la ejercen, es funda-
mental para sortear lo que de otro modo podria convertirse
en una barrera de acceso al certificado. Tal como puede
observarse en los testimonios precedentes, el capital social
es de gran ayuda: los contactos generados con profesionales
de la salud y administrativos en areas de gestion facilitan
que los usuarios potenciales de certificaciones las conciban
como accesibles. En este sentido, es posible identificar que
se accede a estos de formas paralelas, es decir, tanto a tra-
vés de los canales y modos burocréticos institucionalizados
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como a partir de la apelacién a contactos personales que
resultan en un tramite asistido/acompaiado. Se deduce del
contrapunto entre testimonios que se refieren que las insti-
tuciones ofrecen servicios de informacién y asistencia muy
disimiles, como reflejan las siguientes citas:

Ahi lo tienen muy aceitado todo. O sea, no es que tenés que
ir a explicar nada. Es un lugar que hacen eso y no hacen mas
nada. Eso. Entonces ya... De hecho, en un momento cuando
te entregan el certificado, hacen pasar a todos y le dan la
misma charla a todo el mundo. Te dicen que el certificado
te sirve para esto y esto. Tenés estos derechos y tenés que
hacerlo asi y asa. Lo tienen muy esquematizado (E5, Matias,
31 anos, CABA, discapacidad visual, cuentapropista).

No lo usé nunca. Asi como me lo dieron esta guardado porque
nadie me lo pidié, ¢viste?... Habitualmente no lo uso porque
no sé ni para qué se usa... A mi me dijeron que esto es para
mostrar si tenés que pedir para que te atiendan o una cosa asi
y después si querés viajar no sé a dénde. Para otra cosa me
dijeron que no... No sé (E8).

El mismo fendmeno, la alta variabilidad, puede obser-
varse al preguntarles para qué usan las certificaciones y
para qué sirven. Lo que sabe cada entrevistado/a y, en con-
secuencia, el rango de cosas que hacen con él es variable.
Va desde el acceso al transporte (la respuesta mas habitual)
hasta mejorar la posicién en el concurso por un crédito
hipotecario:

La dltima vez que lo usé fue para la obra social que me lo
pidieron para no cobrarme los turnos. Como que algunos los
tenés que pagar y supuestamente con el certificado no me
lo cobraban (E1, Sara, 56 anos, CABA, jubilada, discapacidad
motriz).

Por mis condiciones socioecondémicas yo no aplico para

muchos de los beneficios. Después, la cuestion de estacionar
en cualquier lado. Ese es uno de los tramites que todavia no

teseopress.com



76 o Acceso a la salud de la poblacion con discapacidad en Argentina

pude hacer. Bueno, creo que me sirvié ahora porque estoy
sin trabajo y este tipo de responsabilidades sociales pueda
conseguir un trabajo por el certificado de discapacidad (E9,
Ernesto, 46 afios, CABA, discapacidad motriz, universitario
completo, desempleado).

Para andar en colectivo a veces me lo piden. En el colectivo
de media y corta distancia... A veces para no pagar peaje...
Después creo que para cuando renové la pension. Para la
beca de estudiante también lo usé. Cuando iba de viaje afuera
también lo llevaba... En el exterior... Tipo Espafa, Italia (E5,
Matias, 31 afios, CABA, discapacidad visual, cuentapropista).

Sé que tienen otras cosas pero bueno no estan a mi alcance,
por ejemplo comprarte un auto con un descuento importan-
te sobre un auto nacional o importado. Pero bueno, no es
mi posibilidad en este momento (E6, Carlos, 52 afos, CABA,
discapacidad motriz, terciario completo, cuentapropista).

Me pedi un crédito para comprarme esta casita donde vivo
que es del Banco Ciudad del IVC del Instituto de la Vivienda
de la Ciudad. Bueno, por el tema del certificado de discapa-
cidad te da un porcentaje mayor porque es un crédito que
ademads se sortea. Después en el laburo... Como yo laburo en
el coro de ciegos y tal también tenés que presentar en Cul-
tura el certificado realizado. Asi que si... Por varios lados es
importante hacértelo (E7, Miguel, 39 aiios, CABA, discapaci-
dad visual, empleado).

A partir del analisis de las entrevistas, resulta evidente
el vinculo entre el nivel socioeconémico de los/as entre-
vistados/as y los usos efectivos y potenciales - percibidos
por ellos/as mismos/as como tales- de las certificaciones
de discapacidad. En este sentido, fueron aquellos/as que se
encontraban en posicion de acceder a ciertos bienes y ser-
vicios quienes efectivamente sabian que el certificado podia
ayudarlos/as a obtenerlos. Es decir, aquellos/as que podian
llegar a comprar un auto, conseguir un crédito hipotecario
u obtener beneficios en viajes al exterior, estaban al tanto

teseopress.com



Acceso a la salud de la poblacién con discapacidad en Argentina o 77

de las facilidades que el CUD podia significar, mientras que
las personas mas alejadas de la posibilidad de acceder a tales
bienes no estaban al corriente de estos usos del certificado.
Por otro lado, resulta significativo el hecho de que el
certificado sirve también en el plano subjetivo para dotar
a los sujetos de seguridad, incluso en casos en que no lo
usan para nada. Es algo que tienen “en el cajon por si lo
piden: ahi lo tengo” (E8). Esto puede leerse como un modo
de corroborar su condicion de discapacitados/as cuando tal
condicidn es puesta en duda por parte de terceros:

Sirve para viajar porque no todo el mundo me cree. La gente
me ve y no cree que soy ciego, a veces piensan que estoy
bromeando, que se yo, la gente no puede ver a alguien bien
vestido o con unos buenos lentes que bueno nada dicen como
que no, este no es ciego. Me pasa de todo, los colectiveros a
veces me piden de mala onda el carnet, como que me estoy
haciendo pasar por ciego, me dejan en cualquier lado quizas
como probando a ver si soy ciego o0 no, es cualquier cosa.
Pero si, me pasé de todo. Y también la propia gente, la gente
que sube al colectivo, me ve y piensa bueno este no es ciego y
no me quieren dejar el asiento de mala gana (E11, Ramiro, 33
afios, GBA, discapacidad visual, cuentapropista, sin cobertura
de salud).

Con respecto a la renovacion del certificado, es impor-
tante sefialar que los/as entrevistados/as expresan una
ambivalencia, a saber, que preferirian que el plazo para la
renovacion se fijara segtn el cuadro de discapacidad espe-
cifica de cada solicitante, al tiempo que entienden que fijar
la periodicidad es una estrategia legitima y til ante la even-
tualidad de fraudes. A continuacidn, algunos ejemplos que
cristalizan las posiciones vertidas en las entrevistas:

Me parece que deberia ser algo mucho mas puntualizado
depende qué discapacidad. Hacerme ir a renovar el certifica-
do a mi que tengo una ceguera retinopatia prematuro y que
no tiene cura ir cada diez anos a decir: “Hola, sigo ciego”, me
parece medio innecesario... En mi caso no tiene sentido (E5,
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Matias, 31 afios, CABA, discapacidad visual, cuentapropista,
cobertura por obra social).

Por la discapacidad que tengo no deberia tramitarlo nunca
mas. Es como al pedo. No es que se me renueva o puedo
mejorar... A la vez sé que detras de eso, no por mi, pero sé que
hacen cosas truchas. Entonces, entiendo que sea de esa for-
ma (E1, Sara, 56 afios, CABA, jubilada, discapacidad motriz,
cobertura obra social).

Me parece un periodo ridiculo porque mi situacién no va a
cambiar en cinco anos. Al margen de eso, digamos... Toda la
situacion del pedido del certificado es una pantomima donde
me hicieron ir con una ambulancia hasta el lugar. Bajé mi
mujer a hacer el tramite y ni siquiera me vinieron a ver. O
sea, te das cuenta que todo lo que hicieron es por el testi-
monio de mi mujer. Teniéndome en la puerta nadie me vino
a revisar (E9, Ernesto, 46 anos, CABA, discapacidad motriz,
desempleado, cobertura con obra social).

Por tltimo, al relevar datos sobre las percepciones y
usos de los certificados de discapacidad hubo una dimen-
siéon emergente, a saber: la relacién del CUD con otros
certificados y tramites.

El hecho de que la informacién no se encuentre demo-
craticamente distribuida conlleva a veces la falta de acceso
a servicios que podrian ser de utilidad, e incluso sentir mie-
do a que la obtencién del certificado actie en detrimento
del acceso a otros derechos, como expresa una de las entre-
vistadas:

No lo tramité basicamente por temor a que influyera en el
tema de la jubilacidon y porque en realidad al cambiar de
categoria en el trabajo no influyé en el trabajo que tenia que
hacer... no consideré que tenia derecho a sacar el certificado
de discapacidad. En ese momento no consideré que fuera
necesario... En realidad era mi derecho, pero no me parecié
porque podia seguir trabajando y no me cambiaba demasia-
do decidi no sacarlo (E3, Carla, 27 afios, CABA, discapacidad
visual, cobertura por obra social).
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La confusion que puede verse en la cita precedente, que
se desprende de asociar el certificado a cuestiones referidas
al trabajo y la pensién, esta presente en varios de los tes-
timonios. A propdsito de ello, muchos/as entrevistados/as
destacaron que parte de la solucién a las barreras adminis-
trativas del sistema de salud podria estar en centralizar las
instancias de gestién:

Lo unico que me qued6 pendiente que no lo pude tramitar
fue la pension por discapacidad, por invalidez. Eso tendria
que ir junto porque si vos tramités el certificado te tendrian
que anexar todo junto. Pero bueno, como que el Certificado
Unico de Discapacidad es independiente. Lo solicitas por un
lado y la pensién bueno, reclamala vos, es asi... Te la hacen
muy dificil, la verdad que te la complican. La pension por dis-
capacidad es otro tema aparte, entonces y es otra irea aparte
dentro del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Eso estu-
vo cerrado mucho tiempo y tenés que tramitar o iniciar el
tradmite a través de la web. Yo hace mas de un afo y un mes
ya desde que empecé con el tramite ese nunca pude arrancar-
lo porque es por internet el tramite, el inicio y nunca pude
ingresar. Siempre te dice que no, que no, que no, que pruebe
en otro momento, que pruebes otro dia, nunca me ingresé el
tramite, jamas... yo intenté un montdn, cantidad de semanas,
no te das una idea, como trescientas veces habré probado y
nunca o por lo menos a mi jamas pude iniciar el tramite. O
sea, yo creo que en algiin momento voy a tener que buscar
un abogado para que me lo tramite una persona quizas un
poquito més idénea (E6, Carlos, 52 afios, CABA, discapacidad
motriz, cuentapropista).

Cuando yo empecé con esto nunca quise hacer lo de la
pensiéon porque me sentia una persona capaz por mas que
de a poco... Incluso esto yo lo tendria que haber tramitado
cuando era muy chico. Lo habré tramitado a los veintipico de
afios porque mi viejo me dijo que lo tenia que hacer y que no
sea cabezén y que me ponga a hacerme los estudios porque
me corresponde. Recién ahi lo hice, pero de chico siempre
pensé en laburar. Nunca me quedé con el tema del problema
de la visién. Siempre pensé y traté de estar igual a los demas
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y defenderme y tener lo mio por mis propios medios. De
hecho, trabajo y tengo lo de la pensién (E12, Alberto, 40 afios,
GBA, discapacidad visual, cuentapropista, cobertura por obra
social).

Puede observarse que, incluso en casos donde la perso-
na convive desde la infancia con la discapacidad, la infor-
macién sobre derechos no llega a ser lo suficientemente
clara. A esto favorece el hecho de que muchas instancias
administrativas interdependientes sean percibidas como
“desarticuladas”.

3. Conclusiones

En este capitulo se relevaron los itinerarios que las personas
con discapacidad de sectores medios realizan para alcanzar
la atencidn en salud que requieren dentro del AMBA. Se
describieron los casos en los que efectivamente se accedid
a las consultas mediante travesias y estrategias que reali-
zan las personas para sortear los obstaculos, destacando los
impedimentos que dificultan la atencién en salud y recu-
perando los apoyos construidos para recibir un cuidado
adecuado. Las barreras de acceso a los centros de salud se
conjugan en esta poblacién con los impedimentos externos
que usualmente afrontan para hacer uso del transporte, las
instalaciones edilicias y los medios tecnoldgicos y de comu-
nicacion. La sumatoria de estas dificultades que deben sor-
tear son evaluadas al momento de acudir o no a una ayuda
médica.

Los itinerarios se organizaron en las siguientes etapas:
obtencién de turnos, traslado al centro de salud, llegada
y espera a la consulta, encuentro con el/la profesional de
salud y, finalmente, tramites para la obtencidn de Ortesis y
protesis.

Las maneras de asignar turnos mediante paginas
web no contemplan las necesidades de las personas con
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disminucién visual, de modo que se constituye en una pri-
mera forma de inaccesibilidad, aunque pueda resultar una
solucién para algunas personas entrevistadas al evitar la
espera en largas colas, segiin constataron en las dindmicas
establecidas durante la pandemia por Covid-19. La inac-
cesibilidad fisica de los centros de salud y la deficiente
infraestructura en algunos hospitales también supone un
impedimento para habitar los espacios de salud y realizar
estudios. Un agravante de esta situacion es que, segun la
experiencia de las personas entrevistadas, algunos lugares
que dicen cumplir con las normas de accesibilidad no lo
hacen efectivamente. El traslado, que queda por cuenta de
los/as usuarios/as de los servicios de salud, implica asumir
la gestion del transporte, que en muchas ocasiones resulta
inaccesible, deben utilizar el transporte privado o publico
segun sus posibilidades socioecondmicas.

En términos institucionales los y las entrevistadas no
mencionan acciones que hayan facilitado su acceso a las
consultas. Por el contrario, las estrategias las tejen a partir
de vinculos informales y con el capital social con el que
cada usuario/a llega a los servicios de salud. Este conjunto
de dificultades desalienta a asistir al sistema de salud, lo que
se manifiesta en la expresion de disconformidad y enojo de
los testimonios recabados, situacidon que incide también en
su salud.

Respecto de la red familiar, emerge en un sentido ambi-
guo. Por un lado, acuden a esta para solicitarles ayuda en
el acceso al sistema de salud como, por ejemplo, para sacar
turnos y facilitar traslados, y por el otro lado, la necesidad
de acomodarse a los tiempos y posibilidades del/a acompa-
nante puede implicar demoras o cancelacién de turnos que
retrasan asi la atencién requerida. Esta situacidn es espe-
cialmente rechazada por los testimonios donde se valora
la autonomia, expresada en poder realizar actividades sin
asistentes. Sin embargo, esta iniciativa es desalentada por
las instituciones de salud que esperan que las personas
con discapacidad asistan acompanadas, lo que favorece una
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mirada infantilizante que repercute en una mayor depen-
dencia.

Las maneras de contrapesar las barreras institucionales
cristalizadas en procedimientos para sacar turnos, infraestruc-
turas inaccesibles y las conductas estigmatizantes se apoyan en
los vinculos interpersonales con los profesionales de la salud.
En este sentido, la consulta con las y los profesionales de la
salud es un espacio donde se restituye la confianza como modo
de vincularse, cuestién valorada positivamente. Los vinculos
entablados por los/as entrevistados/as con los/as profesiona-
les les permiten, ademas, sortear algunas de las barreras que
aparecieron en etapas anteriores, principalmente, les facilitan
tramites administrativos (para la obtencién de turnos, medica-
mentos, protesis, certificaciones, etc.). En cuanto al resto de los/
las trabajadores/as de los centros de salud, resulta aleatoria su
disposicién a brindar atencién como, por ejemplo, darles prio-
ridad en la consulta. En relacién con los procesos de obtencién
de protesis y Ortesis y medicamentos especificos, estos se des-
criben como probleméticos debido ala renuencia de los presta-
dores de salud a cubrirlos o a proporcionarlos en un lapso razo-
nable. Si bien el CUD deberia facilitar este acceso, obtenerlo y
usarlo no solo supone un cimulo de tramites adicionales, sino
que, ademas, implica contar con la informacién adecuada sobre
los usos y derechos que este garantiza; informacion con la cual
no todas las personas cuentan.

En suma, el grupo de personas entrevistadas ejercita
una mirada critica ante las fallas en la atencion en salud uti-
lizando una retdrica de derechos. Sus demandas se orientan
a que los centros de salud favorezcan el grado de autonomia
de las personas con discapacidad mediante diversas estrate-
gias, que incluyen: la accesibilidad en los espacios de aten-
cidn, la digitalizacion de los tramites, la formacion especifi-
ca en discapacidad y un trato fundado en la empatia.
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Accesibilidad a cuidados, atencion
en salud y autonomia de las personas
con discapacidad desde la perspectiva

de los referentes institucionales

AGUSTINA VILLAREJO, CECILIA PALERMO Y MARIA PiA VENTURIELLO

El presente capitulo contiene los resultados del anélisis de
las entrevistas realizadas a profesionales de diversas disci-
plinas que se desempefian en organismos gubernamentales
y no gubernamentales vinculados al area de la discapacidad:
representantes de areas de discapacidad y salud del Estado
y referentes de organismos de la sociedad civil abocados a
ofrecer prestaciones y defensa de derechos de las personas
con discapacidad por regién (provincial y municipal). Aqui
se describe la oferta y cobertura de atencién de la salud
de las personas con discapacidad, las demandas y exigencia
de su cumplimiento, asi como el reconocimiento publico a
los apoyos humanos a la autonomia de personas con disca-
pacidad.

Las entrevistas a referentes permiten explorar tanto la
percepcion y opinidn sobre las estrategias, modalidades de
intervencion y politicas actuales en materia de discapacidad
como los conocimientos que los agentes tienen acerca de
los recursos existentes en el nivel local y general para las
PCD. Por su parte, las distintas dimensiones contempladas
en las entrevistas permiten dar cuenta de la heterogeneidad
de la oferta y cobertura de servicios y prestaciones a nivel
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regional junto a las principales dificultades y estrategias que
existen para afrontarlas.

Ademas de esta breve introduccidn, el presente capitulo
se encuentra organizado en 3 secciones. La primera aborda
los circuitos de cobertura y atencién en salud, considerando
el acceso a prestaciones y servicios existentes en cada pro-
vincia, las dificultades asociadas al proceso de certificacion
y el impacto que la situacién sanitaria Covid-19 tuvo sobre
dichos circuitos. La segunda seccidén contiene el estado de
situacién provincial en torno a la oferta y cobertura de
apoyos humanos a la autonomia de las PCD, considerando
las diferentes figuras asociadas a esta funcion y los modos
de acceso. La tercera seccion da cuenta de las demandas en
salud de las PCD, los modos en los cuales son canalizadas
y las respuestas recibidas. Finalmente, se presentan las con-
clusiones.

1. Circuitos de cobertura y atencién en salud

1.1. Acceso a prestaciones y servicios

La mayoria de los y las entrevistados/as coinciden en carac-
terizar tres tipos de usuarios/as de salud de acuerdo con el
tipo de cobertura: las personas sin obra social, las personas
con Incluir Salud y las personas con obra social y prepaga.
“Todos tienen acceso. Ahora, lo que uno hace es tratar de
priorizar”, expresa una de las referentes de la Junta de Eva-
luacién de Chubut, y agrega: “lo que hacemos es priorizar al
paciente que no tiene obra social en la atencién”.
Conrespecto alas personas con obra social, en las entre-
vistas emergen diversas dificultades relativas a la cobertura
de servicios y prestaciones. En la Direccién de Promocion
de Calidad de Vida de las Personas con Discapacidad (Chu-
but), se menciona que ya sea por desconocimiento o por el
cansancio de acercarse a la obra social y encontrarse con
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distintos tramites burocraticos que niegan la prestacién o
la dilatan en el tiempo, “las personas con discapacidad no
acceden a las prestaciones que la obra social tiene que
garantizar y cubrir al 100% de manera gratuita”. Se sefa-
la que muchas obras sociales no informan a sus afiliados
de manera clara y precisa qué documentacidn es requerida
para gestionar cada prestacion:

le solicitan cuatro requisitos y cuando la persona se presenta
a la entidad son cinco requisitos y no cuatro. Entonces, tie-
nen que ir a buscar ese quinto requisito que surgié a dltimo
momento y la persona anda dando vueltas sin tener la cober-
tura. Esas son las cuestiones que dilatan la prestacion.

Por su parte, en Salta, una entrevistada de una ONG
menciona varias dificultades asociadas a las obras sociales:

supuestamente si tenés un certificado de discapacidad, las
obras sociales te deberian cubrir el 100%. A veces, para las
personas que tienen obra social, es una lucha de todos modos
con sus obras sociales (...) Y las personas que no tienen obra
social se la ven muy complicada, no hay destinados recursos
para ese tema (...) el problema grave en los dltimos afios es
que se ha visto que llegan chicos sin cobertura social, y que
tampoco tienen, no salen las pensiones, no acceden digamos
a poder tener una obra social que cubra el tratamiento (...)
en todos los afios que yo tengo de trabajo lo que he visto es
eso, chicos tratando de tramitar la obra social para que los
cubra, y no hay resultados. Se les fueron poniendo trabas, por
ejemplo, como sacar el certificado médico digital y demas,
pero no pueden conseguir los turnos en los hospitales (Salta,
organismo no gubernamental).

En este sentido, ante la falta de cobertura por parte de las
obras sociales y prepagas para dar respuesta a las demandas
de servicios, algunos/as entrevistados/as hacen referencia a
la existencia de una “sobredemanda” que desafia las capaci-
dades del Estado para garantizar el acceso a la cobertura:
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Tenemos una legislacién que dice que los tratamientos de
los chicos con discapacidad que se requieren tienen que ser
cubiertos al 100% en caso de no contar con obra social y
el Estado tiene que cubrirlo. Hoy por hoy, como te venimos
diciendo, hay una sobredemanda. Tenemos instituciones que
no pueden cubrirla (Chubut, organismo no gubernamental).

Por dltimo, en Entre Rios, la referente de una de las
fundaciones manifiesta que han dejado de trabajar con la
obra social provincial ya que no cubre los servicios mini-
mos debido a que “estd cortada con la Federacion Médica.
No hay un médico que atienda a un afiliado de la obra
social provincial. Imaginate que en discapacidad tampoco”.
Esto supone una barrera importante a la accesibilidad ya
que, seglin expresa la entrevistada: “la obra social provincial
hoy tiene la mayor cantidad de afiliados a su cartilla. Es una
poblacién cautiva”

A partir de ello, se percibe que el hecho de tener obra
social no garantiza el acceso a la salud. En Chubut, la tra-
bajadora social de una fundacién advierte la cantidad de
obstaculos para acceder a un tratamiento, particularmente
“con el tema de lo que es consultorio y especialidades pedia-
tricas, con la neurdloga principalmente de pibes que tienen
obra social”. Remarca que “tener acceso a Incluir Salud a
partir de la pension no necesariamente brinda respuestas a
las demandas” y que “no es solamente la salud publica. Es
a nivel privado y publico y es un tema de las personas con
discapacidad y afecta netamente a estas personas”. Aclara,
no obstante, que quienes tienen obra social tienen la alter-
nativa de recurrir al recurso de amparo.

Desde una posicidn diferente, una referente de ANDIS
afirma que a través de varios fallos se logré que las prepagas
se hicieran cargo de prestaciones que estan incluidas en la
Ley 24.901 y que conforman el plan médico obligatorio. No
obstante, se registran conflictos en relacion con la regula-
cién del nomenclador de prestaciones:
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todo lo que tiene que ver con las prestaciones en discapa-
cidad... hay dos cosas importantes: una es que no hay cupo
de sesiones, viste que vos tenés tantas sesiones anuales... En
discapacidad no tenés cupo de sesiones y a su vez el arancel
es mas alto.

Al ser consultados por los problemas de acceso a la
atencion y a la asistencia, desde el Programa de Salud Men-
tal y Discapacidad de Salta relacionan directamente estas
dificultades con la certificacion y las demoras en el acceso a
cobertura:

sabemos bien que, si la persona no tiene un CUD, no puede
acceder a ninguna prestacién ni a ninguna rehabilitacién. Y si
ademas la persona esta, no tiene obra social, tiene que espe-
rar a tener “Incluir salud”, y para eso requiere de una pen-
sién. Entonces, todos esos tramites son los que acé dificultan
mucho, porque son tramites que hoy en dia estan siendo muy
lentos, estan teniendo hasta 2 o 3 afios de demora para poder
percibir una pensién, y a partir de esa pensién acceder a
poder tener “Incluir salud” (Salta, organismo gubernamental).

En una linea similar se expide una referente de la
Direccién Provincial de Discapacidad de Entre Rios:

El otro dia nos exigian (CUD) para una chiquita down con
una cardiopatia (quien) necesitaba con cuatro meses una ope-
racién urgente y exigian el certificado de discapacidad y se lo
hicimos. En realidad, todo lo que es el primer afio de vida por
ley en Argentina es cobertura universal. O sea, esa chiquita la
tenian que operar sin el certificado. Obviamente que lo hici-
mos. La obra social se lo pedia y era una obra social nacional.
Esas son las cosas que... se juega mucho con la ignorancia de
la gente en cuanto a pedir esas cosas (Entre Rios, organismo
gubernamental).

Al respecto de las demoras en la gestion de la certifi-
cacidn, desde el Programa de Salud Mental y Discapacidad
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(Salta) se destaca que en los ultimos anos se registré un
aumento de casos y se ha agilizado la gestion del CUD en las
Juntas Evaluadoras. Mientras que en relacién con la cober-
tura Incluir Salud, desde una ONG de San Juan senialan que

funciona como si fuera de atencién publica, brinda prestacio-
nes de transporte y educativas, también atencién temprana,
centro de dia, etc. Ante un problema médico no hay mucha
cobertura y deben ir al hospital publico, es como si no tuvie-
ran nada, practicamente no se recibe (San Juan, organismo no
gubernamental).

Por otra parte, se hace referencia a que la Obra Social
Provincial de San Juan no cubre determinadas prestaciones
ya que no se encuentran en el nomenclador basico. Como
refiere la Resolucion 428/1999, los médulos de atencién del
nomenclador comprenden todas las prestaciones incluidas
en los servicios que hayan sido especificamente registrados
para tal fin, y los beneficiarios deberan certificar su discapa-
cidad previamente a recibir atenciéon con cargo al Sistema
Unico de Prestaciones Basicas.

1.2. Dificultades y barreras de accesibilidad
en los circuitos de atencién en salud

En relacién con los circuitos administrativos para acce-
der a la certificaciéon y cobertura de prestaciones en salud,
algunos/as profesionales entrevistados/as sefialan la falta
de informacion disponible para las PCD y sus cuidadoras/
es sobre actualizaciones en la normativa vigente. Se sefiala
el desfasaje, en algunos circuitos administrativos, entre la
nueva normativa y la permanencia de figuras antiguas como
el caso de “la curatela”. Asi lo expresa la trabajadora social
de una ONG en Cérdoba:

para poder cobrar la pensién contributiva por discapacidad
a los 18 anos les cortan las pensiones de lo que antes era
la curatela (...) siguen pidiendo a los padres o familiares el
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trdmite de la curatela y no existe mas. Entonces, hay como
una confusidén entre lo que dice la ley, la familia sabe y lo que
el Estado sigue haciendo como practica burocratica. Como
que hay un desfasaje entre la ley y lo que el Estado hace en
relacion al cobro de las pensiones y el pedido de la curatela.
(...) No les explican lo de la capacidad y la restriccion de la
capacidad. Son otros términos nuevos que van en resonancia
con la ley y con la Convencién. Las familias no saben. No
tienen acceso a ese conocimiento y el Estado sigue funcio-
nando burocraticamente con concepciones viejas (Cordoba,
organismo no gubernamental).

