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                                                    Red de Intercambio sobre Buenas Prácticas

                                                              en el campo de los Servicios Sociales 

                                                                       de Salud de Base y Salud Mental





Proyecto: “Autonomía personal de las personas con discapacidad: avanzando hacia la autonomía como instrumento para la plena participación social”

Resumen ejecutivo

Las personas con discapacidad en Argentina han logrado importantes avances en los últimos 20 años como resultado del compromiso y activismo social en que se involucraron. Sin perjuicio de ello, aún distan mucho de acceder a estándares mínimos de acceso a la participación social, tanto en la dimensión política como en las esferas económicas, civiles, educativas, sociales y culturales.
La temática de discapacidad se vió inmersa desde principios del siglo XX en un modelo medicalizador que construyó, en torno al grupo social de personas con discapacidad, modelos de asistencia que han resultado en redituables sistemas de control social y que han redundado en el estancamiento del desarrollo del movimiento de personas con discapacidad en el proceso de reivindicación de sus propios derechos.
El principal determinante de la condición impuesta se construye desde un modelo sustituvo de la voluntad de la persona y resulta en la anulación del individuo en la toma de decisiones que le permitan proyectar su propio plan de vida y redunda en la denegación del acceso a derechos que incide en una construcción imperfecta de la imagen subjetiva de la persona con discapacidad.
Como respuesta a esta construcción, alcanzar la autonomía individual resulta una precondición para que las personas con discapacidad desde un rol protagónico ejerzan y exijan la reivindicación de sus propios derechos.
La Convención sobre Derechos de las Personas con Discapacidad (“CDPD”) se presenta como una oportunidad legal para avanzar en las reformas políticas necesarias para alcanzar la vida autónoma y cuya implementación implica elaborar estrategias y acciones que permitan la desmedicalización de la situación vivencial de las personas con discapacidad.
Bajo las estructuras políticas actuales se generaron distintas instancias de institucionalización del grupo de personas con discapacidad dadas a cada miembro según su grado de vulneración. Una estrategia posible para afrontar esas estructuras es la promoción de servicios para la vida autónoma que deben darse necesariamente desde un modelo distinto del médico y cuyo financiamiento debe estar redirigido dentro del sector público hacia otros sectores además de la medicina.

Finalmente, se hace imprescindible fortalecer la estrategia de acceso a la justicia en su función de garante de derechos, ya que si bien la judicialización no ofrece una herramienta saludable para la construcción de reformas estructurales, las necesidades urgentes de las personas con discapacidad no pueden esperar los tiempos de la política.

El diálogo institucional de la sociedad civil respaldada por las decisiones de la justicia ha probado ser un eficiente, aunque no ideal, mecanismo de reivindicación de derechos de las minorías en Argentina.
Historia de las organizaciones

REDI - Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad nace en 1998, es una organización de derechos humanos constituida por personas con discapacidad y sus familiares que tiene por objeto promover y exigir el cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad. A tal efecto, REDI acciona políticamente y judicialmente tomando como eje de referencia el modelo social de la discapacidad, sosteniendo el protagonismo de las personas con discapacidad en la toma de decisiones que directa o indirectamente puedan afectarlas.

REDI esta estructurada como una red e interrelaciona en su accionar con otras organizaciones sociales que trabajan en discapacidad, organizaciones políticas y de derechos humanos, así como con organismos de gobierno y organismos internacionales. Desde 2007 REDI es miembro de RIADIS - Red latinoamericana de organizaciones de personas con discapacidad y sus familias, donde ejerce un cargo ejecutivo desde 2009.

La Red de Intercambio sobre Buenas Prácticas en el campo de los Servicios Sociales, de Salud de Base y Salud Mental (la “RED”) nace en 2007 con el impulso de la Agencia de Salud de Trieste, -Centro de colaboración de OMS/OPS para la Salud Mental- y la Región Friuli Venecia Giulia (Italia) tiene como objetivo valorizar el intercambio de metodologías entre prácticas innovadoras, que promueven estrategias de desinstitucionalización en los sistemas sociosanitarios y de salud mental y dar visibilidad a las buenas prácticas locales

Se han constituido los puntos focales de Argentina y Brasil, con protagonistas de prácticas innovadoras, e identificado referentes de buenas prácticas que realizan o tienden a realizar los criterios propuestos por la RED. Estos criterios han sido difundidos y discutidos en diversos espacios de formación, académicos y no académicos y facilitado encuentros e intercambios entre los diversos actores interesados, operadores sanitarios, sociales, de justicia, derechos humanos, educación, trabajo y desarrollo local, así como con interlocutores político-administrativos y con organizaciones sociales en diversos ámbitos, en particular en relación a discapacidad.

