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Resumen

“Politica Social sobre discapacidad en Rio Negro. Factores ambientales y personales y acceso a
la provisién de productos de apoyo: Un estudio de caso”, es la Tesis de Marcela Avila
correspondiente a la Maestria en Politicas Publicas y Gobierno de la Universidad Nacional de

Rio Negro.

A partir de la propuesta del modelo biopsicosocial de la discapacidad de la Clasificacidon
Internacional del Funcionamiento de la Organizacion Mundial de la Salud (CIF-OMS), que
alcanzd su maxima expresion en la Convencidn Internacional de Derechos de las Personas con
Discapacidad, se indagaron los factores ambientales y personales que constituyen el contexto
actual de la Politica Social de la Provincia de Rio Negro sobre la discapacidad, especialmente
respecto de la provisiéon de productos de apoyo para el bienestar de las personas con

discapacidad.

El trabajo se sustentd en diversos aportes tedricos precedentes, a los efectos de estudiar,
explorar y describir la incidencia de los factores ambientales y personales en la cuestion. Para
ello se realizé un estudio transversal sobre el acceso a un producto de apoyo especifico: las
sillas de ruedas motorizadas para las personas con certificado de discapacidad. Por tratarse de
un tema poco estudiado, se realizé un disefio exploratorio secuencial, con una revisién de las
principales referencias tedricas, normativas, y demograficas incorporando también las

apreciaciones de personas con discapacidad.

La Tesis demuestra que en el ambito del Estado y las Obras sociales la provision de productos
de apoyo de alta tecnologia y costo elevado es esporadica tanto por el tipo de producto que se

financia como por la calidad de los mismos.
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— Productos de Apoyo — Habitus
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Este primer capitulo como su titulo lo indica tiene un caracter deliberadamente introductorio
al area tematica que se quiere estudiar: la politica social individualizada en la provision de
productos de apoyo como dos de los factores ambientales basicos para aquellas personas con
discapacidad motora por el efecto facilitador o de barrera para el funcionamiento vy la
discapacidad que se encuentra bajo la responsabilidad del Estado y no existen pruebas de esta
practica que refiere al reconocimiento y al ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad. Esta direccionalidad distingue el andlisis de otras investigaciones sobre la
produccion de bienestar en la Provincia de Rio Negro. Los antecedentes cientificos muestran
gue la preocupacion por superar las desigualdades en las que se encuentra la poblacidon con
discapacidad ocupa un lugar preponderante en el disefio de las Politicas Sociales. En el afio
2010 la Provincia de Rio Negro asumid el compromiso de implementar la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento de la Organizacién Mundial de la Salud (CIF-OMS) como
modelo conceptual para explicar y entender la discapacidad e incorporé la Convencién sobre

los derechos de las personas con discapacidad.

1.1 Los objetivos

Este trabajo se propone indagar los factores ambientales y personales que constituyen el
contexto actual de la Politica Social en Rio Negro sobre la discapacidad y en concreto el
trasfondo sobre el que se realiza la provision productos de apoyo para el bienestar de las
personas con discapacidad, a través de la consecucién de los siguientes objetivos especificos:
Explorar aquellos factores ambientales de la Politica Social que aseguran el acceso a la
provisién de productos de apoyo, que mejoran el funcionamiento de una persona y reducen la
discapacidad; especificar aquellos factores ambientales de la Politica Social que obstaculizan el
acceso a la provisién de productos de apoyo, que limitan el funcionamiento de una persona y
generan discapacidad y por ultimo describir la combinacién de los factores ambientales y
personales (perfiles sociolégicos) que constituye el contexto actual de la Politica Social que

define la provisién de productos de apoyo para persona con discapacidad.

1.2 Las preguntas de investigacion

Lo peculiar de este disefio es el estudio profundizado y exhaustivo de uno sélo objeto de
investigacion por la cuantia de productos de apoyo. Se seleccién la silla de ruedas motorizada

porque en una persona con movilidad reducida, el desplazamiento en esta silla es equiparable
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a caminar, ademas es un producto de apoyo de alta tecnologia y costo elevado, lo que permite
obtener un conocimiento amplio y detallado para responder entre otras cuestiones: ¢En qué
momento?, {De qué forma (desde que modelo conceptual)?, ¢Qué recursos se distribuyen
(productos de apoyo de alta o escasa tecnologia y costo elevado o bajo)?, ¢Para qué (discurso
experto)?, éQuiénes (practica de sus protagonistas) acceden a la provision de silla de ruedas
motorizada?, ¢Como acceden a ellos, por derecho, por caridad, por vinculos familiares a través
del mercado? ¢Cuales son los obstaculos en el acceso a su provision? ¢Si esta en el entorno a
través de la existencia de una barrera o la ausencia de un facilitador? ¢Si es debido a los
factores personales?, ¢O es la combinacién de ambos?, ¢Si las personas con certificado de

discapacidad son sujetos de derecho u objeto de discriminacién?

1.3 Las hipotesis de partida: Hipdtesis general y especificas.

Como forma general, esta investigaciéon parte de un conjunto ideas y preposiciones que
versan sobre la realidad y que, pueden ser verificadas en la practica, porque se trata de un
tema concreto y especifico. En este marco, un elemento que se considera preciso incluir, es la
hipotesis general: “El Estado y las obras sociales, tienen la obligatoriedad de asegurar que las
personas con discapacidad gocen de movilidad personal con la mayor independencia posible,
pero el suministro de productos de apoyo de alto costo y calidad constituye una accion
esporadica y asistencialista, sesgada por el modelo médico, lo que refuerza la posicién

marginal de las mismas”.

A partir de estos supuestos se formulan otras hipdtesis especificas en términos plausibles de

ser corroboradas o refutadas mediante datos y hechos de la experiencia:

“La Politica Social, ha incorporado un marco normativo y conceptual que reconoce la
importancia que para las personas con discapacidad reviste su autonomia e independencia, lo

gue define la provisién de productos de apoyo como asunto de derecho”.

“La Politica Social por su débil capacidad redistributiva y la permanencia del modelo médico,
afecta a los mas vulnerables dado que genera que el acceso a la provision de silla de ruedas
motorizada sea inaccesible y reemplazado por productos de apoyo de menor costo y baja

calidad, aunque sea universal”.

16



1.4 Metodologia

La tesis se ha basado en un estudio de caso bajo el enfoque de investigacion mixto (Sampieri,
2010) que permitio obtener una fotografia de la nueva politica social sobre la discapacidad en
la Provincia de Rio Negro desde la experiencia y la observacién de la provision de sillas de
ruedas motorizada; su eleccién se fundamenta en que representa un producto de apoyo de
alta complejidad y costo elevado que garantiza el desplazamiento en el exterior, no requiere
esfuerzo fisico, permite superar barreras arquitectdnicas y asegura la mayor independencia y
autonomia individual. Ademds, su disefio transversal en un Unico tiempo 2013 permitié
presentar un panorama actual.

Por la naturaleza de la investigacion se realizd una muestra no probabilistica (Castro, 2003), de
esta forma se selecciond en funcién de su accesibilidad y a criterio intencional las siguientes

fuentes de informacién:

Para la recoleccion de datos secundarios se utilizaron las técnicas de recopilacién documental

y analisis estadistico:

La recopilacion documental (Ander-Egg 1982) fue significativa desde el comienzo de la Tesis al
tratarse de un estudio exploratorio hasta su culminacién como estudio descriptivo, atendiendo
a los objetivos propuestos (indagar, describir y determinar) se estructura en funcién de las
fuentes de datos secundarias indirectas (Samaja 1993) tales como los antecedentes cientificos
ya resumidos e interpretados por otros investigadores, ponencias en congreso, catalogos
comerciales, articulos publicados sobre el uso, accesibilidad y situacion de personas con
discapacidad motriz que comprenden el estado actual y la fundamentacién del marco tedrico.
Luego se indagaron los aspectos normativos provenientes de diferentes niveles, internacional
como la CIF (OMS, 2001), la ISO 9999. 2007 (CEN) y la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las personas con discapacidad (2006) que permitieron reflexionar sobre el acceso
a los productos de apoyo como un derecho de las personas con discapacidad. Nacional, por
contar Argentina con marcos legales amplios se focalizd sélo en las Leyes Nacionales N° 22.431
(1981), 24.901 (1997), 26378 (2008) y 27044 (2014) que aseguran y promueven la
disponibilidad de los mismos y en el contexto provincial se trataron las Leyes Provinciales N°
2055 (1985), 3467 (2000) y 4532 (2010) que contienen y reflejan los avances relativos al tema

de estudio.

También se sustenta en la recopilacién y tratamiento de la informacion relativa a los drganos
de aplicacion de los programas y servicios individualizados en la provisiéon de productos de

apoyo en la Provincia de Rio Negro, tales como: Consejo Provincial para las Personas con
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Discapacidad (Ley Provincial N° 2055), INSSJyP (Ley Nacional N° 19.032), Programa Federal de
Salud — Incluir Salud (Resolucidon N°1862) e IPROSS (Leyes Provinciales N° 868 y 2753). Hasta las
conclusiones del estudio de caso a las reflexiones y recomendaciones finales sobre los
supuestos que la fundamentan como una cuestién social, los modelos sobre la discapacidad,

las dificultades en la aplicacion de las leyes y los desafios actuales.

Andlisis Estadisticos: Para describir el alcance de la politica social sobre discapacidad y la
situacion en Rio Negro se seleccionaron tres fuentes de informacidn que se rigen por el marco
conceptual de discapacidad la CIF (OMS, 2001): el Informe mundial sobre la discapacidad
(OMS, 2011), la Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI) Complementaria del
Censo 2001 y el Anuario Estadistico Nacional sobre Discapacidad 2013 - Anexo Datos por
provincia (Registro Nacional de Personas con Discapacidad del Servicio Nacional de
Rehabilitacion).

Se advierte que este abordaje no persiguidé la representatividad estadistica sino subrayar el
acceso de productos de apoyo para personas con discapacidad que adolece de falta de datos a
nivel provincial, siendo util evidenciar la demanda y provisidn de sillas de ruedas motorizadas
en el 2013 a partir de un analisis comparativo de datos obtenidos de estadisticas, expedientes
de licitacién para la adquisicién de silla de ruedas motorizada, informes oficiales sobre el
suministro de productos de apoyo en el afio 2013, articulos periodisticos, paginas web
oficiales, recurso de amparo judicial y notas de solicitud de suministro. Siendo relevante los
datos aportados sélo para fines académicos del IPROSS y el Consejo Provincial para las
Personas con Discapacidad (tal como se expresa en la nota de confidencialidad cuya copia se

adjunta en los Anexos IX y XVI).

Para la recoleccién de datos primarios se utilizaron las técnicas de observacién y entrevista:

La observacién (Sabino, 1992) de las expresiones no verbales, de la posibilidad concreta de los
usuarios de sillas de ruedas de entrar, permanecer y recorrer un espacio con comodidad y
autonomia, especificamente de hacer uso de los programas y/o servicios que aseguran la
provisiéon de productos de apoyo para personas con discapacidad en IPROSS, Incluir Salud,
PAMI y el Consejo Provincial para las personas con discapacidad fueron registradas en un
diario; como asi también la accesibilidad en su propia vivienda que se constituyé en una
variable emergente a partir de que las entrevistas a las personas con discapacidad se

concretaron en sus domicilios, porque la dificultad de trasladarse es la principal barrera, que
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no se trata solo de enfrentarse a la falta de rampas sino también a la indiferencia de las

personas sin discapacidad.

