d

i iscs
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Para empezar a hablar
Hay dos paradigmas que orientan la practica en el campo de la discapacidad mental:

* ¢l paradigma del déficit describe objetos y elabora la clase “discapacitados” en funcion de
aquello que falta. La falta orienta las acciones y es lo que motoriza a sistema, por lo cual
produce, en el largo plazo, dependencia o sumision de las PCD.

» FEl paradigma de la diferencia, da cuenta de la presencia de un sujeto y no elabora clases sino

singularidades; lo que importa es la persona y ella guia el accionar.

El concepto de CDV se inscribe en el paradigma de la diferencia porque orienta la provision
de servicios hacia las personas y sus familias, (percibidas como sujetos singulares) y no a grandes
grupos de individuos uniformes y anénimos por definicion. Las intervenciones en el campo de la
discapacidad son de tres tipos

. La asignacion de recursos. Los recursos son objetos o medios que se disponen para
que las PCD los usen

. Los servicios. Un servicio es provisto por personas capacitadas (nucleadas o no en
instituciones) a las personas que necesitan satisfacer una necesidad individual, pero que es la
de muchos pares. Pueden ser educativos, asistenciales, terapéuticos.

. Los apoyos. Un apoyo es la habilitacion, el puente que se construye entre personas
y junto a la persona con discapacidad, para que logre sus metas y sus objetivos personales, en

funcion de lo que quiere, desea o sueiia.

La CDV esta relacionada con las tres intervenciones, pero principalmente con los apoyos.
Los programas publicos de asignacion de recursos, y los servicios centrados en son Utiles y

eficaces en cuanto a las generalidades de la vida, pero son menos efectivos para acomodarse a lo
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que la persona siente y experimenta. La CDV se refiere a como las personas ven y sienten sus
propias vidas y sus circunstancias.

La CDV implica distinguir individuos y sujetos y las practicas que hacemos con cada uno.

Un individuo es un elemento dentro de una serie, de un colectivo. Al operar con individuos
resaltamos las similitudes entre cada de ellos; los tratamos como algo homogéneo, lo
simplificamos para poder distribuir los recursos y organizar el funcionamiento institucional de los
servicios.

Un sujeto es irrepetible y tnico, producto de complejidades que son més dificiles de pensar
que las homogeneidades. Para trabajar con sujetos tengo que reconocer las igualdades y las
diferencias, ambas como notas esenciales. Para conocer a un sujeto y para que se desarrolle la

subjetividad se necesita mucho tiempo y un tipo de saber mas experimental que academicista.

A un individuo con discapacidad se lo puede evaluar en unas pocas entrevistas, utilizando
pruebas estandarizadas. Obtenemos un certificado, o un informe, y todos se quedan conformes,
por haber hecho un trabajo exhaustivo.

Para conocer a una persona se requieren muchas horas, digamos no menos de 20. El
ambiente propicio para conocerlas no es una oficina o una institucion, sino su hogar, su escuela,
su barrio. Y tenemos que dejarnos llevar por la conversacion, dialogar, entrar en confianza para
que surja lo mas distintivo, lo mas personal.

Por lo general, las PCD intelectual y sus familias no estan acostumbradas a ser tratadas
como sujetos, ni se piensan ellos mismos como sujetos. Saben, por larga experiencia, que es
mucho mas facil decir que si, que decir que no. Saben que si estdn de acuerdo y se acomodan a
las opiniones o a las indicaciones que les hacen los profesionales, los adultos, los funcionarios
publicos, obtienen mas recursos y mejores Servicios.

Poco podemos hablar de CDV si no hablamos de sujetos, y poco podemos hablar de sujetos,
sin un trabajo de desalienacion de las PCD y de los actores sociales que les brindan servicios y
recursos. Es un trabajo activo, coherente y politicamente licido a lo largo del tiempo para

modificar las condiciones iniciales de los sistemas de educacion, desarrollo social, salud y también
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de las familias y las instituciones culturales y deportivas, donde queremos que las PCD participen

como un ciudadano mas.