Ademas del impacto negativo que esta desinformaciéon
tiene sobre la accesibilidad en los circuitos de atencién en
salud, se agregan la demora en la obtencién de turnos, la
falta de respuesta a la demanda de prestaciones y servicios,
y los sucesivos tramites requeridos para hacer efectiva la
atencion. Estas constituyen algunas de las principales cues-
tiones en relacién con los circuitos de atencién en salud
sefialadas tanto desde organismos ptblicos como de ONG,
fundaciones y asociaciones. Puntualmente, los y las referen-
tes identifican las siguientes problematicas:

+ Derivacion médica: de ella depende el acceso a la aten-
cidn en ciertas especialidades. Sin embargo, aunque para
determinadas especialidades no deberia ser necesaria,
algunos profesionales manifiestan que la requieren por
cuestiones organizativas. De este modo lo expresa la
referente de la Junta de Evaluacién de Chubut:

para ser atendidos por kinesiologia y fonoaudiologia necesi-
tan derivaciéon médica. Las terapistas ocupacionales no nece-
sitamos derivaciones por ley (...) Pero por una cuestion de
organizacion siempre trabajamos con la derivacién médica
por una cuestién de trabajo en equipo (Chubut, organismo
gubernamental).

En esta linea, desde un Centro de Rehabilitacién (Chu-
but) sugieren la necesidad de desarrollar un sistema de
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interconsultas: “Yo creo que para que el paciente pueda
tener cobertura es que primero tiene que haber un nexo
entre los pediatras y la gente de rehabilitacion a través de
un asistente social”.

+ Tiempos de espera y vias de acceso a turnos: en Salta,
una entrevistada de una ONG advierte que

no puede ser que para sacar el turno con un neurélogo ten-
gan que esperar 3 meses, que los turnos se den solamente el
primer martes habil de cada mes, y que la gente vaya a dormir
para poder sacar ese turno. (...) Yo creo que son los tiempos,
la burocracia, las vueltas, eso no facilita en nada. Por mas que
vos digas “estd el hospital publico, es gratis, pueden ir, tienen
el médico”, si pero no hay turno, los turnos te los dan para 3
meses (Salta, organismo no gubernamental).

También en Salta, la referente de la Secretaria de Dis-
capacidad senala que existe una linea de teléfono destinada
a la oferta de turnos “que estd completamente saturada”.
Agrega que esto muchas veces genera la busqueda por parte
de las PCD de vias alternativas -no muchas veces beneficio-
sas para los usuarios- para conseguir los turnos, como pue-
de ser el caso de acercarse a la Secretaria para que “nosotros
mediante nota le podamos conseguir y obtener un turno
mas proximo que el de teléfono”.

Una trabajadora social de una fundacién de Chubut
advierte que en el hospital publico se corre el riesgo de
“llegar tarde a la atencién”, con demoras de hasta dos afios.
Desde la Secretaria de Discapacidad de Salta agregan que
“no todas las familias cuentan con un celular para llamar de
casa. Entonces un obstaculizador seria ese, el modo como se
consigue un turno en el sistema publico para los hospitales
o centros de salud”. Como propuesta ante esta dificultad,
desde una direccién municipal en Entre Rios estiman que,
a partir de una historia clinica digitalizada que permita
articular informacidn entre efectores y niveles de atencion,
seria posible “captar a las personas con discapacidad y que
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se hagan los controles en el centro de salud de su barrio”
como estrategia de descentralizacion de la atencidn.

+ Sobreintervenciéon en PCD: la referente de una orga-
nizacién no gubernamental de Coérdoba senala que
existen:

un montdn de intervenciones en relacién al cuerpo de las per-
sonas con discapacidad (...) Son pedidos por los profesionales
donde los padres los llevan ya hartos después de pasar por un
montdén de médicos. Hay una especie de sobreintervencion
donde las personas con discapacidad no deciden sobre qué
hacerse y qué no (...) no sé hasta qué punto estan los consen-
timientos garantizados en relacion a todas las intervenciones
médicas o terapéuticas que se le hacen a las personas con
discapacidad (Cérdoba, organismo no gubernamental).

+ Seguimiento y adherencia a tratamientos: como sefia-
la el referente del Centro de Rehabilitacién en Chu-
but, existen dificultades con respecto al seguimiento y
adherencia a tratamientos:

En realidad, el tratamiento comienza por el propio interés
de la familia o porque el médico pide la intervencién (...)
En esos casos a veces la atencién es para el momento de la
internacién y una vez que salga y se da de alta no se le explica
que tiene que hacer una rehabilitacién y es un paciente que
se pierde. Después, quizas, vuelve porque algin pariente no
lo vio bien entonces pide un tratamiento (Chubut, organismo
gubernamental).

+ Acceso a elementos y ayudas técnicas: en una ONG
(Cérdoba) identifican problematicas de acceso a ele-
mentos ortopédicos y a espacios de rehabilitaciéon a
través del sistema publico provincial. Tanto la cobertu-
ra privada como la ptiblica presentan obstaculos a nivel
de requisitos o tramites administrativos que redundan
en una demora en la entrega de elementos:
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Tal vez les hacen presentar presupuestos por el elemento, 3
presupuestos de 3 ortopedias distintas, a lo mejor pasa un
afio (...) y en términos de lo que presupuestaste para un nifio
crecid y eso ya ni siquiera sirve. Otra cosa que nos suele pasar
es que llegé a la silla de ruedas, pero no esté en buen estado o
era nueva pero resulté de mala calidad (Cérdoba, organismo
no gubernamental).

A partir de ello, en la ONG implementaron un progra-
ma destinado a personas con discapacidad que requieran
de ayudas técnicas, que consiste en una articulacién con un
equipo de médicos, fisiatras, fisioterapeutas y un préstamo
del elemento (silla de ruedas u otro elemento ortopédico) a
comodato por un afio a renovar. Esto se acompafa con un
taller al/a usuario/a y la familia.

« Falta de profesionales especializados en la atencién
de personas con discapacidad: una de las principales
barreras de acceso a la salud referida por los y las
entrevistados/as consiste en la falta de recursos huma-
nos dedicados a la atencién de personas con discapa-
cidad, lo cual redunda en la demora de asignacién de
turnos. Generalmente, se sefalan las condiciones de
contratacion, la baja remuneracién o los retrasos en los
pagos como las principales causas que explican la esca-
sez de recursos humanos. Una referente que trabaja en
el Centro de Rehabilitacién de un hospital de Chubut
menciona que “no todo profesional quiere trabajar en
los centros de rehabilitacidon, porque ademas, es una
tarea bastante compleja porque estas activamente todo
el tiempo por un salario tan bajo y no pago a tiempo”.
Asimismo, el personal de salud muchas veces no se
encuentra capacitado en la atenciéon de personas con
discapacidad. Como refiere una de las referentes de la
Junta de Evaluacion de Chubut:

Una cosa es el profesional que esta capacitado, formado y lo
eligié como profesion trabajar con el area de discapacidad.
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Nosotros cuando vamos a elegir nuestra carrera decimos esto
es lo que me gusta. En el &mbito de salud no todos estan pre-
parados o quieren trabajar con discapacidad (Chubut, orga-
nismo gubernamental).

+ Poca disponibilidad de servicios de salud con infraes-
tructura adecuada para PCD: Desde una fundacion de
Chubut refieren que “falta mucho como ciudad en la
parte discapacidad. Voluntad hay mucha en todas las
organizaciones y espacios ya sean municipales, provin-
ciales (...) Tenemos pocos lugares a los cuales recurrir”.
Por su parte, en dos centros de Entre Rios, la entrevis-
tada refiere que tiene una amplia lista de espera y que
no terminan nunca de satisfacer la demanda de servi-
cios. También menciona que en Colén no hay

instituciones publicas que brinden servicio a personas con
discapacidad. Ni siquiera hay una escuela de educacién espe-
cial publica. O sea, las escuelas que hay son privadas. Algu-
nas por asociaciones cooperadoras, pero otras con distintas
modalidades u ONG, pero no hay una institucién ptblica que
brinde el servicio.

En este sentido, destaca que

todo lo que es rehabilitacion y rehabilitacién neuroldgica en
adultos no hay nada. No hay a nivel publico. Todo lo que es
la parte de rehabilitacién de ninos todo lo que hay es privado
en Entre Rios. O sea, en Parand hay grupos interdisciplina-
rios que estan en formacion. O sea, es como que estd, pero no
estd. Perddn, yo creo que en Parana hay algunos centros de
rehabilitacion. Creo que si ahora que estoy recordando, pero
en la costa del Uruguay no tengo conocimiento de que haya
instituciones o instituciones publicas de rehabilitacién (Entre
Rios, organismo gubernamental).

Por su parte, desde una fundacién en Entre Rios sefia-
lan la dificultad en el acceso a servicios de Salud Mental
para PCD:
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No sé como poner la escala de prioridades porque es mucha
necesidad. Salud mental también es un tema que estd muy
dejado de lado. Hoy no hay acceso. O sea, la gente que tiene
la problematica o tiene un certificado de discapacidad por
esquizofrenia... No hay un lugar publico al que pueda asistir.
También que haya mas instituciones a nivel estatal (Entre
Rios, organismo no gubernamental).

Con respecto a las condiciones del sistema de salud en
materia de infraestructura y diseno edilicio, hay informan-
tes que sefialan algunas barreras importantes a la accesibi-
lidad de las personas con discapacidad, principalmente las
relacionadas con dificultades para circular por la via ptiblica,
para utilizar los medios de transporte, la falta de elementos
apropiados de comunicacion, la falta de personal especiali-
zado en lenguaje de senas. Como indica una responsable de
la Comisién de Inclusién de Personas con Discapacidad de
una universidad nacional (Salta):

el sistema médico no estd necesariamente acondicionado
para atender o para resolver a las personas con discapacidad
haciendo uso de su pleno derecho (...) no sé si todos los siste-
mas cuentan con un servicio de atencién que pueda pensarse
que si hay una persona sorda que necesite interpretaciéon en
lengua de senas, o que no maneje bien el espanol y que pueda
acceder a ese servicio (Salta, organismo gubernamental).

1.3. Certificado de Discapacidad (CUD): dificultades
en los circuitos burocraticos

El Certificado de Discapacidad (CUD) puede ser entendido
como “llave de acceso” al ejercicio de derechos de las PCD.
Asimismo, la atencién especializada y la rehabilitacion -la
cual en muchos casos debe ser permanente- se garantiza
mediante la obtencién de este certificado. Al respecto, des-
de la ANDIS senalan que “el certificado brinda acceso a un
sistema que sin esa llave de entrada seguramente su desem-
pefo va a ser peor porque eso lo habilita a la contencién,
rehabilitacién, el acceso a un centro educativo terapéutico”.
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En CABA, una de las organizaciones consultadas menciona
la importancia del CUD para acceder al asistente personal,
en tanto uno de sus campos lo habilita. Durante la entre-
vista, mencionan el caso de Ramona, referente de la villa 31
que fallecié por Covid-19 y que tenia una hija con disca-
pacidad:

Nosotros estuvimos hablando mucho del tema cuando llegd
el Covid a los barrios populares, con el caso de Ramona,
quien fallecié y tiene una hija con discapacidad. Alli salieron
a la luz las malas condiciones habitacionales y la probleméa-
tica de no contar con asistencia. O sea, estas personas no
tienen certificado de discapacidad y, por ello, no les cubren
el costo de un asistente, no tienen acceso a esos apoyos. Esa
nifa se quedd sin la madre que la ayude (CABA, organismo
no gubernamental).

Por su parte, en la Subsecretaria de Discapacidad (Cor-
doba) tienen una tasa de negacion de emisiéon del CUD de
entre un 3% y 4%, debido a que “hay mucha demanda de
personas que necesitan el CUD para que le cubran los trata-
mientos pero no cumple con los requisitos para obtenerlo,
esa es la mayor demanda”. Al respecto, sefialan que las per-
sonas con obra social son las que mas demandan el CUD
porque los habilita a activar una serie de coberturas mas
que una persona sin obra social.

El proceso de obtencion del CUD suele estar atrave-
sado por varios requerimientos burocraticos que implican
tiempo y recursos por parte de las personas solicitantes.
Los y las referentes entrevistados/as sefialan las principales
dificultades con las que se encuentran las PCD durante el
proceso de certificacion y relatan algunas estrategias des-
plegadas por las diferentes jurisdicciones para hacer frente
a este escenario.

Por un lado, en varias entrevistas se hace mencion a
la necesidad de asistencia especializada a las PCD y/o a sus
familias en el tramite de obtenciéon del CUD. En Cd6rdoba,
la coordinadora de una de las ONG plantea la existencia de
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problemas respecto a la concientizaciéon y acceso a infor-
macidn sobre el CUD en las zonas mas vulnerables, refiere
que “muchas veces hay personas en las zonas mas vulnera-
bles que ni siquiera conocen sobre el CUD”. En la Subse-
cretaria de Discapacidad de la provincia afirman que la tasa
de certificacién se encuentra invertida en relacién con el
aumento de la edad, siendo la maxima tasa entre los 7 y 13
anos y por motivo “mental/intelectual”. Suponen que “eso
estd en estricta relacion con las exigencias de las coberturas
de salud, se convierte en una demanda andmala que tiende
a ser asi por las fallas del sistema de cobertura del programa
médico obligatorio”.

Por lo cual, en algunas provincias se encuentran imple-
mentadas estrategias especificamente orientadas al asesora-
miento de las PCD en lo que respecta a los procesos de cer-
tificacion. Por ejemplo, desde la Direccién de Promocién de
Calidad de Vida de las Personas con Discapacidad en Chu-
but, una de las entrevistadas afirma que “sostienen activi-
dades para el acompanamiento y el asesoramiento integral
de dano social hacia la persona con discapacidad, su familia
o referentes afectivos que necesitan un acompanamiento en
lo que es la gestion de certificado inico de discapacidad”.

Por su parte, desde la Secretaria de Salud Mental y
Adicciones de Salta optaron por capacitar a los equipos de
salud con el fin de agilizar la emisiéon de los certificados
necesarios para el tramite debido a que la gestion del CUD
implica circuitos administrativos muy engorrosos para la
persona solicitante.

En la Direccién de Discapacidad de Gualeguaychu
(Entre Rios) relatan que una de las estrategias para acceder
al CUD y a la cobertura que este habilita es la “sobre certifi-
cacion en cuestiones mentales”, y explican que

muchos médicos que te hacen el certificado para que vos
accedas y que puedas cubrir ciertas falencias que tiene el
sistema de salud, pero en realidad es un pibe que tiene algu-
nos problemas de aprendizaje o demds por una cuestiéon de
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vulnerabilidad social. (...) El certificado te abre una puerta
que te la deberian abrir antes sin el certificado (Entre Rios,
organismo gubernamental).

1.4. Situacion sanitaria Covid-19

La situacién sanitaria desencadenada por la aparicién del
Covid-19 implicé una serie de transformaciones abruptas
en los circuitos de atencidn en salud de cada provincia que
afectaron de forma especifica a las PCD. Los/as referentes
entrevistados/as fueron consultados/as al respecto y coinci-
den en senalar la necesidad de fortalecer las redes de comu-
nicacion entre las distintas areas, organismos y las PCD.

Desde la Secretaria de Discapacidad de Salta destacan
que la pandemia habilité el fortalecimiento de trabajo arti-
culado con las ONG locales. Segtn la entrevistada, “las ONG
han ofrecido sus servicios para toda la provincia, (para) con-
tener a las familias con discapacidad, porque si no se hace
desde la Secretaria, las ONG también estan apoyando en
ese sentido”. En esa misma linea se expide la coordinadora
de una de las fundaciones de la provincia quien comenta
que a partir de la pandemia sumaron el Whatsapp como via
de comunicacién con las PCD, para brindar asesoramiento
y orientacidn por ese canal.

En el caso de la provincia de Cérdoba la trabajadora
social entrevistada perteneciente a una fundacién expresa
que “no hubo politicas publicas claras a la hora de pensar la
cuarentena en relacion a la discapacidad”. Hace referencia
al contraste entre la primera etapa de la cuarentena, donde
no estaban disponibles algunos canales de comunicacién
virtuales que luego, en la segunda etapa de la cuarentena, si
se abrieron. Por otro lado, la referente de otra de las funda-
ciones de la provincia sefiala que existieron para personas
ciegas y sordas dificultades de accesibilidad de informacion
oficial y actualizada sobre las modalidades de atencién de
la salud durante la cuarentena, ya que las notificaciones de
las medidas no estaban adaptadas a otras lenguas. Mientras
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que desde la Junta de Certificaciéon de Cérdoba refieren
que, a raiz de la pandemia, se empez6 a evaluar y emitir
certificados por videollamada y se priorizaron casos “mas
urgentes”. Sin embargo, destacan que esto representd una
barrera en el acceso a tratamientos para muchas personas
que no cuentan con los recursos necesarios en materia
de tecnologia digital (falta de dispositivos, problemas de
conectividad). Por udltimo, al ser consultados/as, desde la
Subsecretaria de Discapacidad de Cérdoba hacen referen-
cia a un registro brindado por ANDIS a fines de 2020, que
consta de una base de datos de personas con CUD que han
contraido Covid y senalan que debido a las condiciones
socio-sanitarias durante los primeros meses de pandemia,
“los tratamientos, rehabilitaciones y emisién o renovacion
de CUD tuvieron que migrar a la virtualidad”.

En CABA, una de las organizaciones refiere que parti-
cipd de un comité solidario para dar respuesta a cuestiones
y consultas sobre discapacidad en la comuna 13. Se trata
de asesoramiento relativo a las necesidades de adecuacion
de edificios y derivaciones estratégicas en cuestiones de
salud, trabajo o vivienda. Por otra parte, también han hecho
referencia al contacto mantenido con la ANDIS debido a
que “una de las cosas que pasaba era que las personas con
discapacidad las internaron solas y no dejaron entrar a una
asistente”. Como se explicitard mas adelante, dicha orga-
nizacidn resalta la importancia de considerar los apoyos
humanos en los criterios arquitectdnicos y espaciales:

Ahi aparecié mucho el tema del asistente porque ahi te mues-
tra el tema del desconocimiento. No tienen ni idea de lo que
hacen porque no se les ocurre que una persona se acuesta en
una cama y no se puede levantar para hacer pis por mas de
que no estés enfermo. Aparecié mucho porque no se dejaba
entrar al asistente. Habia gente que estaba asustadisima por-
que la tenian que internar (organismo gubernamental a nivel
nacional).
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Desde la Direccién Provincial de Discapacidad de la
provincia de Entre Rios, una entrevistada sefala que a raiz
de esta situacion sanitaria se crea la Red Cerca con el obje-
tivo de brindar “atencién y contencién psicosocial” a PCD
en el contexto de cuarentena. Dicha red se conforma por
aproximadamente 30 profesionales de distintas disciplinas
(médicos, psicdlogos, psicopedagogos, trabajadores socia-
les), quienes se incorporaron de forma voluntaria. Comenta
que, a través de dicha red, la Secretaria pudo distribuir
material oficial actualizado sobre los lineamientos sanita-
rios. Asimismo, menciona que para la atencién de las PCD
se abrieron dos lineas telefénicas con el objeto de recibir y
centralizar las demandas de atencidn de las PCD. A través de
un grupo de Whatsapp, el organismo difunde estas deman-
das a la Red para que los profesionales las tomen segin su
especialidad y disponibilidad. Las entrevistadas califican la
experiencia de la Red como muy positiva, consideran que

esta emergencia nos esta fortaleciendo una red sin egos. (...)
Nos esté haciendo ver las cosas que hacen falta. El trabajo con
Salud nunca habia sido tan estrecho como es ahora. Increi-
ble. Trabajamos con el 4rea de salud mental con una fluidez
impresionante (Entre Rios, organismo gubernamental).

En una linea similar, desde la Direccién de Discapaci-
dad de la Municipalidad de Parana refieren que también la
generacidn de un grupo de Whatsapp durante la cuarentena
significé una experiencia positiva. A partir de detectar que
algunas personas no estaban siguiendo sus tratamientos y
controles peridédicos con sus médicos, comenzaron a gene-
rar una red

para conseguir medicacién a gente que no podia tener el
control, pero que tenian que seguir tomando lo que le habian
dado anteriormente. El tema de la medicacién es donde estu-
vimos ayudando en varias situaciones porque no se estaba
atendiendo (Entre Rios, organismo gubernamental).
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Desde una fundacion ubicada en Entre Rios senalan las
distintas acciones que llevaron adelante ante las necesida-
des basicas de las PCD y sus familias:

Nosotros brindamos el servicio de comedor institucional.
Como no podiamos brindar el servicio de comedor porque
por la misma ASPO nos dijeron que no podiamos brindar el
servicio especificamente de comedor para evitar el contacto.
La primera etapa prepardbamos el servicio y las familias lo
venian a buscar o se lo haciamos llegar a través de los trans-
portistas. Después nos dijeron que no podiamos porque si le
mandéabamos la comida era peligroso por el contagio. Ahi se
hizo un bolsén que lo trabajamos con la nutricionista de la
institucion donde nos decia qué tenfa que contener. Se mandé
todas las semanas (Entre Rios, organismo gubernamental)

Ademas, advierten que “hubo gente que se quedaba sin
trabajo y se le cortaba la obra social y de qué manera hacia-
mos frente a esa situacion. Complejo. Seguimos trabajando
y la verdad es que hoy podemos decir que sobrevivimos a
ese periodo”. Por tultimo, refieren problemas de conectivi-
dad como un inconveniente a la hora de mantener las acti-
vidades y servicios brindados en los diferentes programas.

Desde una fundacién en Chubut, advierten que la pan-
demia trajo severos inconvenientes econdmicos para soste-
ner las actividades y servicios brindados. Como resultado
de ello, aumentaron las listas de espera para el ingreso a
cada programa. En la misma provincia, la referente de la
Junta Evaluadora senala que se flexibilizaron ciertas ins-
tancias administrativas -tales como la de presentaciéon de
documentacidn para solicitar el CUD- y que se habilitaron
canales virtuales para dichas instancias. Por su parte, desde
el Centro de Rehabilitacién del Hospital de esa provin-
cia se senala que se ofrecieron consultas por teleasistencia,
aunque el entrevistado destaca que esta resultd una alter-
nativa dificil de implementar, por ejemplo en casos con
PCD cognitiva. Por tltimo, desde la Direcciéon de Discapa-
cidad de la Municipalidad de Comodoro Rivadavia relatan
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que se implementd una Guardia de Secretaria de Desa-
rrollo Humano y Familia con el propdsito de identificar
necesidades esenciales vinculadas a alimentacién y brindar
asesoramiento sobre certificados de discapacidad, turnos y
pensiones.

2. Oferta y cobertura publica de apoyos humanos
a la autonomia de las personas con discapacidad

La asistencia personal y los diferentes apoyos humanos
constituyen un modo posible de lograr una mayor autono-
mia para las personas con discapacidad que los necesiten en
su vida cotidiana. Esta forma de servicio que se ofrece por
fuera de los cuidados familiares implica desandar nociones
capacitistas sobre la autonomia, la dependencia y los cuida-
dos. Aqui interesa describir como es ofrecida, financiada e
instrumentada por las diversas instancias institucionales a
través del relato de los y las referentes entrevistados/as.

En las entrevistas, la figura de apoyo humano aparece
asociada a una multiplicidad de categorias, y no se identifica
un consenso sobre la demarcacién del rol y funciones que
debe llevar a cabo. Al consultar sobre el acceso o la presen-
cia de apoyos humanos, la mayoria de las personas entrevis-
tadas hicieron referencia a la figura de cuidador, asistente,
acomparfiante terapéutico o curador, lo que evidencia cierta
confusion en torno a la figura del asistente personal para la
vida diaria.

En general, han sido pocas las personas entrevistadas
que mencionan los apoyos para la vida auténoma. En la
Direccién Provincial de Discapacidad de Entre Rios senalan
que estos estan destinados a

personas con discapacidad que tienen un alto grado de nivel
de dependencia. Es méas que nada para todo lo que es acti-
vidades de la vida diaria. El vestido, alimentacién e higiene.
(...) Suele confundirse muchisimo todas estas figuras como
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acompafiante terapéutico, acompanante pedagdgico, cuida-
dor domiciliario y la maestra integradora que tiene otra fun-
cién (Entre Rios, organismo gubernamental).

Al respecto, la responsable de la Comision de Personas
con Discapacidad de una universidad nacional (Salta) refie-
re que la normativa posee una perspectiva centrada en la
mirada médica de la discapacidad: “se piensa en el acompa-
nante terapéutico, pero no el asistente de la persona con dis-
capacidad para su vida en comunidad y para su vida diaria”.
Por otra parte, desde una fundacién de Entre Rios aluden
a la distincion entre las figuras de asistente domiciliario,
asistente pedagdgico y asistente terapéutico o acompanante
terapéutico. Aclaran que cada una ocupa roles diferentes,
que se definen de acuerdo con las necesidades de las PCD
y sus familias. De este modo, refieren que para el ambito
escolar sugieren un asistente pedagdgico y para las activida-
des de la vida diaria sugieren un asistente domiciliario. No
obstante, aclaran que ello se define “de acuerdo a las necesi-
dades que vayan surgiendo” y lo trabajan de modo conjunto
con el médico de la institucion y el médico de cabecera a la
hora de solicitar la figura de asistente a la obra social.

En contraposicion a dichas menciones explicitas, el
resto de las personas entrevistadas al ser consultadas por la
figura de apoyos humanos orientan sus respuestas a descri-
bir tareas de acompanamiento para la autonomia y asisten-
cia de las PCD y a sus familias. Cabe destacar que en varias
oportunidades asocian al grupo familiar como destinatario
de tales actividades de apoyo.

Al ser consultados sobre esto, algunos/as entrevista-
dos/as se centran en el rol del cuidador. Tal es el caso de una
de las entrevistadas provenientes de la Direccién de Dis-
capacidad de Chubut, quien relata que en un trabajo coor-
dinado con el Area de Adultos Mayores gestion6 el acceso
de las familias de personas con discapacidad a un registro
de cuidadores domiciliarios y acompanantes terapéuticos.
Menciona el rol de las familias, en tanto considera que “son
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las encargadas de efectuar la selecciéon y proponer a ese
profesional en la obra social con toda la documentacién que
cada obra social solicita”. Al mismo tiempo, la entrevistada
advierte que la persona con discapacidad debe participar de
la seleccidon del acompanante o cuidador y que deben con-
siderarse sus gustos, decisiones, preferencias y necesidades.
Por otra parte, relata que realizan actividades de asistencia,
promocién y prevencion de derechos, pero también existe
un acompanamiento que promueve “la accesibilidad y el
acceso de las personas con discapacidad a distintos niveles
y servicios dentro de la sociedad” a partir de diferentes pro-
gramas: colonias de verano, matiné, talleres de vida autd-
noma “donde se trabajan distintos aspectos vinculados a la
independencia de la persona con discapacidad, cuestiones
de aseo, higiene, manejo de dinero, actividades de la vida
cotidiana desde que se levanta hasta que se acuesta”. Asimis-
mo también menciona la organizacién de reuniones entre
la Direccion, las asociaciones y “padres de las personas con
discapacidad para que puedan realizar desde sus hogares un
acompanamiento hacia la persona con discapacidad en pos
de garantizar sus derechos hacia una vida auténoma”, en las
cuales “los padres manifestaban cuéles eran las necesidades
de sus hijos y estas organizaciones o instituciones manifes-
taban qué posibilidades tenian ellos y con qué recursos con-
taban para garantizar esto que ellos estaban solicitando”.

Por otra parte, al ser consultada a este respecto la entre-
vistada de la Secretaria de Salud Mental y Adicciones (Salta)
explica que se cred la figura de prestador asistencial:

la figura que se creé fue “prestador asistencial”, y son ellos los
que concurren con horas guardia, a las familias, que segtin
nosotros valoramos cudl es la que mas lo requiere, a brindarle
asistencia a la persona, personalizada en domicilio. Y acom-
pafan a la familia (Salta, organismo gubernamental).