Las entrevistas enfocadas (Sabino 1992) en la provisién de silla de ruedas motorizada estaban
disefiadas para prestadores (que tengan la obligatoriedad de asegurar su cobertura), expertos
(que prescriban productos de apoyo para la movilidad y que se desempefien en la Junta
Evaluadora de Discapacidad), proveedores (que comercialicen el estudio de caso) y personas
con certificado Unico de discapacidad (que instituye el derecho al acceso a las prestaciones)
gue presenten discapacidad motora (por ser la que concentra el mayor volumen dentro de
este colectivo y porque la existencia de barreras fisicas constituye su principal restricciéon a su
participacién) y que en el 2013 hayan recibido una silla de ruedas motorizada (ver anexo XXl),
para estudiar entre otras cuestiones, quienes acceden a la provision de una silla de ruedas

motorizada, en qué momento, de qué forma, qué recursos se distribuyen y para qué.

La primera entrevista se realizd a Incluir Salud Provincial, en la segunda participaron Incluir
Salud Provincial y Local y el Consejo Provincial de Discapacidad (la necesidad de conocerse
entre ellos motivé la aceptacién de concretar este encuentro), la tercera fue en PAMI y la
ultima en IPROSS. Las entrevistas se realizaron en un clima cordial y con relativa franqueza,

esto se debid principalmente a la factibilidad de conocer el campo de investigacién.

Estaba previsto entrevistar a un solo experto pero se incorpord la opinién de un segundo
profesional también capacitado en el marco de la CIF (OMS, 2001) por su desempefio en la
Junta Evaluadora de Discapacidad, para profundizar sobre la prescripcién de productos de

apoyo de alta tecnologia y costo elevado.

A partir del acercamiento al campo de analisis (expedientes, observacion en las instituciones y
de las primeras entrevistas) se definid el proveedor a entrevistar no solo por distribuir
productos de apoyo de alta tecnologia y costos elevados, sino porque tiene como clientes a los
prestadores referenciados, siendo su aporte clave para reconstruir la provision del caso

estudiado.

La cantidad de cinco entrevistados con discapacidad motriz sobre su experiencia respecto de la
demanda de silla de ruedas motorizadas en el afno 2013 dependié de los resultados de la
muestra no probabilistica (Castro 2003), es decir la seleccion partid de la identificaciéon por
parte de los prestadores (no mediante un criterio estadistico). Esta conveniencia, se tradujo en

una gran dificultad operativa y aumentd los costes de muestreo, dado que las entrevistas se
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realizaron en distintas localidades de la Provincia (Viedma, Cipolletti, General Roca y San
Antonio Oeste) y la concrecidn y transcripcion de las mismas insumié el doble del tiempo
previsto en el plan de trabajo (ocho meses). Fue una de las etapas mas enriquecedoras de la
investigacion, se propuso repasar momentos y anécdotas para que las personas con
discapacidad y familiares las compartan con detalle. En el fondo, todas esas preguntas fueron
siempre parafrasis de una misma pregunta. Hablemos sobre su experiencia para acceder a la
silla de ruedas motorizada. Los entrevistados brindaron su consentimiento verbal para grabar,
transcribir y utilizar los datos de la entrevista con fines académicos, pero no se realizd ninguna
constancia por escrito, quizas no se pensé como necesario por el valor y el principio de
reserva tan presente en mi labor como Trabajadora Social. Asimismo, para mantener la
confidencialidad las respuestas fueron identificadas con un nombre ficticio seguido de una
letra que remitirda a la unidad de informacion, a saber: P (prestador), E (experto), D

(proveedor/distribuidor), U (usuario) y F (familiar).

Se realizd una triangulacion de datos (cuantitativos y cualitativos) y técnicas (observacién,
entrevista, anadlisis documental y estadisticas) para describir los factores ambientales vy
personales centrados en la provision de productos de apoyo de alta tecnologia y costo elevado
(en particular de silla de ruedas motorizada) para personas con certificado de discapacidad. No
introduce sesgos respecto al total de la poblacién, en este sentido deben ser leidos,
representan una imagen del universo estudiado que configuran un contexto de uso y
accesibilidad heterogéneo. Para asegurar la incorporacion del material empirico,
principalmente las opiniones, comentarios, conocimiento y materiales que enriquecen el
presente trabajo se elaboraron XXV Anexos que respaldaran cientificamente lo descripto,

explicando y/o afirmado en el cuerpo de la tesis.

Me parece importante resaltar que la presentacion de esta Tesis también ha sido posible
gracias a las correcciones y recomendaciones del Director a lo largo de su elaboracion. Por
todo, y de acuerdo a las modificaciones realizadas se rectificd el cronograma de actividades

(conforme Hernandez Sampieri, et al. 2003):
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1-Generalidades: Ajuste del proyecto

2-Planteamiento del problema de
investigacion

3-Redaccion Enfoque tedrico

4-Definicion del alcance de la
investigacion

5-Formulacion de Hipétesis

6-Seleccion del diseno de
investigacion

7-Seleccion de la muestra

8-Recoleccion de datos cualitativos y
cuantitativos.

9-Analisis de los datos. Reconstruir la
unidad

10-Elaboraciéon del reporte de
investigacion

1.5. Estructura del trabajo

En este apartado breve se anuncia que la tesis consta de 5 capitulos, en este primer capitulo se
realiza la presentacion de la investigacion sobre la politica social sobre discapacidad en la
Provincia de Rio Negro a través de la exposicion de los objetivos, preguntas, hipotesis,
metodologia y estructura de trabajo. En el capitulo 2 siguiente se desarrolla el marco tedrico,
debates, productos y estudio de casos significativos que haga claro el sentido de lo que se
proyecta. Por eso fue fundamental la sistematizacion de los principales antecedentes
cientificos de la provision de productos de apoyo para personas con discapacidad, comparar
puntos de vista divergentes y conocer las ideas mas relevantes que preceden a ésta
investigacion. Para ello se revisaron libros, informes institucionales, investigaciones,
ponencias, ensayos, documento de trabajo como de publicaciones en revistas cientificas,
relacionados con la implementacién de la definicion de discapacidad, el nuevo certificado de

discapacidad, situacién y experiencia de discapacidad, los productos de apoyo como factor
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ambiental, los productos de apoyo desde el Estado y el Mercado, la situacidon de las personas
con discapacidad y estudio de casos significativos. Quien requiere profundizar en sélo algunos

de sus aspectos tiene a su disposicidn las referencias en la bibliografia que se ofrece al final.

La CIF (OMS, 2001) proporciona el marco conceptual adoptado en relacion a la discapacidad,
denota los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con un condicién de salud)
y sus factores contextuales (personales y ambientales). Los factores personales tienen que ver
con el individuo como la edad, el sexo, el nivel social, etc., y los ambientales refieren a todos
los aspectos del mundo externo que forma el contexto de la vida de un individuo, y como tal
afecta el funcionamiento de esa persona. Ademas se considera el modelo emergente de la
diversidad funcional vinculado al movimiento de la Filosofia de la Vida Independiente.

Desde los aportes de Adelantado (2000) sobre los regimenes de Bienestar de Esping-Andersen
(1990), se analizan e interpretan los resultados sobre los factores ambientales que constituyen
el contexto actual de la Politica Social provincial sobre la discapacidad y a partir de autores
como Ferrante Carolina & Ferreira Miguel (Ferrante, 2007, 2008; Ferreira, 2007, 2010;
Ferrante & Ferreira, 2008; 2011) desde el Enfoque del Estructuralismo genético de Bourdieu
(2012) se combinan los mismos con los factores personales que atribuyen condiciones de
acceso diferenciales a los productos de apoyo ante la existencia de un habitus especifico que
lleva asociado, por imputacién, un cuerpo enfermo/feo/inutil como oposiciéon al cuerpo

sano/bello/util y bajo el cual las mismas son objeto de discriminacion.

En el capitulo 3, se contextualiza la Politica Social sobre discapacidad en la Provincia de Rio
Negro desde la normativa, los mercados, el tratamiento institucional y datos demograficos de

la poblacidn con discapacidad.

A partir de la descripcién del marco normativo internacional y nacional se realiza un recorrido

por la evolucién y actualizacion de las leyes provinciales.

Desde este formato se muestra que las uUltimas dos décadas han supuesto un enorme avance
para la creacion de un Mercado de producto de apoyo a nivel internacional, nacional y
provincial dado que el estado del arte ha cambiado drasticamente para el campo de las sillas
motorizadas debido al avance de la electrdnica, la meta mas cercana podria ser el desarrollo
de motores con menor consumo y nuevas baterias, todo destinado a ofrecer la mayor

autonomia diaria al usuario con discapacidad.
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El desarrollo histérico de la normativa y el mercado imprimen un tratamiento institucional
provincial singular, en este marco se describen los servicios y programas que tienen la
obligatoriedad de asegurar el derecho a la provisién de productos de apoyo para personas con

discapacidad para posteriormente abordar la Politica Social provincial sobre discapacidad.

Para explorar el alcance de la Politica Social sobre discapacidad se utiliza datos demograficos
sobre la poblacion con discapacidad en el mundo del Resumen Informe Mundial sobre
discapacidad (OMS, 2011); para dimensionar la discapacidad en Argentina se utilizan
documentos, ponencias e investigaciones sobre la primera Encuesta Nacional de Personas con
Discapacidad (ENDI) — Complementaria del Censo 2001 (INDEC 2002-2003) y a partir del
Anuario Estadistico Nacional sobre Discapacidad 2013 del Registro Nacional de Personas con
Discapacidad (SNR, 2013) se describe informacion actualizada y focalizada en la Provincia de
Rio Negro, la unica limitacién es que la caracterizacién incluye sélo a las personas que han

solicitado el Certificado Unico de Discapacidad.

En el capitulo 4 Andlisis del trabajo de campo en la Provincia de Rio Negro, bajo el enfoque de
investigacion mixto (Sampieri, 2010) se complementan los datos cuantitativos con los datos

cualitativos para explorar y describir:

-Programas y servicios de productos de apoyo para personas con discapacidad, que incluye los
beneficiarios reales y los requisitos y procedimientos para acceder a su provisién, permite
referirse entre otras cuestiones a los productos que se distribuyen, a las posibilidades de

acceder a estos recursos y al modelo conceptual en que se encuadra.