Conocimientos basicos
Durante el afio 2003, Robert Schalock consultd cuarenta expertos de dieciocho paises

(nosotros éramos los unicos de Latinoamérica). Este trabajo establecioé un acuerdo internacional
sobre quince principios de sobre la conceptualizacion, la medicion y la instrumentacion del

constructo CDV. Queremos remarcar algunos, para que resulte sencillo separar la paja del trigo.

Principios para la conceptualizacion de la CDV

1. La CDV esta compuesta por los mismos factores y relaciones que son validos para
todas las personas, tengan una discapacidad intelectual o no.

2. La CDV se experimenta cuando las necesidades y deseos de una persona son
satisfechos y cuando la persona tiene la oportunidad clara de mejorar en las areas principales de
su vida

3. La CDV tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es primariamente la
percepcion de la persona lo que refleja la CDV vivida.

4- La CDV se basa en las necesidades individuales, las elecciones y la capacidad de
controlar la propia vida.

5. La CDV es un constructo multidimensional influenciado por factores personales y
ambientales como las relaciones intimas, la vida en familia, las amistades, el trabajo, el barrio, la
ciudad de residencia, la educacion, la vivienda, la salud, el nivel de vida y el estado de la propia

nacion.

En Argentina, la mayoria de las organizaciones prestadoras cubren los requisitos basicos
que solicita el marco legal, referidos a recursos y servicios, pero no intervienen, ni evaltan y ni

demuestran resultados en la mejora de la CDV de sus beneficiarios. Este modo de funcionamiento
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refuerza la hegemonia de los profesionales, silencia a las familias y posterga la aparicion de las
PCD como protagonistas de sus vidas.

Por supuesto que muchas personas utilizan el concepto CDV. La mayoria solo habla sobre
el concepto, y repite (copia) por completo los textos de académicos europeos o

norteamericanos.

Consignamos ahora tres Principios de aplicaciéon de CDV

. La CDV se aplica teniendo en cuenta la herencia cultural y étnica de la persona.

. Las aplicaciones de la CDV incrementan el grado de control que tienen las PCD
sobre sus vidas y la variedad y cantidad de oportunidades, actividades y ambientes para
vivirlas.

. La CDV deberia ocupar un rol prominente en la demostracion de resultados, en la
identificacion de predictores significativos de una vida de calidad y en el impacto en la

administracion de los recursos para maximizar los efectos positivos.

Del dicho al hecho...
Unas pocas instituciones obtienen datos sobre la CDV, pero utilizando herramientas que no

son pertinentes. ;Se le puede preguntar a una PCD que tan satisfecha esta con sus condiciones de
empleo, cuando el 80% de las PCD en Argentina estdn desempleadas? O bien, si “Disfruta de
vacaciones en entornos inclusivos (e.g., hotel, parque, casa rural, playa, montafia, SPA, parques
tematicos, etc.)”, cuando la relacion pobreza y discapacidad estd vigente y la inclusion escolar
sigue siendo resistida con fiereza?

Por supuesto que esos indicadores son universalmente buenos, pero estamos lejos de que

sean transformadores en Argentina o en Latinoamérica.

La Escala Latinoamericana de CDV
El contexto que describimos nos condujo a desarrollar un marco teorico propio sobre CDV

con las siguientes premisas:

www . itiNerif.org.dr INfo@itiNnerif.org.ar




e ser significativo para las PCD intelectual y sus familias;

e ser util para que los profesionales de la salud y la educacion intervinieran junto a ellas;

e utilizar una perspectiva familiar y no individual de CDV;

e proveer indicadores redactados en espaiol sencillo, con un protocolo accesible y una forma

simple de visualizar sus resultados.

Ese marco utiliza una herramienta que evalta 6 areas a través de 42 indicadores.

Areas de la Escala Latinoamericana de CDV
Bienestar emocional: Sentirse estable y sereno con uno mismo, con los demas, con lo que

se tiene y con lo que se hace.

Fortaleza y crecimiento personal: Conocerse a si mismo. Proyectarse a partir de las
oportunidades. Tener metas y desarrollarse como persona.