En la misma provincia una integrante de una ONG
refiere la existencia de un sistema de voluntarios -detenido
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en 2014 o 2015 por problemas de denuncias laborales-,
que se ocupaban de colaborar en las actividades de la vida
diaria de las PCD tales como alimentacién, vestido, higiene.
Remarca la necesidad de que dicha poblacién pueda lograr
la mayor autonomia posible, para lo cual se han puesto en
marcha proyectos a cargo de la terapista ocupacional bajo
la supervision de la direccion terapéutica, y que contempla
a su vez orientacion para los padres.

Asimismo, en reiteradas oportunidades, a la hora de
responder sobre esta cuestion se acude a la figura de acom-
pafante terapéutico. De acuerdo con una entrevistada de un
centro terapéutico de Cordoba, para acceder al acompanan-
te es preciso realizar una solicitud a la obra social, y senala
que existen dificultades para autorizar dicha prestacion:

No es tan facil. No es tan accesible. No es que cualquiera
puede tener un ayudante terapéutico sino lo que hacen las
obras sociales recortarte la cantidad de horas que vos necesi-
tas de acompanamiento. (...) Las obras sociales sin importar
la prescripcion médica o la sugerencia de tratamiento definen
cuantas horas de prestacion van a dar. Entonces, no importa
si a vos te hace falta psicologia, fonoaudiologia y kinesio-
logia. (...) la obra social también restringe las posibilidades
de tratamiento en funcién de su l6gica mercantil (Cérdoba,
organismo no gubernamental).

Al respecto de la diversidad de acepciones asociadas
a la categoria de apoyos humanos, dos de las referentes
entrevistadas hacen mencién a la distincidn entre acompa-
nante terapéutico y asistente personal. Una entrevistada de
la Direccién Provincial de Discapacidad (Entre Rios) aclara
que, si bien el acompanante terapéutico no es lo mismo que
el asistente,

ha tomado ese rol. (...) Incluso muchas veces se tergiversa y
termina acompafiando en terapias que no era el fin o si lo
acompafia a la terapia es para que aprenda el recorrido de
la casa al lugar y para que sea independiente en el cruzado
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de las calles y en el manejo de las vias publicas o medios
de transporte, pero no es para facilitarle la tarea a nadie. Es
como que el acompanante terapéutico ha venido a suplir al
asistente personal (Entre Rios, organismo gubernamental)

A este respecto, también menciona la existencia del pro-
grama de ANDIS de ayudas técnicas al que pueden aplicar
aquellas PCD en el caso de necesitar adaptaciones o dispo-
sitivos -aunque remarca que para acceder a ellos es preciso
tener obra social o recursos-. Por su parte, desde ANDIS
advierten que dicho programa se encuentra detenido por
“cuestiones politicas” y por la “dificultad para articular con
otros organismos”.

En la Secretaria de Salud Mental (Salta) refieren que
trabajan con la figura de acompanante terapéutico y resi-
dencias asistidas en el marco de la ley de salud mental. En
ese marco, destaca la importancia de relacionar dicha figura
con los sistemas de apoyo:

se empieza a considerar qué es lo que puede hacer esta perso-
na, hasta dénde puede, cémo puede, y qué sistema de apoyo
necesita para lograr tal o cual objetivo. Me parece que en ese
aspecto, veo como un avance en los sistemas de apoyo de la
figura del acompanante terapéutico, me parece que es tam-
bién clave en esto. (...) yo veo que hay un avance, veo que no
se estan teniendo en cuenta solamente las limitaciones, sino
que se estda promoviendo a las personas con discapacidad y
se les estd dando bastante mas lugar (Salta, organismo guber-
namental).

Por otra parte, en algunas entrevistas se advierte sobre
la necesidad de capacitar al personal orientado a las tareas
de apoyos humanos. Desde la Direcciéon de Discapacidad
(Entre Rios) sugieren que “habria que trabajar primero
cuestiones basicas de formacidn, capacitacién (...) y tener
un listado del Estado o municipio que pueda acompanar en
esas situaciones donde no hay una obra social. Eso es lo
que estamos organizando”. En ese marco, han propuesto un
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proyecto a financiar por nacion para pagar a cuidadores/as
destinados/as a personas que no cuentan con obra social ni
Incluir Salud, para que se ocupen de tareas mas recreativas
y de asistencia a la familia. En la localidad de Gualeguay-
chu de la misma provincia, en la Direccién de Discapacidad
mencionan que la obra social provincial considera la pres-
tacion de asistencia como una ayuda y se cubre con base en
un informe de dependencia. Para dicho personal, se brinda
un curso de cuidadores/as domiciliarios/as que

en realidad era un curso de personal gerontoldgico que ser-
via igual. Entonces, hicieron ese curso. Lo real es que hasta
ahora que pedian ese curso uno gestiona con los conocidos
que tiene. Esa persona se tiene que hacer monotributista y
facturarte o facturar a la obra social.

Por su parte, en CABA, desde una de las organizaciones
no gubernamentales mencionan la importancia de la figura
de asistente personal:

Yo creo que entre la manera de moverse la persona y los
recursos con los que cuenta la persona, el asistente personal
es uno de esos. De igual manera que vos podés necesitar una
ayuda técnica, una silla de ruedas o lo que fuera. El asistente
personal es una figura indispensable para poder desarrollar
tu vida plena y participar de los espacios (CABA, organismo
no gubernamental).

En este punto, resulta interesante senalar el modo de
incluir dicha figura en la dimensioén espacial y arquitec-
ténica:

Nosotros incluimos el asistente personal, por ejemplo, en
el codigo de edificacién. (...) Cuando hablamos de vivienda
hablamos muchas veces de las personas con discapacidad que
no viven solas o conviven con su familia y aparte hay otra
figura mas que entra en la casa que es un asistente personal
y necesita estar en la casa y necesita entrar al espacio (CABA,
organismo no gubernamental).
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Al mismo tiempo, desde esta organizacién relatan las
dificultades burocraticas para acceder al/a asistente. Debido
a que las obras sociales trabajan con empresas subcontrata-
dasy ello implica una alta rotacion del/a asistente asignado/
a, desde las organizaciones se aconseja pagar un/a asisten-
te y solicitar reintegro a la obra social para evitar dicha
rotacion.

Finalmente, en algunas provincias refieren directamen-
te alaausencia de dicha figura. Enla Direccidn de Proteccion
de Derechos de Cérdoba senalan que este tipo de recursos
humanos no existe y desconocen “si en algun lado funciona
algo asi”. Asimismo, las personas entrevistadas mencionan
la dificultad para obtener tal prestacion. Desde la Direccion
de Discapacidad de Gualeguaychu reclaman que

No entienden la dependencia que uno tiene. Qué desgracia
que una esté sin asistencia porque una no puede hacer las
cuestiones basicas de la vida. Entonces, vos ves que alguien
estd respondiendo detras de un escritorio y no tiene idea de
la realidad de una persona con discapacidad. Peligroso es si
no podés ir al bafo o no te podés acostar o levantar (Entre
Rios, organismo gubernamental).

En algunas provincias hacen referencia a la existencia
de casos judicializados en relacién con los pedidos de apo-
yos humanos. En una ONG de Salta reciben “casos judicia-
lizados de personas que requieren de un sistema de apoyo,
trabajamos mucho con la curaduria oficial del Ministerio
Publico de la Ciudad Judicial, del Poder Judicial y de los
asesores también”.

Por tltimo, en una asociaciéon de San Juan advierten
que en los programas de equipos interdisciplinarios aseso-
ran a las PCD y sus familias, pero atin no existe un pro-
grama o prestacion especifica de asistente personal: “Algo
que nos atraviesa son las necesidades. Hay mucha desin-
formacién, también lo que es el apoyo a la persona. No se
estd llegando con programas fuertes. Algunas familias estan

teseopress.com



108 e Acceso a la salud de la poblacién con discapacidad en Argentina

desprotegidas”. En este contexto, menciona las demandas
para acceder a tal prestacién:

Hace poco se emiti6 un fallo a favor sobre un programa de
asistente personal para la persona con discapacidad. Aca en
San Juan todavia no se aplica. Nosotros en la asociacion esta-
mos en lucha constante por los pagos de las obras sociales.
Deberia funcionar un observatorio que ahora depende de la
defensoria del pueblo. Con la nueva gestiéon va a volver a
funcionar (San Juan, organismo no gubernamental)

3. Demandas en salud y derechos de la poblacién
con discapacidad

Las demandas de la poblacién con discapacidad se men-
cionan en algunas entrevistas y, en general, se confunden
con aquellas que atafien a la propia institucién o area de
gobierno y a su trabajo especifico. No obstante, se han podi-
do identificar algunos ejes que estructuran las menciones a
dichas demandas, los cuales se expresan en reclamos hacia
y desde organismos publicos, demandas judiciales a obras
sociales y protestas de colectivos organizados en torno a
temas especificos.

Con respecto al campo de la salud, las principales
demandas se orientan a la falta de cobertura por parte de
las obras sociales y a la falta de oferta de servicios y pres-
taciones. Si bien tales aspectos han sido desarrollados en
los puntos anteriores, se hard mencién a continuacién de
aquellas cuestiones que las personas entrevistadas identifi-
caron como demandas propias de las PCD en relacién con
el campo sanitario.

En Chubut, desde la Direccién de Discapacidad iden-
tifican que uno de los principales conflictos juridicos son
las negativas injustificadas e infundadas de las obras socia-
les sobre la cobertura de una prestacion. A partir de ello,
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acompanan a la familia para iniciar un amparo y se ocupan
de cuestiones

vinculadas al asesoramiento integral en relacion a los dere-
chos y a las prestaciones que son inherentes a las personas
con discapacidad de acuerdo a su diagndstico. Porque muchas
veces por mas que estén reconocidas y escritas en un certifi-
cado de discapacidad la realidad es que las obras sociales son
bastante reticentes (Chubut, organismo gubernamental).

Ademas, registran “reclamos por subsidios, necesidad
de alimentos, alimentos frescos y secos, colchones”. En la
misma linea, en Salta la Direccién de Salud Mental refiere
que tienen

muchos casos judicializados, que no tienen obra social, que
no tienen acceso a basicamente nada. Entonces, es ahi don-
de intervenimos nosotros como Estado, para garantizar el
acceso a esas prestaciones basicas, que tienen que ver con la
rehabilitacidn, y ademds con esto de los sistemas de apoyo,
las prestaciones asistenciales, los acompanantes terapéuticos
(Salta, organismo gubernamental).

En San Juan, desde una asociacion reclaman por “pres-
taciones que se han querido interrumpir”. En relacién con
eso, refieren:

Estamos en una lucha campal con eso, el Ministerio de Salud
de la Nacién, la Superintendencia de Servicios de Salud y la
Agencia de Discapacidad no se ponian de acuerdo, no sabian
si se autorizaba o no. Hasta que hemos logrado que se cubran
las prestaciones de personas con discapacidad. Teniamos
muchas deudas del programa Incluir Salud y encima nos que-
rian recortar las obras sociales. No estaban de acuerdo con las
tele-asistencias, querian pagar un 50% (San Juan, organismo
no gubernamental).

Con respecto a la demanda insatisfecha de servicios
y prestaciones, desde la ANDIS advierten que “todo este

teseopress.com



110 e Acceso a la salud de la poblacién con discapacidad en Argentina

corpus de prestaciones basicas que estin amparados en la
ley, hoy son insuficientes o estan de alguna manera en algu-
nos casos desactualizados de la demanda actual que después
de tantos afios pone en la mesa”.

A lo largo de las entrevistas, los y las referentes com-
parten sus diagndsticos de situacidn al respecto del estado
de concientizacidn sobre los derechos y los modos de cana-
lizacién de las demandas por parte de las PCD. En este sen-
tido, desde la Direccién de Discapacidad de Gualeguaychu
senalan que

no hay un empoderamiento de las personas con discapacidad
para reclamar sus derechos ante la falta de politicas publi-
cas que apunten a las personas con discapacidad. (...) No
hay politicas publicas, pero tampoco hay un colectivo que lo
reclame porque ni siquiera tienen conciencia de los derechos
que se nos estan vulnerando (Entre Rios, organismo guber-
namental).

Dicha falta de “empoderamiento” se deberia, segtn el
referente entrevistado, al nivel de fragmentacion existente
dentro de la poblacién de PCD:

Hay una asociacién de sordos que se ocupan de los sordos
donde entran los sordos y nadie mas. Después esta la Asocia-
cién Sindrome de Down donde también... Hay asociaciones
con los chicos con autismo, pero no la discapacidad englo-
bada. En discapacidad motora o motriz no hay nada que nos
agrupe. Digamos, personas con otras discapacidades tampo-
co es que luchan por la inclusién laboral o por cuestiones asi
(Entre Rios, organismo gubernamental).

Algunos/as entrevistados/as se expiden en una linea
diferente al respecto de la movilizacién de demandas orien-
tadas a garantizar derechos de las PCD. Por un lado, desta-
can el rol de las redes familiares, cuidadores/as y profesio-
nales que trabajan en el campo de la discapacidad a la hora
de visibilizar las demandas particulares de esta poblacién.
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Una entrevistada de un centro terapéutico de Cérdoba
sugiere que “en Argentina hay un movimiento muy pequeiio
de personas con discapacidad organizadas. Quienes alzan la
voz de las personas con discapacidad muchas veces son las
familias y los profesionales que trabajan en discapacidad”.
Por otro lado, con respecto a las demandas presentadas
por el propio colectivo de personas con discapacidad, des-
taca que

hay una fuerte lucha, por ejemplo, de los sordos y el colecti-
vo de sordos sin violencia. También de algunas personas que
tienen discapacidad motriz en sillas de ruedas y tienen posi-
bilidades de agruparse. Me parece que ellos son los impulso-
res mas grandes en Argentina de ser portadores de su propia
problemaética. Después, el gran niimero de estas personas con
discapacidad intelectual es un poco mas dificil porque depen-
de de las organizaciones a las que asisten, los profesionales
que acompanen. Yo creo que es incipiente y cada vez es mas
(Cérdoba, organismo no gubernamental).

Menciona, por ultimo, el trabajo articulado que lle-
van adelante entre el Centro Terapéutico y la Red por los
Derechos de las Personas con Discapacidad (REDI) para el
desarrollo de una plataforma virtual orientada al acceso a la
salud y los derechos sexuales y (no) reproductivos:

Hay un movimiento que se esti generando y es bastante
nuevo en relacién a sexualidad y género en la discapacidad
que me parece que es bastante interesante. (...) Son varias
organizaciones, pero quienes impulsan o vienen impulsando
hace bastante tiempo esta plataforma y el trabajo en relacién
a las personas con discapacidad y sexualidad... REDI es la
Red por los Derechos de las personas con Discapacidad. Esta
trabajando a nivel nacional con algunas organizaciones con
personas con discapacidad y con personas con discapacidad
trabajando sobre, por ejemplo, el acceso al aborto, a la salud
en general y a los derechos sexuales y no reproductivos en
particular (Cérdoba, organismo no gubernamental).
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En CABA, referentes de una de las organizaciones
entrevistadas menciona un trabajo de articulacién realizado
para responder a demandas de accesibilidad en el espacio
urbano que abarque no solamente a instituciones, grupos,
asociaciones o fundaciones orientadas a la discapacidad,
sino a aquellas que presentan intereses comunes:

trabajamos en total articulacién con otras organizaciones y
muchas organizaciones vecinales (...). Nos corrimos un poco
de lo que es trabajar con organizaciones con discapacidad
porque creemos que justamente nosotros nos incorporamos
en un montén de luchas e incluimos a las personas con
discapacidad porque como dijimos es que la persona con dis-
capacidad le gusta salir, estar al aire libre, necesitan vivien-
das, necesitan trabajo. Esas luchas que tienen que ver con
otras cuestiones y no quizas en lo directo de la discapacidad
(CABA, organismo no gubernamental).

Por otra parte, algunas personas entrevistadas de areas
municipales han presentado lineas de accién que buscan
propiciar la participacion de la sociedad civil en la demanda
de derechos de las PCD. En Entre Rios, desde la Direccién
Provincial de Discapacidad promueven la creaciéon de un
observatorio abierto a la participaciéon de los ciudadanos
como herramienta para ejercer derechos:

realmente es una herramienta para ejercer los derechos. Si el
observatorio puede denunciar o puede dar cuenta o informar
a algiin organismo... Todavia en eso falta tomar conciencia
en cuanto a la posibilidad que habilita que haya una ley que
lo conforma (Entre Rios, organismo gubernamental).

Por su parte, la ANDIS proyecta la participacién de
miembros de la sociedad civil en los Encuentros Regiona-
les. Si bien inicialmente estos encuentros son orientados a
los miembros de las Juntas de Clasificacidn, se ha tomado
la iniciativa de abrirlos a otros espacios a pesar de la resis-
tencia de los/as profesionales, quienes argumentan que “no
van a hablar con toda la provincia, sino que van a hacer
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un trabajo técnico”. Al respecto, el entrevistado referente de
ANDIS sugiere que

en esto de que somos técnicos que venimos a hablar con
otros técnicos deja afuera las voces de las personas con dis-
capacidad que podrian participar. Desde mi punto de vista se
podria generar una forma de participaciéon o de observacion
no participante (Nacién, organismo gubernamental).

La misma propuesta aplica a organizaciones civiles,
que de acuerdo con el entrevistado constituyen una “dis-
persa masa de organizaciones civiles, asociaciones que se
autodenominan puntualmente y no estin federada con lo
cual tenés por todos lados y todas tienen un criterio de
autopercepcion que es el que ponen adelante en la mesa de
discusion”. En este sentido, destaca que la

pluralidad y diversidad de vertientes que tiene la discapacidad
en sus militancias es impresionante. Hay gente que no habla
del modelo biopsicosocial y habla del modelo social. Hay
gente que no concibe que el término discapacidad se tenga
que seguir teniendo en cuenta (Nacidén, organismo guberna-
mental).

No obstante, si bien aclara que “es una ldgica muy
compleja la de describir a la discapacidad”, sugiere que “el
Estado tiene que tomar una postura mas alla de que existan
esos paradigmas”.

4. Conclusiones

En este capitulo las entrevistas a referentes tanto del Esta-
do como de la sociedad civil nos permitieron reconstruir
el acceso a derechos reconocidos en salud y apoyos huma-
nos de las personas con discapacidad. Nos centramos en la
atencion en salud, sus circuitos y barreras, la valoracion de
la vida independiente y las principales demandas ejercidas
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por las personas con discapacidad y sus familias, segtn las
perciben las personas consultadas.

De acuerdo con las experiencias de intervenciéon que
relatan las y los entrevistadas/os, la normativa vigente da
pautas sobre las cuales se establece un circuito especifico
de atencidn a poblacién con discapacidad. En este sentido,
podemos senalar tres instancias fundamentales que trazan
caminos hacia la atencién en salud de esta poblaciéon. En
primera instancia, se parte de la obtencién del CUD como
herramienta de acceso a bienes y servicios necesarios para
alcanzar una mayor calidad de vida en personas con disca-
pacidad. En segundo término, cobra valor la cobertura: la
responsabilidad otorgada a prepagas y obras sociales en la
oferta de prestaciones ilimitadas y la posibilidad de acudir
a la atencién publica para quienes no estan bajo su cober-
tura. En tercer lugar, la delimitacién de servicios que da
el Nomenclador de Prestaciones Bésicas para Personas con
Discapacidad.

De las entrevistas se desprende el panorama actual de
las dificultades y contradicciones de implementacion ante
cada uno de estos dispositivos. Entre las barreras detectadas
respecto de la obtencidn del CUD se ha destacado la falta de
informacién sobre su existencia en los sectores mas vulne-
rables, los rodeos burocraticos para su obtencién y su uso
como mera estrategia para acceder al reclamo de presta-
ciones, aun cuando es cuestionada la pertinencia médica de
su otorgamiento. Esto lleva tanto a denegaciones en enfer-
medades que no se consideran incapacitantes como a una
certificacion innecesaria en poblacién infantil para acceder
a prestaciones basicas y apoyo en el sistema educativo.

La obtencidn del CUD puede adquirir mayor provecho
para quienes cuentan con obras sociales y prepagas. Las
personas entrevistadas describen un escenario donde los
derechos en salud y vida independiente no se han adquirido
de una vez y para siempre, sino que estin en permanen-
te lucha/disputa por su acceso efectivo. Las desigualdades
estructurales del sistema de salud a lo largo de los territorios
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y las inequidades sociales dificultan ain mas soluciones
adecuadas.

Respecto al segundo punto, los y las referentes per-
miten detectar barreras en el acceso a derechos basadas
en el incumplimiento de obras sociales en denegaciones de
tratamientos, demoras en las entregas de protesis, proble-
mas con las derivaciones médicas y atencién parcial de las
prestaciones. A ello se suman las débiles infraestructuras
del sector salud publico provincial en algunas jurisdiccio-
nes para garantizar un acceso a la atencién médica general.
Segun identifican, esto se expresa en falta de profesionales
especializados y centros de atencidn y rehabilitacién, exten-
sos tiempos de espera y problemas en las vias de acceso a
turnos. Pese a que las obras sociales ofrecen resistencias a
cumplir con sesiones prolongadas en el tiempo y entrega
de elementos ortopédicos modernos, referentes institucio-
nales coinciden en que contar con este tipo de cobertura
ofrece una herramienta mas para exigir el cumplimiento de
prestaciones. De alli que en muchos casos, obtener la obra
social Incluir Salud a través de pensiones no contributivas
conforme otra alternativa a la que acudir para quienes no
tienen obras sociales. En cuanto al tercer punto, este se
articula con el incumplimiento de obras sociales y prepagas.
Estas no cubren prestaciones cuando no se encuentran en
el nomenclador bésico. A ello se suman los trastornos que
supone la falta de actualizacion de las prestaciones obliga-
torias.

Ante estos circuitos de acceso y atencién en salud que
requieren muchos esfuerzos por parte de los/as usuarios/as
para obtener cuidados, los reclamos judiciales conforman
una herramienta adicional. Aqui se trata de vias mayormen-
te individuales en las que usuarios/as reclaman, muchas
veces con asesoramiento de organismos del Estado o de
la sociedad civil, a las obras sociales y prepagas para que
cumplan con su obligacién de prestar servicios médicos, de
rehabilitacién y de cuidados.

teseopress.com



116 e Acceso a la salud de la poblacién con discapacidad en Argentina

Las demandas legales, asimismo, son senaladas como
necesarias para solicitar y obtener apoyos para la vida diaria.
Se trata de una figura confusa sobre la que los testimonios
demuestran la falta de claridad y conocimiento. Pocos evi-
dencian comprender su sentido para la vida independiente
de las personas con discapacidad, a través de fortalecer apo-
yos por fuera de las instancias terapéuticas y la tutela de las
familias.

La posibilidad de articular demandas de las personas
con discapacidad se ve debilitada, segin los testimonios,
por la fragmentacion entre personas clasificadas segin defi-
ciencias. Sin embargo, algunos referentes de organizaciones
de la sociedad civil destacan los avances en la visibilizacién
de los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres
en situacion de discapacidad y la posibilidad de establecer
problemas comunes entre personas con o sin discapacidad,
como la falta de acceso al trabajo.

En suma, los circuitos de atencién en salud que descri-
ben las y los entrevistadas/os estan plagados de dificultades
en la concrecién de los tratamientos y obtencién de elemen-
tos para el cuidado y la autonomia. Las instituciones abo-
cadas a las personas con discapacidad muestran un campo
complejo puesto que brindan atencién dentro de un sistema
social que reproduce las desigualdades de esta poblacién y
construye a las personas como discapacitadas.
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Y MARIA PiA VENTURIELLO

En este capitulo se describen los principales problemas en
el acceso a derechos de las personas con discapacidad en las
distintas jurisdicciones y las lineas de acciones y programas
llevados adelante para mitigarlos o transformarlos, a partir
del punto de vista de referentes institucionales. Se senala
en qué aspectos de la vida de esta poblacion intervienen los
organismos consultados y mediante qué circuitos especifi-
cos. Asimismo, se indaga sobre el avance de la perspectiva
de género en las politicas, entendiendo que la diversidad de
experiencias sexo-genéricas requieren ser contempladas y
forman parte de abordajes interseccionales. El modo en que
se articulan los didlogos y cooperaciones entre organismos
de Estado y la sociedad civil, al igual que la produccién y
usos de datos para delinear politicas, muestran una forma
especifica de atencion de las necesidades en el campo de la
discapacidad.
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El capitulo cuenta con tres secciones. La primera des-
cribe los diagndsticos sobre las principales inequidades
sociales que sufren las personas con discapacidad y las
barreras de acceso a derechos que estas suponen. La segun-
da detalla las diferentes lineas de accién de los organismos
consultados, la articulacidn entre instituciones y la produc-
cién de datos en discapacidad. La tercera senala la existen-
cia o ausencia de intervenciones con perspectiva de género
en relaciéon con la implementacion del Programa Nacional
de Educaciéon Sexual Integral (ESI) en poblacién con dis-
capacidad. Finalmente, se presenta una sintesis a modo de
cierre.

1. Diagnéstico sobre principales problemas y barreras
de acceso a derechos de las PCD

A partir de analizar el conjunto de las entrevistas, es posi-
ble delinear los principales problemas que los referentes
detectan en cuanto al acceso a derechos de las PCD en
nuestro pais. Los/las entrevistados/as identifican situacio-
nes complejas y transversales que requieren intervencion,
tales como la falta de acceso al trabajo, la informacién y la
comunicacion, la movilidad y el transporte, ademas de las
dimensiones especificas de acceso a la salud desarrolladas
en el capitulo anterior.

Los obstaculos en el acceso a los puestos de trabajo y a
modalidades estables de contratacién fueron mencionados
por la referente de la Direccién de Promocién de Calidad
de Vida de las Personas con Discapacidad (Chubut), la refe-
rente de la Junta de Evaluacién (Chubut), la referente de
la Junta de Certificacién (Cérdoba) y por las entrevistadas
de una ONG de Cérdoba. Estas tltimas advierten que hay
PCD que

han accedido a través de un programa de empleo que se
reproduce en esa ldgica, de programa de empleo. O sea,
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termino un programa de empleo de acd y me voy al programa
de empleo aci, o renuevo aci, y estdn un montén de tiempo
en esa situacion laboral irregular por la sencilla razén de
tener discapacidad, no por otra cosa (Cérdoba, organismo no
gubernamental).

Una de las referentes entrevistadas perteneciente a una
ONG (Cérdoba) percibe que esta barrera no funciona de
la misma manera para todos los tipos de discapacidad, y
advierte que

siempre ha habido mas acceso o posibilidad de participacién
en la vida civil y social como ciudadano a las personas que
tienen discapacidad motriz o mas vinculadas a la sordera que
a las personas con algin tipo de diversidad funcional inte-
lectual o discapacidad intelectual. Porque a las personas con
discapacidad intelectual se las sigue infantilizando y eso hace
que sean mucho mas dependientes de su familia y a la vez eso
impide que participen de la vida social (Cérdoba, organismo
no gubernamental).

La circulacién de lainformaciony el acceso ala comuni-
cacion es otro de los puntos senalados por los/as referentes
entrevistados/as. La referente de Promocién de Calidad de
Vida de las Personas con Discapacidad (Chubut) menciona
las dificultades de accesibilidad comunicacional a partir del
formato en el cual se brinda informacidn. Las entrevistadas
de una ONG de Coérdoba identifican en el ambito educati-
vo la falta de acceso a textos de manera digitalizada. En la
misma linea, desde una fundacién en Entre Rios mencionan
que uno de los principales problemas locales para las PCD
es el acceso a informacidn sobre los derechos que les corres-
ponden. [lustra esta situacién con un caso particular:

el otro dia teniamos que acompanar a una sefiora con disca-
pacidad a hacer una denuncia y no le podian tomar la denun-
cia. O sea, fue parte del equipo a hacer esa denuncia por
violencia de género porque no se la podian tomar y ella no
sabia cdmo explicar. O sea, si no iba acompanada por alguien
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no le tomaban la denuncia. Ella no sabia cémo hacer y qué
hacer (Entre Rios, organismo no gubernamental).