-Mercado provincial de productos de apoyo, contiene la demanda de productos de apoyo, la

provisiéon de silla de ruedas motorizada y las ventajas y desventajas de acceder a la misma,

-Factores ambientales sobre la provision de productos de apoyo, los facilitadores que aseguran
su acceso y las barreras que la obstaculizan y fundamentalmente conocer el perfil socioldgico
de las personas con certificado de discapacidad que de alguna forma (por derecho, vinculos
familiares, caridad o a través del mercado) lograron acceder como usuarios y consumidores a
un producto de alta tecnologia y costo elevado, que no deja de ser una marca que lo define

como sujeto de derechos u objeto de discriminacion.
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El capitulo 5: Conclusiones del estudio de caso a la reflexion, a partir de las consideraciones
tedricas de los enunciados y los hallazgos que guiaron la investigacién se reconstruye la
politica social sobre discapacidad y desde la combinacién de los factores ambientales vy
personales se interpreta el contexto actual que define la provision de productos de apoyo. Se
retoman las hipodtesis de las que parte este trabajo, a través de su comprobacién y correccion
se evidencia el financiamiento institucional como una accidon del Estado para asegurar u
obstaculizar que las personas con discapacidad gocen de movilidad personal con la mayor
independencia posible, dependiendo del coste del producto, la lista de productos financiables,
la correspondiente prescripciéon; como asi también la reproduccién de un habitus especifico o
desfasado de discapacidad organizado en el campo de la salud que se desplaza hacia los
campos de la politica, la economia y la familia y condena o emancipa a las personas con

discapacidad a la inclusidn o la marginacién.

Con los resultados y apreciaciones que se hicieron a lo largo del trabajo para responder al
problema de investigacién se plasman las reflexiones finales y recomendaciones en torno a
una de las primeras propuestas la de facilitar el acceso a la provisién de productos de apoyo,
independientemente del tipo de discapacidad presentada y del bien estudiado, por las

implicancias en el proyecto de vida de las personas con discapacidad.

A esta seccion final le sigue una parte complementaria integrada por la bibliografia y los
anexos. La bibliografia se presenta al final del trabajo de forma ordenada alfabéticamente y
refiere a los documentos consultados y citados a lo largo del trabajo. En los anexos se
encuentra la siguiente informacion que complementa el desarrollo de la Tesis: matriz de
antecedentes cientificos y especificos sobre la provision de productos de apoyo; evolucion de
la conceptualizacion de la discapacidad, sintesis de articulos periodisticos; estadisticas sobre la
poblacién con discapacidad a nivel nacional y provincial; programas y servicios de productos de
apoyo de la Provincia de Rio Negro, provision de productos de apoyo en el aflo 2013 de Incluir
Salud, IPROSS y el Consejo Provincial para las personas con discapacidad; el nuevo formato del
Certificado de Discapacidad y formularios de solicitud de proétesis y ortesis de IPROSS, Incluir
Salud y PAMI, de comodato de PAMI, Planilla de medidas para silla de ruedas de Incluir Salud;
guia de entrevistas, transcripcién, fichas bibliograficas y sintesis de entrevistas enfocadas;
recurso de amparo contra salud publica, diagrama conceptual y textos complementarios:
normativa en general, CIF, 1ISO 9999:2007 que por su extensidén, no resulta conveniente
intercalar en el cuerpo principal de la Tesis, pero que ademas de poder resultar de interés para
el lector o de dar apoyo a las ideas expuestas, otorgan mayor rigor y validacion académica y

cientifica al presente Trabajo.
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CAPITULO 2:

CONSTRUYENDO EL MARCO TEORICO. DEBATES, PRODUCTOS Y ESTUDIO DE CASO

2.1 Sistematizacién de los principales antecedentes cientificos
2.2 Implicancias de la definicion de discapacidad

2.3 El nuevo Certificado de Discapacidad

2.4 Situacion y experiencia de discapacidad

2.5 Los Productos de Apoyo como factor ambiental

2.6 Los productos de apoyo desde El Estado y el Mercado

2.7 Situacion de las personas con Discapacidad Motora

2.8 Estudio de casos significativos
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2.1 Sistematizacion de los principales antecedentes cientificos

Cualquier Producto de Apoyo destinado a mejorar la funcionalidad de las personas debe ser
integrado a la Politica Social. Para su estudio y analisis se han propuesto diferentes modelos
conceptuales, ésta variedad pueda ser expresada en una dialéctica de modelo médico versus
modelo social. Con el fin de conseguir la integracién de las diferentes dimensiones del
funcionamiento, la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud constituye el marco conceptual de la OMS utiliza un enfoque biopsicosocial para una

nueva comprension de la salud y las dimensiones relacionadas con ella.

Para organizar y sistematizar los antecedentes cientificos sobre estos aspectos se ha realizado
para este trabajo una matriz a partir de la cual se identifican los elementos que se desean
refutar, describir, comparar, diferenciar o referenciar por su afinidad al tema del estudio (ver
la matriz en el Anexo 1).

Los autores que sirvieron de guia son Astorga Gatjens, 2007; Badarracco, 2003; Camargo Rojas,
Lancheros Ruiz, Pefialoza Campo, Mora Gereda & Amortegui Osorio, 2011; Carpio Brenes,
2012; De Rosende Celeiro & Santos del Riego; Del Aguila y et al. 2013; Dell’ Anno y et al. 2012;
Eroles & Fiamberti, 2002; Ferrante, 2007, 2008, 2013; Ferreira 2007 y 2010; Ferrante &
Ferreira, 2008 y 2011; Ferreira & Caamano, 2007; Fundacién Par, 2006; Herrera-Saray, Peldez-
Ballestas, Ramos-Lira, Sanchez-Monroy & Burgos-Vargas, 2012; Laloma, 2005; Massé y
Rodriguez Gauna, 2005; Palacios & Romariach, 2006; Pantano, 2008, 2009; Pizarro, Ormazabal
& Ubilla, 2008; Rios Rincdn, Laserna Gutiérrez, Melo Olivera, Vargas & Ramirez, 2007;
Rodriguez Gauna, 2003; Romafiach & Lobato, 2007; Rosales, 2011; Vidal Garcia, 2003 y et al.
2005; Prat Pastor, Rodriguez-Porrero Miret, Sanchez Lacuesta y Vera Luna, 2005 y Vanegas
Garcia & Gil Obando, 2007 y 2009.

En las dos ultimas décadas y en especial a partir del afio 2007, se observa una expansion de
textos tanto respecto a la discapacidad como a la diversidad, que coindice o se podria atribuir
a la aprobacion por las Naciones Unidas (el 13 de diciembre de 2006) de la Convencion de

Derechos de las Personas con Discapacidad.

La informacion se extrajo en base web, dado que todos los trabajos se encuentran
digitalizados. Se podria dividir en sitios, tales como: Congresos, centros de textos digitales,
revistas electréonicas (como: Hacia la promocién de la Salud; Nodmadas, Critica de Ciencias
Sociales y Juridica; Espanola de Discapacidad, Socioldgica Pensamiento Critico; Politica y
Sociedad; Actualidades Investigativas en Educacion, que ha cubierto satisfactoriamente los

criterios de calidad editorial y de contenido contemplados en la metodologia de evaluacion de
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la Red de Revistas Cientificas de América Latina y el Caribe, Espafia y Portugal (Redalyc)

proyectos inter —universitarios, asociaciones, organismos gubernamentales que ofrecen

enlaces a las publicaciones electrdnicas.

-Libros: Manual Basico sobre el desarrollo Inclusivo; Discapacidad, Justicia y Estado;
Discapacidad en Argentina; Debates y perspectivas en torno a la discapacidad en América

Latina; Derechos; Movimiento de Vida Independiente; CIF y El Modelo de la Diversidad.

-Articulos de revistas: Diversidad Funcional, nuevo término para la lucha por la dignidad en la
diversidad del ser humano; La Discapacidad una mirada dese la teoria de sistemas y el modelo
biopsicosocial; Calidad de vida y situacién de discapacidad; Problemas con el uso de sillas de
ruedas y otras ayudas técnicas y barreras sociales a las que se enfrentan las personas que las
utilizan; Practicas sociales, identidad y estratificacidon: tres vértices de un hecho social, la

discapacidad y Cuerpo, discapacidad y posicién social.

-Ponencias y Ensayos: Primera Encuesta Nacional de Personas con discapacidad en Argentina;
Magnitud de la Discapacidad en Argentina: de los dichos a los hechos; Cuerpo, discapacidad y
trayectorias sociales; Cuerpo y Habitus; De la minusvalia a la diversidad funcional; Sociologia
de la discapacidad: una propuesta teérico- critica; La Tecnologia Asistiva como disciplina para
la atencion pedagdgica de la discapacidad intelectual; Propuesta de indicadores para el estudio
de la poblacion con discapacidad en Argentina; Algunas reflexiones sobre la situacion de las
personas con discapacidad motora en la Argentina en la actualidad y La medicién de la Primera

Encuesta Nacional de personas con discapacidad 2002-2003 Argentina.

-Informes oficiales: Tecnologia y Discapacidad; Evaluacién Programas de Ayudas Técnicas
Fondo Nacional de Discapacidad; Resumen Informe Mundial sobre la Discapacidad y Proceso

de Actualizacién de las guias del Banco de Ayudas técnicas.

-Documentos de trabajo: Discapacidad: conceptualizacion, magnitud y alcances y La

Financiacién publica de productos de apoyo para las personas con discapacidad.

-Investigaciones: El libro Blanco de la 1+D+i al servicio de las personas con discapacidad vy
mayores; Cuerpo, deporte y discapacidad motriz en la ciudad de Bs. As. Tensiones entre la
reproduccion y el cuestionamiento de la dominacién; jPregintame sobre accesibilidad y
ayudas técnicas!; Ayudas técnicas y Discapacidad y TAMOV Tecnologia de apoyo para la

movilidad vertical.
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-Tesis y otros estudios: Analisis critico de la normativa de discapacidad en Argentina con
énfasis en el sistema de salud y en el marco de la Convencién Internacional sobre los derechos
de las personas con discapacidad y El certificado de Discapacidad, los derechos que otorga en

el contexto actual.

Conjuntamente, las palabras clave obtenidas de la matriz de antecedentes cientificos -son
importantes porque son los términos de busqueda con las que un internauta accede a un sitio
y porque permite visualizar su concordancia en funcién de la presente investigacion - se

organizan en siete ejes:

-Conceptuacién de discapacidad: CIF, OMS, Discapacidad, Minusvalia, Deficiencia, Salud,
Modelo médico, Modelo Social, Diversidad Funcional, Tipos de Discapacidad, Evaluaciéon de la
discapacidad, Discapacidad Intelectual, Discapacidad Visual, Enfermedades reumaticas, Teoria
de Sistemas, Proceso Salud — Enfermedad. En los textos analizados se expresa la busqueda de
la categoria central (significado de discapacidad) que se encuentran atravesados por la
definicion de discapacidad de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la

Discapacidad y de la Salud (OMS, 2001).

-Marco Normativo: Legislacién, Convencidon, Derechos, Inclusién, Tenencia del certificado de
Discapacidad, Bioética. Son numerosos las publicaciones en Argentina que enfatizan en la
discapacidad como una cuestion de derechos humanos y reconocen a la Convencidn como
instrumento para promover y proteger los derechos de las personas con discapacidad

(también se destaca el Manual Basico de Desarrollo Inclusivo, Nicaragua, 2007).