Normas de Convivencia: Pertenecer a diferentes grupos. Ser tomado en cuenta como un par.
Ser respetado y respetuoso de la libertad y la intimidad.

Vida en Familia: Participar activamente en la convivencia. Compartir los momentos malos
y los buenos. Incluye la interaccion entre los miembros y aspectos objetivos de la familia con
respecto al contexto

Bienestar fisico y material: Tener las necesidades basicas satisfechas, y los recursos para
sentirse bien.

Relaciones sociales y con la comunidad: Interactuar y tener relaciones con personas fuera
de la familia. Usar los recursos de la comunidad y los espacios publicos para disfrutar junto con

otros. Cumplir un rol en la comunidad.

Las areas son totalmente compatibles con las ocho areas candnicas. La siguiente pirdmide
muestra como piensan la CDV las familias de las PCD en Latinoamérica. Para ellas, vivir bien

depende fuertemente de su bienestar emocional y sus relaciones personales.
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Una piramide bien distinta de la que Schalock, inspirada en Maslow, popularizara. Es para
ser coherentes con esta realidad que desarrollaramos un marco teérico en el cual la CDV tiene un
fuerte componente social.

Este grafico muestra los puntajes individuales de dos grupos de individuos, siendo el grupo
de la izquierda, méas homogéneo entre si y con puntajes mas elevados que el grupo de la derecha,

donde se encuentran familias con puntajes globales de CDV muy bajos.

Relaciones sociales y con la comunidad

L Palomay N

BajoMedignoAlto

Familias
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Asi de sencilla puede ser la evaluacion, como para que la entienda cualquier persona. Y la

demostracion de resultados de un programa puede ser tan sencilla como el siguiente grafico.

Estos son los resultados luego de dos afios de trabajo en un programa comunitario. Notese

que hay un empeoramiento en el area Normas de convivencia. Lo que nos lleva a decir dos cosas:
a) desconfien de las instituciones que solo muestran resultados positivos; es inhumano que todo
salga bien, los estan engafiando; b) luego de tomar una escala hay que sentarse con quien la
respondid y preguntarle qué piensa sobre sus resultados.

Para obtener la licencia de la escala, es condicion estar entrenado en su uso. El
entrenamiento es necesario para ajustar los indicadores al contexto local y para aprender a realizar,
por medio de la escala, una intervencion centrada en la persona.

Cualquiera puede llenar un formulario; pero si se trabaja en CDV, quien administra la escala
debe compartir los resultados con las PCD y sus familias. Deben ser entendibles por todos e
interpretarlos en conjunto, porque eso es lo que queremos: que se inicie una planificacion centrada

en la persona.
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Esta segunda instancia les permite reflexionar en primera persona, asumiendo un saber
propio, sin depender exclusivamente de la evaluacion de los profesionales. No es una devolucion
ni un informe: es un espacio de empoderamiento y darse cuenta de una realidad compartida, con

la intencion de modificarla.

Datos e inferencias a partir del trabajo en el campo
Esta escala ha sido aplicada en diversos paises y contextos en los ultimos 10 afios. De todas

ellas, haremos referencia a:

. un grupo de 348 PCDI que viven con sus familias y concurren a alguna
organizacion dentro de la comunidad,

. otro grupo de 190 PCDI que viven en hogares asistenciales de excelencia que
realizan planificaciones centradas en las personas y logran inclusiones genuinas en la
comunidad para sus residentes

. un grupo de 148 personas que viven en un entorno rural, sin servicios asistenciales
ni educativos organizados

1- Bienestar emocional. En la mayoria de los casos, las redes familiares, los amigos
y las instituciones contribuyen favorablemente a que la vida transcurra en paz. Las PCD
intelectual suelen circular en &mbitos protegidos y no expuestos a situaciones de violencia social
y delincuencia. Los abusos y malos tratos por su condicioén son poco frecuentes en la comunidad.
Pero en las familias (y en las instituciones que actiian como familias), existen sutiles abusos de

poder.