En este marco, la entrevistada enfatiza la vulnerabilidad
que se da ante la conjuncion entre pobreza, falta de infor-
macién y discapacidad, y advierte que es preciso “seguirlo y
trabajarlo con el Estado”.

Los obstaculos a la movilidad y al uso de transpor-
tes publicos configuran barreras de accesibilidad tanto en
ambitos urbanos como rurales. Varios referentes coinci-
den en senalar que la mayor parte de los prestadores se
concentran en las areas urbanas y, como refiere una de
las informantes perteneciente a la Direccién Provincial de
Discapacidad (Entre Rios), si las personas con discapacidad
“no tienen un remis o un modo de transporte privado es
dificil acceder”. Las entrevistadas de organismos publicos y
una ONG de Chubut senalan que la provincia no cuenta
con colectivos adaptados. Las entrevistadas de una ONG de
Coérdoba mencionan dificultades de accesibilidad relativas
a la falta de adaptacion del transporte publico y aspectos
generales que imposibilitan la movilidad, tales como vere-
das rotas. Asimismo, algunos/as informantes refieren que
las unidades de traslado acondicionadas para personas con
discapacidad no son suficientes ni cuentan con la frecuen-
cia adecuada. De esta manera, muchas veces la organiza-
cién del traslado a los centros de salud termina recayendo
en redes informales de solidaridad intracomunitaria, como
sefiala una referente de una Junta de Evaluacion:

Imaginate un paciente adulto con 55 anos, tuvo un ACV y
tiene que ir a rehabilitarse dos o tres veces por semana (al
Hospital Regional). O sea, tiene que contar con alguien o
algin vecino para que lo traiga. El vecino un tiempo te ayu-
da, pero después una rehabilitacién tenemos que hablar de 6
meses o 1 aflo para empezar. (...) Un vecino te ayuda un mes.
El paciente no llega. En su momento teniamos unidad de
traslado y marcé mucho la diferencia. Esta es una de las cosas
mas importantes (Chubut, organismo gubernamental).
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Con respecto a las barreras arquitectdnicas, una entre-
vistada de una asociacién (Salta) menciona las particulari-
dades del entorno urbano y rural:

el tema de la accesibilidad arquitectdnica en Salta es tremen-
da, especialmente en los lugares que se concentran més gente,
microcentro, es por ahi donde se hacen las compras, donde
se pagan los impuestos (...) no me imagino alguien en silla
de ruedas, pudiendo desarrollar una actividad en el centro
saltefio. Pero si vamos a ver la problemética del discapacitado
en el medio de los valles, a lo mejor va a salir solamente a
lomo de caballo, es otra la historia. (...) No me imagino qué
recursos podran tener en Iruya, para facilitar, para acompa-
far, y trabajar en rehabilitacién o lo que fuera digamos (Salta,
organismo no gubernamental).

Enel Areade Promocién y Equidad (Entre Rios) también
refieren problemas de accesibilidad urbana. En la Direccién
de Proteccion de Derechos, Participacion e Inclusién de
las Personas con Discapacidad (Cérdoba) se menciona que
“uno de los principales problemas en la ciudad de Cérdoba
es la accesibilidad, para lo que es motriz, para lo que es
visual, para todo”. En esta linea, una de las organizaciones
entrevistadas de CABA menciona el caso del nuevo cédigo
de edificacion edilicia de la ciudad que incumple la Ley 962
“Accesibilidad fisica para todos”, y describe las consecuen-
cias regresivas que ello tuvo:

La vivienda que tenian un espacio era chico y la achicaron
més. Entonces, algo que podia ser minimamente accesible
deja de ser accesible. Entonces, el cédigo empezd a ser mas
excluyente en vez de incluir y de ser superador. No se toma-
ron en cuenta cuestiones de tecnologia, cuestiones que se
podian superar de un cédigo que ya era viejo (CABA, orga-
nismo no gubernamental).

Dicha organizacion advierte sobre la prérroga de 20
afos que tiene la CABA con respecto a la obligacion de
adaptar las estaciones de subte para que sean accesibles. En
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este marco, realizaron un trabajo conjunto con una uni-
versidad para poder construir datos sobre geolocalizacién
y accesibilidad en veredas y subtes. La referente senala de
este modo el foco problematico de la falta de accesibilidad
y de sus multiples efectos: “;Por qué las personas no salen?
Porque no pueden. ;Cémo vas a ir a trabajar si no podés ir
a un transporte? Hay mucha gente que le conviene no ir a
trabajar o conseguir un trabajo porque le sale més caro”.

2. Lineas de accién y politicas publicas. Estrategias
ante las inequidades sociales de las PCD

2.1. Acciones y programas vigentes

En esta seccion se indican las principales acciones y progra-
mas mencionados por los/as referentes provinciales orien-
tados a atender las situaciones problematicas sobre accesi-
bilidad, en particular aquellas referidas al campo laboral, a
las estrategias y vias de comunicacién de informacion, y a
las barreras para la movilidad.

En Cérdoba se menciona la existencia de programas
tanto nacionales como provinciales orientados a la insercién
laboral y/o profesional de personas sin empleo. Algunos
se orientan especificamente a personas con discapacidad,
como el Plan Nacional “Promover”, destinado a trabajado-
res desocupados mayores de 18 afios que posean certificado
de discapacidad (CUD). Asimismo, se mencionan convenios
especificos que la Oficina de Empleo de la provincia logré
establecer con algunas empresas locales. Se destaca que, si
bien son numerosos los planes y programas, se encuen-
tran mal remunerados. Desde la Direccién de Proteccion
de Derechos, Participacion e Inclusion de las Personas con
Discapacidad, mencionan la existencia de talleres artisticos
para PCD que se realizan en articulaciéon con 13 Centros
de Participacion Comunal, 5 Parques Educativos y 3 Cen-
tros de Integracién Comunitaria. Se encuentran realizando
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un relevamiento de fundaciones y asociaciones civiles que
trabajen con PCD, con el fin de identificar poblacién que
requiera otro tipo de asistencia y acompafiamiento, ya sea
acompanarla y ayudarla a conseguir alimentacién, medi-
camentos, ayuda econémica o turnos médicos. Asimismo,
referentes de ONG locales trabajan con programas vincula-
dos a lo artistico y deportivo que se encuentran focalizados
exclusivamente en poblacién con discapacidad, y se sos-
tienen en paradigmas antiguos que no se caracterizan por
promover la accesibilidad e inclusién efectiva:

En relacién a lo artistico y deportivo hay bastantes progra-
mas, pero siempre inclusivos. No es que son festivales muni-
cipales o provinciales y nosotros podemos aplicar como com-
pania de danza y ademas tenemos personas con discapacidad,
sino que siempre estan vinculados a proyectos focalizados. O
sea, politicas publicas focalizadas en discapacidad (Cérdoba,
organismo no gubernamental).

En el caso de Salta, la Secretaria de Discapacidad se
encarga de los traslados e intervenciones solicitados por las
PCD, y el acompanamiento y monitoreo de casos judicia-
lizados. La Junta de Categorizacion, que depende de dicha
Secretaria, se ocupa de categorizar instituciones de rehabi-
litacién y asistencia que buscan adherir sus servicios y pres-
taciones a alguna obra social a nivel nacional. Se encuentra
en funcionamiento el Programa de Fortalecimiento Insti-
tucional, el cual otorga subsidios a organizaciones de la
sociedad civil.

En la provincia de Entre Rios, las referentes de la Direc-
cién Provincial de Discapacidad mencionan la existencia
del Instituto Provincial de Discapacidad de Entre Rios
(IPRODI). Indican que inicialmente dicho instituto realiza-
ba actividades de rehabilitacién, aunque luego se focaliz6
en la tarea de “disenar y elaborar politicas publicas a favor
de las personas con discapacidad”. Actualmente, la tarea
fundamental de este organismo consiste en acompanar y
evaluar programas tales como el Programa de Insercién
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Laboral (PIL) dependiente del Ministerio Nacional de Tra-
bajo, Empleo y Seguridad Social. De acuerdo con las refe-
rentes, estos tipos de programas “han permitido intervenir
e incluir a las personas con discapacidad en distintos orga-
nismos y trabajar en la sensibilizacién para derribar mitos y
acercar”. El organismo cuenta con un Area Legal encargada
de auditar el cumplimiento de las prestaciones por parte de
las obras sociales. Por ultimo, las referentes mencionan el
Observatorio de los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, integrado por “personas con discapacidad, referentes
de organizaciones sociales, referentes de colegios y profe-
sionales que quieran participar”.

En la ciudad de Parana, se creé recientemente la Direc-
cién de Politicas Publicas en Discapacidad de Parana con
el objetivo de “ampliar las intervenciones, el abordaje y la
mirada” sobre la discapacidad. Se han abocado a la orga-
nizacidn de actividades recreativas y deportivas y esta pla-
nificando la realizacién de talleres de capacitacion laboral.
Asimismo, realizan seguimiento y distintas intervenciones
en casos particulares. Las lineas principales de accién estan
definidas por mejorar la insercién laboral de las PCD, el
fortalecimiento de la deteccidon temprana y la capacitacion
transversal en accesibilidad a lo largo de las distintas areas
ministeriales.

En Chubut se presenta una situacién ambivalente. Si
bien desde la Direccién de Discapacidad afirman que hay
acompanamiento de las autoridades para garantizar el cum-
plimiento de las politicas ptblicas para PCD, senalan la falta
de personal para poder sostener una llegada efectiva y brin-
dar respuesta a las demandas de dicha poblacién. Cuentan
con dos trabajadoras sociales y no cuentan con profesiona-
les en psicologia. La Junta de Evaluacién menciona que se
han llevado a cabo acciones y jornadas de asesoramiento a
pacientes e instituciones:

mas que nada todo lo que es informacién y educacién. Hemos
dado charlas a la comunidad también. El afio pasado dimos

teseopress.com



Acceso a la salud de la poblacion con discapacidad en Argentina o 125

una abierta a la comunidad para que se saquen todas las
dudas respecto al certificado y los alcances del Certificado de
Discapacidad (Chubut, Organismo Gubernamental).

Una fundacién da cuenta del trabajo por parte del
municipio en torno a esta poblacién y menciona el armado
de proyectos por parte del Area de Discapacidad. Senala,
sin embargo, la falta de instituciones para poder responder
a la demanda y necesidades de la poblacion con discapaci-
dad: “tenés el area de discapacidad de la municipalidad y
tenés dos o tres ONG. Tenes (...), tenés (...) y después dos
mas y nosotras. No son muchos los que trabajan con disca-
pacidad”.

2.2. Articulacién con organismos publicos
y con organizaciones no gubernamentales

En este apartado se describen las articulaciones entre sec-
tores del Estado y de la sociedad civil para atender las
necesidades de las PCD.

Desde la Direccion Provincial de Discapacidad de Entre
Rios, sus referentes manifiestan un acercamiento entre las
areas de discapacidad y las areas de salud y de desarrollo
social, por lo cual se promueve un abordaje territorial per-
manente entre ambas dreas. Asimismo, refieren estar en con-
tacto permanente con las areas de discapacidad municipales
con el fin de conocer el panorama general sobre poblacion
con discapacidad en la provincia. Senalan la importancia
del contacto con organismos de la sociedad civil, para que
no vean al Estado como “algo inaccesible”. En este marco,
se encuentran adheridos a la Red Federal de Rehabilitacion,
un proyecto realizado entre la ex Comisién Nacional de
Discapacidad (CONADIS) -ahora ANDIS- y el Instituto de
Rehabilitacién de Psicofisica del Sur (INAREPS).

A su vez, la Direccién de Discapacidad de la Munici-
palidad de Parana se encuentra realizando un trabajo arti-
culado con las areas de Planeamiento y Obras Publicas para
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generar acciones transversales en materia de inclusién. Se
proponen llevar a cabo una capacitacion sobre accesibilidad
con el objetivo de

ir metiendo el tema en esos espacios que no son especificos
mios, pero tienen que ver con la politica de la Direccién. (...)
Yo lo veo hablando con las areas de Planeamiento y hay dos
arquitectos que se encargan de las obras de la discapacidad.
No deberia ser asi. En realidad, cualquier obra deberia ser
pensada para que sea accesible (Entre Rios, organismo guber-
namental).

En la provincia de Cérdoba, la Junta de Certificacion
refiere a la articulacién con organismos publicos en tér-
minos de redes informales que se generan a partir de una
demanda especifica: “Esto de que profesionales tengan un
teléfono tuyo y te escriban y te digan ‘che mira esto es
urgente lo necesito’ y se hace. O sea, por fuera, como un
sobreturno”. Por su parte, desde la Direccion de Proteccién
de Derechos afirman la realizacién de un trabajo articulado
con otros municipios y secretarias de la provincia, ONG,
centros educativos, escuelas, asociaciones civiles y funda-
ciones. Sin embargo, una referente entrevistada pertene-
ciente a una fundacién advierte la falta de articulacién entre
organismos ministeriales:

Los ministerios que se vinculan a género o politicas de la
diversidad sexual no quieren meterse con los temas de la
discapacidad porque eso le corresponde a la Secretaria de
Discapacidad como si fueran cosas separadas o como si la
discapacidad tendria que estar aunada a los ministerios de
salud (Cérdoba, organismo no gubernamental).

En la Secretaria de Salud Mental de Salta mencionan el
motivo que impulsé la articulacién entre tal organismo, una
ONG y fundaciones de la provincia, que refiere a los limites
el sistema de rehabilitacién provincial:
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En Salta hay un Centro de rehabilitacién fisica, pero hasta
el 2016 era solamente dirigida o recibia personas a partir de
los 14 anos en adelante, entonces nos quedaba el hueco de
la parte que deberia recibir lo que era la estimulacién tem-
prana. Entonces ahi se pensé en la articulacion, y en armar
esta Comision con las ONG o Fundaciones que realizaban y
prestaban ese servicio de estimulacién temprana para poder
contar con ellos a la hora de la derivacion de los casos que
se iban detectando, tanto en primer nivel como en hospitales
(Salta, organismo publico).

Esta situacion evidencia el rol provisional que, en oca-
siones, cumplen las ONG, fundaciones o asociaciones, al
brindar respuestas a demandas que son responsabilidad del
Estado.

En Chubut, la Direcciéon de Discapacidad del Muni-
cipio de Comodoro Rivadavia manifiesta que realiza tra-
bajo articulado con diversos organismos. En primer lugar,
mencionan areas municipales que dependen de la Secre-
taria de Desarrollo Humano y Familia, tales como la de
Adultos Mayores, Adolescencia, Servicio de Proteccion de
Derechos. Asimismo, mencionan otras areas externas a la
Direccidn, tales como el Poder Judicial, el Ministerio de la
Defensa Publica, la Asesoria de Familia, juzgados de familia
y otros organismos que estan vinculados con la materia de
discapacidad. Por dltimo, refieren realizar acciones junto
con actores externos -tales como asociaciones civiles- vin-
culados a los derechos de las PCD.

2.3. Produccién y uso de datos estadisticos
sobre poblacién con discapacidad

Uninsumo fundamental para el desarrollo de politicas publi-
cas adecuadas son los datos disponibles sobre su poblacién
destinataria. Su produccién, divulgacién y uso suponen ins-
tancias de articulacién entre organismos del Estado y la
sociedad civil.
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Al consultar a los distintos organismos sobre la genera-
cién de informacion estadistica propia, la mayoria de los y
las entrevistados/as manifiestan que, si bien existen algunas
iniciativas, estas son aisladas o esporadicas y no responden
a un plan sistematico de produccién de informacion publi-
ca y abierta. Desde la Subsecretaria de Cérdoba comentan
que se producen sistematizaciones de forma esporadica y
que no es informacién de acceso publico. Ademas, sélo
registran a aquellas personas que cuentan con CUD a par-
tir de las fuentes brindadas por ANDIS. Asimismo, algunas
organizaciones no gubernamentales manifestaron que pro-
ducen registros propios a pedido de las autoridades guber-
namentales.

En Salta, la Direcciéon de Salud Mental produce infor-
macidn dirigida a los equipos de salud:

no es publica amplia, no es para todos. Pero si lo que hace-
mos es, esta informacion se la brindamos a los equipos de
salud, para que los equipos de salud sean los que informen a
la sociedad, a su drea operativa, o a los usuarios que circulan
por esta zona.

Desde la Universidad Nacional de dicha provincia, la
Comision de Inclusién de Personas con Discapacidad refie-
re que obtienen datos a partir de sus formularios de ingreso
de estudiantes pero que estos presentan errores en su dise-
no y ello impacta en la calidad del registro.

Desde la Junta de Evaluacién de Chubut, manifiestan
la utilizacién de datos para la mejora de politicas publicas
orientadas a las PCD. En esa misma linea, se expide el refe-
rente de la Direccidn Provincial de Discapacidad de Entre
Rios:

nunca se ha hecho prevencién, pero tampoco habia infor-
macion. O sea, ahora nosotros sabemos que hay muchisimos
jovenes discapacitados por accidentes de moto. Ese tipo de
cosas son las que ahora sabemos. (...) Le podés decir al
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intendente de una ciudad: “Mir4, no sé qué pasa en tu pueblo,
pero tenés altisima siniestralidad vial y el resultado son jéve-
nes discapacitados” (Entre Rios, organismo gubernamental).

Cabe destacar que el trabajo con datos sobre las PCD
fue revalorizado en el contexto de pandemia, no sélo por
aspectos epidemiolégicos y de seguimiento clinico sino para
advertir posibles necesidades bésicas no satisfechas y poder
implementar estrategias de asistencia

Por tltimo, al ser consultado por el manejo de la infor-
macidn estadistica, uno de los referentes de ANDIS entre-
vistados manifestd que durante las dltimas gestiones se
buscé que el area de sistemas de informacién profundice las
tareas de procesamiento y analisis de los datos disponibles.

A nivel nacional, la ANDIS desarroll6 un aplicativo
estadistico de uso libre a través de un acuerdo con la
Universidad Tecnoldgica Nacional (UTN) para que las pro-
vincias accedan y exploten los datos correspondientes a su
poblacion. A partir de esta iniciativa, un referente de dicha
agencia situa el inicio de un proceso de fortalecimiento de
vinculos con las provincias. Refiere que, si bien todas tienen
la posibilidad de acceder a sus datos, algunas provincias
realizan mas solicitudes de acceso que otras.

No obstante, si bien al consultar sobre el acceso a infor-
macion estadistica oficial a los/as referentes de organismos
publicos y no gubernamentales las respuestas de referentes
provinciales resultan heterogéneas, la mayoria coincide en
senialar dificultades para acceder a informacién estadistica
oficial. Aldn persiste la demanda de informacién sobre las
PCD en las provincias: senalan la falta de circuitos definidos
para solicitarla y recibirla, y de actualizacidn, y su fragmen-
tacion en tanto se contempla solamente a aquellas personas
que cuentan con CUD. Al interior de cada provincia, se
identifica que en algunas ocasiones el acceso a datos oficia-
les descansa en los vinculos informales entre los/as agentes
involucrados mas que en una politica especificamente dise-
nada para ello.
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3. Perspectiva de género

Respecto del conocimiento sobre programas especificos que
aborden la cuestion de género y discapacidad, algunos refe-
rentes de organismos publicos provinciales y organizaciones
no gubernamentales manifestaron desconocer la existencia
de tales programas o de experiencias de implementacion
del Programa Nacional de Educacién Sexual Integral (ESI)
orientado a PCD. Mientras que algunos no consideran que
existan problematicas especificas vinculadas a las mujeres
con discapacidad, otras referentes (en su mayoria mujeres)
si identifican tales problematicas de género. Senalan, a su
vez, que tal sector poblacional cuenta con mas dificultades
a la hora de acceder a una educacién sexual integral o a la
hora de recurrir a dispositivos especificos ante situaciones
de violencia. Como manifiesta la referente de la Junta de
Certificacion de Cérdoba:

Una mujer en una situacidon de violencia de género que le
es (...) dificil salirse de ese entorno, salirse de esa situacion,
conseguir un trabajo y a eso le sumas que tenga algin tipo de
incapacidad, que también tiene trabas en el tema de lo laboral,
me parece que estd (Cérdoba, organismo gubernamental).

Desde la Secretaria de Discapacidad de Salta plantean
que ante casos de violencia y abusos en ninas y adolescentes
se han encontrado limitadas en su posibilidad de accionar,
en tanto

no existe un abordaje especifico para personas con discapa-
cidad que sufren de violencia o de abuso (...) si bien acceden
a las entrevistas, nosotros hablamos de una contencién pos-
terior a lo sucedido (...) tampoco pueden acceder al refugio,
porque el personal no estd capacitado para contener a per-
sonas con discapacidad. Entonces vos decis esta el derecho,
y no esta. (...) hay todavia como un estigma a trabajar con la
persona con discapacidad (Salta, organismo gubernamental).
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De acuerdo a la perspectiva de una entrevistada perte-
neciente a una ONG en Salta, incluir la ESI en la provincia
resulta muy dificil por las caracteristicas propias de la idio-
sincrasia alli dominante:

sé que no sdlo es dificil para las personas con discapacidad,
sino para las comunidades educativas en general. Que las
docentes por més que reciban capacitaciones, si no hacen
de esas capacitaciones carne, después no pueden llevarlo a
la practica. Que hay muchas barreras religiosas, muchisimas,
que eso limita por ahi da mucho miedo, también eso (Salta,
organismo no gubernamental).

Como contracara de lo acontecido en esta provincia,
desde una fundacién en Entre Rios destacan que la ESI esta-
ba contemplada en los contenidos y actividades, y cuentan
con psicologas y sexdlogas que acompanan en proceso de
formacién. En la misma provincia, la Direccién Provincial
de Discapacidad manifiesta haber realizado capacitaciones
referidas a estas tematicas en el marco de articulaciones con
el Consejo Provincial contra la Violencia (COPREV) y el
Programa de Educacién Sexual y Reproductiva del Ministe-
rio de Salud. Asimismo, menciona la realizacién de acciones
de capacitacién a profesionales de centros de salud

para que cuando llega una persona con discapacidad, por
ejemplo, a ginecologia pueda ser entrevistado y se diri-
gian directamente a la persona con discapacidad, que pueda
hacer sus preguntas. Generalmente, ya sabras, que van con
la madre... Poder elegir cual es su método anticonceptivo y
que le informen y cerciorarse que comprenda lo que le estan
diciendo de que puede elegir y la autonomia en todo esto de
qué y como se quiere cuidar (Entre Rios, organismo guber-
namental).

En CABA, una de las referentes de las organizaciones
por los derechos de las personas con discapacidad entre-
vistadas refiere a la existencia del Proyecto Desear, llevado
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a cabo en un trabajo articulado con la organizacién y otra
fundacién orientada a promover el acceso de adolescentes y
jovenes a un servicio integral de salud de calidad que garan-
tice el pleno ejercicio de sus derechos sexuales y reproduc-
tivos. De acuerdo con lo relatado, han realizado talleres a lo
largo del pais donde convocan a mujeres con discapacidad
con el fin de informarlas acerca de sus derechos. Respecto
a los principales problemas con relacién al acceso a la salud
sexual, mencionan que otras personas quieran expresarse y
decidir en nombre de las personas con discapacidad y com-
prenden tal situaciéon como violacién a la autonomia. En
particular, destacan violencias especificas que son ejercidas
mayoritariamente sobre personas con discapacidad inte-
lectual: situaciones de esterilizaciones o abortos forzados,
donde los profesionales de la salud encuentran motivos en
que “si tiene un hijo no lo puede criar”. Senalan un caso en
Cérdoba sucedido en agosto de 2018 sobre una joven con
discapacidad que sufrié una violacién familiar, con conse-
cuencia de un embarazo que llegé a término. Luego de parir
“la esterilizaron con consentimiento de la familia”.

Por otra parte, la referente de dicha organizacién men-
ciona barreras arquitectdnicas tales como la falta de cami-
llas ginecoldgicas y aparatos de ecografia adaptados. Resulta
ilustrativo de ello el relato de una referente de otra organi-
zacién sobre su experiencia personal al asistir al ginecélo-
go: “Una vez en una camilla no me podian subir de lo alta
que era, no le daba a mi papa subirme hasta ahi. A mi me
da miedo caerme”. Al respecto, resalta la figura del asistente
para acompanar en dicha consulta:

Cuando voy, voy con mi mam4, mi hermana, mi novio y mi
papa. Uno te pasa, uno te dobla. Las mujeres te tienen las
piernas porque bueno... Igual, estis con tu mama o tu her-
mana y no podés hablar de cuestiones que no querés. Por eso
es importante el asistente. El asistente no es tu mama (CABA,
referente de organismo no gubernamental).
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Algunas de los entrevistadas mencionan la Ley Micaela
como marco normativo en el que se inscriben algunas de
sus acciones. Es el caso de una de las fundaciones de Chu-
but, desde alli refieren que en el Centro de Dia Ocupacional
la Ley Micaela forma parte del programa: dedican un dia
a la semana en uno de los espacios que tienen a hablar de
educacién sexual integral.

En materia de visibilizaciéon de derechos de las muje-
res con discapacidad, algunas entrevistadas reconocen los
movimientos feministas como actores fundamentales para
el avance en estas tematicas. Sobre la implementaciéon del
Programa Nacional de Educacion Sexual Integral la refe-
rente de la Junta de Certificacién de Cérdoba manifiesta
que “depende de las voluntades individuales de los directi-
vos de las escuelas. (...) pienso que estd barbaro pero que
en la practica no se da. Que falta mucha capacitacion a los
docentes (...) y también iniciativa”. Asimismo, identifican
algunas limitaciones en la implementacién del Programa
especificamente en relacién con la poblacién con discapa-
cidades, tales como falta de material accesible, contenido
escaso y “basico o infantil” de cuadernillos de trabajo en
discapacidad.

Por otro lado, s6lo algunos/as de los/as entrevistados/
as manifiestan haber recibido formacion en perspectiva de
género -en muchos casos esto sucedié debido a una inicia-
tiva personal o de su propia formacién-. En este sentido, la
trabajadora social de una fundacién de Cérdoba manifiesta
que la formacién de género en discapacidad

sigue siendo una deuda (...) Han intentado hacer algunas
cuestiones, pero depende mucho, quizas, de la persona que
estd en ese momento trabajando en tal o cual politica publica.
(...) Es muy reciente por mas que el tema se viene debatiendo
hace mil afios, pero me parece que a nivel agenda politica es
nuevo todavia (Cérdoba, organismo no gubernamental).
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En la Subsecretaria de Discapacidad de dicha provin-
cia, mencionan que no existen programas con enfoque de
género que se brinden desde el &mbito publico -tanto local
como nacional-, por lo que desde esa area de gobierno tra-
bajan en el tema en conjunto con las ONG.

Para el referente de la Direccién de Discapacidad del
Municipio de Parana (Entre Rios), uno de los principales
desafios consiste en el reconocimiento de las PCD como
“seres sexuados con deseos”. En esa misma linea se expresa
la responsable de la Comisién de Inclusién y Discapacidad
de la Universidad Nacional de Salta:

En general el problema fundamental me parece, es que la
mujer con discapacidad es vista, sobre todo si es desde nifia,
es vista como “la discapacitada’, no como “la mujer con dis-
capacidad” (...) la formacién que se recibe es una formacién
donde la sexualidad no forma parte del mundo que se aborda
en esa formacién. Es como que la persona con discapacidad
es asexuada, como si la sexualidad no formara parte de la vida
de esa persona con discapacidad (Salta, organismo guberna-
mental).