-Principios y directrices de politica: Accesibilidad, Accesibilidad Integral, Disefio Universal, Vida
Independiente, Diversidad humana, Calidad de vida. Sélo en Espafia sobresalen los trabajos en
esta linea que reconoce la importancia que para las personas con discapacidad reviste su
autonomia e independencia individual y la accesibilidad al entorno (fisico, social, econémico y
cultural, a la salud y a la educacion y la informacién y las comunicaciones) para que las mismas

puedan gozar de todos los derechos humanos.

-Vulneracién de la dignidad: Discriminacién, estereotipos, dependencia, menosprecio,

opresiéon, dominacién, marginacion y exclusién de las personas con discapacidad.

-Productos de Apoyo: Disponibilidad y el uso de nuevas tecnologias, Ayudas para la movilidad,

Dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo, Ayudas Técnicas, Asistente Personal, Deporte
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Adaptado, Tecnologia de Asistencia, Tecnologias Disciplinarias, Producto de Apoyo, Tecnologia,
Mecanismo de Financiamiento, Banco de Ayudas Técnicas, Programa de Ayudas Técnicas,
Desniveles verticales, sillas de ruedas, Mercado de Ayudas Técnicas, Sector Tecnoldgico,
Mercado de la tecnologia de Rehabilitacion, Disefio centrado en el usuario, Ergonomia,
Rehabilitacion. El énfasis esta puesto en la financiacion publica, y en la experiencia e
informacion sobre accesibilidad y uso de productos de apoyo: ayudas a la movilidad,
dispositivos técnicos y tecnologia de apoyo, incluidas nuevas tecnologias, asi como otras
formas de asistencia, servicios e instalaciones de apoyo. Los modelos de otorgamiento
estudiado son: Espafia, México, Colombia, Uruguay, Chile, Japdn, Brasil, EEUU, Suecia, Reino

Unido, Africa, Iberoamérica.

-Informacién cualitativa y cuantitativa sobre discapacidad: Diagndstico biopsicosocial,
Cuantificacién y dimensién, Técnicas cualitativas, Condicién vy Situacién, Experiencia
discapacidad motora. La cuantificacién de las personas con discapacidad enfatiza en la
definicion de discapacidad y los procedimientos de recoleccidon de datos. No es sélo un asunto
de creciente importancia a nivel mundial, sino también en Argentina, principalmente a partir
del Censo del 2001, para medir su evolucion, prevalencia y difundir estadisticas sobre las

personas con discapacidad.

-Comprension de Discapacidad a partir de la Teoria Practica de Bourdieu: Habitus, Capital,
Campo, Cuerpo Legitimo, Sujeto — Agente discapacitado, Trayectoria Social, Cuerpo
discapacitado. El énfasis esta puesto en la experiencia de la discapacidad motora (motriz)
estudiada en la Provincia de Buenos Aires, a nivel Nacional (Argentina) y en la discapacidad

visual en Espafia, que contiene aspectos socio-vivenciales de las personas con discapacidad.

Las referencias utilizadas pretenden colaborar con aquellas personas que se encuentran en
situacion de discapacidad, por lo que es ineludible detallar su contexto institucional, es decir,
el escenario en el cual se desarrollaron éstos antecedentes, tales como: OMS (Organizacion
Mundial de la Salud), CONICET (El Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas ),
CEAPAT (Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas), Instituto de
Biomecanica de Valencia, Instituto Interamericano sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo,
Instituto Tecnoldgico Monterrey, INDEC (Instituto Nacional de Estadisticas y Censo), FONADIS
(Fondo Nacional de Discapacidad), Foro Vida Independiente, INFOJUS (Sistema Argentino de
Informacidn Juridica) del Ministerio de Justicia y Derechos Humanos, Fundacién Par, Fundacion
Luis Vives y Universidades: de A. Coruia, Auténoma de Madrid, Complutense de Madrid, de

México, General San Martin, Buenos Aires, Rosario, Entre Rios, La Plata, Cérdoba, Red

30



Colombiana de Universidades por la Discapacidad, Facultad de Ciencias Sociales; Secretaria
Distrital de Salud de Bogotd. Se puede observar una conexidén estructural desde las
implicaciones de la definicién de discapacidad hasta la contribucién y participacion conjunta de
autores, areas geograficas y/o el mismo campo de estudio e incluso se puede identificar
fuentes compartidas de conocimiento. Se pueden distinguir organizaciones existentes formales
y no gubernamentales que prestan servicios y actividades en el campo de la discapacidad y
aquellas que juegan un papel en por lo menos la aprobacién y toma de decisiones a distintos

niveles: desde el nivel nacional, o incluso internacional.

En funciéon del grado de profundidad con que se aborda el objeto de estudio, buena parte de lo
gue se escribe y estudia sobre la discapacidad -tal como se observa en la columna Objetivo de
estudio- consiste en la recoleccién de informacién (expresado en los siguientes verbos:
sondear, explorar, identificar, reunir, presentar, brindar) y en la caracterizacion del fendmeno
o situacion concreta indicando sus rasgos mas peculiares o diferenciadores e identificando las
relaciones que existen entre dos o mds variables (a través de describir, analizar, evaluar,
explicar, consensuar, reflexionar, reconsiderar, manifestar, justificar, aportar, proporcionar y
debatir). A partir de las siguientes fuentes de informacién: terminologia y definiciones
extraidos de la CIF, OMS, ONU (informes y revision publicada de la CIDMM), Libro Blanco de la
[+D+i; informacién proveniente del mercado para la movilidad (sobre las Tecnologia de la
Informacidn y la comunicacidn, de asistencia, base de datos de la Federacién Espafola de
Empresas de Tecnologia Sanitaria y de ortesis y protesistas), estadistica proveniente de la ENDI
2002-2003 (Encuesta Nacional de Discapacidad), ENDIS (Chile), Encuestas sobre discapacidad
(Espafia), testimonios extraidos de la pagina web del Foro Vida Independiente y CEAPAT,;
normativa vigente, como la Convencidn Internacional sobre los derechos de las personas con
discapacidad, Ley Nacional N° 24.901, N° 25504, N° 22431, N° 19824 (Chile), leyes de Colombia
y trabajos anteriores como investigaciones sobre el campo del deporte adaptado de Bs. As.

(1950 -2010).

En su mayoria las investigaciones son exploratorias y descriptivas y utilizan diferentes tipos de
metodologias (cualitativas, cuantitativas, combinacion de ambos métodos y multifacética
interactiva). En este sentido la definicion del método determind las técnicas para la
recoleccion de datos, tales como: Entrevistas en profundidad, entrevista instrumentada con
una encuesta semi-estructurada de tipo cualitativo, encuestas auto — etnografia, grupos
focales, encuesta, cuestionario aplicado por muestreo; observacion no participante,

recoleccion de informacidn, recopilacién documental, revisién bibliografica de publicaciones y
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recorrido historico. Para recoger datos cuantitativos se empled el analisis estadistico e
indicadores como caracteristica sobresaliente y para los datos cualitativos se utilizaron
principalmente métodos narrativos que permitieron un analisis particular, critico vy

descriptivo.

La combinacién de técnicas ha permitido la triangulacion de datos. También se observa la
triangulacién con el marco tedrico, como accién de revisién y discusion reflexiva de la
literatura especializada y pertinente sobre la tematica abordada que permitié a los autores
retomar esta discusién bibliografica y producir una nueva discusién, con los resultados
concretos del trabajo de campo desde una interrogacion reflexiva. Por ultimo, se sefiala la
existencia de una triangulacién de investigadores, dado que el documento es redactado en
primera persona del plural (indagamos, exploramos, comprendemos, encontramos,
analizamos, profundizamos, realizamos). Se aprecia que hay autores que trabajan en estrecha
colaboracidn porque pertenecen aun contexto institucional especifico (por ejemplo el INDEC) y
utilizan un mismo enfoque sociolégico (Bourdieu), coinciden en las fuentes de informacion
(INDEC, CEAPAT, Normativa) y el campo de estudio (situacion y experiencia de discapacidad)
tales como: Masse, Rodriguez Gauna, Badaracco y Pantano; Garcia Alonso y Laloma; Ferreira

M., Caamafio, Ferrante, Palacios y Lobato, Romanach; Ferrante, Ferreira y Pantano.

2.2 Implicancias de la definicion de discapacidad

A partir de una lectura global o congruencia de las columnas de la matriz de antecedentes
cientificos -adjuntada como Anexo 1-, se puede afirmar que cualquier producto de apoyo
destinado a mejorar la funcionalidad de las personas debe ser integrado en el marco de la
comprension de las mismas; se sefiala que hay cuantiosos articulos y ponencias hincadas en la
definicion de la discapacidad como término que engloba las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacién (OMS 2001), que suministran un soporte para
iniciar cualquier tipo de analisis (tales como Ferrante, 2007, 2008; Ferreira 2007; Ferrante &
Ferreira, 2008; Ferreira & Rodriguez Caamafio, 2007; Pantano, 2008, 2009 y Vanegas Garcia &
Gil Obando, 2007). Los significados de estos términos son:

-Deficiencia: “es la anormalidad o pérdida de una estructura corporal o de una funcidn
fisiolégica (..) con anormalidad se hace referencia, estrictamente, a una desviacidén
significativa respecto a la norma estadistica establecida a la media de la poblacién obtenida a

partir de norma de evaluacion” (OMS, 2001, p. 227).

-Limitacién en la actividad: “son las dificultades que un individuo puede tener para realizar

actividades (...) comparandola con la manera, extensién o intensidad en que se espera que la
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realizaria una persona sin esa condicién de salud” (OMS, 2001, p. 227). Sustituye el término de

discapacidad usando en la versién de 1980 de la CIDDM.

-Restricciones en la participacion: “son los problemas que puede experimentar un individuo
para implicarse en situaciones vitales. La presencia de una restriccion en la participacién viene
determinada por la comparacion de la participacion de esa persona con la participacion
esperable de una persona sin discapacidad en esa cultura o sociedad” (OMS, 2001, p. 228).

Sustituye el término minusvalia usado en la version de 1980 de la CIDDM.

La discapacidad es un concepto que se ha actualizado taxativamente desde la clasificacion de
la OMS de 1980 a la propuesta de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (ver Anexo Il: Evolucién de la conceptualizacién), que es una
clasificacion de componentes de salud, es decir define lo que instaura y constituye la salud
(OMS, 2001; Vanegas Garcia y Gil Obando, 2007), esto imprime un cambio y una diferencia
trascendente en la concepcion de la discapacidad que durante mucho tiempo fue determinada
por el modelo médico rehabilitador como la consecuencia de una deficiencia, minusvalia,
afeccion o enfermedad que diferencia a las personas en relacién a la idea que se nos impone
de la normalidad y como tal, reducible al caso particular de la persona que la padece (Astorga
Gatjens 2007; Eroles & Fiamberti 2012; Ferreira & Rodriguez Caamafio 2007; Pantano 2008 y
2009 y OMS, 1980). Lo que determind la concepcion de la discapacidad como tragedia
personal fue el cambio a la sociedad capitalista, que requeria trabajadores sanos, Utiles y
capaces y una campo médico al servicio de esta estructura econdmica — ideolégica, como
resultado la intervencion estatal es la medicalizacién de la Politica Social para las personas con

discapacidad y confiere a los individuos su competencia para desenvolverse.