Tanto REDI como la RED promueven prácticas desinstitucionalizantes mediante la reforma del sistema de salud y la construcción de los basamentos políticos transversales de sistemas territorializados que probaron ser eficaces como una herramienta para la vida autónoma de personas con discapacidad.

Al respecto y con el objetivo potenciar la incidencia del movimiento de personas con discapacidad para alcanzar el mayor grado posible de autonomía a través de la construcción de un sistema de servicios integral e integrado en la comunidad, resulta estratégica la unificación en este proyecto de ambas organizaciones poniendo en común los recursos que han construido en su desarrollo. 
Coherencia entre el objetivo general y los objetivos específicos
El objetivo general de este proyecto es: alcanzar el mayor grado posible de autonomía de las personas con discapacidad a través de la promoción de la construcción de un sistema de servicios integral e integrado en la comunidad.

Para alcanzar ese objetivo, durante el desarrollo del proyecto será necesario fortalecer tanto a las prácticas como a las organizaciones ya involucradas o que podrían implicarse en un proceso de desinstitucionalización; así como incorporar otros actores que atraviesan la temática. En este sentido consideramos pasos fundamentales los detallados a continuación como objetivos específicos y las acciones programadas para su efectivización.
Objetivo específico 1. Superar el aislamiento y la escasa visibilidad de las buenas prácticas y de sus acciones innovadoras, orientadas a construir un sistema de atención en la comunidad.
Objetivo específico 2. Promover intercambios sobre metodologías y estrategias de intervención de las prácticas, en particular en lo que concierne a la construcción de un sistema de servicios integral en la comunidad. Coherentemente, valorar las iniciativas y capacidades de los destinatarios que deben ser protagonistas de las intervenciones que los conciernen.

Objetivo específico 3. Promover el accionar del sistema de justicia como garante de los derechos de las personas con discapacidad de acuerdo con la CDPD.

                                                                                               
Actividades 

Se proponen las regiones para llevar adelante el presente programa son las compuestas por las provincias de Río Negro, Neuquén, Chubut, Santa Cruz y Tierra del Fuego (“Sur”); y Jujuy, Salta, Chaco y La Rioja (“NOA”) ad referéndum de sus autoridades técnicas y gubernamentales.

El trabajo en la región Sur se organizaría sobre la base de la experiencia avanzada que viene desarrollando la provincia de Río Negro desde hace 25 años, en un sistema de salud mental territorial e integrado; y en la región NOA, sobre el progama de fortalecimiento de las prácticas de salud mental en el nivel primario de atención que se está lanzando en la provincia de Jujuy.

Estas experiencias ofrecen un marco favorable para la transversalización de las propuestas de desinstitucionalización a todo el grupo de personas con discapacidad que vivencia mecanismos específicos de aislamiento como hogares o servicios de internación domiciliaria, conforme a los distintos grados de vulneración.

En ambas regiones los puntos de apoyo serían la administración pública y organizaciones locales que facilitarían la organización práctica de los encuentros de formación. Específicamente, en Río Negro se trabajaría junto a la Coordinación de Salud Mental y en Jujuy, el Ministerio de Salud y la Organización Social Tupac Amaru.

En relación al Objetivo específico 1, se propone difundir y visibilizar las buenas prácticas existentes que impulsan la autonomía de las personas con discapacidad, así como los antecedentes de las adecuaciones del sistema judicial para que pueda ejercerse el acceso a la justicia.

A tal efecto, se producirán y publicarán contenidos sobre el derecho a la vida autónoma de las personas con discapacidad, tanto sobre discapacidad psicosocial como otras,  utilizando como herramientas el Blog de REDI y el sitio de la RED que serán mejorados con los recursos aportados por este proyecto.