La referente de la Direccidén de Discapacidad de Guale-
guaychu coincide en senalar también esta infantilizacién de
las PCD, lo cual impacta desfavorablemente en el reconoci-
miento de su autonomia. En esta misma linea se expide la
trabajadora social de una fundacién de Chubut:

Hay una cuestién de que su hija tiene discapacidad y qué
hace si quiere tener una familia... Si se opera o no. Si le da
un método anticonceptivo. Hay un tema con la reproduccion.
De los derechos de reproduccién de estas mujeres que no sé
si estdn siendo vulnerados, sino que por ahi no quedan en la
decision de ellas. Muchas veces queda en la decision de las
familias (Chubut, organismo no gubernamental).

En linea con esto ultimo, desde una fundacién en Entre
Rios advierten que, respecto de la sexualidad, las mujeres
con discapacidad enfrentan algunos problemas puntuales:
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desde la consulta ginecoldgica o la ligadura de trompas sin el
consentimiento de la persona, el uso de anticonceptivo sin el
acuerdo o sin ninguna explicacién muchas veces. Todo lo que
es el tema de anticonceptivos muchas veces no va acompana-
do de mucha explicacién. La violencia también es un tema. El
abandono también es un tema que muchas veces se ve (Entre
Rios, organismo no gubernamental).

Al respecto, hace referencia a las multiples instancias
de violencia que atraviesan algunas mujeres con discapaci-
dad: si bien en la localidad hay un refugio para personas
victimas de violencia de género, este no atiende personas
con discapacidad. Relatan que alli “no reciben mujeres con
discapacidad (...) porque no saben cémo tratarlas, qué hacer
y co6mo abordarlo”.

4. Conclusiones

En este capitulo se presentaron los principales problemas
que detectan las y los referentes en cuanto al acceso a dere-
chos de las PCD en nuestro pais y las respuestas ofrecidas
tanto por organismos estatales como por actores no guber-
namentales. Estos identificaron dificultades en el acceso al
trabajo, la informacion, la educacién, la comunicacién y el
uso del espacio y el transporte.

Con relacién a cémo favorecen una participacion social
plena de las personas con discapacidad, las/os entrevista-
das/os describen acciones y programas desarrollados que
suelen circunscribirse a espacios especificos, como cursos
vinculados a tareas recreativas y deportivas y programas de
insercion laboral en tiempo acotado.

Algunas/os advierten el peligro de trabajar reforzando
circuitos segregados para personas con discapacidad, como
danza, deportes, trabajos protegidos sin un camino hacia la
transversalidad y la articulaciéon con las distintas poblacio-
nes y areas ministeriales y sociales. Aunque siguen vigentes,
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algunas entrevistadas advierten que los programas focaliza-
dos en discapacidad corresponden a un paradigma antiguo.
Sobre las nuevas miradas, se desarrollan algunas acciones
de capacitacién, por ejemplo, a profesionales y equipos
de salud mental acerca de nuevas formas de intervencion.
Entre los principales problemas que refuerzan practicas ya
superadas, mencionan la creencia en que las competencias
de las areas del Estado no deben superponerse. Otro aspec-
to que demuestra la falta de transversalidad en el cumpli-
miento de los derechos lo evidencia la generacién de nuevas
legislaciones que violan la normativa destinada a garantizar
la accesibilidad universal. Al ignorarse deliberadamente la
presencia de estas reglas destinadas a proteger a las personas
con discapacidad, se violan los derechos reconocidos; una
manera explicita de ejercicio de violencia y de capacitismo,
denunciada por los organismos de la sociedad civil.

Asimismo, algunas acciones en el sector publico y de
la sociedad civil se focalizan en poblacién con discapaci-
dad en situacién de mayor vulnerabilidad socioeconémica,
cumpliendo un rol asistencial frente a importantes caren-
cias, como conseguir alimentacidon, medicamentos y ayuda
econdmica en general.

En este marco, se plantea la necesidad de contar con
un sistema de datos completo e integral de la poblacién con
discapacidad, que no solo registre a los que tienen CUD,
para poder desarrollar politicas mas acordes. Las articula-
ciones al interior del Estado reflejan el nivel de integralidad
en las politicas. Sus vinculos con la sociedad civil se pre-
sentan en algunos casos como instancias colaborativas y en
otros mediante la asuncién de responsabilidades por parte
de las organizaciones ante la falta de respuesta estatal.

Tanto desde organismos del Estado y de la sociedad
civil se desarrollan asesoramientos y acompanamientos en
la judicializacién del acceso a prestaciones a obras sociales
y prepagas para garantizar este derecho. En el caso del Esta-
do, exigir en este sentido supone ser garante de derecho,
aunque se lo describe acompanando demandas individuales.
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Otro de sus roles se advierte en los trabajos de categorizar
a las instituciones que buscan adherirse a obras sociales y
en el financiamiento de organizaciones de la sociedad civil.
Al ocuparse de tareas de supervision y demanda de acceso a
prestaciones, desde el Estado se sostienen instancias y diné-
micas que hacen al campo de prestaciones en discapacidad.

Entre las acciones descriptas, quedan por fuera aque-
llas destinadas a modificar la accesibilidad del trasporte y
los edificios, ya que no fueron mencionadas dentro de las
areas de intervencién, aunque se hayan reconocido como
problemas. Por otro lado, también es débil el conocimiento
sobre las vulnerabilidades especificas que sufren las muje-
res con discapacidad, especialmente en situaciones de vio-
lencia. Del mismo modo, no es frecuente desde el ambito
publico el trabajo con la ESI y discapacidad, restringido
por pautas culturales y religiosas, el cual es desarrollado en
algunos casos por algunas organizaciones. Otro de los pro-
blemas que detectan en las acciones publicas tiene que ver
con los programas de insercién laboral que no suponen una
propuesta de permanencia en el mercado laboral por fuera
del tiempo acotado por los programas, ademas de ofrecer
bajas remuneraciones, lo cual reproduce circuitos segrega-
dos como trabajadores y trabajadoras.

En suma, en la conformacién de los campos locales
en discapacidad, se encuentra una variedad de acciones
desde el Estado y la sociedad civil, donde conviven aque-
llas que expulsan a las personas con discapacidad de la
vida en comunidad y reproducen su desigualdad, con otras
que intentan ofrecer ayudas que pueden reforzar circuitos
segregados y con una tercera linea incipiente que puede
preguntarse por el sentido de transformaciones integrales
que requieren la participacion y el compromiso de todos los
sectores del Estado y la sociedad civil.

Cada jurisdiccién, con caracteristicas desiguales entre
si, ofrece actividades y atencion a las necesidades de acuer-
do con su infraestructura publica y privada, con las idio-
sincrasias locales que permiten disputar sentidos en mayor
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o menor medida respecto de los estereotipos y tabuies que
rodean la discapacidad como, por ejemplo, en referencia a
la sexualidad. Las articulaciones que puedan realizar con los
programas que ofrece el Estado en el nivel nacional también
delinean los cursos de accién de cada provincia. La presen-
cia de direcciones de discapacidad en el Estado provincial
constituye una muestra de la jerarquia y la envergadura
dada a este tema, aunque en algunos casos no haya suficien-
tes actores organizados, oferta de servicios y profesionales
formados.
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Caracterizacion de las personas
con discapacidad

Un acercamiento estadistico

JUAN MANUEL RODRIGUEZ Y BARBARA MAGALI FANEGO

En este capitulo presentamos las diferentes fuentes de
informacién cuantitativa utilizadas para la caracterizacién
de la poblacién de personas con discapacidad, exponien-
do los alcances y limitaciones de cada una de ellas. Asi-
mismo, de forma sucinta, se retoman los debates relativos
a las recomendaciones internacionales para la medicién a
nivel poblacional. Y luego, se realiza una caracterizacién
sociodemografica de la poblacién con Certificado Unico de
Discapacidad en Argentina a nivel nacional y por regiones.
Ademads, se describen aspectos relativos a las condiciones
de vida, situacidn previsional y cobertura de salud a nivel
nacional.

En nuestro pais existen tres fuentes de informacién en
torno a la poblacién con discapacidad: el Censo Nacional
de Poblacidn, Hogares y Viviendas, los estudios o encuestas
especificos que se desprenden de este producidos por el
Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INDEC) y el
Registro Nacional de Personas con Discapacidad (RNPcD).
Si bien presentamos las diferentes fuentes de informacidn,
nos centraremos en la utilizacion de los datos provenientes
del RNPcD.
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1. Desafios en la caracterizacién de la poblacion
con discapacidad desde un enfoque estadistico

El articulo 31 de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad promueve la necesidad de gene-
rar “informacién adecuada, incluidos datos estadisticos e
investigacion, que les permita (a los Estados parte) formular
y aplicar politicas a fin de dar efecto a la presente con-
venciéon” (CDDPD/ONU, 2006). La herramienta censal se
caracteriza en su potencial por tener una fuente de datos de
cobertura universal y amplio barrido territorial, que permi-
te una exhaustiva desagregacion geografica, que garantiza
niveles de comparabilidad internacional, ademas de ser un
insumo bdsico para la creaciéon de marcos muestrales para
estudios o encuestas especificas (CEPAL, 2018).

Hacia el afio 2001, con la creaciéon del Grupo de
Washington sobre estadisticas en discapacidad (WG segin
sus siglas en inglés) comienza a superarse una etapa de
coexistencia de diferentes paradigmas relativos a la disca-
pacidad. Con la publicacién de la Clasificacién Internacio-
nal del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF)
se define a la discapacidad como un “término genérico que
incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones
en la participacion”, que centraliza los “aspectos negativos
de la interaccidn entre un individuo y sus factores contex-
tuales” (CIF/OMS, 2001). En lo que respecta a las estadisti-
cas, el WG comenzdé a promover el uso de esta clasificacion
internacional como marco tedrico para la observacion y la
medicién de la discapacidad. Del WG surgen las recomen-
daciones que los institutos nacionales de estadisticas toman
en cuenta para realizar un relevamiento de la discapacidad
centrado en la persona. Dichas recomendaciones se enmar-
can en un corpus de preguntas que los paises incluyen en las
cédulas censales teniendo en cuenta las recomendaciones
de Naciones Unidas, del WG y del Centro Latinoamericano
y Caribeno de Demografia (CELADE, 2010).
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Para el Censo 2010 se configurd una serie de preguntas
para el abordaje de la discapacidad, basadas en la propuesta
del WG con algunas modificaciones surgidas de las prue-
bas piloto, para identificar a la poblacién con dificultad o
limitaciéon permanente, el tipo de dificultad segin cuatro
dominios de funcionamiento y la cantidad de dificultades o
limitaciones permanentes (INDEC, 2019; INDEC, 2018).

El relevamiento bajo el concepto de “personas con difi-
cultad o limitacién permanente” se realizd considerando
como tales a aquellas que declaran tener

limitacién en las actividades diarias y restricciones en la par-
ticipacion, originadas en una deficiencia fisica (por ejemplo
para ver, oir, caminar, agarrar objetos, entender, aprender,
etcétera) que las afectan en forma permanente para desenvol-
verse en su vida cotidiana dentro de su entorno fisico y social
(por ejemplo en la educacidn, en la recreacidn, en el trabajo,
etcétera).

La pregunta, destinada a la unidad de analisis “Pobla-
cién”, se ubico en el cuestionario ampliado que se aplicé al
100% de las viviendas en localidades de menos de 50.000
habitantes y a un 10% de las viviendas de las localidades de
mas de 50.000 habitantes. Esto permiti6 la localizacion de
la poblacién con alguna dificultad o limitacién permanen-
te por sus distintos tipos y/o cantidad de dificultades, y el
cruce con otras variables que se indagan en el censo, como
por ejemplo educacién, salud y prevision social, migracio-
nes, trabajo, vivienda, entre otras. Este concepto incluye a
las personas que cuentan con Certificado de Discapacidad
y aquellas que no lo poseen pero declaran tener alguna/s
dificultad/es o limitacion/es permanente/s para ver, oir,
moverse, entender o aprender.

A partir del marco censal, surgen las encuestas o
estudios poblacionales especificos, instrumentos de releva-
miento que se construyen en torno a la poblacidén detecta-
da con las dificultades o limitaciones mencionadas. Tanto
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la Encuesta Nacional de Discapacidad 2002-2003 como el
Estudio sobre el Perfil de la Poblacién con Discapacidad
2018 son ejemplos de este tipo de fuente.

En este sentido, el Censo Nacional de Poblacién, Hoga-
resy Viviendas realizado en 2010 arroj6 que existian enton-
ces 5.114.190 de personas con dificultades o limitaciones,
es decir, un 12,9% de la poblacién total del pais.

Hasta el afno 2018 los datos sobre la situacién de las
personas con discapacidad en el pais giraban en torno a
lo relevado en el Censo 2010 y a lo que podia extraerse
de los Registros Nacionales, los cuales analizaremos mas
adelante. Como parte del denominado Plan Nacional de
Discapacidad, el gobierno nacional de entonces convocé al
INDEC para la realizaciéon de un estudio poblacional que
actualice los datos existentes. Asi surge entonces el Estudio
Nacional sobre el Perfil de las Personas con Discapacidad,
implementado a través de la Direccién Nacional de Estadis-
ticas Sociales y de Poblacién de la Direccién de Estadisticas
Poblacionales del Instituto. Se desarrollé en localidades de
5.000 habitantes y mas en todo el territorio nacional entre
abril y mayo de 2018, periodo en el cual se visitaron 41.000
viviendas particulares distribuidas en las seis regiones esta-
disticas del pais, con el fin de garantizar la representatividad
nacional y regional mediante una metodologia de entrevis-
ta directa. El INDEC fue el encargado de la coordinacion,
supervision, procesamiento, analisis y difusion de los resul-
tados y cont6 con la colaboracién de la Agencia Nacional de
Discapacidad (ANDIS) y del Consejo Federal de Discapaci-
dad (COFEDIS) (INDEC, 2018).

El estudio tuvo por objetivo general cuantificar a la
poblacion con dificultades para ver, oir, caminar o subir
escaleras, agarrar y levantar objetos con los brazos o manos,
atender por si misma su cuidado personal (por ejemplo,
para bafarse, vestirse o comer solo/a), hablar o comunicar-
se, entender lo que se le dice, aprender cosas, recordar o
concentrarse, controlar su comportamiento, jugar con otros
nifios de su edad (solo para la poblacién de 5 a 12 afos).
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Su objetivo especifico es describir el perfil de la poblacién
con dificultades segtn relacidon o parentesco con el resto de
los miembros del hogar, sexo, edad, lugar de nacimiento,
cobertura de salud, prevision social, caracteristicas educati-
vas, situacién conyugal, caracteristicas laborales, tenencia y
uso de certificado de discapacidad, edad y origen de la difi-
cultad, condiciones habitacionales del hogar que conforma.
En este caso y con las calibraciones especificas para el estu-
dio, se relevaron 3.571.983 personas con dificultades y limi-
taciones, es decir un 10,2% de la poblacién total del pais.

Finalmente, el Registro Nacional de Personas con Dis-
capacidad, creado en el aio 2009, es un registro adminis-
trativo, continuo, que incluye a todas aquellas personas que,
por demanda espontéanea, solicitan, en el marco del articulo
3 de la Ley 22.431, la evaluacién por parte de una Junta
Evaluadora Interdisciplinaria, que por normativa vigente
(Gltima actualizacion en 2015) define si a la persona evalua-
da le corresponde o no el certificado tnico de discapacidad.
Esta evaluacion consta de dos grandes dimensiones de rele-
vamiento: se registran datos sociodemograficos y socioeco-
némicos, y datos relacionados con la articulacién de dos
clasificaciones internacionales de la familia de clasificado-
res de la OMS: la Clasificacion Internacional de Enferme-
dades en su 10ma y 11va revisién (CIE10/11) y la Clasifica-
cién Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y
la Salud (CIF).

2. Alcances y limitaciones de las tres fuentes de datos

Las tres fuentes de informacion presentan aspectos técnicos
validos y legitimos, aunque como es ldgico en el empleo de
informacidn estadistica, poseen ventajas y limitaciones.

Las potencialidades de la pregunta censal radican, como
se dijo al principio, en la posibilidad de detectar poblacién
con dificultades o limitaciones y generar un amplio barrido
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a nivel nacional que permite calibrar marcos muestrales
para trabajos especificos. Estos marcos muestrales son uti-
lizados para la elaboracién de estudios o encuestas que pre-
cisan la aproximacion a la poblacién con dificultades y/o
limitaciones, incorporando una mayor cantidad de varia-
bles en el analisis. No obstante, las preguntas realizadas en
estos abordajes apelan a la percepcién por parte de las per-
sonas encuestadas sobre esas dificultades planteadas. No se
evalia de acuerdo con una normativa, sino que se releva
estrictamente lo que declara el entrevistado. El aporte mas
importante que realiza este tipo de estudios radica en una
mirada estructural, con una muestra representativa de toda
la poblacién y en una cifra general que, con frecuencia,
coincide con las informadas por los organismos internacio-
nales debido a que muchos Estados nacionales optan por
este tipo de estrategias para abordar la tematica.

El Registro Nacional de Personas con Discapacidad fue
creado en el afio 2009 por el ex Servicio Nacional de Reha-
bilitacién avalado por el Consejo Federal de Discapacidad,
y su principal objetivo consistié en la estructuracién de un
certificado unico para todo el pais y en la descentralizacion
de la evaluacién y valoracién de la discapacidad con la crea-
cién de las Juntas Interdisciplinarias en las provincias. La
adhesion de las provincias se realiz6 a través de la Ley 24.901
y en su defecto a través de la firma de convenios interminis-
teriales. Finalmente, en el afio 2015, con la adhesién de la
Ciudad Auténoma de Buenos Aires, todas las jurisdicciones
del pais quedaron incluidas en el sistema. En la actualidad,
existen mas de 1.260.000 CUD vigentes. El potencial de
este registro, como todo registro administrativo continuo,
es que se nutre de la demanda espontanea que una parte de
la poblacién hace del CUD. La evaluacién es voluntaria y
mas alla de la extensién que presentan las juntas evaluado-
ras a lo largo de todo el pais, no toda la poblacién accede
a la posibilidad de evaluarse, por diversos motivos (geo-
graficos, socioeconémicos, por desconocimiento sobre sus
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caracteristicas, etc.). Y este aspecto puede considerarse una
desventaja; sin embargo, para el Estado nacional es de vital
importancia contar hoy con un registro que se encuentre
avalado por ley, y que contenga a aquellas personas certifi-
cadas con una pluralidad de dimensiones y sus respectivas
variables: condicion de salud, funcionamiento y estructu-
ra corporal, actividad y participacion, factores ambientales,
caracteristicas sociodemograficas y situacion de dependen-
cia. Estas son dimensiones necesarias a la hora de contar
con informacidn especifica y localizada para la formulacién
de politicas publicas dirigidas a mejorar la situacién de las
personas certificadas.

Tanto la fuente censal como el estudio realizado por
encuesta y el Registro no deben considerarse como fuentes
aisladas o contrapuestas. Todo lo contrario, consideramos
que es necesaria una lectura técnica que triangule los datos
contenidos en estos abordajes ya que son parte de una
misma tematica. Conceptualmente el estudio publicado por
INDEC en 2018 basa su analisis en los marcos de referencia
de la CIF, que, tal como se explicd, es el marco conceptual
utilizado desde 2009 para la certificacién de la discapaci-
dad. Por otro lado, parte de las dimensiones sociodemogra-
ficas y socioeconémicas utilizadas en la certificacion fueron
construidas sobre la base conceptual y de referencia del
INDEC.

Asi, es posible pensar que los estudios poblacionales
desprendidos del censo contribuyen con informacién que
evidencia la necesidad de promover la ampliacion del dere-
cho ala evaluacidn y certificacion de la discapacidad. Por su
parte, la solidificacién conceptual y normativa del registro
contribuye a su vez con la posibilidad de generar informa-
cién precisa sobre la situacion de las personas certificadas
con CUD, que son hoy aquellas que le demandan al Esta-
do nacional que se constituya como garante en el acceso a
los derechos reconocidos por la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006).

teseopress.com



146 e Acceso a la salud de la poblacién con discapacidad en Argentina

3. Caracterizacion de la poblacién con discapacidad:
datos del Registro Nacional de Personas
con Discapacidad

En el marco de este trabajo, el andlisis cuantitativo esta-
ra centrado en los CUD activos y vigentes contenidos en
el Registro Nacional, en el periodo 2015-2020. Para este
periodo se contabilizaron 1.038.858 personas con CUD
activos vigentes en todo el pais.

3.1. Distribucién de las personas con discapacidad
con CUD segun provincia de residencia

El 51,2% de las personas con discapacidad certificadas resi-
de en la provincia de Buenos Aires (40,5%) y en la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires (10,7%). La provincia de Cor-
doba, con un 7,8%, y la provincia de Santa Fe, con un 7%
de los casos, son las que presentan una mayor concentra-
cién de personas con discapacidad con CUD respecto al
resto de las provincias. Se observa entonces que el 68,8%
de las personas con discapacidad con CUD residen en las
provincias que, junto con Buenos Aires y CABA, componen
la Region Centro de Argentina. Las provincias de la Region
del Noroeste suman el 11,4% de los casos del pais, y Salta es
la jurisdiccidén con mayor cantidad de residentes con CUD,
con un 4,2%. La regién de Cuyo alcanza un 7,8% del total
de casos y Mendoza es la provincia con mayor cantidad de
residentes con CUD: suma un 4,9%. Entre las provincias de
la Region Noreste se concentra un 5,9% del total de los casos
a nivel nacional, y Chaco, con un 1,9%, es la jurisdiccién
con mayor proporcidn de residentes con CUD en la region.
Por tltimo, la Regién Patagonia suma un 5,5% del total de
los casos del pais y es Rio Negro, con 1,9%, la provincia con
mayor concentracion de casos en la region.
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Tabla 1. Personas con discapacidad con CUD vigentes segtn provincia
de residencia por provincia de residencia. Enero 2015-julio 2020

Provincia de residencia Total de persona‘s an CUDenla
provincia
Buenos Aires 420.411
Ciudad Auténoma De Buenos Aires 111.007
Cérdoba 81.201
Santa Fe 72.827
Mendoza 50.807
Salta 43.172
Tucuman 32.538
Entre Rios 27.420
San Juan 21.972
Rio Negro 19.962
Chaco 19.855
Misiones 18.058
Corrientes 16.891
Santiago Del Estero 15.473
Neuquén 14.944
Jujuy 13.034
Chubut 12.826
Catamarca 8.755
San Luis 8.497
Santa Cruz 8.013
Formosa 6.266
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La Rioja 5.943
La Pampa 5.655
Tierra Del Fuego 3.331
Total del Pais 1.038.858

3.2. Pirdmide de poblacién de las personas
con discapacidad contenidas en el Registro Nacional

La estructura demografica de las personas con discapaci-
dad certificadas con CUD presenta una base mas ancha
en los rangos etarios que van de 0 a 14 afos, en especial
entre los varones. En los rangos subsiguientes comienza
a afinarse equitativamente entre ambos sexos, y a par-
tir de los rangos mayores de 40 afios se manifiesta una
mayor prevalencia de la discapacidad entre las mujeres.
Tal como se menciond anteriormente, son 1.038.858 de
personas con discapacidad certificadas con CUD, entre
las cuales 562.066 (54,1%) son varones 'y 476.791 (45,9%)
son mujeres.
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Gréfico 1. Piramide de poblacién de las personas con discapacidad enel
Registro Nacional de Personas con Discapacidad.
Total del pais. Enero 2015-2020
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3.3. Pirdmide poblacional de las personas
con discapacidad con CUD con deficiencia de origen
fisico motora contenidas en el Registro Nacional

Del total de las personas con discapacidad con CUD, 282.742
(27%) fueron certificadas con deficiencia de origen fisico
motora: 149.448 (52,8%) son mujeres y 133.244 (47,2%)
son varones. En su estructura demografica, se observa una
mayor concentracion de casos entre los rangos de edad que
van desde los 30 a los 64 afos. A partir de los 65 afos y
en adelante, comienza a angostarse levemente con una pro-
porcién mayor entre las mujeres, a diferencia de los rangos
de edades menores, donde la prevalencia es mayor entre los
varones.
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Grafico 2. Piramide de poblacién de las personas con discapacidad

con CUD con Deficienciade Origen Fisico Motora. RNPcD.
Enero 2015-julio 2020
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3.4. Piramide poblacional de las personas
con discapacidad con CUD con deficiencia de origen
mental contenidas en el Registro Nacional

Mujeres

B Varones

Del total de las personas con discapacidad con CUD,
225.387 (22%) fueron certificadas con deficiencia de origen
mental: 89.872 (39,9%) son mujeres y 135.515 (60,1%) son
varones. La mayor concentracién en este grupo se observa
en la poblacién maés joven, hasta los 19 afios, con una pre-
valencia mayor entre los varones. Respecto de las personas
que tienen entre 20 y 34 anos la distribucién es pareja; no
obstante, a partir de los 35 anos, se observa una mayor
proporcién de mujeres.
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Grafico 3. Piramide de poblacién de las personas con discapacidad con
CUD con Deficienciade Origen Mental. RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.5. Pirdmide poblacional de las personas

con discapacidad con CUD con mas de un tipo
de deficiencia de origen contenidas en el Registro
Nacional

Del total de las personas con discapacidad con CUD, 203.186
(20%) fueron certificadas con mas de un tipo de deficiencia
de origen: 91.069 (44,8%) son mujeresy 112.117 (55,2%) son
varones. La mayor concentracidn en este grupo se observa
en la poblacién mas joven, hasta los 19 afios, con una pre-
valencia mayor entre los varones. Respecto de las personas
que tienen entre 20 y 34 afios la distribucién se va afinando
en forma pareja, para volver a ensancharse sostenidamente
entre las personas de 50 y 74 afios, donde la proporcién
entre varones y mujeres es similar. A partir de los rangos de
edad de mayores de 75 afos, la proporcién de mujeres se
sostiene en torno a un 5% y comienza a disminuir a partir
de las mayores de 90 anos, mientras que la proporcién de
varones en esos rangos disminuye marcadamente.
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Grafico 4. Piramide de poblacién de las personas con discapacidad con
CUD con mas de un tipo de deficiencia. RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.6. Pirdmide poblacional de las personas
con discapacidad con CUD con deficiencia de origen
intelectual contenidas en el Registro Nacional

Del total de las personas con discapacidad con CUD,
103.605 (10%) fueron certificadas con deficiencia de origen
intelectual: 40.154 (39,1%) son mujeres y 63.151 (60,9%) son
varones. La mayor concentracion en este grupo se observa
entre la poblaciéon maés joven, hasta los 19 afios, con una
mayor proporcion de varones, y comienza a disminuir con-
siderablemente a partir de los 20 afios, con una prevalencia
levemente mayor entre las mujeres.
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Gréfico 5. Piramide de poblacién de personas con discapacidad
con CUD con Deficiencia de Origen Intelectual.
RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.7. Pirdmide poblacional de las personas
con discapacidad con CUD con deficiencia de origen
sensorial auditiva contenidas en el Registro Nacional

Del total de las personas con discapacidad con CUD, 91.145
(9%) fueron certificadas con deficiencia de origen sensorial
auditiva: 46.462 (50,9%) son mujeres y 44.683 (49,1%) son
varones. Aqui la mayor concentracién se observa en los
rangos de edad de mayores de 50 aflos con una mayor pro-
porcién de varones; no obstante, a partir de los 80 anos la
proporcion se invierte y se concentra mas entre las muje-
res. La piramide presenta una base angosta entre las per-
sonas menores de 19 afios con mayor frecuencia entre los
varones.
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Gréfico 6. Piramide de poblacion de las personas con
discapacidad con CUD con Deficiencia de Origen Sensorial
Auditiva. RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.8. Piramide poblacional de las personas
con discapacidad con CUD con deficiencia de origen
fisico visceral contenidas en el Registro Nacional

Del total de las personas con discapacidad con CUD, 82.491
(8%) fueron certificadas con deficiencia de origen fisico
visceral: 34.009 (41,2%) son mujeres y 48.482 (58,8%) son
varones. Aqui la mayor concentracidn se observa entre los
45 y los 79 afnos con una mayor proporcién de varones.
A partir de los 80 afios se observa una mayor cantidad de
mujeres al igual que en los rangos menores de 54 anos.
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Grafico 7. Piramide de poblacion de las personas con
discapacidad con CUD con Deficienciade Origen Fisico
Visceral. RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.9. Piramide poblacional de las personas
con discapacidad con CUD con deficiencia de origen
sensorial visual contenidas en el Registro Nacional

Del total de las personas con discapacidad con CUD, 50.301
(9%) fueron certificadas con deficiencia de origen sensorial
auditiva: 25.477 (50,6%) son mujeres y 24.824 (49,4%) son
varones. La piramide se ensancha a partir de los rangos de
edad mayores a 40 afios y la distribucién es pareja tanto
para los varones como para las mujeres, aunque en este
ultimo caso, aumenta levemente en los rangos mayores a
70 afios.
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Gréfico 8. Piramide de poblacion de las personas con CUD
con Deficienciade Origen Sensorial Visual. RNPcD.
Enero 2015-julio 2020
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3.10. Caracterizacion de las condiciones de vida
de las personas con CUD

El protocolo para la certificacién de las personas con dis-
capacidad presenta una serie de dimensiones a través de
las cuales resulta posible realizar un acercamiento a las
condiciones socioecondmicas y socio-habitacionales de las
personas con certificado tnico de discapacidad. En esta
seccion analizamos la situacion laboral a través de las varia-
bles condicién de actividad, tipo de ocupacidn, aportes pre-
visionales y busqueda de empleo; la situacidén previsional;
la cobertura de salud; la situacién habitacional a través de
las variables tipo de vivienda particular (conveniente o no
conveniente) y tipo de vivienda colectiva.
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Situacion laboral de las personas con CUD

Entre las personas con CUD en el pais, el 79,1% (820.698)
es mayor de 14 anos; entre estas, solo el 12% trabaja y 88%
no lo hace.