Otra propuesta conceptual es el modelo social que considera la discapacidad como un
problema de origen social y como un asunto centrado en la completa integracion de las
personas en la sociedad. “Segun este modelo, la discapacidad se configura como un tema de

indole politica” (OMS, 2001, p.22).

La CIF (OMS, 2001) esta basada en la integracion de estos dos modelos opuestos y utiliza un
enfoque biopsicosocial y proporciona el marco conceptual adoptado en esta investigacion
(Anexo lll). En este sentido, la discapacidad como término técnico que resume todo un proceso
gue involucra a la persona con un estado negativo o problema de salud que se constituye en
interaccion con el contexto, y que puede afectar las actividades y la participacién propias del
funcionamiento humano. Ese contexto es descripto segun la CIF (OMS, 2001) por los llamados

factores contextuales, que abarcan los factores ambientales (representados por los productos
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y la tecnologia; los apoyos y las relaciones; las actitudes; los servicios, los sistemas y las
politicas; el entorno natural y los cambios en el entorno), que pueden ser cuantificados como
facilitadores (aquellos factores en el entorno de una persona que, cuando estan presentes o
ausentes, mejoran el funcionamiento y reducen la discapacidad) o barrera (aquellos factores
en el entorno de una persona que, cuando estan presentes o ausentes, limitan el
funcionamiento y generan discapacidad) y los factores personales (trasfondo particular de la
vida de un individuo y de su estilo de vida: sexo, raza, otros estados de salud, el estado fisico,

la profesion, etc.).

Esta investigacion parte de ésta uUltima clasificacion y pretende realizar un estudio transversal

sobre los factores ambientales que en concreto constituyen el trasfondo sobre el que se realiza

la provision de productos de apoyo para el bienestar de las personas con discapacidad, desde

esta perspectiva se concuerda principalmente con los aportes de:

Ferrante (2007) que argumenta:
“Una persona con un determinado estado de salud se constituye en discapacitada en su
interaccion con el contexto en la medida en que éste no le ofrece alternativas a sus
capacidades o dotacion bioldgica y, ante la aparicion de barreras a su integracion en
diferentes ambitos, tanto a nivel socio cultural (mito, ocultamiento, discriminacién,
negacién, entre otros) como fisico (arquitecténicas, urbanisticas, del transporte, de la
tecnologia o de la comunicacién) que restringen su participacion. En este sentido, una
persona sera tanto o menos discapacitada, de acuerdo a sus propias caracteristicas y al
medio, cultural, histérico y geografico en que habite, se socialice y desarrolle (Pantano
2005)”. (p. 1)
Y Ferreira (2007) en este sentido asevera que:
“La discapacidad es una particular relacidon entre un particular sujeto y su entorno, antes y
prioritariamente que un atributo de un sujeto aislable de ese entorno, es el medio el que
discapacita al discapacitado al no reconocer su diferencia como igual y catalogarla de
inferior. Y no se trata sélo de una designacién: esa jerarquizacidén se concreta de manera
practica, tanto en la infinidad de obstaculos materiales que ese entorno erige ante los
discapacitados y discapacitadas, como por la practica segregaciéon de los procesos
normales de acceso a la educaciéon o el mercado de trabajo, a los recursos materiales y

simbdlicos”. (p. 12)

Si bien se ha actualizado su definicién, y ya no es solo la presencia del diagndstico condicién

para certificar la discapacidad, sino el perfil de funcionamiento que la persona tiene (a partir
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de una determinada condicidon de salud) lo que va a determinar si le corresponde o no el
certificado (OMS, CIF, 2001), no deja de construir una concepcion de discapacidad como
enfermedad medicamente diagnosticada, como limitacién y restriccién para llevar a cabo una
vida “normal”; en términos de Ferreira (2007) “seguimos instalados en unos patrones de
referencia que nos la muestran como el lamentable padecimiento de un sujeto aislado que
requiere una cura médica” (p. 12). La razén de ser histérica de ese imperialismo médico como

discurso ortodoxo es y sera el Estado (Ferreira, 2010).

Asimismo, si hablamos sobre implicancias de la definicion en el ambito de la discapacidad
distintos autores (véase, por ejemplo, Astorga Gatjens, 2007; Eroles & Fiamberti, 2012; Del
Aguila et. al., 2013; Dell'Anno et al. 2012; Ferreira 2007; Pantano 2009 y Vanegas Garcia & Gil
Obando, 2007), advierten que la denominacién es relevante para la cotidianeidad de las
personas con una condicién de discapacidad y para las relaciones sociales en general, porque
es alli donde comienza la discriminacion, la exclusidon y la desvalorizacion sobre la condicidon
humana de las mismas. En la mayoria de los articulos periodisticos sobre productos de apoyo
en Rio Negro aparece el término persona con discapacidad (nifio con discapacidad), pero
también prevalecen en prensa los sindnimos discapacitado (s), persona discapacitada,
incapacitado (ver Anexo 1V), que tienen un significado similar o idéntico a las categorias de
carencia, imposibilidad, incompetencia, no valor, menos valor (Pantano 2008, 2009 y Astorga
Gatjens 2007). En esta investigacién y en la construccion del Estado de Arte se utiliza
preferentemente la utilizacion del término persona con discapacidad y personas con
diversidad funcional, pero se aclara que no existe una practica universal apropiada adoptada
por la OMS. La CIF (OMS, 2001) no expresa una posicion determinada en relacién con este
tema, respetando el principio de que las personas tiene el derecho de ser llamadas como ellas

elijan.

También se reconoce la diversidad funcional como un modelo emergente mas alld del médico
y social, que ha comenzado a utilizarse en Espafia por iniciativa de los propios afectados y
vinculado al movimiento de la Filosofia de la Vida Independiente (Palacios & Romafiach, 2006,
2007 y Romafiach & Lobato, 2005): “Las personas con discapacidad no carecen de
capacidades, sino que funcionan de una manera que no es la habitual; pueden desempeiiar las
mismas funciones que cualquier persona, pero lo hacen de un modo distinto al que se
considera como usual; no carecen de nada, simplemente, pueden hacer lo mismo que
cualquiera pero de un modo un tanto diferente (mismas funciones, diverso modo de

realizarlas). El nuevo modelo defiende el uso de un nuevo término y alternativo al de
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discapacidad “mujeres y hombres discriminados por diversidad funcional o mas corto:

“personas con diversidad funcional” (citado en Ferreira, 2010, p. 18).

Segun Ferreira (2010), si bien la diversidad funcional constituye una mas entre las muchas
manifestaciones de la infinita heterogeneidad que caracteriza a la existencia humana no
implica una condicién positiva de su existencia, porque sefiala otro presupuesto que se
mantiene en vigor: la referencia a una cierta condicion de normalidad determinada por el
discurso hegemodnico de la medicina (sea valia, capacidad o funcionamiento) de la que ese
cuerpo se desvia. Al pretender estudiar el modelo conceptual actual adoptado por el Estado,
gue como se expuso tiene implicancias practicas en la vida cotidiana, se explora la emergencia
y/o incorporacidn de este modelo en las Politicas Sociales sobre discapacidad en la Provincia
de Rio Negro. La funcionalidad diversa, sélo sera reconocida como tal cuando su definicién
normativa sea ajustada a una concepcion no determinada por el discurso hegemodnico de la

medicina respecto del cuerpo (social) humano.

Es decir, la definicién de discapacidad no es una categoria abstracta, a histérica y neutra, sino
el resultado de una busqueda de reconocimiento, identidad y redistribucién (Ferrante 2007,
Ferreira 2007, y Dell' Anno, 2012), que debe ser comprendida como un lucha politica, que
tienen casi un solo interlocutor: el Estado, porque a través de sus politicas “no solo interviene
en los procesos discapacitantes sino que también identifica y nombra a los colectivos a los que

van dirigidas esas politicas y/o se enfrentan a ellas”. (Dell'Anno et al. 2012, p.12).

El Certificado Unico de Discapacidad pertenece a la clase de los actos oficiales destinados a
producir un efecto de derecho, es un documento publico, es voluntario y consta de una
evaluacion interdisciplinaria en la que los profesionales determinan -de acuerdo a la
documentacion presentada por el interesado- si se encuadra o no dentro de las normativas
vigentes de certificacion de discapacidad. Es decir, deliberan lo que una persona es en realidad
(con o sin discapacidad), en su definicion social legitima, es decir lo que esta autorizado a ser,
el ser social que tiene derecho al acceso al Sistema de Salud y a los beneficios instituidos por la
normativa en la cuestién. No siempre resulta positivo para un grupo humano el ser objeto
especifico de algun tipo de Politica Social; en el caso de las personas con discapacidad en
ocasiones puede contribuir a la estigmatizacién del grupo, dado que el Estado inculcaba el
habitus de la discapacidad “que lleva asociado, por imputacién, un cuerpo enfermo/feo/inutil
como oposicion al cuerpo sano/bello/util” (Ferrante & Ferreira 2008, p.1), lo que implica la
catalogacion de persona con discapacidad como poseedora de un cuerpo enfermo. Se aclara,

gue los aportes de Ferreira & Ferrante a partir del Enfoque del Estructuralismo genético de
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Bourdieu (Ferrante 2007 y 2008; Ferreira 2007,2008, 2010 y 2011; Ferrante & Ferreira 2008 y
2011) a pesar de no referir al contexto provincial, proporcionan una descripcidn de situaciones
relacionadas al habitus especifico de las personas con discapacidad motora en la Argentina y
sus restricciones que sirve como marco de referencia para la unidad de analisis de esta

investigacion.

2.3. El nuevo Certificado de Discapacidad

El Certificado es una politica publica, propicia la federalizacion por su validez nacional y unifica
los criterios de certificacion de la discapacidad en todo el pais. El Ministerio de Salud de la
Presidencia de la Nacién expedird el Certificado Unico de Discapacidad (Art. 3 de la Ley

Nacional N° 22.431/1981, Sistema de proteccidn integral de los discapacitados).

La aplicacién de un nuevo modelo del Certificado Unico de Discapacidad, implicé que en el
2005 el Servicio Nacional de Rehabilitacion (SNR) dependiente del Ministerio de Salud
Nacional, en colaboracidn técnica con el INDEC elabore un nuevo protocolo de evaluacion de
discapacidad, basado en CIE-10 (Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades vy
Problemas Relacionados con la Salud, décima revisidon de la Organizacion Mundial de la Salud)

y en la CIF (en linea. Disponible Web: www.snr.gob.ar).

Distintos borradores, se presentaron en los Consejos Federales de Discapacidad en todo el pais
durante los afios siguientes, hasta que en el afio 2008 se realizo la "XL Asamblea Ordinaria del
Consejo Federal de Discapacidad", donde las provincias aprobaron por unanimidad la versién
definitiva del Protocolo de Evaluacién de Discapacidad y el nuevo formato del Certificado de

Discapacidad (Anexo V).