Asimismo nos proponemos difundir, en medios masivos de comunicación, materiales relativos a la temática.
Es una realidad comprobada por REDI y la RED que quienes mayormente llevan adelante las prácticas que trabajan en el territorio y por la autonomía de las personas con discapacidad, encuentran enormes dificultades para elaborar materiales que les permitan tener visibilidad, faciliten intercambios y difusión. Por ello, durante el proyecto, se preveen visitas a los lugares donde se desarrollen las mismas en las que se recabará y constatará la información necesaria para la elaboración de los materiales que se darán a difusión.
Resultado esperado: Mediante estas actividades esperamos que los actores involucrados en el diseño de políticas públicas para la autonomía y en la defensa de derechos, incluidas las propias personas con discapacidad, cuenten con la información necesaria para llevar adelante las acciones propias de cada sector.

Cronograma: El desarrollo de contenidos se realizará durante todo el proyecto y se establecerán cuatro instancias de evaluacion semestrales. 

A fin de llevar adelante el Objetivo específico 2, se realizarán encuentros con testigos privilegiados en las dos regiones para individualizar los destinatarios de los encuentros de capacitación que se diseñarán al efecto, combinando formación jurídica sobre la CDPD, el acceso a la justicia, estrategias y acciones para construir un sistema de servicios públicos integrados en la comunidad que impulsen la vida autónoma de las personas con discapacidad.

Los destinatarios de los encuentros serán personas con discapacidad, trabajadores de las distintas áreas involucradas, administradores, miembros del sistema de justicia y del ministerio público, ong, y otros. Cada encuentro reunirá un máximo de 30 personas.

La capacitación constará de seis encuentros, el primero preparatorio a fin de operativizar el desarrollo práctico del curso, evaluar los antecedentes generados entre el primer contacto hasta la fecha del encuentro y, eventualmente, ajustar la propuesta realizada por REDI y la Red en consideración al contexto local.  

Primer encuentro: Estará dedicado a analizar y discutir el marco normativo e institucional  en el cual se colocan las cuestiones relativas a la discapacidad, incluyendo salud mental. En el mismo se trabajará sobre la CDPD, la ley de salud mental de la provincia de Río Negro, y la ley de prestaciones básicas para personas con discapacidad.
Segundo encuentro: Se realizará una aproximación a los servicios para la vida autónoma de las personas con discapacidad considerando las distintas previsiones existentes en sistemas normativos locales e internacionales.
En este marco, se profundizará sobre modelos existentes de servicios para el desarrollo de la vida autónoma tomando contacto directo con ellos. La visitas se coordinarán en grupos de participantes que concurrirán a centros de salud mental y comunitarios, casas de medio camino, empresas sociales que estarán orientadas a verificar y discutir las formas/modos en las que se desarolla un sistema de atención integrado en la comunidad.

Tercer encuentro: Se centrará sobre la organización de los servicios, las metodologías y prácticas de trabajo en la atención primaria de la salud, en particular en la articulación con salud mental. A su vez, se avanzará sobre los distintos modelos de gestión de servicios para la vida autónoma de las personas con discapacidad. Por otra parte, se profundizará sobre los distintos aspectos que involucran las restricciones en el acceso a la justicia con la colaboración de organizaciones de derechos humanos y universidades.
Cuarto encuentro: Se centrará en el derecho al trabajo y la inserción laboral de las personas con discapacidad quienes vivencian restricciones en ese campo por su pertenencia al grupo lo cual limita el desarrollo de la vida independiente.
En relación al tema, se examinarán tanto los aspectos institucionales (normativos y de políticas públicas) como los aspectos operativos. Se retomará lo recogido en las visitas para desarrollar el concepto de empresa social y se discutirán sus límites y posibilidades. 

Quinto encuentro: Estará dedicado a elaborar propuestas de acción dirigidas al diseño de políticas públicas y programas de implementación de las mismas atendiendo a los contextos locales de los participantes y objetivos prácticos. Así, se tomará como base para el desarrollo de las acciones un proceso de integración de las cuestiones vinculadas a la temática de discapacidad con las estrategias de atención primaria de la salud y un sistema de servicios que pueda potenciar los recursos existentes en la comunidad.  
Resultados esperados: Los participantes de la capacitación aprenderán los conceptos contenidos en la CDPD, los distintos mecanismos y buenas prácticas vinculadas a la vida autónoma de las personas con discapacidad y los procesos de incidencia política necesarios para su materialización, teniendo en cuenta la relevancia del trabajo conjunto en el diseño e implementación de políticas públicas.
Cronograma: La capacitación se desarrollaría en dos etapas. La primera iniciará en la Región Sur con el encuentro preparatorio programado a los tres meses de iniciadas las actividades. Luego los restantes cinco encuentros de capacitacion se realizarán bimestralmente.