Grafico 9. Personas con discapacidad con CUD mayores de 14
afios segun condicion de actividad. N = 820.698
(en %)

Trabaja
12%

No trabaja
88%

o

Si se analizan los dltimos cinco afios, se observa poca
variacion entre estos indices; no obstante, se percibe un leve
incremento entre las personas que no trabajan desde 2016
hasta 2020.
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Gréfico 10. Distribucidn porcentual de las personas con certificado tinico
de discapacidad segtin condicién de actividad en el periodo 2015-2020
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Entre quienes trabajan, la mayoria, un 62% de los casos,
lo hace como obrero/a o empleado/a; un 32% se desem-
pefia en trabajos por cuenta propia; un 4% realiza trabajos
en empresas o emprendimientos familiares y un 1% decla-
ré otro tipo de ocupacion. Apenas el 1% de las personas
mayores de 14 afios certificadas se desempena laboralmente
como patrén/a con personal a cargo.

Grafico 11. Personas con discapacidad con CUD mayores de 14
afios que trabajan, segun tipo de ocupacién. N = 124.663
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Entre las personas certificadas que tienen algun tipo de
empleo, el 20% realiza aportes por cuenta propia, el 49% lo
hace a través de su empleador/ay el 31% no realiza ningin
tipo de aportes.

Gréfico 12. Situacién sobre los aportes previsionales que
realizan las personas con discapacidad con CUD mayores de
14 aiios que trabajan (en %)

Aportes
Empleador/a

49%

Entre quienes declararon no tener ningun tipo de
empleo, solo el 5% se encuentra en busqueda laboral: el 95%
restante no busca trabajo.
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Gréfico 13. Personas con discapacidad con CUD mayores de
14 aiios que no trabajan, segtin situacion de bisqueda.
N=722.214
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3.11. Situacion previsional de las personas con CUD

La situacién previsional de las personas con CUD presen-
ta una particularidad que conviene tener en cuenta en el
analisis: la relacion con las pensiones no contributivas (en
adelante, PNC). Tras su creacion en el ano 2017, la Agencia
Nacional de Discapacidad incorporé entre sus competen-
cias el tratamiento de las PNC a través de la Direccién
Nacional de Apoyos y Asignaciones econdmicas (DNAyAE).
Sin embargo, no es necesario que una persona que precise
una PNC por discapacidad y que se encuentre en situacién
de vulnerabilidad requiera certificarse, ya que el circuito
administrativo para esta asignacién cuenta con documen-
tacion y requisitos especificos. Por eso, es necesario adver-
tir que el nimero de personas certificadas y que ademas
poseen una PNC no corresponde al total de la poblacién
que accede a una PNC.

En otro orden, 549.151, un 52,8% del total de personas
con CUD vigentes en el periodo analizado, perciben algin
tipo de beneficio previsional. En este sentido, el 40% solo
percibe jubilacién del sistema contributivo, sumado a un
3,4% que percibe este beneficio con otro tipo de pension; el
38,6% recibe pension no contributiva (PNC), sumado a un
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1,1% que percibe este derecho junto a otro tipo de beneficio

previsional.

Tabla 2. Personas con discapacidad con CUD segun situacién previsional.

Enero 2015-julio 2020

Situacion previsional Cantidad de personas Porcentaje
con CUD

Solo jubilacion del sis- 219.776 40,0

tema contributivo

Pensién no contributi- 211.741 38,6

va

Otras pensiones 42.608 7.8

Pension no contributi- 24.921 45

va graciable

Pension del sistema 21.992 4.0

contributivo

Jubilacién y pensién 18.561 3,4

Pension no contributi- 5.934 1,1

va y otra situacion pre-

visional

Pension contributiva y 2.543 0,5

otra pension

Pension no contributi- 1.047 0,2

va graciable y otra

pension

Sin datos 28 0,0

Total 549.151 100,0
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3.12. Cobertura de salud de las personas con CUD

Segtn el ultimo Censo Nacional de Poblacién, Hogares
y Vivienda (2010), la poblacién en Argentina ascendia a
39.671.131 personas. La cobertura de salud por obra social
alcanzaba al 46,4% de la poblacidn; quienes solo tenian
cobertura en el sistema publico, es decir, aquellas personas
que no tenian obra social, prepaga o algin tipo de plan o
programa estatal, representaban el 36,1% de la poblacidn;
quienes se encontraban cubiertos bajo programas o planes
estatales alcanzaban entonces un 1,8% de los casos; por ulti-
mo, en referencia al ambito de cobertura privada, un 10,6%
declaré que poseia cobertura privada derivada de la obra
social y un 5,1% tenia medicina prepaga.

En el caso de las personas con discapacidad certificadas,
el 43,4% tiene obra social, el 21,1% solo utiliza la cobertura
publica, el 15% posee cobertura de PAMI y un 10,8% posee
cobertura a través de programas nacionales y/o provinciales
de salud (en su mayoria, Incluir Salud ex PROFE). Solo un
5,5% de las personas certificadas posee medicina prepaga.

Si se comparan ambas fuentes, es posible observar que
entre las personas con CUD, existe una mayor cobertura
por parte de los programas estatales (PAMI, nacionales y/o
provinciales), una cobertura menor por parte de las obras
sociales y por parte del ambito privado.
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Tabla 3. Personas con discapacidad con CUD segun cobertura de salud.
Enero 2015-julio 2020

Cobertura de salud Frecuencia Porcentaje
Obra social 451.168 43,4
Sistema publico 262.685 211
PAMI 155.774 15,0
Programas nacionales 111.934 10,8
y/o provinciales de

salud

Medicina prepaga 57.297 5,5
Total 1.038.858 100,0

En el periodo 2016-2020, se pueden observar algunas
variaciones en la cobertura de salud de las personas cer-
tificadas. Por un lado, un crecimiento en la poblaciéon con
cobertura publica, con mayor firmeza a partir de 2018, que
va en paralelo con un descenso de la cobertura por obra
social, la cual a partir de 2016 manifiesta una caida del
48,7% al 37,4% de los casos entre 2016 y 2017 respecti-
vamente; a partir de entonces, la proporcién se mantuvo
pareja con un leve repunte hacia 2020, cuando alcanzé al
39,7% de la poblaciéon certificada. En lo que respecta a la
cobertura sostenida por PAMI, se observé un incremento
en el bienio 2016-2017, en que alcanz6 al 20,2% de la pobla-
cién; sin embargo, a partir de 2018, se produjo una marcada
baja hasta alcanzar el 14,4% en el ano 2020. Los programas
nacionales y/o provinciales de salud, en cambio, mostraron
una cobertura variable en torno al 9,1% y al 13,7% de los
casos. Por tltimo, la cobertura realizada por las medicinas
prepagas fue siempre la mas baja del periodo y se observo
pareja en todos los afios, concentr6 entre un 5,1% y un 6,5%
de los casos; esta cifra se dio durante 2020 y resulté la mas
alta del periodo.
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Distribucién porcentual de las personas con CUD segun cobertura
de salud en el periodo 2016-2020

Tabla 4. Distribucién porcentual de las personas con certificado tnico
de discapacidad segtin cobertura de salud en el periodo 2016-2020

Ao PAMI Programa | Medicina Obra Sistema
nac. y/o prepaga social publico
prov. de

salud

2016 12,20% 9,10% 5,10% 48,70% 24,90%

2017 20,20% 13,70% 5,40% 37,40% 23,40%

2018 17,90% 12,20% 6,10% 38,70% 25,10%

2019 16,90% 13,30% 5,70% 38,20% 26%

2020 14,40% 9,60% 6,50% 39,70% 29,80%

3.13. Situacién habitacional de las personas con CUD

A partir del mes de septiembre de 2018, 1a Agencia Nacional
de Discapacidad incorporé un nuevo cuerpo de variables
para ampliar el protocolo de certificacién de la discapacidad.
Una de las dimensiones que fueron modificadas fue la situa-
cidén habitacional. A los efectos de este andlisis, se decidid
abordar la condicion de la vivienda (particular o colectiva) y
dentro de la vivienda particular agrupar aquellas viviendas
segln tengan una infraestructura que se denominara “con-
veniente” (casa o departamento) o bien, “no conveniente”
(en referencia a toda vivienda de infraestructura precaria,
movil o rentada, o cuyas condiciones no sean las adecuadas
para el desarrollo de la vida). Es necesario advertir que el
hecho de habitar una vivienda “conveniente” no exime a
quienes conviven en ella de situaciones de riesgo o vulnera-
bilidad socio-habitacional; no obstante, este agrupamiento
en dos grandes categorias permite tener una dimensién mas
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precisa sobre aquellas personas que se encuentran en una
situacion habitacional de riesgo.

Sobre un total de 426.192 personas que fueron regis-
tradas luego de la incorporacidn de esta variable al proto-
colo de certificacidn, se observé que 409.748 de ellas vivian
en una vivienda particular; entre ellas, 397.775 habitaban
una vivienda conveniente: el 86,5% vivia en casa y el 13,5%
en departamento. No obstante, el 9% de las personas que
vivian en casa y el 4,6% de las personas que vivian en
departamento se encontraban en situacién de hacinamiento
critico al momento de su evaluacion.

Grafico 14. Porcentaje de Personas con Discapacidad con CUD en Tipo de
Vivienda Conveniente segiin Hacinamiento Critico. N = 397.775

86,5%

13,5%

9,0%

Casa Departamento
M % Total de Personas con Discapacidad en Vivienda Particular Conveniente
% Personas con Discapacidad en Vivienda Particular Co iente en Hacii iento Critico

Por otro lado, 11.973 personas habitan una vivienda no
conveniente. Entre ellas, 49,9% viven en casilla, 24% en ran-
cho, 13,7% en pieza de inquilinato, 8,8% en pieza de hotel
familiar o pensidn, 3,2% en local no construido para habi-
tacion y un 0,4% en vivienda mévil. Se observa un 30,1%
de personas en hacinamiento critico entre quienes viven en
casilla, un 27,7% entre quienes viven en rancho, un 25,3%

teseopress.com



166 o Acceso a la salud de la poblacién con discapacidad en Argentina

entre quienes viven en piezas de inquilinato y un 21% entre
quienes viven en hotel familiar o pensién.

Grafico 15. Porcentaje de Personas con Discapacidad con CUD en Tipo de
Vivienda Particular No Conveniente segiin Hacinamiento Critico.

N=11.963
Vivienda mévil | 0,4% 27,7%
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Pieza en inquilinato R 13,7% 25,3%
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Casilla 30,1%

L PR 49,9%

% de Personas con Discapacidad en Vivienda Particular No Conveniente en Hacinamiento
Critico
B % de Personas con Discapacidad en Vivienda Particular No Conveniente.

Por ultimo, 16.444 personas se encuentran en situacion
de vivienda colectiva y se distribuyen de la siguiente forma:

Grafico 16. Personas con discapacidad certificadas con CUD segun tipo
de vivienda colectiva. N = 16.444

Residencia, Hogar y Pequefio Hogar (Ley N°24.901y
Resolucién Ministerial 1328/06) B 7.0

Prisién, Comisaria e Instituto de Menores | 0,6%
Hogar (para personas mayores, religiosos, para nifios, _ 51.3%
nifias y adolescentes) »

Finalmente, se observé que, al momento de este estu-
dio, un 8,2% de las personas con discapacidad certificada se
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encontraba en situacidon de hacinamiento critico, un 17,6%
en situacion de hacinamiento moderado y el restante 74,2%
vivia sin hacinamiento.

Grafico 17. Distribucién porcentual de las personas con
certificado tnico de discapacidad segtin Nivel de
Hacinamiento a julio de 2020

Hacinamiento Moderado - 17,6%

Hacinamiento Critico - 8,2%

3.14. Distribucidn y porcentaje de las personas
con discapacidad con CUD por regién y provincia
de residencia segln sexo y grupos quinquenales
de edad, y distribucion porcentual de los tipos
de deficiencia de origen

Para el siguiente analisis se opt6 por ordenar las jurisdic-
ciones nacionales en regiones. A tal efecto, y dado el alto
nivel de CUD emitidos que se observa en la provincia de
Buenos Aires y en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, se
analizan comparativamente estas jurisdicciones fuera de la
Regién Centro.

La provincia de Buenos Aires acumula en el periodo
analizado 420.411 personas con discapacidad con CUD.
Entre estas, 231.388 (55%) son varones y 189.022 (45%) son
mujeres. Su estructura demografica se presenta con una base
relativamente ancha entre los rangos menores de 14 anos,
en donde prevalecen los varones. Luego de un afinamiento
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entre los rangos etarios que abarcan entre los 10 y 49 anos
con una distribucion pareja entre ambos sexos, a partir de
los 50 afios se observa un ensanchamiento creciente hasta
los 64 anos con una leve mayoria de mujeres. A partir de los
65 anos y los rangos subsiguientes comienza su afinacién
definitiva con una marcada presencia femenina.

Gréfico 18. Piramide de poblacional de personas con discapacidad con CUD
residentes en la Provincia de Buenos Aires. Argentina. N = 420.410. RNPcD.
Enero 2015-julio 2020
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La Ciudad Auténoma de Buenos Aires acumula en el
periodo analizado 111.007 personas con discapacidad con
CUD. Entre estas, 56.163 (50,6%) son varones y 54.844
(49,4%) son mujeres, se manifiesta asi una diferencia muy
pequeiia respecto a la provincia. Su estructura demografi-
ca se presenta con una base relativamente angosta entre
los rangos menores de 14 anos, en donde prevalecen los
varones, en especial en el rango etario de 5 a 9 afios. En
los rangos subsiguientes se produce una marcada afinaciéon
a partir de los 15 hasta los 49 anos, con una distribucién
pareja entre ambos sexos. En los rangos que abarcan los 50
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y los 84 anos, la piramide muestra su mayor concentracion,
con una mayor proporcion de mujeres que se amplia inclu-
so cuando comienza su afinacién definitiva a partir de los
85 afios.

Grafico 19. Piramide poblacional de personas con discapacidad con CUD
residentes en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Argentina.
N = 111.007.RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.15. Distribucién porcentual de las deficiencias
de origen en la provincia de Buenos Aires y Ciudad
Auténoma de Buenos Aires

En ambas jurisdicciones, la deficiencia de origen fisico
motora es la de mayor prevalencia: en CABA la proporcién
es del 27,8% y en la provincia de Buenos Aires del 25,9%.
Las deficiencias de origen mental e intelectual son mas
frecuentes entre las personas certificadas en la provincia
de Buenos Aires. Entre ellas, el 24,4% fue certificada con
deficiencia de origen mental y un 8,2% con deficiencia de
origen intelectual, frente a un 20,1% y un 2,1% respectiva-
mente en CABA. Sobre las personas certificadas con mas
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de un tipo de deficiencia, en CABA (23,7%) se observa una
proporcién levemente mayor respecto de la provincia de
Buenos Aires (20,8%). Entre las personas con deficiencia de
origen sensorial, no hay diferencias entre las jurisdicciones
respecto a la deficiencia auditiva (en ambos casos la pro-
porcion alcanza un 4,4%). Sin embargo, entre las personas
certificadas con deficiencia de origen visual se observa una
proporcién mayor en CABA que suma un 13,7% con rela-
cién a la provincia de Buenos Aires, que alcanza el 8,8%. Por
ultimo, respecto a la deficiencia de origen fisico visceral,
no se observan grandes diferencias, aunque presenta una
mayor prevalencia en CABA, donde alcanza un 8,3%, 0,9%
mas que en Buenos Aires.

Grafico 20. Personas con discapacidad con CUD residentes en la
provincia de Buenos Aires y en CABA segln tipo de deficiencia (en %).
N = 531.418. RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.16. Estructura de la poblacion certificada
con discapacidad en la Regién Centro de la Republica
Argentina

En la Region Centro del pais residen 181.448 personas con
discapacidad certificadas con CUD, de las cuales 101.205
(55,7%) son varones y 80.243 (44,3%) son mujeres. 81.201
personas residen en Cérdoba (57,9% varones y 42,1% muje-
res), 72.827 residen en Santa Fe (54,1% varones y 45,9%
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mujeres) y 27.420 son de Entre Rios (53,8% varones y 46,2%
mujeres). La estructura de la region es de base ancha con un
amplio predominio de los varones en los rangos que llegan
hasta los 14 anos, y a partir de los 15 afios comienza a
afinarse con una distribucidn pareja entre ambos sexos has-
ta los 39 anos, donde empieza a ensancharse nuevamente
con una proporcién levemente mayor entre las mujeres. En
este tramo, la mayor concentracion se da en forma pareja
a partir de los rangos entre los 50 y 64 anos, y a partir
de entonces inicia su afinamiento definitivo con una mayor
presencia de las mujeres.

Grafico 21. Piramide poblacional de personas con discapacidad con CUD
residentes en la Regidn Centro. Argentina. RNPcD. N = 181.448.
Enero 2015-julio 2020
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3.17. Distribucién porcentual de las deficiencias
de origen en la Regién Centro de la Republica
Argentina

La deficiencia de origen mental es la que presenta una
mayor prevalencia en la regidén y aumenta su proporcién
en la provincia de Cérdoba, donde alcanza al 30,9% de la
poblacidén certificada frente a un 25,7% en Entre Rios y a
un 23,6% en Santa Fe. La misma relacion se observa entre
las personas certificadas con deficiencia de origen intelec-
tual: en Cérdoba alcanza el 14,4%, en Entre Rios el 8,4% y
en Santa Fe el 7,9%. La deficiencia de origen fisico moto-
ra presenta una mayor proporciéon en Santa Fe, en donde
concentra al 28,1% de la poblacién certificada frente a un
24,6% en Entre Rios y a un 23,1% en Cérdoba. En Entre
Rios, con un 22,4% se observa la mayor proporcién de per-
sonas certificadas con mas de un tipo de deficiencia, frente
aun 19,6% en la provincia de Santa Fe y un 17% en la pro-
vincia de Cérdoba. En Santa Fe se observé la proporcion
mas alta de personas certificadas con deficiencia de origen
visceral: un 7,7% frente a un 7,4% en Entre Rios y un 4,5%
en Cordoba. Entre las personas certificadas con deficien-
cia de origen sensorial auditivo, la proporcién mas alta se
observa en Santa Fe con un 8,4%, seguida de Entre Rios con
un 7,4% y luego Cérdoba con un 5,8%. La proporcién de
las personas con deficiencia sensorial visual es pareja entre
las provincias, aunque es apenas mayor en Santa Fe, donde
alcanza un 4,5% de la poblacién certificada frente a un 4,3%
en Cérdoba y a un 4,2% en Entre Rios.
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Grafico 22. Personas con discapacidad con CUD residentes en la Region
Centro segtin tipo de deficiencia (en %).
N = 181.448. RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.18. Estructura de la poblacion certificada
con discapacidad en la Region Noroeste de la Republica
Argentina

En la Regién Noroeste residen 118.915 personas con
discapacidad certificadas con CUD, entre las cuales
62.099 (52,2%) son varones y 56.816 (47,8%) son muje-
res. 43.172 personas residen en Salta (51,4% mujeres y
48,6% varones), 32.538 en Tucuman (55,7% varones y
44,3% mujeres), 15.473 en Santiago del Estero (53,4%
varones y 46,6% mujeres), 13.034 en Jujuy (54,8% varo-
nes y 45,2% mujeres), 8.755 en Catamarca (50,2% muje-
res 'y 49,8% varones) y 5.943 en La Rioja (54,5% varones
y 44,5% mujeres). La estructura de la region es de base
ancha con un amplio predominio de los varones en los
rangos que llegan hasta los 19 afios y a partir de los
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20 anos comienza a afinarse con una distribucién pareja
entre ambos sexos hasta los 34 afios, cuando comienza a
ensancharse nuevamente con una proporcién creciente
entre las mujeres. En este tramo, la mayor concentraciéon
se da en forma pareja a partir de los rangos entre los 50
y 69 afios, y a partir de entonces inicia su afinamiento
definitivo con una mayor presencia de las mujeres.

Grafico 23. Piramide poblacional de personas con discapacidad con CUD
residentes en la Regidn Noroeste Argentino. Argentina. N =118.915.
RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.19. Distribucién porcentual de las deficiencias
de origen en la Regién Noroeste de la Republica

Argentina

La deficiencia de origen fisico motora es la que presenta
una mayor prevalencia en la regidn, siendo la provincia
de Catamarca la que concentra una mayor proporcion,
dado que alcanza un 42,9% de su poblacidn certificada.
Bajo la misma deficiencia de origen la siguen Salta con
un 37,7%, Santiago del Estero con un 32,1%, Jujuy con
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un 29,3%, Tucuméan con un 27,4% y por ultimo La Rioja
con un 25,5%.

Respecto de otras regiones, es considerable la pro-
porcidén que existe entra las personas certificadas con
deficiencia de origen mental e intelectual. En este senti-
do, se observa que la provincia de Jujuy concentra 22,7%
de su poblacién certificada con deficiencia de origen
mental y un 16,6% con deficiencia de origen intelec-
tual. En Salta un 22,4% de la poblacion fue certificada
con deficiencia de origen intelectual y un 13,3% con
deficiencia de origen mental. En Tucumén un 20,2% de
la poblacion con CUD fue certificada con deficiencia
de origen mental y un 15,5% con deficiencia de origen
intelectual. En Santiago del Estero, un 19,3% presenta
deficiencia de origen intelectual y un 13,8% de origen
mental. En La Rioja, un 21,6% presenta deficiencia de
origen mental y un 8,1% de origen intelectual. Por ulti-
mo, la provincia de Catamarca presenta las cifras mas
bajas en relaciéon con ambos tipos de deficiencia en toda
la region: se observa un 14,8% de personas certificadas
con deficiencia de origen mental y un 10% con deficien-
cia de origen intelectual.

En La Rioja, un 23,4% de su poblacion certificada
presenta mas de un tipo de deficiencia de origen. Cata-
marca, Tucuman, Jujuy y Santiago del Estero concentran
entre un 14% y 16% de su poblacidn certificada bajo esta
condicién y, por ultimo, Salta acumula un 10% entre su
poblacion certificada.

La proporciéon de personas certificadas con defi-
ciencia fisico visceral varia entre un 4,1% (Salta) y un
10% (Santiago del Estero).

La proporcién de personas con deficiencia sensorial
visual varia segun las provincias entre un 4,7% (Jujuy) y
un 7,4% (La Rioja), y entre quienes fueron certificados
con deficiencia sensorial auditiva la proporcion va desde
un 3,6% (Santiago del Estero) y un 7% (Jujuy).
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Grafico 24. Personas con discapacidad con CUD residentes de la Region
Noroeste Argentino (NOA) segln tipo de deficiencia(en %). N = 118.915.
RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.20. Estructura de la poblacion certificada
con discapacidad en la Regién Cuyo de la Republica
Argentina

Enla Regién Cuyo del pais residen 81.276 personas con dis-
capacidad con CUD. Entre ellas 42.396 (52,2%) son varones
y 38.880 (47,8%) son mujeres. 50.807 personas residen en
Mendoza (53,4% varones y 46,7% mujeres), 21.972 en San
Juan (52,6% mujeres y 47,4% varones) y 8.497 en San Luis
(57,1% varones y 42,9% mujeres).

La estructura de la regién es de base ancha con un
amplio predominio de los varones en los rangos que llegan
hastalos 19 afos y a partir de los 20 afios comienza a afinar-
se con una distribucién pareja entre ambos sexos, con una
proporcién levemente mayor entre los varones hasta los 34
afios y una proporcién de mujeres que se amplia entre los
35y los 54 afios. A partir de los 55 afios se observa la mayor
concentracién con una proporcién mayor de mujeres.
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Grafico 25. Piramide poblacional de personas con discapacidad con CUD
residentes en la Region Cuyo. Argentina. N = 81.276. RNPcD.
Enero 2015-julio 2020
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3.21. Distribucién porcentual de las deficiencias
de origen en la Region Cuyo de la Republica Argentina

La deficiencia de origen fisico motora es la que presenta
una mayor prevalencia en la regidn, siendo la provincia de
San Juan la que presenta una mas alta proporcién, dado que
alcanza un 31,2% de su poblacién certificada. Bajo la misma
deficiencia de origen la siguen Mendoza con un 29,4% y San
Luis con un 25,8%. No obstante, un tercio de la poblacién
certificada presenta deficiencia de origen mental o intelec-
tual, siendo la provincia de San Luis la que concentra una
mayor prevalencia entre su poblacion certificada (un 21%
de personas con deficiencia de origen mental y un 16,1%
de personas con deficiencia de origen intelectual), seguida
por Mendoza (18% deficiencia mental y 15,8% deficiencia
intelectual) y San Juan (18,1% deficiencia mental y 10%
deficiencia intelectual).
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En San Juan, un 19,2% de su poblacion certificada pre-
senta mas de un tipo de deficiencia de origen, seguida por
Mendoza con un 16,2% y San Luis con un 12,3% de su
poblacion certificada.

La proporcién de personas certificadas con deficiencia
fisico visceral varia entre un 6,8% (Mendoza) y un 9,5%
(San Juan).

La proporcién de personas con deficiencia sensorial
visual varia segun las provincias entre un 4,9% (Mendoza)
y un 7% (San Luis), y entre quienes fueron certificados
con deficiencia sensorial auditiva la proporciéon va desde
un 5,8% (San Juan) y un 10,8% (San Luis). Resulta impor-
tante considerar la proporcion de poblacion certificada con
deficiencia de origen sensorial que se observa en San Luis
respecto de otras provincias.