En el afio 2009 por resolucién MINSAL N2 675/09 se implementa el CUD, la certificacidon
implica un enfoque bio-psico-social, una evaluacidon Interdisciplinaria, herramientas de
Evaluacién (CIE- 10 y CIF) y normativas especificas para cada tipo de discapacidad (en linea.

Disponible Web: www.snr.gob.ar):

-Discapacidad Mental es “un término global que hace referencia a las deficiencias en las
funciones mentales y estructuras del sistema nervioso (asociadas o no a otras funciones y/o
estructuras corporales deficientes), y en las limitaciones que presente el individuo al realizar

una tarea o accién en un contexto/entorno normalizado, tomando como parametro su
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capacidad habilidad real, sin que sea aumentada por la tecnologia o dispositivos de ayuda o de

terceras personas” (Disposicion N2 171/2012).

-Discapacidad motora es un término global que hace referencia a las deficiencias en las
funciones y estructuras corporales de los sistemas osteoarticular y neuro-musculotendinoso, y
las limitaciones que presente el individuo al realizar una tarea o accidon en un
contexto/entorno normalizado, tomado como parametro su capacidad/habilidad real, sin que
sea aumentada por la tecnologia o dispositivos de ayuda o terceras personas (Disposicion N2

170/2012).

-Discapacidad visual a un término global que hace referencia a las deficiencias en las funciones
visuales y estructuras corporales del ojo y/o sistema nervioso y las limitaciones que presente el
individuo al realizar una tarea o accidn en un contexto/ entorno normalizado, tomado como
parametro su capacidad / habilidad real y las restricciones en su desempefio, considerando los
dispositivos de ayudas Opticas adaptaciones personales y/o modificaciones del entorno

(Disposicion N2 2230/2011).

-Discapacidad auditiva es “un término global que hace referencia a las deficiencias en las
funciones y estructuras corporales asociadas a las limitaciones que presente el individuo al
realizar una tarea o accién en un entorno normalizado, tomando como parametro su
capacidad real, sin que sea aumentada por la tecnologia o dispositivos de ayuda o terceras

personas” (Disposicion N°82/2015).

-Discapacidad visceral es un término global que refiere a la deficiencia en las funciones vy
estructura corporal de los sistemas: cardiovascular, hematolégico, inmunoldgico, respiratorio,
digestivo, metabdlico, endocrino y genitourinarias y las limitaciones que presente el individuo
al realizar una tarea o accidn en un contexto/entorno normalizado, tomado como parametro

su capacidad/habilidad real (Disposiciéon N2 2574/2011).

2.4 Situacion y experiencia de discapacidad

A partir de la experiencia y segun se avanza en la aceptacién de la diversidad de las personas
se incorpora el término de la persona en situacion de discapacidad, que implica una
construccion social mas amplia que refiere a los factores ambientales que afectan el

funcionamiento de la misma (en esta linea se destacan los trabajos de; Bedaracco; Ferrante,
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2007 y 2013; Ferreira, 2007; Ferrante & Ferreira, 2008 y 2011; Ferreira & Rodriguez Caamafio,
2006; Fundacion Par, 2006; OMS, 2011; Pantano, 2008 y 2009; Rodriguez Gauna, 2003;
Rodriguez Gauna & Massé, 2005 y Vanegas Garcia & Gil Obando, 2007, 2009).

En este sentido, Vanegas Garcia & Gil Obando (2007) sefiala que para hablar de la discapacidad
hay que pensar en dos esferas; una que se puede denominar conceptual y otra que es la forma
como se manifiesta este fendmeno en el hacer diario. En el primer sentido, la discapacidad -
como ya se expuso- desde la propuesta de la CIF (OMS, 2001), implica que el fenémeno no
hace parte de la naturaleza misma de quien la vivencia, sino que es un agregado a sus
circunstancias, en otras palabras, conceptualmente la discapacidad deja de ser una
sustantividad y pasa a ser una situacién (por eso se comienza a hablar de personas en situacién
de discapacidad). Por otro lado, la experiencia de la discapacidad es Unica para cada individuo,
no sélo por la manifestacién concreta sino porque las percepciones y actitudes hacia la
discapacidad son relativas, ya que estan sujetas a interpretaciones culturales (Vanegas Garcia y

Gil Obando 2007).

En otras palabras, para abordar la problematica de la discapacidad se distingue una situacion
de discapacidad (sentido conceptual), es decir, ciertas condiciones generales que la
discapacidad adquiere en un contexto particular y una condicion de discapacidad que
evidenciaria el lado individual y experiencial de la misma (Pantano 2005, citado en Ferrante
2007). “Esto, implica reconocer a todos sus actores y caracterizarlos segln persona: ‘condicidn
de discapacidad’ y sociedad: situacion de discapacidad™ (Pantano, 2008, p.12) o en términos

de Vanegas Garcia & Gil Obando (2007), sentido conceptual o experiencial.

Autores destacados en esta investigacion, tales como Ferrante & Ferreira (Ferrante, 2007 y
2013; Ferreira, 2007; Ferrante & Ferreira, 2008 y 2011) desde una mirada socioldgica
cuestionan la pertinencia de establecer la distincion entre situacién y condicion de
discapacidad, sefialando que deben ser entendidas como dos caras o aspectos inseparables de

la discapacidad, la cara objetiva y la cara subjetiva de la misma (Ferrante, 2007).

La situacién de discapacidad refleja que en el mundo, hay mas de mil millones de personas con
alguna forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones experimentan dificultades
considerables en su funcionamiento (OMS, 2011). Varios autores (Bedarocco, Ferrante 2007,
2008; Ferrante & Ferreira 2008; Rodriguez Gauna, 2003; Rodriguez Gauna & Massé, 2005)
sefialan que la propuesta de la Encuesta Nacional de Discapacidad 2002/3 (ENDI)
Complementaria del Censo 2001, en consonancia al marco conceptual de la CIF (OMS, 2001),

permite abordar en términos menos abstractos la problematica del colectivo de las personas
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con discapacidad que se encuentra en una situacién general de vulnerabilidad (Castel. 2007,
citado en Ferrante & Ferreira 2008); la OMS (2011), advierte que “en parte, ello es
consecuencia de los obstaculos que entorpecen el acceso de las personas con discapacidad a
servicios que muchos de nosotros consideramos obvios, en particular la salud, la educacion, el
empleo, el transporte, o la informacion” (p. 5).

Si bien no se han encontrado pruebas que refieran al campo de andlisis particular de esta
investigacion, constituye una aproximacion a los factores ambientales (politicas y programas
sobre discapacidad, informacion sobre la magnitud del colectivo y circunstancias personales)
gue constituye el contexto en el que se produce el bienestar para las personas con

discapacidad en la Provincia de Rio Negro.

2.5 Los Productos de Apoyo como factor ambiental

En relacién a los productos de apoyo que como factor ambiental se define mas estrictamente
como “cualquier producto, instrumento, equipo o tecnologia adaptada o disefiada
especificamente para mejorar el funcionamiento de una persona con discapacidad” (CIF, 2001,
p. 185). La informacion disponible se encuentra en el campo de los especialistas y en los
centros especializados. También se observa en la actualidad un predominio de bibliografia
focalizada en el impacto y la difusion de su existencia, por las posibilidades que éstas
presentan para la eliminacidn de barreras arquitectdnicas, urbanisticas, en los transportes, en
las comunicaciones y en los productos de consumo general (véase por ejemplo, Laloma, 2005;

Vidal Garcia, 2003 y et al. 2005).

Para esta investigacion son de interés los diferentes articulos que sefialan el importante papel
que la accesibilidad, las tecnologias y los productos de apoyo tienen para que las personas con
discapacidad mantengan o incrementen su autonomia e independencia y fundamentalmente
las experiencias de distintos paises que dan cuenta de su provisién publica (Camargo Rojas,
Lancheros Ruiz, Pefialoza Campo, Mora Gereda & Amortegui Osorio, 2011; Carpio Brenes,
2012; De Rosende Celeiro & Santos del Riego; Ferrante, 2013; Ferreira & Caamafio, 2007;
Herrera-Saray, Pelaez-Ballestas, Ramos-Lira, Sdnchez-Monroy & Burgos-Vargas, 2012; Laloma,
2005; Pizarro, Ormazabal & Ubilla, 2008; Rios Rincdn, Laserna Gutiérrez, Melo Olivera, Vargas
& Ramirez, 2007, Vidal Garcia, 2003, et al 2005 y Vidal Garcia, Prat Pastor, Rodriguez-Porrero
Miret, Sanchez Lacuesta y Vera Luna, 2003) pero no refieren al estudio de caso y/o muestra no

probabilistica (ver Anexo VI).

40



En prensa, no se encontraron referencias a los productos de apoyo como tal, se utilizan otros
términos, como elementos ortopédicos y/o ortésicos (véase Anexo IV). En cambio, en las
investigaciones, normativas, fabricaciones, catdlogos y guias que integran los antecedentes
cientificos usan preferentemente este concepto y se los clasifica segtn la 1ISO 9999 (ISO son las
siglas que corresponden a International Standardization Organization), que en el afio 2003 fue
aceptada como norma internacional, miembro de la Familia de las Clasificaciones
Internacionales de la OMS para establecer una clasificacion de las Ayudas Técnicas, producidas
especialmente o disponibles en el mercado para personas con discapacidad. A partir del 2007
(en la Cuarta edicién de esta norma, ver Anexo VII), se sustituyd esta denominacién por

Productos de Apoyo (véase Carpio Brenes 2012).

Los productos de apoyo para las personas con discapacidad y personas mayores, se clasifican
de acuerdo a su funcién, en tres niveles jerarquicos diferentes: nivel de clase, de subclase y
clasificacion detallada con explicaciones y referencias cruzadas. Por ejemplo, segln el estudio
de caso, 12: PA para la movilidad personal; 12 23: Sillas de ruedas de propulsién motorizada
(dispositivo con propulsién por motor, que proporciona movilidad sobre ruedas y soporte
corporal a personas con capacidad limitada para caminar) y 12 23 03: Silla de ruedas con
motor eléctrico y direccion manual; 12 23 06: Silla de ruedas con motor eléctrico y direccion
eléctrica; 12 23 09: Silla de ruedas con motor de combustion y 12 23 12: Silla de ruedas
motorizadas manejadas por asistente. Ademas, se observa en este campo de la discapacidad el
reemplazo de persona con Discapacidad por el de personas con diversidad funcional (ISO 9999,

2012).