La segunda etapa iniciará dos meses antes de terminada la primera etapa, con el desarrollo del encuentro preparatorio de la Región NOA, siguiendo el mismo cronograma previsto para la primera. 

Esta actividad contará con evaluaciones parciales con posterioridad a la realización de cada encuentro y una evaluación general a la conclusión de cada etapa.

En relación al Objetivo específico 3, se detectarán y evaluarán acciones jurídicas que resulten necesarias para ajustar las prácticas legales a los mandatos dispuestos por la CDPD.

Al efecto se realizarán alianzas estratégicas con organizaciones de derechos humanos, ministerio público; organizaciones de y para personas con discapacidad; el ministerio público y el poder judicial y con los demás actores involucrados en este programa de cada una de las provincias involucradas, para promover el asesoramiento y patrocinio jurídico gratuito de las personas con discapacidad.

Por otra parte, realizar un encuentro, dentro del marco de la capacitación del objetivo 2, en el cual se debatirán posibles acciones para promover el acceso a la justicia de las personas con discapacidad. Será aliado en esta actividad la Asociación por los Derechos Civiles.

Resultados esperados: Los involucrados en las alianzas estratégicas tomarán conocimiento de las barreras legales, políticas, sociales y culturales que imponen los sistemas legales al acceso a la justicia que vivencian las personas con discapacidad y los efectos derivados de ellas; e identificarán posibles casos testigo para promover acciones jurídicas teniendo conocimiento de las demandas de este colectivo.
Cronograma: Esta actividad se desarrollará en dos etapas de 10 meses cada una, cuya finalización coincidirá con el fin de las etapas propuestas para el objetivo dos (etapa 1 Región Sur, etapa 2 Región NOA). Se realizarán dos evaluaciones en cada etapa. 

Desafíos del proyecto y estrategias para afrontarlos

Los principales desafíos que presenta el proyecto se centran en la resistencia al cambio de paradigma propuesto por la CDPD en relación a la autodeterminación de los planes de vida de las personas con discapacidad y la transformación de estructuras políticas promotoras de la institucionalización en propulsoras del derecho a la autonomía y a la vida en la comunidad.

Para afrontar este desafío hemos resuelto que los destinatarios de este proyecto sean  personas claves en el diseño de políticas públicas que involucren al sector de salud, como detentores del poder médico, así como actores de otras áreas de gobierno como sucesores de esa función pública.

Paralelamente y en un todo de acuerdo con la promoción del protagonismo de las personas con discapacidad, son estas últimas también destinatarias del proyecto para que, nutridas de herramientas, puedan intervenir ante y trabajar junto al poder público en estrategias de desinstitucionalización acordes con sus propios deseos e intereses tomando como marco de referencia el artículo 33 de la CDPD.

Dada la desigualdad política existente entre el poder público y las personas con discapacidad, resulta necesario sumar a esta estrategia a los actores del sistema judicial a través del involucramiento del ministerio público, el Instituto Nacional contra la Discriminación, la Xenofobia y el Racismo, y las organizaciones de derechos humanos como garantes de los derechos de las personas con discapacidad.

Nos proponemos vencer las resistencias políticas mediante la explicitación práctica de modelos existentes y exitosos que permitan comprender el cambio de paradigma propuesto por la CDPD como una realidad posible y no como una expresión de deseo utópica; y a través del fortalecimiento de las instituciones políticas con voluntad de acción que ya hemos mencionado.

Esfuerzos de REDI y la RED una vez concluido el proyecto

REDI y la RED ven en este proyecto la primer instancia para una alianza estratégica a largo plazo que promueva el trabajo conjunto de las organizaciones de personas con discapacidad y los activistas históricamente vinculados al ámbito de la salud mental.

En ese marco, ambas organizaciones promoverán dentro del plazo de 8 meses luego de finalizado el proyecto, un encuentro en la Ciudad de Buenos Aires donde se expongan las conclusiones recolectadas en los encuentros realizados en las regiones NOA y Sur, y se intercambien las experiencias, con el fin de dar visibilidad a lo actuado durante su transcurso frente a las autoridades del gobierno nacional, con la posible colaboración de la Universidad de Palermo.