Grafico 26. Personas con discapacidad con CUD residentes en la Region
de Cuyo segtin tipo de deficiencia{en %). N = 81.276. RNPcD.
Enero 2015-julio 2020
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3.22. Estructura de la poblacion certificada
con discapacidad en la Regidén Noreste de la Republica
Argentina

En la Regién Noreste residen 61.070 personas con discapa-
cidad con CUD, entre las cuales 34.126 (55,8%) son varones
y 26.944 (44,2%) son mujeres. 19.855 personas residen en
Chaco (54,7% son varones y 45,3% son mujeres), 18.058 en
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Misiones (55% son varones y 45% son mujeres), 16.891 en
Corrientes (58,7% son varones y 41,3% son mujeres) y 6.266
en Formosa (54,5% son varones y 45,5% son mujeres). La
estructura de la region es de base ancha con una mayor pro-
porcidén entre los varones en los rangos que llegan hasta los
19 anos, que se amplia entre los 5 y los 14 afios. A partir de
los 20 afios comienza a afinarse con una distribucién pare-
ja entre ambos sexos hasta los 34 anos, cuando comienza
a ensancharse levemente con una proporcién creciente de
mujeres. La estructura aumenta su concentracién a partir
de los 50 anos, con una proporcién levemente mayor entre
las mujeres, y la concentraciéon disminuye marcadamente a
partir de los 64 afios.

Grafico 27. Piramide poblacional de personas con discapacidad con CUD
residentes en la Regidn Noreste Argentino. Argentina. N = 61.070.
RNPcD. Enero 2015-julio 2020
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3.23. Distribucién porcentual de las deficiencias
de origen en la Region Noreste de la Republica
Argentina

La deficiencia de origen fisico motora es la que presenta una
mayor prevalencia en la region, siendo la provincia de For-
mosa donde se observa la més alta proporcidn, que alcanza
un 37,3% de su poblacién certificada. Bajo la misma defi-
ciencia de origen la siguen Chaco con un 30,6%%, Misiones
con un 28% y Corrientes con un 22,6%. No obstante, mas
de un tercio de la poblacién certificada presenta deficien-
cia de origen mental o intelectual, siendo la provincia de
Corrientes la que concentra una mayor prevalencia entre su
poblacion certificada (un 23,9% de personas con deficiencia
de origen mental y un 19,2% de personas con deficiencia
de origen intelectual), seguida por Chaco (25,9% deficiencia
mental y 8% deficiencia intelectual), Misiones (19,5% defi-
ciencia mental y 13,3% deficiencia intelectual) y Formosa
(22,8% deficiencia mental y 10,1% deficiencia intelectual).

En Misiones, un 23% de su poblacién certificada pre-
senta mas de un tipo de deficiencia de origen, seguida por
Corrientes con un 17,8%, Chaco con un 15,1% y Formosa
con el 13,2% de su poblacién certificada.

La proporcidn de personas certificadas con deficiencia
fisico visceral varia entre un 5,2% (Corrientes y Formosa) y
un 8,8% (Chaco).

La proporciéon de personas con deficiencia sensorial
visual varia segun las provincias entre un 5,1% (Misiones) y
un 5,4% (Chaco y Corrientes), y entre quienes fueron certi-
ficados con deficiencia sensorial auditiva la proporcién va
desde un 5,4% (Misiones) y un 6,3% (Formosa).
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Grafico 28. Personas con discapacidad con CUD residentes en la Region
Noreste Argentino segtin tipo de deficiencia(en %). N =61.070. RNPcD.
Enero 2015-julio 2020
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3.24. Estructura de la poblacion certificada
con discapacidad en la Region Patagonia
de la Republica Argentina

En la Region Patagonia residen 64.731 personas con disca-
pacidad con CUD, entre las cuales 34.689 (53,5%) son varo-
nes 'y 39.042 (46,5%) son mujeres. 19.962 personas residen
en Rio Negro (53,2% son varones y 46,8% son mujeres),
14.944 en Neuquén (53,2% son varones y 46,8% son muje-
res), 12.826 en Chubut (54,3% son varones y 45,7% son
mujeres), 8.013 en Santa Cruz (53,5% son varones y 46,5%
son mujeres), 5.655 en La Pampa (53,3% son varones 'y 46,7%
son mujeres) y 3.331 en Tierra del fuego, Antértida e Islas
del Atlantico Sur (55,7% son varones y 44,3% son mujeres).
La estructura de la region es de base ancha con un amplio
predominio de los varones en los rangos que llegan hasta
los 19 anos y a partir de los 20 afios comienza a afinarse con
una distribucion pareja entre ambos sexos, con una propor-
cién levemente mayor entre las mujeres hasta los 34 afos,
proporcién que se amplia en los rangos siguientes. Entre los
49 y los 79 anos se observa la mayor concentracién con una
presencia moderadamente mayor de las mujeres.
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Grafico 29. Piramide poblacional de personas con discapacidad con CUD
residentes en la Regidn Patagonia. Argentina. N = 64.731.
Enero 2015-julio 2020
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3.25. Distribucién porcentual de las deficiencias
de origen en la Region Patagonia de la Republica
Argentina

La deficiencia de origen fisico motora es la que presenta
una mayor prevalencia en la regidn, siendo la provincia
de La Pampa donde se encuentra la mas alta proporcién,
que alcanza un 34,4% de su poblacion certificada. Bajo
la misma deficiencia de origen la siguen Rio Negro con
un 28,6%, Neuquén con un 26,2%, Tierra del Fuego con
un 25,6%, Santa Cruz con un 26,7% y Chubut con un
23,1%. No obstante, un tercio de la poblacién certifica-
da presenta deficiencia de origen mental o intelectual,
siendo la provincia de Santa Cruz la que concentra una
mayor prevalencia entre su poblacidén certificada (un
24,4% de personas con deficiencia de origen mental y
un 10,4% de personas con deficiencia de origen inte-
lectual), seguida por Chubut (20,5% deficiencia mental
y 10,6% deficiencia intelectual), Tierra del Fuego (19,6%
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deficiencia mental y 11,3% deficiencia intelectual), Neu-
quén (20,8% deficiencia mental y 5,9% deficiencia inte-
lectual) y La Pampa (14,4% deficiencia mental y 10,5%
deficiencia intelectual).

En Neuquén, un 22,6% de su poblacion certificada
presenta més de un tipo de deficiencia de origen, segui-
da por La Pampa con un 20,4%, Tierra del Fuego con un
19,6%, Chubut con el 17,9% y Santa Cruz con un 15%
de su poblacién certificada.

La proporciéon de personas certificadas con defi-
ciencia fisico visceral varia entre un 6,6% (La Pampa) y
un 7,9% (Tierra del Fuego).

La proporcidn de personas con deficiencia sensorial
visual varia segin las provincias en un 4,5% (Santa Cruz)
y un 5,4% (Tierra del Fuego, La Pampa y Rio Negro), y
entre quienes fueron certificados con deficiencia senso-
rial auditiva la proporcion va desde un 8,3% (La Pampa)
y un 15,1% (Santa Cruz). Es importante destacar que la
region patagdnica es la que presenta entre las provincias
que la componen la mayor prevalencia de deficiencia
sensorial auditiva en comparacién con el resto del pais.
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Gréfico 30. Personas con discapacidad con CUD residentes en la Regién Patagonia.
Repiblica Argentina. RNPcD. N = 64.731.
Enero 2015-julio 2020
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4. A modo de cierre

La caracterizacion de la poblacién con discapacidad a partir
de los datos del Registro Nacional de Personas con Discapa-
cidad realizada en este trabajo nos permite exponer algunos
puntos destacados. A continuacién, los detallamos.

+ Territorialmente, la distribucién de las personas con
discapacidad con CUD se concentra en las provincias
con mayor poblacidn, y sobre todo en aquellas que por
sus caracteristicas demograficas se encuentran en esta-
dios mas avanzados de envejecimiento poblacional. En
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concurrencia con estas caracteristicas, también se pre-
senta una importante participacién de nifnos, nifias y
adolescentes con CUD. Es posible que algunas jurisdic-
ciones, y en particular algunos centros urbanos, ofrez-
can contextos que funcionan como facilitadores para
acceder alos CUD en poblaciones jévenes.

+ Respecto del origen de las deficiencias, aquellas de
orden fisico motora y las de origen sensorial auditivo
se concentran en los grupos poblacionales de adultos
mayores; las de origen mental y las de origen intelec-
tual en los nifos, nifias y adolescentes -especialmente
en varones-; aquellas de origen fisico visceral se con-
centran en los grupos mayores de 50 y menores de 80
afios de edad; las de origen sensorial visual presentan
mayor prevalencia en los grupos de adultos mayores,
aunque con una distribucién mas homogénea por edad
y sexo que el resto de los origenes de las deficiencias
antes descritas.

« Entre aquellas personas con CUD mayores de 14 anos
de edad, trabaja solo el 12%, este porcentaje se mantuvo
estable en los dltimos 6 anos.

+ Respecto de la situacién previsional, alrededor de la
mitad de las personas con CUD vigentes al momento
de la realizacién del estudio cuenta con algin tipo de
beneficio previsional.

+ En relacién con el tipo de cobertura de salud, el 43%
tiene obra social, un 5% prepagas, y el resto diferen-
tes tipos de cobertura publica (sistema puiblico, PAMI,
programas nacionales y provinciales).

« A partir de 2018 la ANDIS incorporé una serie de nue-
vas variables para incorporar al CUD. Entre ellas algu-
nas que relevan informacién sobre el tipo de vivienda.
El 9% de las personas que vivian en casa y el 4,6% de las
personas que vivian en departamento se encontraban
en situacién de hacinamiento critico al momento de su
evaluacién. Un poco menos del 3% de estas personas
viven en viviendas no convenientes.
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Reflexiones finales

Hacia una lectura transversal del acceso
a la salud integral y los derechos de las personas
en situacion de discapacidad

MARIA PiA VENTURIELLO, SEBASTIAN SUSTAS, MARIA CECILIA PALERMO,
AGUSTINA VILLAREJO, GUIDO SCIURANO, MARIA VICTORIA TISEYRA
Y JUAN MANUEL RODRIGUEZ

El acceso a la salud de la poblacién con discapacidad abar-
ca a la vez que excede las dimensiones biomédicas que se
refieren a diagndsticos, atencidn, tratamiento y rehabilita-
cién. Un enfoque integral de la salud y el cuidado de las
personas con discapacidad implica cuestionar dispositivos
y practicas capacitistas, como la expulsién del sistema pro-
ductivo de estas poblaciones y la construccién burocrética
de la discapacidad a través de circuitos paralelos de acceso
a la proteccidén social y la salud. En este sentido, establecer
acciones que no repliquen la “ideologia de la normalidad”
y el “modelo médico rehabilitador” (Oliver, 1998) supone
recuperar, en las instituciones de salud y en los programas y
politicas afines, los itinerarios terapéuticos de las personas
con discapacidad y la valorizacién de su propia experien-
cia de vida (Ayres, 2001; Ayres et al., 2008; Pinheiro, 2007;
2010; Pinheiro y Guizardi, 2008).

En este libro nos propusimos analizar las relaciones
entre discapacidad y la accesibilidad a la atencién en salud,
contemplando los itinerarios terapéuticos de esta poblacién

teseopress.com 187



188 e Acceso a la salud de la poblacién con discapacidad en Argentina

y los marcos interpretativos de las acciones y politicas
impulsadas en el tema. A tal fin, se incorpord el analisis de
las experiencias de las personas con discapacidad en el acce-
so a los centros de salud y el analisis de los puntos criticos
de una atencion integral identificada por los actores institu-
cionales gubernamentales y no gubernamentales a cargo del
disefio, implementacién y seguimiento de politicas sociales.
Para ello, durante los afios 2020 y 2021, se entrevist6 a 12
personas en situacidn de discapacidad residentes en el Gran
Bueno Aires (4 mujeres y 8 varones) y 26 referentes institu-
cionales en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Chubut,
Cérdoba, Entre Rios, San Juan y Salta: 15 correspondientes
a referentes de organismos publicos y 11 a referentes de
organizaciones no gubernamentales. Asimismo, se incluye-
ron en el anlisis las fuentes secundarias sobre poblacion
con certificado tnico de discapacidad (CUD) a partir de los
Registros del Servicio Nacional de Discapacidad.

Entre los principales resultados encontramos una ten-
sion entre el reconocimiento de los problemas que enfren-
tan las personas con discapacidad -atravesadas por la vulne-
racién de su autonomia, desigualdades de género y mayor
propension a la pobreza- y la permanencia de la estructura
socioecondmica y las instituciones histéricas que reprodu-
cen y potencian la opresion y la desigualdad. Esto se expre-
sa en el ejercicio dual del Estado. Por un lado, legitima la
opresiony, por el otro, brinda proteccién a los sujetos en un
marco donde los distintos agentes que componen el campo
de la discapacidad disputan y establecen estrategias para
hacer efectivos los derechos reconocidos, validar las formas
de vivir la discapacidad y visibilizar necesidades y demandas
(entre ellas, las vinculadas a la violencia de género y acce-
so a derechos sexuales y reproductivos). En particular, los
marcos interpretativos en discapacidad que dejan entrever
los/as referentes entrevistados/as expresan estas tensiones.
Muestran la coexistencia de avances en materia de recono-
cimiento hacia las personas con discapacidad, impulsados
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mayoritariamente por personas que ocupan cargos de ges-
tién que buscan superar paradigmas biomédicos y, por otro
lado, la persistencia de dificultades como la escasez de
recursos y las dindmicas excluyentes del sistema sanitario.

Los hallazgos presentados a lo largo de los capitulos
evidencian cémo se articulan las caracteristicas del campo
de la salud con aquellas del campo de la discapacidad, lo que
genera formas y dindmicas especificas de acceso y ejercicio
de derechos. Ello conduce a confirmar la existencia de un
curso paralelo en el que discurren las personas con disca-
pacidad, mediado por la certificacién y demandas judiciales
como herramientas de acceso a las prestaciones de salud. En
una lectura transversal de las distintas fuentes de analisis
relevadas encontramos tres ejes que dan cuenta de un mapa
de condiciones de posibilidad, acciones y sentidos de acceso
a la salud de esta poblacién. En primer término, se sefia-
la la necesidad de combinar coberturas con certificaciones
especificas; en segundo término, se recuperan las necesida-
des, dificultades y demandas que surgen en los circuitos de
atencidn, y en tercer término se explicitan los supuestos en
torno a las concepciones de la discapacidad, la salud y la
autonomia que orientan las politicas publicas e institucio-
nales, de modo de conformar marcos interpretativos que se
ponen en juego en la interacciéon de los agentes del cam-
po. El campo de la discapacidad, segtin se observd en este
estudio, se conforma de personas que se perciben y/o son
certificadas con discapacidad, sus familias, profesionales de
la salud, la educacién y el derecho, organizaciones de la
sociedad civil que suelen cumplir un rol de prestadores de
servicios, activismos, organismos publicos e instituciones
abocadas al tema, instituciones de salud y rehabilitacidn,
organizaciones sociales y politicas en defensa de derechos.
Todos ellos fueron mencionados a lo largo de las entrevistas
como participantes de las dindmicas de acceso a derechos
aqui relevadas.
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1. Uso y sentido del CUD: cobertura por obra social
y capital simbélico

Los circuitos de atencién y los problemas de acceso a la
asistencia médica se relacionan directamente con la certi-
ficacién y el acceso a coberturas. De acuerdo con las y los
referentes institucionales, las personas con una obra social
son las que mas demandan el CUD porque ello las habilita a
obtener una mayor cantidad de prestaciones. Esta posicién
ventajosa, en términos de la l6gica del campo, implica una
insercion especifica dentro del sistema de salud: participar
del subsistema de obras sociales y prepagas. Segin infor-
maron las personas consultadas, es a través de demandas
y fallos judiciales como se ha logrado que las prepagas se
hicieran cargo de prestaciones que estin incluidas en la
Ley 24.901 y que conforman el plan médico obligatorio.
Sin embargo, varios/as entrevistados/as concluyen que el
hecho de tener obra social no garantiza necesariamente el
acceso a la salud. Asi, acumular herramientas burocraticas
supone contar con un capital especifico donde se articulan
los subsistemas del campo de la salud y el ingreso al campo
de prestaciones en discapacidad resultante de la combina-
cién entre obra social o prepaga y el certificado de dis-
capacidad, en tanto facilitador ante las barreras de acceso
al sistema. No obstante, tan solo el 33% de la poblacién
con discapacidad se encuentra certificada (INDEC, 2018).
Segin los datos para 2020 del Registro Nacional de Perso-
nas con Discapacidad (con CUD), la distribucién del tipo de
cobertura de salud muestra que el 43% tiene obra social, un
5% prepagas, y el resto diferentes tipos de cobertura publica
(sistema publico, PAMI, programas nacionales y provincia-
les), lo cual evidencia la predominante coincidencia entre la
posesion del certificado y las coberturas de obras sociales
nacionales, provinciales y prepagas (ver capitulo 5).

En este sentido, cobra centralidad el certificado de dis-
capacidad como definicidn estatal para la construccién del
sujeto destinatario de sus politicas. El efecto de codificacién
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que posee el Estado en la emision de certificados, mediante
un saber considerado experto, confiere derechos reconoci-
dos al poseedor de tal certificacion. El sistema clasificatorio
resultante conlleva la construccion de la discapacidad a par-
tir de estrategias de enclasamiento de ciudadanos de acuer-
do conla posesioén o carencia de ciertos atributos corporales
(Vanturiello, Palermo y Tiseyra, 2020). Segun los senala-
mientos en las entrevistas, las instituciones constituyen la
fuente principal que impulsa y promueve la tramitacion del
CUD, de modo que una mayor presencia de instituciones y
disponibilidad de infraestructura en diversas localidades del
pais puede favorecer o facilitar el avance de la certificacion.
De alli que, segtin indican los datos del Registro Nacional
de Personas con Discapacidad, la distribucidn territorial de
las personas que han tramitado el CUD se concentra en las
provincias con mayor poblacién, y sobre todo en aquellas
que, por sus caracteristicas demograficas, se encuentran en
estadios mas avanzados de envejecimiento poblacional. En
concurrencia con estas caracteristicas, también se presenta
una importante participaciéon de nifos, nifias y adolescen-
tes con CUD. Segtin sefialan referentes entrevistados/as, es
posible que algunas jurisdicciones, y en particular algunos
centros urbanos, ofrezcan contextos que funcionan como
facilitadores y/o promotores para obtener los CUD en
poblaciones jovenes por constituirse en requisito de acceso
a prestaciones en el sistema educativo. En la determinacién
de esta certificacion para las infancias predomina el enfo-
que biomédico a pesar de las caracteristicas interdiscipli-
narias de las juntas de evaluacidn y las prestaciones que se
determinen como necesarias (Levin, 2019).

Asimismo, en las entrevistas a usuarios/as y referen-
tes institucionales emergieron las potencialidades, limites
y contradicciones referidas al uso del CUD. Los capitales
educativos, culturales, sociales y simboélicos con los que
cuentan los/as usuarios/as de los servicios de salud resultan
clave a fin de litigar y demandar por prestaciones, tal como
evidencian los/as referentes consultados/as y los itinerarios
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terapéuticos de las personas con discapacidad analizados.
Estos hallazgos se encuentran en concordancia con estudios
previos que distinguen el acceso segun el nivel socioeconé-
mico, las caracteristicas jurisdiccionales para el acceso a
vacantes y el apoyo de las redes familiares y vinculares (Ven-
turiello, 2016; Palermo, 2018; Venturiello y Ferrante, 2018).
En efecto, las personas con discapacidad entrevistadas del
GBA pertenecen a sectores con un elevado nivel educativo,
aspecto que los favorece en el ejercicio de los derechos a la
salud, la autonomia y a adoptar una mirada critica acerca de
la accesibilidad en los diversos espacios. Asi, sus itinerarios
en busqueda del cuidado y la atencién en salud permiten
detectar como las normas estatales e institucionales de cer-
tificacidn se articulan con el ejercicio de sus derechos en su
vida cotidiana. El conocimiento de sus derechos maximizala
probabilidad de que esta poblacidn se movilice activamente
para garantizar su cumplimiento. Sin embargo, las personas
apelan en paralelo a estrategias alternativas para suplir par-
cial o totalmente aquellas necesidades que, aunque entendi-
das como derechos, son obstaculizadas por la légica propia
del sistema de salud. De este modo, a partir de analizar los
itinerarios terapéuticos, las instituciones formales aparecen
solicitando el CUD como requisito de acceso y son las redes
informales —familiares y amigos- las que acompanan ante el
requerimiento de tramites burocraticos.

A continuacién se reconstruyen los circuitos de aten-
cidn, sus barreras de acceso y los sentidos que estin en
tensidn en la interseccién de estos campos.

2. Circuitos de atencion en salud: necesidades,
dificultades y demandas especificas

Ademas de contar con herramientas de acceso a los circui-

tos de atencidn en salud provistas por el CUD y la obra
social o prepaga, concretar una adecuada atencién en los
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efectores de las distintas jurisdicciones supone reparar en
una serie de elementos que los y las entrevistados/as iden-
tifican como obstaculos y facilitadores. A continuacion, se
presentan los obstaculos y las demandas que referentes y
usuarios/as identifican en los circuitos de atencion.

En primer lugar, destacan como obstaculos los prolon-
gados tiempos de espera para la obtencién de turnos -que
alcanzan, en algunos casos, hasta dos meses- y las vias de
solicitud muchas veces saturadas. Estas dificultades para la
obtencién de turnos tienden a desalentar el acercamiento de
las personas con discapacidad al sistema de salud, al tiem-
po que las impulsan a desarrollar estrategias alternativas
(pedir asistencia a terceros, conseguir ayuda del/a médico/
a, acceder por guardia, entre otras). Las modalidades digita-
les poco accesibles para la obtencién de turnos constituyen
otro problema: las dificultades en el acceso a dispositivos
de tecnologia digital y la falta de conectividad constitu-
yen obstaculizadores. Sin embargo, cuando se cuenta con el
acceso a los dispositivos y conectividad, y estos funcionan
adecuadamente, el uso de las tecnologias se vive como una
oportunidad para algunas de las personas con discapacidad
entrevistadas.

Las derivaciones médicas aparecen como tramites que
complican innecesariamente la atencién, dado que de ella
depende el acceso a la atencidn en ciertas especialidades.
No obstante, aunque para determinadas especialidades no
deberia ser necesaria, algunos profesionales manifiestan
que la requieren por cuestiones organizativas.

Se menciona la poca disponibilidad de servicios -en
particular, de insumos y prestaciones de rehabilitaciéon y
salud mental-, la cual es especialmente significativa en algu-
nas localidades. Esto también alcanza a la disponibilidad de
profesionales especializados/as en la atencién de personas
con discapacidad. En este sentido, una de las principales
barreras de acceso a la salud referida por los y las entrevis-
tados/as consiste en la falta de recursos humanos dedicados
a la atencidon de personas con discapacidad, lo cual redunda
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en la demora de asignacién de turnos. Generalmente, se
sefiala la baja remuneracién o los retrasos en su recep-
cién como las principales causas que explican la escasez de
recursos humanos.

Asimismo, las/os entrevistadas/os han advertido que el
personal de salud muchas veces no se encuentra capacitado
en la atencién de personas con discapacidad. En este senti-
do, consideran que todos/as los/as profesionales de la salud
deberian tener una formacién y actualizacion periddica de
base para tratar personas con discapacidad. Esto no se refie-
re exclusivamente al abordaje de condiciones organicas,
sino que incorpora otras dimensiones como la comunicati-
va -por ejemplo, saber cémo comunicarse eficazmente con
una persona sorda-, que ayudarian a garantizar el adecuado
tratamiento, la autonomia y el respeto por la privacidad de
esta poblacién. Por otra parte, un segundo elemento men-
cionado en las entrevistas fue la “calidad humana” o “empa-
tia” como aspecto a destacar de la atencion profesional.

En cuanto a los tratamientos, se sefiala la sobrein-
tervencion en personas con discapacidad. La presencia de
solicitudes de intervenciones muchas veces excesivas posee
efectos desfavorables sobre el proceso de salud-enfermedad-
atencion de estas personas. Como contracara, la falta de
informacién para acceder a consultas y tratamientos difi-
culta la constancia y seguimiento por parte de las personas
con discapacidad.

Se identifican demoras y problemas de acceso a cier-
tos elementos ortopédicos y a espacios de rehabilitacion
por parte de coberturas tanto privadas como publicas. Esta
renuencia a proporcionar Ortesis, prétesis y medicacion de
primera necesidad en tiempo y forma lleva a las personas
con discapacidad a adoptar una serie de estrategias paralelas
-solicitar ayuda a parientes, sobredimensionar la necesidad
ante entes reguladores, presentar amparos judiciales, etc.-
tendientes a garantizar el cumplimiento de sus demandas.
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Varias/os referentes coinciden en que la mayor parte de
los prestadores se concentran en las areas urbanas, lo cual
dificulta el acceso a prestaciones de salud desde otras regio-
nes. A su vez, el transporte y la movilidad acondicionada y
adaptada a las necesidades de las PCD resultan escasos. De
esta manera, muchas veces la organizacién del traslado a
los centros de salud termina recayendo en redes informales
de solidaridad intracomunitaria. Por otro lado, se sefalan
distintas barreras arquitectdnicas y espaciales existentes en
territorios tanto urbanos como rurales. En cuanto a los tras-
lados, las personas con discapacidad entrevistadas prefieren
ir solas a los centros de salud y valoran su autonomia.

En cuanto a las condiciones arquitectdnicas del sistema
de salud, se identifican obstaculos para el acceso en materia
de infraestructura y diseno edilicio. Al respecto, algunos
informantes sefialan barreras que inciden en la accesibilidad
de las personas con discapacidad, como la falta de elemen-
tos apropiados de comunicacidn al interior de los centros
de salud y ausencia de personal capacitado para la atencién
de las PCD. También han aludido al mantenimiento defi-
ciente de la infraestructura en algunos hospitales y a la falta
de controles que garanticen la accesibilidad fisica en los
centros de salud. Esta situaciéon produce en los/as usuarios/
as enojo y desalienta la concurrencia al sistema de salud.

Las barreras actitudinales y politicas institucionales al
interior de los efectores se expresan en la expectativa de
recibir personas con discapacidad acompafiadas. Segun las
personas con discapacidad entrevistadas, esto constituye
un modo institucional de desligarse de las responsabilida-
des de garantizar la accesibilidad, al tiempo que refuerza
su dependencia respecto de familiares y allegados. Si bien
los/as entrevistados/as perciben las instancias previas a la
consulta en los centros de salud como satisfactorias, lo atri-
buyen a la sensibilidad de las personas (administrativos/as
y otros/as pacientes), situacién que pone de relieve la falta
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de protocolos institucionalizados en la materia asi como la
presencia de preceptos estigmatizantes en torno a las per-
sonas con discapacidad.

Entre los facilitadores del sistema de salud sefialados
por las personas con discapacidad destacan la buena pre-
disposicion de las y los profesionales de la salud en las con-
sultas, instancia en la cual no solamente tratan el problema
de salud especifico, sino que ademas allanan muchas de las
barreras de acceso surgidas en etapas previas del itinerario.
Los/as médicos/as consiguen medicacion, facilitan tramites
administrativos, sortean dificultades burocraticas y ayudan
a gestionar turnos. Con respecto a lo que las personas entre-
vistadas entienden como un buen lugar para la atencién
de salud y sus expectativas hacia los/as profesionales, se ha
identificado que los centros de salud, independientemente
de ser policlinicos o consultorios externos, deberian tener
rampas de dimensiones adecuadas, ascensores que funcio-
nen y mostradores bajos. Asimismo, los/as usuarios/as no
deberian depender exclusivamente de pantallas, tanto para
la obtencién de turnos como para desplazarse al interior
de estos; deberia estar garantizada la atencién directa o, en
su defecto, la disponibilidad de un espacio fisico adecuado
para la espera. Ahora bien, estas dimensiones (accesibilidad
fisica, auditiva y adecuacion de la espera) tienen que estar
institucionalizadas y no “depender de la suerte que se tiene
el dia de la consulta” o de la buena voluntad del personal
de salud.