Cook y Hussey (2000, citado en Carpio Brenes, 2012) resefia los origenes de los productos de
apoyo “desde la edad de piedra, cuando algin cavernicola se rompia una pierna en una
expedicién de caza, recurria a un madero para apoyarse al caminar” (p.3). En la actualidad
estan en boga los productos de apoyo que refieren a la robdtica, la ingenieria biomédica y las
Tecnologias de la Informacidn y la Comunicacién (TIC). Impera la bibliografia sobre las TIC para
la atencidn pedagdgica; que se podria explicar porque la tecnologia se ha convertido en un
elemento mas de nuestra vida cotidiana. Pero écomo afecta este avance a las personas con

discapacidad? Carpio Brenes (2012) en este sentido advierte que:

“Puede resultar peligroso para determinados grupos sociales, en particular, para personas
con discapacidad, ya que pueden tener dificultades para comprender y utilizar numerosas
soluciones tecnoldgicas, por la falta de instruccion y de posibilidades de formacidn en este

campo”. (p.12)
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Ferreira (2007) incorpora la variable informacién como factor de control y poder, y, por ende,
“como elemento discriminante en términos de estratificacion social” (p. 11), lo que permite

advertir su trascendencia.

2.6. Los productos de apoyo desde El Estado y el Mercado

La accesibilidad como la provision de productos de apoyo se encuentran entre los factores
ambientales facilitadores por su efecto en la vida cotidiana, consistente en mejorar el
funcionamiento y reducir la discapacidad (OMS, 2001). Se coincide con el planteo de Vidal
Garcia: “Deben ser considerados elementos esenciales de las politicas sociales” (2003, p. 79) y
dado el costo que supone la adquisicion de los mismos, la Convencién sobre los Derechos de
las personas con discapacidad (2006) recoge el compromiso de los paises firmantes a adoptar
medidas efectivas para asegurar que las mismas gocen de movilidad personal con la mayor

independencia posible.

A pesar de ello, Vidal Garcia (2003) plantea que en todos los lugares existen serios problemas
para avanzar en la implementacion de la accesibilidad en los espacios publicos y en la
disponibilidad de ayudas técnicas; las diferencias entre paises en este ambito son extremas, en

este sentido indica que:

“1) Paises, como Suecia, Holanda y otros en los que las autoridades proveen de los
dispositivos técnicos o productos necesarios para la autonomia personal, al considerar
estos como un derecho de la persona con discapacidad, con independencia del nivel de
renta del usuario; 2) Paises como en el caso de los EEUU en los que existe una lista de
productos que se entregan a los usuarios, pero en funcién de la renta. Puede existir una
lista de productos que se conceden como derecho subjetivo, pero la mayoria de los
productos estan fuera de esta lista y sélo se conceden ayudas graciables en caso de
necesidad, o en funcion del nivel de ingresos o riqueza familiar o personal...3) Paises en los
que practicamente no se concede ningun tipo de ayuda para la adquisicién de tecnologia

que suelen ser los paises en desarrollo y vias subdesarrollados”. (pp.80y 81)

De acuerdo a los informes y evaluaciones de algunos paises como Espafia (De Rosende Celeiro
y Santos del Riego; Laloma, 2005; Via Libre, 2011 y Vidal Garcia et al. 2003) que se situa en el

segundo grupo; Chile (Pizarro et al. 2008) y Colombia (Camargo Rojas et al. 2011; Rios et al.
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2007) que se ubican en el tercer grupo, se diferencia del planteo de Vidal Garcia (2003); por un
lado, porque en todos ellos la provision de productos de apoyo se enmarca en el
reconocimiento de la importancia que reviste para el desempefio, la participacién y desde el
ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad. Por otro lado, los tres paises

enfatizan en las mismas limitaciones o barreras para garantizar su otorgamiento, en relacion:

-Presupuestos: Se valora la asignacion presupuestaria como insuficiente, priorizando el acceso
segln la situacion econdmica y social. Ademas, se indica la escasez de prestaciones
econdmicas, la exigencia de una aportacion por parte de la poblacidon potencial (persona con

discapacidad), que a su vez en su mayoria se encuentra en una situacién de pobreza.

-Productos de apoyo: En su mayoria se fomenta sistemas de préstamos, cuya cobertura no es

razonable respecto a la demanda y que contienen una variedad reducida de los mismos.

Se suma, la alta complejidad y los costos elevados de los productos de Apoyo, tales como: la
silla de ruedas electrénica, las gruas, las camas articuladas, determinados modelos de
comunicadores o de adaptaciones para el ordenador, asi como la tecnologia relacionada con la
domodtica y la “vivienda inteligente” (De Rosende Celeiro y Santos del Riego), resultan
inaccesibles para su financiacion estatal o personal. En Chile (Pizarro et al 2008), estos casos se

resuelve con reasignaciones presupuestarias hacia otros tipos de prestaciones.

-Condiciones para el acceso: En Espafia y Colombia, los programas son heterogéneos con
respecto a los requisitos y procedimientos para el otorgamiento de productos de apoyo, en
cambio en Chile la recepcion, evaluacién y financiamiento se encuentra centralizado, pero
este proceso no estd formalizado y difundido lo que provoca los mismos resultados:
desconocimiento de las opciones disponibles para las personas con requerimiento de apoyos y

afecta la eficiencia en la utilizacién de los recursos y la equidad en los niveles de cobertura.

-Empresas del sector: “Es escasa la informacién existente referida al sector de las Ayudas
técnicas o de la Tecnologia de la Rehabilitacién, forma en que es denominado el sector por las
instituciones empresariales de éste” (Laloma 2005, p. 47).

Segun Laloma (2005) las caracteristicas sobresalientes de este sector, es que no hay fronteras
definidas entre los distintos eslabones de la cadena de valor (fabricacion, distribucidon, venta al
por menor y al por mayor y prestacién de servicios) y que esta atomizado respecto de la
distribucion hacia el comprador, ya sea éste el consumidor final (particular) o el comprador
institucional (empresas y Administracion Publica). Este autor, realiza una clara diferenciacién

entre usuarios (reales o potenciales) y clientes (comprador del producto). También sefiala, que
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los proveedores de Ayudas Técnicas estan mas centrados en satisfacer las necesidades del
cliente que en la de los usuarios; y esto es debido a que no tienen una capacidad de influencia
destacada, a pesar de que las personas con discapacidad son el principal grupo consumidor de
Ayudas técnicas.

Pese las comparaciones vy la presencia de similes debilidades que existen en toda la cadena de
provisién (desde el disefio, pasando por el desarrollo, produccién, distribucion y provision
hasta el consumo de los productos de apoyo), como sefiala Vidal Garcia (2003) sélo en paises
muy concretos como EEUU, paises ndrdicos y europeos se observa el desarrollo en la
definicion de una politica de Provisién de Accesibilidad y Ayudas Técnicas (véase por ejemplo,
Carpio Brenes, 2012 y Vidal Garcia, 2003 y et al. 2005), la utilizacién del término de productos
de apoyo (reflejado en el trabajo de Camargo Rojas, et al. 2011) y el estudio por tipo de
discapacidad, que permite referirse no sélo a necesidades particulares al interior del colectivo
de discapacidad (tales como el estudio de Carpio Brenes, 2012 para la atencién de la
discapacidad intelectual; De Rosende Celeriro y Santos del Riego para personas adultas con
discapacidad y Ferreira & Caamafiio, 2007 sobre personas con insuficiencia visual), sino a la
busqueda de una mirada integral entre investigadores, empresas, administraciones publicas,
profesionales y personas con discapacidad que permite reflexionar sobre la situacion y
condicion de discapacidad.

En resumen, los estudios sobre provision de productos de apoyo para personas con
discapacidad motora son contenidos en la situacién general de una poblacién subordinada a la
Iégica universal de la ciudadania. Asimismo, permite aproximarse a la provision publica solo
como una arista de aquellos factores ambientales de la Politica Social que aseguran u
obstaculizan el acceso a la provision de productos de apoyo que mejoran o limitan el
funcionamiento de una persona y reducen o generan la discapacidad y explicitar algunas de
las condiciones bajo las cuales las personas con discapacidad son sujetos de derecho u objeto

de discriminacion.

2.7 Situacion de las personas con Discapacidad Motora

En nuestro pais, Ferrante (2007) y Ferreira (2008 y 2011) a partir del andlisis de indicadores
aportados por la ENDI (INDEC 2002/2003) y desde el enfoque de Bourdieu sefialan que las
personas con discapacidad motriz se encuentran en una situacion de vulnerabilidad social, que
los lleva a ocupar bajas posiciones en el espacio social, por el hecho de que la gran mayoria de

quienes lo integran no posee el certificado oficial de discapacidad y por las diferencias con
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respecto a la poblacién sin discapacidad en lo referente al nivel educativo alcanzado (cuando
no existen impedimentos intelectuales para que asista a establecimientos de ensefianza

formal).

Esta situacion se traduce en el espacio fisico (barreras arquitectdnicas y la ausencia del
reconocimiento del Estado) y circunscribe a un porcentaje importante de las personas con una

discapacidad motora a una especie de “muerte social” (Ferrante 2007, pp. 8-9).

En el escenario social cotidiano es casi inaudita la participacion de las personas con
discapacidad motriz, a diferencia de lo que sucede con otros colectivos, como ser el de la
discapacidad visual, que paradéjicamente a su condicidon son visibles en el espacio social por
eso despertaron la atencion de la sociedad para su proteccidén (véase por ejemplo, Fundacion

Par, 2006).

En cambio, la visibilidad de las personas con discapacidad motriz (principalmente por las
barreras fisicas y arquitectdnicas que dificultan el acceso en la escena social) fue minima hasta
hace algunos decenios. Varios autores (como Ramacciotti, 2006; Zabala y Buschini, 2008,
citado en Ferrante, 2013 y Fundacion Par, 2006), muestran que el interés del Estado Nacional y
la sociedad civil fue consecuencia de la epidemia de poliomielitis en las décadas del 40' y 50
gue puso en vilo al pais causando centenares de muertes (y graves secuelas en miles de
chicos). Si bien en Argentina, se registran brotes esporadicos de poliomielitis desde 1906, su
caracter ascendente impulsd en 1943 la fundacién de ALPI (Asociacién para la Lucha contra la
Pardlisis Infantil) y a mediados de la década del 50 la creaciéon de la Comisiéon Nacional
Permanente para la Rehabilitacidn del Lisiado, que constituye la base del Servicio Nacional de
Rehabilitacion (creado por Ley Nacional N° 18.348), que es el érgano rector de la normalizacion

y ejecucién en politicas de discapacidad y rehabilitacion.

Desde los datos de la ENDI varios autores (véase por ejemplo Ferrante 2007, 2008; Ferrante &
Ferreira 2008 y Pantano, 2006) refieren que tal situacion no es homogénea: “la experiencia de
vivir la discapacidad (la condicién) variaria de acuerdo a la trayectoria social del agente vy,
especialmente, a su caracter ascendente o descendente” (Ferrante & Ferreira, 2011, p.86). En
este sentido, no solo se jerarquiza el capital econdmico, sino el social, porque el grupo familiar
se presenta como continuo prestador de ayuda para la realizacion de las actividades
cotidianas (nivel de auto valimiento) y también como el mayor financiador del gasto de
atencion de salud, tratamientos, rehabilitacion y ayudas técnicas (observable en los

indicadores referidos a beneficios sociales).
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La ENDI y los analisis estadisticos sobre la misma, seran utilizados para definir los datos
provinciales del muestreo de esta investigacion contenidos en el Registro Nacional de

Personas con Discapacidad.