En esa oportunidad se presentará un libro –en formato papel y digital- con los contenidos publicados a lo largo del proyecto así como otros contenidos que se estimen oportunos.

Siguiendo esa estrategia, luego de concluido el encuentro de puesta en común de Buenos Aires, los grupos de cada región comenzarán la implementación de las acciones que resuelvan emprender. En este marco, REDI y la RED se proponen realizar un seguimiento y  consultoría a las demandas que eventualmente cada región pueda tener en los diferentes procesos de llevar adelante sus actividades.
Finalmente, REDI y la RED se proponen unificar estrategias de acción a largo plazo que entre otras cuestiones involucren la promoción de la participación activa de personas con discapacidad psicosocial e intelectual, mediante mecanismos de participación hacia el interior de REDI que les permitan reinvindicar sus propios derechos sin la intervención de terceros y con el apoyo del movimiento de derechos humanos.

Criterio de evaluación del éxito del proyecto
REDI y la RED establecerán mecanismos de monitoreo y evaluación parcial que tendrán como objetivo revisar la estrategia planteada en el proyecto en base a los desafíos y oportunidades que se presenten en el transcurso del mismo.

El monitoreo se concretará mediante la recolección, elaboración y análisis de los datos y la información obtenida durante la marcha del proyecto, orientándose al control de gestión, al diagnóstico temprano de los apartamientos de la estrategia propuesta en el proyecto y a la toma de eventuales decisiones correctivas. El monitoreo se realizará sobre la base del estado de situación financiera, la evaluación de los objetivos específicos y la eficacia de las actividades desarrolladas.

Se realizarán evaluaciones intermedias y una evaluación final, mediante el análisis crítico del grado de cumplimiento de los objetivos y de los resultados en relación a lo previsto en el proyecto, teniendo en consideración la incidencia de los factores externos, estrategias y recursos disponibles. Las evaluaciones intermedias se informarán en el mes 6, en el mes 14 (finalizada la primera etapa del objetivo específico 2) y en el mes 19. La evaluación final se informará al concluir la 2ª etapa del objetivo específico 2, en el mes 24. Sin perjuicio de ello el proceso de evaluación será continuo de acuerdo con el siguiente detalle:

En relación al Objetivo específico 1 se establecerán metas de publicación en cada uno de los sitios web en los que se establecerán mecanismos de medición de consultas y se establecerán instancias interactivas que permitan a los visitantes dar sus opiniones sobre las publicaciones y sus ámbitos de aplicación.

En lo que respecta al Objetivo específico 2 se realizarán encuestas en cada encuentro para evaluar los resultados de la capacitación e instancias de seguimiento evaluativo que permitan medir las acciones llevadas adelante por cada uno de los grupos entre cada encuentro para medir no sólo el impacto formativo sino además la capacidad de acción de cada uno de los actores. A tal efecto, entre dos encuentros los participantes deberán desarrollar ejercicios que les permitan desarrollar pensamiento crítitico en torno de las estructuras políticas, sociales y económicas en que se encuentran inmersos mediante resoluciones de casos a la luz de la CDPD. 

Finalmente, el Objetivo específico 3 será evaluado en base a (i) las alianzas estratégicas  con distintos actores que se den en las 4 instancias de evaluación designadas a tal fin, (ii) las acciones jurídicas (como la promoción de normas, acciones judiciales y administrativas, argumentación en dictámenes y sentencias conforme a los criterios obtenidos en virtud del Objetivo específico 1 y el Objetivo específico 2) que los destinatarios realicen como resultado de los procesos de fortalecimiento destinados al efecto, y (iii) la producción de contenidos que realicen los propios actores desde sus respectivas actividades diseñadas a tal fin.

En todos los casos se diseñaran encuestas, evaluaciones surgidas de los correos electrónicos y llamadas telefónicas intercambiadas en las distintas etapas, actividades de cuyas evaluaciones se estimen resultados mensurables y la evaluación subjetiva del compromiso de cada grupo en su totalidad y de sus miembros.

Serán responsables de estas actividades Facundo Chávez Penillas (REDI) y Mariana Baresi (RED) quienes estaran a cargo de la coordinación de las distintas actividades, nutridos por la colaboración de sus respectivas organizaciones.
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