2- Fortaleza y crecimiento personal. La autodeterminacion es un concepto clave para
el desarrollo pleno de las PCD intelectual y no debe ser confundido con el concepto de autonomia.
No basta con hacer solos las cosas, es necesario que las PCD intelectual elijan lo que quieren
hacer con protagonismo, responsabilidad y libertad, articulados con su contexto vincular. La

autodeterminacion implica un sujeto contextualizado y proyectado en su propia vida.
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Las organizaciones siguen destinado tiempo y recursos para lograr de la autonomia a través
del desarrollo de habilidades. Ven frustradas sus metas inclusivas porque no trabajan la
autodeterminacion en conjunto con las familias.

3- Normas de convivencia. En Latinoamérica, algunos ciudadanos ignoran sus
derechos y viven sumisos y resignados. La concientizacion alienta la protesta y el reclamo formal.
En los paises en los cuales el Estado no brinda servicios a las PCD y todo se hace por la
beneficencia, es improbable que un individuo reclame por el incumplimiento de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. En Argentina, donde los
servicios asistenciales de la salud y la educacion son universales, no garantizan la plena inclusion
en la comunidad, porque mantienen el aislamiento funcional dentro de las instituciones.

4- Vida en familia. En nuestro pais, las asociaciones de padres tienen una presencia
fuerte en el campo de la discapacidad. Algunas se transformaron en proveedores de servicios, en
capacitadores de recursos humanos o en impulsores de politicas publicas. La gran mayoria de las
familias se conforman con obtener servicios para sus hijos y no siguen luchando para su inclusion
laboral y social. Esto prolonga la dependencia de los hijos como menores y genera
sobreproteccion. Cuando padres enferman o mueren, las PCDI que no son capaces de vivir como
adultos; se transforman en una carga para sus hermanos y son llevados a hogares asistenciales.

El grafico siguiente muestra el alto nivel de satisfaccion de quienes viven dentro de hogares
asistenciales comparados con PCD que viven con sus familias. El sentido cultural de familia es
amplio y extenso y no se cifie a los vinculos de parentesco inmediato. La convivencia y la
cotidianeidad despiertan genuinos e intensos vinculos y sentimientos familiares. El personal que
trabaja en los hogares esta calificado y se mantiene en su puesto durante muchos afios, por lo que,
espontdneamente se considera a si mismos familiar de los residentes. Estos, por su parte, recurren

al personal con la confianza que tendrian hacia sus propios familiares.
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5- Bienestar fisico y material.

En nuestra escala preguntamos ““;tienes comida para comer?”’, aunque no quisiéramos que
fuera necesario averiguar. Cuando nuestra escala se usa en poblaciones rurales, con PCD que no
concurren a ninguna institucion asistencial o educativa, se puede obtener solo un 58% de
respuestas claramente afirmativas (Casi siempre).

Existen marcadas desigualdades en Latinoamérica. En las grandes ciudades hay familias en
condicion de marginalidad, junto con una numerosa clase media, que tiende a invisibilizarlas. La
pobreza esta vigente y debemos preguntar si las personas comen, se bafian, tienen ropa. De ningun
modo quiere decir que la CDV deba ser mala porque hay indigencia.

Solo que esas familias necesitan comida antes que vacaciones.

En Argentina, la certificacion de la discapacidad puede significar que una familia deje la
condicion de indigencia, no tanto por los subsidios que pudiera recibir, como por la amplitud de
servicios que puede recibir la PCD, especialmente si requiere muchas intervenciones, lo cual
libera a los familiares de ser sus asistentes personales y rehabilitadores a tiempo completo. La
discapacidad permite conseguir subsidios, exenciones y una amplia variedad de servicios en forma

mas eficiente que la pobreza.
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En paises latinoamericanos con una verdadera ausencia del estado, esto se ve en todas las
areas. Con una herramienta elaborada con otros estandares, es mas dificil hacer foco en lo
relevante, poblacional e individualmente. Los puntajes que se obtienen con cualquier escala de
CDYV solo tienen sentido cuando se comparan con el contexto mas inmediato, no con un baremo

internacional.