Estas situaciones regulares adquirieron un matiz espe-
cial durante la situacién sanitaria desencadenada por la
pandemia de Covid-19. Esto implic6 una serie de transfor-
maciones abruptas en los circuitos de atencién en salud de
cada provincia que afectaron de forma especifica a las PCD.
Entre las principales dificultades identificadas por los/as
actores/as entrevistados/as se sefialaron la falta de asesora-
miento y orientacién a PCD y sus entornos cercanos junto
con la insuficiencia en la provisién de informacion oficial
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accesible e inclusiva sobre modalidades de atencién durante
la cuarentena. La necesidad de atencién y contencién psi-
cosocial en el contexto de cuarentena ocasiond una falta de
seguimiento de tratamientos y controles terapéuticos, que
incluy¢ dificultades en el acceso a medicamentos. A todo
ello se suman las pérdidas de fuentes laborales que impacta-
ron en el acceso a planes de cobertura sanitaria y seguridad
social, los inconvenientes econémicos para sostener activi-
dades y servicios brindados por parte de los prestadores de
salud, las problematicas en el acceso a dispositivos digitales
y de conectividad y las dificultades en el acceso a apoyos
humanos durante la internacién de PCD por Covid.

Entre las estrategias identificadas por las/os actores/as
entrevistados/as para hacerles frente a las diversas proble-
maticas surgidas a partir de la pandemia, los/as referentes
coinciden en senalar el fortalecimiento de redes preexis-
tentes, en especial con organizaciones sociales, a partir del
uso de vias comunicacionales no empleadas previamente,
como el Whatsapp. Segtn algunas personas entrevistadas,
las estrategias desplegadas para dar respuesta a dicha situa-
cién de emergencia sanitaria no supusieron una solucién
de fondo, sino mas bien una alternativa a la que se apeld de
forma espontéanea y cuyo abordaje fue superficial.

A continuacién, recuperamos cémo estas dindmicas
del sistema de salud para personas con discapacidad forma
parte de marcos interpretativos de las politicas publicas e
institucionales.

3. Problemas reconocidos y acciones institucionales
como elementos de marcos interpretativos
en discapacidad

Los y las referentes de organismo consultadas/os descri-
bieron los problemas de acceso a derechos y a la salud que
detectan y, a su vez, esgrimieron posibles soluciones.
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Alo largo de las entrevistas sefialan reiteradamente que
la principal linea de accién por parte del Estado es mejorar
el acceso a derechos de las personas con discapacidad en
areas tales como salud, educacion y trabajo. Especificamen-
te, indican programas que se orientan a mejorar la insercién
laboral de las personas con discapacidad, el fortalecimiento
de la deteccién temprana y, en menor medida, la capacita-
cién transversal en accesibilidad a lo largo de las distintas
4reas ministeriales. Asimismo, se observa una menor rele-
vancia o compromiso con temas vinculados a los derechos
sexuales y reproductivos y al apoyo a la autonomia. En
cuanto a intervenciones con perspectiva de género no fue-
ron mencionadas de forma espontanea. Ante la repregunta
por parte del equipo de investigacion, se declama su ausen-
cia y/o dificultad de implementacion.

Con respecto a la insercion laboral, los/as referentes
encuentran alli una de las principales barreras de acceso a
derechos. El empleo para personas con discapacidad esta
auxiliado por programas disenados para tal fin pero estos
suelen ser temporales e irregulares por lo que no permiten
una insercion laboral estable y sostenida en el tiempo. Asi-
mismo, se advierte que esta barrera no funciona del mismo
modo para todos los tipos de discapacidad. Se presentan
mayores dificultades para las personas con discapacidad
intelectual. Asimismo, se menciona la existencia de diver-
sos programas, tanto nacionales como provinciales, orien-
tados a la insercion laboral y/o profesional de personas sin
empleo, algunos orientados especificamente a personas con
discapacidad. Algunos organismos provinciales manifies-
tan estar implementando programas propios mientras que
otros se limitan a acompaiiar y evaluar programas depen-
dientes de otros ministerios. Ademas, se menciona la exis-
tencia de convenios especificos entre algunas oficinas de
empleo provinciales con empresas. Se destaca que, si bien
son numerosos los planes y programas, se encuentran “muy
mal pagos”.
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Por otro lado, el tipo de respuesta que se brinda ante las
demandas de insercién laboral de las personas con discapa-
cidad expresa como se define/construye la discapacidad. En
este sentido, se observa la persistencia de una mirada que
asume la expulsion de las personas del sistema productivo
y un circuito especifico de inclusién en programas especia-
lizados caracterizados por las interrupciones en el tiempo y
los bajos salarios, lo que evidencia formas de precarizacion
laboral y la priorizacién de la insercién en el mercado labo-
ral de cuerpos considerados socialmente como “capaces” en
tanto sinénimo del cuerpo “apto” para el trabajo.

Si bien los problemas vinculados al acceso a la salud
y la rehabilitacién se desarrollaron en el apartado anterior,
quisiéramos puntualizar en aquellas esferas cuyas accio-
nes comparten ambitos de incumbencia profesional con la
salud, como la esfera deportiva y recreativa. Al respecto,
las y los referentes sefialan la existencia de talleres artisti-
cos para PCD que se realizan en articulacién con centros
comunitarios, ONG y fundaciones. Algunos informantes de
ONG refieren trabajar con programas locales vinculados a
lo artistico y deportivo, proyectos especiales muchas veces
focalizados en discapacidad. Sin embargo, se seniala que este
tipo de programas frecuentemente se encuentran ligados a
paradigmas “antiguos” con convocatorias segmentadas que
terminan excluyendo a las personas con discapacidad de
otras convocatorias mas generales. Consecuentemente, ello
conduce a la falta de promocion de una adecuada accesibi-
lidad. Estas dindmicas que asumen y legitiman la expulsién
previa de otras esferas de participacion social son cuestio-
nadas por los/as referentes como parte de viejos paradig-
mas que requieren ser renovados a favor de programas y
acciones que no reproduzcan espacios segregados ni gue-
tos para personas con discapacidad. A fin de revertir esta
tensiéon de sentidos, varios referentes abogan por accio-
nes transversales entre organismos y ministerios a fin de
informar y capacitar en distintas areas sobre el tema de
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la discapacidad como un modo de evitar las politicas que
aislan a las personas con discapacidad. Algunos represen-
tantes de instituciones entrevistados/as manifiestan que si
bien, tradicionalmente, las areas de discapacidad realizan
un trabajo coordinado con las areas de salud y de desarrollo
social, se apunta a establecer acciones futuras en conjunto
con otras areas de gobierno. Se destaca la preocupacién por
incorporar el diseno de politicas transversales que promue-
van la articulacién entre dependencias de diversos ambitos,
incluida la sociedad civil y jurisdicciones, con perspectiva
de género y acordes con las condiciones de desigualdad
existentes y basadas en paradigmas actualizados en aten-
cién de la discapacidad.

En cuanto a la perspectiva de género, s6lo algunos/as de
los/as entrevistados/as manifiestan haber recibido forma-
cién especifica respecto de ella, lo cual, en muchos casos,
reposa en iniciativas personales o en la curricula de su
formacion disciplinar y en otros casos “sigue siendo una
deuda”. Los relatos de las y los referentes muestran una
diversidad de formas de apropiacién del enfoque de género
en el despliegue de las politicas publicas. Este fendmeno
excede lo relativo al abordaje de PCD, y responde a for-
mas cimentadas en las organizaciones y en las comunidades
donde ellas actuan. Este marco general se presenta asi como
un obstaculo o facilitador de acuerdo con la permeabilidad
organizacional y cultural para incorporar el enfoque de
género en su despliegue cotidiano.

En funcién de avanzar hacia una inclusion plena, se
reconoce la importancia de las barreras de acceso a la infor-
macién en materia de discapacidad: accesibilidad comuni-
cacional de informacién actualizada y de calidad, especial-
mente la referida al ambito educativo, juridico y sanitario.
Las acciones descriptas como logros en este sentido son
relevantes aunque aisladas y algunas se vieron impulsadas
por la crisis de la pandemia. Por ejemplo, las referidas a
la elaboracién de protocolos de actuacién accesibles y la
determinaciéon de incluir intérpretes de lengua de sefias
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argentina en los servicios de salud para atender a personas
que requieran de esta intermediacion.

En relacién con la oferta y cobertura de apoyos huma-
nos a la autonomia de las PCD, se destaca la variedad de
categorias y roles que emergen al indagar esta dimensidn.
La mayoria de las y los referentes consultadas/os hacen
referencia a la figura de cuidador, asistente o acompanante
terapéutico, curador, lo cual evidencia cierta confusiéon en
torno a la figura del asistente personal para la vida diaria.
Asimismo, en algunas jurisdicciones mencionan que atin no
existen programas especificos que estipulen la prestacién de
apoyos humanos. En otras, estos se encuentran detenidos
por “cuestiones politicas y/o por la dificultad para articu-
lar con otros organismos”. Por tltimo, entre otras dificul-
tades para obtener estos apoyos, se advierte la necesidad
de capacitar al personal orientado a estas tareas, las trabas
burocraticas para acceder a estas prestaciones y el hecho de
que las obras sociales trabajen con empresas subcontrata-
das, lo cual implica una alta rotacién del asistente asignado;
en estos casos se aconseja solventar un/a asistente por sus
propios medios con el objetivo de solicitar reintegro. Esta
dificultad para disenar institucionalmente y financiar una
figura que garantice aspectos que hacen a la autonomia y
derechos de los PCD se condice con las experiencias que
refuerzan la dependencia de las personas con discapacidad
entrevistadas en los centros de salud en GBA. Alli se asume
la dependencia de las personas con discapacidad respecto
de sus familias, mientras se demandan por parte de las y
los usuarios/as dispositivos que garanticen su autonomia y
privacidad en las instancias de atencién.

En suma, la falta de profesionales, servicios y formaciéon
especifica acerca de como abordar a la personas con disca-
pacidad a partir de un trato respetuoso de su autonomia y
no infantilizante da cuenta de concepciones estigmatizantes
y de la poca valoracién social hacia las personas con disca-
pacidad. Las deficiencias del sistema de salud que se reflejan
en un escenario de escasez de servicios para esta poblacién
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en ciertas jurisdicciones, marcadas por los problemas en el
acceso a prestaciones para personas con discapacidad, se
combinan con las inequidades regionales y econdmicas en
el acceso a las coberturas.

Lapersistencia de politicas dirigidas exclusivamente a per-
sonas con discapacidad evidencia la asimilacion institucional
de su exclusion. Las propuestas acerca de un nuevo paradig-
ma que en vez de promulgar espacios fragmentados garantice
una participacion transversal y en espacios comunes para per-
sonas con discapacidad y personas que no se encuentran en
esa condicién parece una iniciativa novedosa con voluntades
aisladas y poco institucionalizada. En este sentido observamos
que el marco interpretativo en discapacidad predominante en
las instituciones es acorde con los sentidos hegemoénicos. Al
estar orientados a integrar a aquellos/as que se asumen como
excluidos, no se ponen en cuestién el origen y causas de
tal exclusion. Ello favorece intervenciones asistencialistas
donde las organizaciones de la sociedad civil prestadoras de
servicios tienen un rol de contencién al brindar un espacio
institucional a estos/as “otros/as” y “segregados/as”.

Estos marcos interpretativos contrastan con la adhesion
de Argentina ala Convencién Internacional de los Derechos de
las Personas con Discapacidad, donde se reconocen derechos y
se asumen compromisos por parte del Estados en materia de
trabajo, educacién y salud. Las contradicciones entre las nor-
mas y las dificultades de acceso a derechos advierten acerca de
la complejidad en suimplementacién en programas y practicas
institucionales con efectos en la vida cotidiana de las personas.
En este sentido, destacamos que la lucha por el acceso a la
salud, los derechos y el reconocimiento social de las personas
con discapacidad nos involucra a todas y todos en nuestra res-
ponsabilidad de construir practicas cotidianas, institucionales
y politicas mas humanas y saludables. Esperamos que los apor-
tes presentados en este libro constituyan una herramienta para
visibilizar y trazar futuras lineas de accién tendientes a saldar
lasinequidades que atraviesa este colectivo de personas.
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Anexo

Proyecto de investigacion: “Reconocimiento de derechos,
demandas y barreras de acceso a la salud de la poblacion
con discapacidad en Argentina. Proyecto PIDAE-UBA.
2019-20217

Guia de entrevista a representantes de organismos
publicos y de la sociedad civil

Datos del entrevistado

Edad

Sexo

Maximo nivel educativo alcanzado

Profesion o disciplina

Organismo al que pertenece

Puesto

Antigliedad

1. Lugar de trabajo y tareas

Se busca conocer las caracteristicas, competencias y alcances del
organismo que presiden las personas entrevistadas y en qué medi-
da realiza un trabajo transversal con otros organismos y juris-
dicciones.
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Caracteristicas del organismo

Posicion del area dentro del organigrama estatal o institu-
cional (de quién depende y qué areas se derivan de ésta).
¢Cudles son las competencias de este organismo? ;A
qué decisiones tiene acceso?
¢Cudl es su alcance jurisdiccional?

Articulaciones por niveles y organismos

¢Articula con otros niveles jurisdiccionales? ;De qué modo?

¢Se realizan articulaciones junto con otros organismos
del Estado o de la sociedad civil para llevar adelante pro-
gramas o tareas? ;Cuéles? ;Existen las dificultades para esa
articulacion?

Empleados con discapacidad

En este organismo, shay empleados con discapacidad? ;Su

g ¢hay emp P é
presencia responde a la ley de cupos u otros motivos?
¢Cuales?

2. Programas/acciones para personas con discapacidad

Se espera que describa las caracteristicas de las actividades/pro-
gramas que coordina el organismo en relacion con las personas
con discapacidad y si hay empleados con discapacidad en este.

Caracteristicas de los programas

¢Qué actividades/programas se estén aplicando para per-
sonas con discapacidad? ;Desde cuidndo? ;Cuéles son sus
objetivos y propositos? ;Cual es la poblacién objetivo?
¢Realizan acciones segmentadas por tipos de discapaci-
dad, grupos etarios, sexo u otros aspectos? Sefalar ventajas/
dificultades en la aplicacion de los programas.
¢A qué normativas recurren para aplicar los programas?
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Cambios de gestion

Ante los cambios de gestion recientes, ;qué continuidades/
diferencias encuentra en la implementacién de estos pro-
gramas?

Cuidados y apoyos para la vida diaria

¢Exista alglin programa o iniciativa para:

1. brindar asistentes personales o apoyos humanos para el
desenvolvimiento en la vida cotidiana de las personas
con discapacidad y/o

2. garantizar los cuidados de las personas con discapa-
cidad?

Si si, describa cémo funciona: cdmo se accede a este
(trAmites y requisitos); si es pago; si lo cubren las obras
sociales.

3. Sistemas de informacion sobre personas
con discapacidad

Interesa conocer sobre la produccion, circulacion y uso de la
informacion disponible sobre personas con discapacidad.

Datos disponibles

¢Con qué datos cuenta sobre la poblacién con discapaci-
dad en su localidad/provincia? ;Cuantas personas con dis-
capacidad hay? ;Cuantas tienen CUD? ;Cudntas personas
cuentan con pensiones por invalidez? ;De acuerdo con qué
fuentes?
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Produccién, acceso y uso de informacion

¢Producen informacidn en alguna institucion? ;Esa infor-
macién es publica y de libre acceso? ;Para qué se utiliza?
¢Qué datos seria necesario recopilar y para qué?

4. Diagnostico de la situacién de las personas
con discapacidad

Se busca conocer la evaluacion que el referente hace en relacion
con la situacion y los problemas que deben enfrentar las personas
con discapacidad en su jurisdiccion, asi como su percepcion sobre
la evaluacion de las politicas en el tema desde la adhesion a la
Convencion.

Situacion y principales problemas

Situviese que caracterizar la situacion actual de las personas
con discapacidad en su ciudad y provincia en la actualidad,
¢cémo la definiria?

;Cudles son los principales problemas de las personas
con discapacidad en su localidad?

Si tuviera que establecer un orden de prioridades de
medidas a tomar de acuerdo con la situacién de las personas
con discapacidad de su localidad, ;cuéles serian?

Hitos de avances y retrocesos en el reconocimiento de derechos

Argentina adhiri6é a la Convencién en 2008. Si tomamos
ese ailo como punto de partida, ;qué hecho/hitos relevantes
usted puede senalar como avances en las politicas destina-
das a mejorar la calidad de vida y reconocer los derechos de
esta poblacién? ;Encuentra algin hecho que haya significa-
do un retroceso?
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Cambios de gestion

A partir de los ultimos cambios de gestion, ;qué modifi-
caciones y continuidades encuentra en las acciones de los
organismos (donde usted trabaja y otros) que inciden en las
politicas para la poblacién con discapacidad?

5. Salud y rehabilitacién

Se espera conocer el modo en que el referente comprende y evaliia
el acceso a salud y rehabilitacion de las personas con discapacidad
(dificultades, potencialidades, “cuellos de botella”).

Cobertura

¢Como se organiza la cobertura en salud y rehabilitacién
para la atencién de esta poblacidn en su jurisdiccién?

¢Qué facilitadores y obstaculizadores existen para
garantizar esta cobertura a toda la poblacién?

Accesibilidad

¢Cuales son los principales problemas con los que se
encuentran las personas con discapacidad para acceder
efectivamente a la atencidn en salud y en rehabilitacion en
su localidad (institucionales, geograficos, culturales, etc.)?

6. Genero

Se busca detectar si se incorpora en las acciones
del organismo la perspectiva de género.

Género

;Cree que existen problematicas especificas de las mujeres
con discapacidad? Puede mencionar algin ejemplo, alguna
situacion.
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¢Hay algtin programa que aborde la discapacidad desde
un enfoque de género?

¢Ha participado en capacitaciones sobre perspectiva de
género en programas sociales?

¢Qué opina acerca de la implementacidn del Programa
Nacional de Educacién Sexual Integral en relacidn con las
personas con discapacidad de su jurisdiccién? Si se imple-
menta, describa cémo.

7. Covid-19

Se busca conocer los cambios en las acciones y medidas que intro-
dujo la situacion de la pandemia de coronavirus.

Covid-19

A partir de las medidas de restriccidn de circulaciéon toma-
das a partir de la pandemia de coronavirus, ;cuéles consi-
dera que son los principales problemas que emergen para la
vida cotidiana, atencion de la salud y rehabilitacion de las
personas con discapacidad?

Mas especificamente, ;qué prestaciones y servicios se
dejaron de brindar o tuvieron dificultades en su continui-
dad para la poblacién de personas con discapacidad en el
marco de la pandemia?

¢Qué acciones se estin tomando y se planean tomar
para hacer frente a este escenario?

Muchas gracias por tu colaboracion
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Proyecto de investigacion: “Reconocimiento de derechos,
demandas y barreras de acceso a la salud de la poblaciéon
con discapacidad en Argentina. Proyecto PIDAE-UBA.
2019-2021”

Guia de entrevista para personas en situaciéon
de discapacidad

Antes de la entrevista

Al concertar la entrevista dar una breve explicacién sobre el estudio
indicando que se procura conocer cémo atienden su salud las personas
con discapacidad, qué opinan sobre los servicios de salud donde concu-
rren, su regularidad y si no lo hicieran, las razones de ello.

Sefalar que la entrevista es anénima y confidencial. Entregar y leer
el consentimiento informado. Pedirles autorizacién para grabar la conver-
sacién para no perder ninguna de sus opiniones. Es fundamental propiciar
con la persona entrevistada un clima de confianza, sin emitir juicios valo-
rativos ante las respuestas ni inducirlas.

Anotar al finalizar cémo fue la entrevista, si hubo interrupciones, como
se sintié la persona entrevistada, si hubo preguntas que no comprendié y
describir situaciones importantes que hayan surgido en el encuentro.

Ante cualquier duda o consulta por el proyecto, la persona entrevista-
da puede contactarse con:

Categorias Preguntas guia

Cuidado de la salud :Como cuidas habitualmente de tu salud? ;Qué
consideras que seria “cuidarse”? [Pedir algtin
ejemplo de qué seria “cuidarse”, en caso de que no
surja de forma espontdnea. Especificando el lugar, el
tiempo, sensaciones y las personas que estdn en ese
momento de “cuidado’]

Espacios de atencion | ;Cuales son los lugares donde podés atender tu
de la salud salud cerca de tu casa? ;Como son? ;Qué opinas
de esos lugares? ;En qué situaciones consultarias
en alguno de estos lugares?
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Certificacion de dis-
capacidad

Vamos a hablar un poco sobre el certificado de
discapacidad. ;Poseés certificado tnico (CUD)? Si
no, ¢poseés otro tipo de certificado de discapaci-
dad?

¢Cuando lo tramitaste? ;Cada cuantos afios
tenés que renovarlo? ;Estas de acuerdo con que
sea por ese periodo de tiempo? ;Por qué?

;Quién te sugirié que lo tramitaras? ;Recordas
cuales fueron los pasos para tramitarlo? ;Te encon-
traste con algun tipo de dificultad durante el
proceso? ;Te acompand/ayudd alguna persona
cercana? ;Quién?

¢Para qué utilizas el certificado de discapaci-
dad? (viajes gratis, cobertura en salud, etc.)

Motivos de consulta

Vamos a hablar un poco sobre tus experiencias con
los servicios de salud. ;Cuales fueron los motivos
por los que fuiste este afio a un lugar para consul-
tar o atenderte por un tema de salud?

[Distinguir si se refiere a un tratamiento prolon-
gado, por ejemplo rehabilitacion, o a una consulta
puntual]

[Preguntar sélo en caso de que sea una consulta
puntual mds alld de los tratamientos habituales y
prolongados. Si no tuvo consultas de salud, pasar a la
seccion Rehabilitacion]

Antes de ir a ese lugar, ;buscaste resolverlo de
alguna otra manera? [Si responde que “si", indagar
;coémo? ;Donde? ;Con quién/es?]

Acceso al lugar de
atencion

:Como hacés/como hiciste para llegar hasta ese
lugar? [se refiere al transporte] ; Encontraste alguna
dificultad para llegar? ;De qué tipo? ;Necesitas la
ayuda o compafiia de alguien para el transporte?
;Cuanto tiempo tardas para llegar desde tu casa?

[Si no surge de forma espontdnea, ;hubo alguna
complicacion extra por el contexto de las medidas
implementadas en el marco de la pandemia de
Covid-197]
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¢:Como hiciste para ser atendido/a? ;Vos u otra
persona tuvieron que pedir un turno? [Si lo pidié otra
persona: ;quién fue?] ;Te dieron opciones de dias u
horarios? ;Esas posibilidades de turnos que te
ofrecian, eran comodas para tus horarios?

¢;Fuiste con alguien a la consulta? ;Por qué fuiste
con esa persona?

Caracteristicas del Una vez que llegaste al edificio, ;cémo hiciste para
lugar/servicio de encontrar el area/consultorio donde te atendie-
salud ron? ;Ya lo conocias? ;Habia algun tipo de senali-

zacidn que guiara hasta ese lugar? ;Recibiste la
ayuda de alguien?

:Como es el lugar donde esperaste para ser
atendido? ;Cémo lo describirias? ;Cuanto tiempo
tuviste que esperar para que te atiendan? ;Qué te
parecio6 ese tiempo de espera? [mucho tiempo, poco
tiempo, tiempo adecuado, etc.] ;Por qué?

:Qué te parecié la atencidn de las personas de
recepcién/administracion? ;Por qué?

En ese contacto, ¢percibiste que respondieron
a tus inquietudes? ;Te dieron tiempo para expresar
tus consultas?
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Experiencia de la
consulta

Si tuvieras que contar tu Ultima consulta como si
fuera una pelicula, ;cémo la contarias? ;Qué cosas
hizo la persona que te atendié? ;Quiénes estaban?
:Cémo era el lugar? ;Como te sentiste durante la
consulta? ;Cuanto tiempo pasé? ;Como termind?
[Si no responde espontdneamente:

® ;como te llamé [por tu nombre, por tu apellido,
no te llamé por tu nombre]? ;Te consulté por qué
motivo ibas? ;Te hizo preguntas o te dio explicacio-
nes? ;Coémo fueron sus explicaciones o intervencio-
nes?

® [Para consultas que requieran revisacion fisica]
¢Te hicieron una revisacion fisica? ;:Cémo te sentiste
durante la revisacion? ;Hubo algo que te hiciera sentir
incémodo/a durante la consulta? ;Por qué?

o [Si fue acompanado/a] ;Entraste con alguien a
la consulta? ;con quién/es? ;Pudiste elegir esa
situacion? Si no pudiste elegir, ;por qué? ;El profesio-
nal de salud se dirigia a vos o a tu acompaiante?
¢Como te sentias con esa situacion?

e ;Como te sentiste durante la consulta? Si
tenias alguna duda, ;pudiste preguntar?

@ ;Como termind la consulta? ;Qué te indicé la
persona que te atendio?

Categorias

Preguntas guia

Opinién con la con-
sulta

:Qué esperabas antes de ir a la consulta? ;Como
resulté finalmente? ;Sentis que la atencién respon-
dié al motivo de tu consulta y necesidades? ;Por
qué?

Ademas del tema por el que fuiste, ¢surgié/
surgieron otra/s cuestion/cuestiones durante la
consulta?

En términos generales, ;qué opinas del lugar y de
la atencién que recibiste? ;Por qué?

¢Hubo algo que no te haya gustado o que creas

que deba ser mejorado? [si responde “si’, ;qué habria
que cambiar? ;Por qué?]
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Categorias Preguntas guia

Rehabilitacion ¢Alguna vez realizaste rehabilitacion? ;De qué
tipo? ;Cuando comenzaste a atenderte, como fue
el proceso hasta que te asignaron un diagndstico y
tratamiento?

¢:Dénde y cémo fue el trato de los profesiona-
les que te atendieron? ;Qué experiencias valoras?
:Qué podria mejorarse?

:Con qué cobertura contabas para realizar este
tratamiento? ;Alguna vez tuviste que interrumpir-
lo?;Por qué motivo?

:Como fue el proceso para tramitar las ortesis,
protesis y tratamientos (seguin lo que hayas necesi-
tado)? ;Hubo alguna dificultad (demoras, elemen-
tos o servicios de baja calidad)?

:Coémo te trasladas hasta el lugar donde recibiste o
recibis la rehabilitacion? ;Necesitas acompanante
para el traslado?

Actualmente, ;necesitas realizar rehabilitacion?
¢Para qué? Si si, ;donde? ;Estas conforme con la
atencién recibida? ;Por qué motivo?

:Quiénes te acompainaron o acompafan en este
proceso de rehabilitacion (familiares, amigos,
profesionales de la salud)? ;De qué modo?

Opinidén general ;Cudles creés que serian las caracteristicas que
deberia tener un buen lugar para que consulten o
se atiendan personas con discapacidad?

;Y cudles creés que serian las caracteristicas
que deberia tener el personal de salud para
atenderlas adecuadamente? ;Por qué?

[Datos sociodemogrdficos]

+ ;Qué edad tenés?
+ ;Cémo estd compuesto tu hogar?
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+ ;Hasta donde estudiaste?
+ ;Qué cobertura de salud tenés?
¢Trabajas? ;Donde? ;Haciendo qué tareas?

Muchas gracias por tu colaboraciéon
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