6- Relaciones sociales y con la comunidad. Los Estados se involucran en la salud y la
educacion de los nifos (no siempre en forma inclusiva), pero dificilmente puedan regular la
insercion social de las PCD como miembros valorados de la comunidad. Los cupos de puestos de
trabajo impuestos por la ley, no obligan a las empresas privadas y son escasamente cumplidas por
el estado.

En las ciudades grandes y aceleradas, cualquier lentitud de un individuo tiende a marginarlo
en la participacion con sus pares. Esto no sucede en ciudades mas pequefias u orientadas a la

produccion agricola, donde la tecnologia y la velocidad ain no marcan una diferencia substancial.

Relaciones sociales y con la
comunidad

Series1 Series2 M Series3

15% 13%

49% 53%

Inicial Final

Sistematicamente, no importa donde se implemente la escala, las relaciones sociales y con
la comunidad siempre tienen los valores menores; la exclusion y el aislamiento estan vigentes,

incluso dentro y por medio de las instituciones.
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Perfil inicial de indicadores CasiSiempre W Aveces M Casi nunca
n=148

42-¢Sales con tus amigos/as, novio/a o pareja? | 40% 16% S

41-¢Convives con tus vecinos? | 52% 19% I

40-¢Tienes amigos/as, novio/a, pareja? | 62% 109% I

39-¢ Participas en grupos culturales de tu comunidad? | 27% 12% I

38-¢ Cuentas con personas que no sean tu familia, para que te ayuden? | 46% 16% Patiie—
37-¢ Haces salidas, paseos o asistes a festejos para divertirte? | 49% 21% I

36-¢ Platicas y te diviertes con otras personas? | 66% 11% I

Martin Sapag consignd que las madres de los nifios con altos requerimientos de apoyos
tienen puntajes bajos y refieren que no pueden trabajar ni divertirse, por la gran carga horaria de
ocupacion que requieren sus hijos. Sapag constatd que, en algunas areas (Bienestar Emocional,
Fisico y Material o Vida en Familia), las familias tienen fortalezas y debilidades como un
conjunto homogéneo. Pero en otras (Fortaleza y Crecimiento Personal, Normas de
Convivencia, Relaciones Sociales y con la Comunidad) los niveles de CDV son diferentes entre
sus miembros. También observa que las Relaciones Sociales y con la Comunidad es el area con
menor puntaje. Las madres de los nifios con altos requerimientos de apoyos tienen puntajes bajos
y refieren que no pueden trabajar ni divertirse, por la gran carga de horas de ocupacion que
requieren sus hijos.

Por otro lado, la autodeterminacion, los derechos y la inclusion, que forman parte del
modelo de CDV, muestran menos fortalezas y mas debilidades (Fortaleza y crecimiento

personal, Normas de convivencia y Relaciones interpersonales y con la comunidad).

Planteamos los problemas
Comenzamos a trabajar en el campo de la discapacidad dentro de micro-sistemas, como

psicoterapeutas. Adquirimos experiencia trabajando en meso-sistemas, como empleados y como
capacitadores de mas de doscientas organizaciones latinoamericanas, especialmente en Argentina.

Actualmente trabajamos en el macro-sistema, junto con los formadores de politicas publicas.
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Hemos trabajado en comunidades de mil habitantes y monitoreado programas que involucraban
a varias instituciones, ciudades y paises.

La falta de articulacion entre los actores sociales es un problema generalizado. Aunque sus
respectivos discursos reconocen los derechos de las PCD a su desarrollo personal y aspiran a
lograr su inclusion social, cuando los sistemas no estan articulados y centrados en las personas,
sus logros tienen techos y cercos bastante predecibles.

Como las organizaciones no evaltan los resultados de los servicios que brindan, son como
barcos a la deriva que navegan sin brijula ni mapas. Sus planes de tratamiento son técnica y
politicamente correctos. Garantizan minimos riesgos y maxima seguridad, sin habilitar el uso de
servicios comunitarios, ni la circulacion social; no se planifica el uso de los recursos centrandose

en resultados relevantes para la persona. Ergo: no mejoran la CDV de nadie.
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