2.8 Estudio de casos significativos

Las exploraciones puntualizadas en un producto de apoyo son exiguas; a excepcidén, como se
anticip6 de las TIC y el uso de internet como elemento fundamental en la sociedad actual. En
lo que refiere a la unidad de analisis que compete a esta investigacion (sillas de ruedas de
motorizadas), se focalizan en la experiencia o condicidon de discapacidad, que configura un
contexto de uso y accesibilidad heterogéneo (Camargo Rojas et al., 2011; Ferrante 2007, 2013;
Ferrante & Ferreira, 2008, 2011; Fundacion Par, 2006; Herrera Saray et al., 2012; Laloma, 2005;
Via Libre, 2011 y Vidal Garcia, 2003 y et al. 2005) y centran en la descripcién y opciones para su
uso (véase por ejemplo Valle Gallego, 2010, pp. 2-10).

En cuanto a los antecedentes de la silla de ruedas, sus inicios no estan claros, a pesar de ello la
primera fue concebida para el transporte de una persona, especificamente se fabricé para el
monarca Felipe Il por un inventor desconocido. La silla de ruedas, tal y como la conocemos hoy
(plegable), fue creada en 1932 por el ingeniero Harry Jennings para un amigo parapléjico
Herbert Everest, quienes formaron la compafiia Everest & Jennings, que monopolizd el
mercado hasta la década de los 60. En cuanto, a las primeras sillas motorizadas eran manuales
adaptadas con diversos sistemas de engranajes poco eficientes, dificiles de manejar, mas
adelante se adoptaron los motores de traccion directa y sistemas de control mas precisos. El
primer modelo impulsado eléctricamente data de 1924 (en prensa. Revista on line,

11/05/2011).

En el documento del Centro de Referencia estatal de autonomia personal y ayudas técnicas
(CEAPAT) se plantea que “una silla de ruedas no es un aparato de rehabilitacion, es un aparato
gue permite desplazarse” (Boletin 64, p. 1). Si bien una silla de ruedas con motor es pesada y
necesita mayor espacio de maniobra y mas mantenimiento que una silla de ruedas manual, en
una persona con movilidad reducida su uso es equiparable al caminar, facilita la igualdad de
acceso para elegir y tomar decisiones y el cambio de postura necesario para realizar las

actividades de la vida cotidiana de forma independiente o con menos esfuerzo para un
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asistente. (p. 1). Este antecedente, sugiere que las opciones disponibles (en la actualidad casi

todas las sillas son altamente adaptables) en el mercado son:

-Bases de traccién: “del tipo de estructura y de la posicion del centro de gravedad dependen la
estabilidad, la maniobralidad, la capacidad de subir pendientes y obstaculos y la direccién” (p.
4). Dependiendo de esta estructura, las sillas eléctricas pueden ser de tres tipos diferentes,
segln su traccion: trasera (las ruedas motrices estan detras del centro de gravedad, las ruedas
delanteras son pivotantes y dispone de ruedecillas anti — vuelco posteriores) es la mas facil de
conducir; central (las ruedas motrices estan debajo del centro de gravedad, dispone de ruedas
delanteras y traseras pivotantes), se puede atascar en terreno irregular o al subir un bordillo y
delantera (las ruedas motrices estan por delante del centro de gravedad, las ruedas delanteras
son pivotantes) es la mas estable en terreno irregular y al subir pendientes, pero es dificil de

conducir.

-Opciones de mando de control: mando para acompafiante (para los casos en que la persona
no puede propulsar una silla de forma auténoma vy el asistente principal no tiene fuerza
suficiente para empujar una silla manual); joysticks especiales para mano (su uso es sencillo e
intuitivo pero no todas las personas pueden manejarlo); mandos para conducir con la cabeza
(hay varios sistemas, pero los mas usuales son los joysticks conducidos por la barbilla; mando
digital controlado por un dedo (funciona como un sensor luminoso sin contacto; la silla se
desplaza siguiendo el movimiento del dedo); mando proporcional para el pie (el
funcionamiento es como joystick pero con forma de pedal); pulsadores (son botones planos

donde estan marcadas las direcciones colocados en una bandeja o en un soporte).

Incluso, es posible pensar en una silla de ruedas que se mueva a través del pensamiento. Ese
fue el exitoso resultado de un proyecto desarrollado en Argentina, que fue lanzado por la
empresa Interactive Dynamics y la Fundacién Rosarina de Neuro-Rehabilitacion, “a partir de la
adaptacion y transformacion de una silla de ruedas eléctrica ejecutada manualmente por un
mando electrénico (joystick), a una silla de ruedas controlada por el cerebro” (en prensa.

Disponible: rionegro.com.ar. Ciencias 2013. Extraido el 3/08/2013).

-Opciones para el posicionamiento: Las caracteristicas de posicionamiento del cojin, respaldo y
reposa cabeza son importantes para reducir la fatiga y el dolor en relaciéon a los impactos. Las
sillas de ruedas disponen de regulaciones en el asiento y respaldo para permitir cambios de
postura. Las regulaciones mas frecuentes son la basculacién (facilita el control postural);
reclinacién (la funcidn principal es el descanso); elevacion y descenso del asiento (facilita que

la persona realice las transferencia de forma independiente o con menos ayuda) y
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bipedestaciéon (permite la actuacion con el entorno, tiene un efecto beneficioso en los huesos
y los musculos de las piernas, la circulacion, la funcion de la vejiga, la digestion y la

respiracion).

Mas alla de esta descripcion, subrayo él planteo de Valle Gallego (2010): “Una silla que permite
cambiar de postura, que tiene un mando diferente o desde la que se puede abrir la puerta o

encender la luz no es un articulo de lujo, aunque su precio sea elevado”. (p. 9)

En el campo de las sillas motorizadas debido al avance de la electrdénica, la meta mas cercana
podria ser el desarrollo de motores con menor consumo y la implantacién en el mercado de
nuevas baterias, todo destinado a ofrecer la mayor autonomia diaria al usuario (en prensa.

Revista on line, 11/05/2011).

En este sentido, es pertinente sefialar que en el afio 2010 se pone en marcha el Centro
Iberoamericano de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (CIAPAT) en Buenos Aires, que
desarrolla trabajos relacionados con la Accesibilidad, los productos de apoyo y el Disefio para
todos, ademads ofrece un catdlogo on-line de productos que se fabrican o distribuyen en
Iberoamérica segin la Norma ISO 999. Esta propuesta se enmarca en un Convenio de
Colaboracién entre el IMSERSO, Ministerio de Sanidad y Politica Social del Gobierno de Espafia

y la Organizacion Iberoamericana de la Seguridad Social (OISS).

Asimismo, constituyen un acercamiento a la unidad de analisis, los estudios de Herrera-Saray,
et al. (2012) en México y Colombia sobre los problemas que enfrentan las personas usuarias de
sillas de ruedas desde la perspectiva de la ergonomia; el de Ferrante (2013), quien seiala la
importancia para las mismas de poseer almohaddn anti-ulceras; la investigaciéon del Comité
Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (coordinada por Laloma, 2005) que
tiene por objeto analizar el sistema y mercado de las Ayudas Técnicas desde el punto de vista
de los consumidores con discapacidad, centrado en las AT de caracter orto protésico y la de
Via Libre (2011) concentrada en los desniveles verticales, que discriminan principalmente a

personas de movilidad reducida.

Herrera Saray et al. (2012), identifican seis temas asociados a los problemas de uso desde la
perspectiva del paciente: “Barreras que limitan el empleo de las sillas de ruedas (uso y
aceptabilidad) adaptaciones creativas, independencia, potencial de uso de las ayudas técnicas
(silla de ruedas y/o andaderas), percepcion del cuerpo y ayudas técnicas, y barreras

arquitectdnicas” (p.24). A pesar de que se trasluce una mirada sesgada por el modelo médico
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rehabilitador (porque se busca un entendimiento del usuario, paciente y/o persona
discapacitada), la importancia de este estudio radica en la comprension del contexto de uso
del objeto que sera producido; dalo que supone un avance para determinar las auténticas
necesidades de la poblacién a la que estan destinados, sus propias demandas, otorga un
creciente papel a la condicion de discapacidad (Pantano, 2005) puesto que se trata de adecuar
una herramienta a una determinada experiencia de discapacidad (Ferreira & Rodriguez
Caamafio, 2007; Herrera Saray et al., 2012 y Vidal Garcia, 2003).

Ferrante (2013), publica que la OMS (2010) indica que “las ulceras por presion, junto a las
infecciones urinarias, son la primer causa de muerte entre las personas con discapacidad
motriz en los llamados paises en vias de desarrollo” (p. 169) y agrega que el desarrollo de
escaras se genera por la falta de movimiento asociada a estar continuamente sentado y no
poseer almohaddn anti-ulceras. Sin embargo, en Argentina su adquisicion es muy limitada por
el elevado costo que implica para sus usuarios.

De acuerdo a lo sefialado con anterioridad, se infiere que las posibilidades de una persona para
hacer frente a su discapacidad vendran determinadas por su entorno econdmico, social y
familiar. Afin, Laloma (2005), refiere que “en el caso de las Ayudas Técnicas se produce la
misma situacion, y los condicionantes de su entorno determinaran sus posibilidades de acceso
a estos bienes y a su utilizaciéon como mecanismo para mitigar su deficiencia o superar su
discapacidad” (p. 47). Lo que permite considerar “dos visiones complementarias y necesarias a
la hora de garantizar espacios accesibles para la movilidad de las personas; esto es, el disefio

universal y la tecnologia de apoyo” (Via Libre, 2011, p. 30).

Si bien todas estas reflexiones pueden servir como un primer acercamiento a la Politica Social
sobre discapacidad, no proporcionan evidencias de lo que sucede con aquellas personas que
se encuentran en situacion de discapacidad motora en la Provincia de Rio Negro. Mas aun, se
desconoce la existencia de elementos que hagan referencia a productos de alta complejidad y
costo elevado, como la silla de ruedas a motor, no sélo desde el Estado que tiene la obligacién
de asegurar el acceso universal de producto de apoyo para las personas con certificado de
discapacidad como un derecho social y el Mercado que promueve la disponibilidad de nuevas
tecnologias a un precio asequible para los clientes institucionales; hay que recordar que los
usuarios reales y potenciales de productos de apoyo no poseen recursos econdmicos
suficientes para acceder por sus propios medios (principalmente por ello se encuentran
desmercantilizados para los ciudadanos que acrediten su discapacidad). En este sentido, el
sector doméstico y el sector relacional cobran relevancia, porque el entorno de una persona

con discapacidad determinara las posibilidades de acceso a este bien y su utilizacion para
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mitigar o superar su discapacidad, porque pueden convertirse en financiadores del gasto que
implica su adquisicién o en un condicionante para obtener financiamiento total por parte del
Estado y/o las obras sociales. Ademas se desconoce las implicancias de estas dinamicas en la

experiencia de discapacidad.

Por eso, se amplia la propuesta de Esping Andersen, que alude Unicamente a procesos de
mercantilizaciéon y desmercantilizaciéon a la de Adelantado (2000) que incluye la ingente
cantidad de relaciones sociales que operan al margen de esta ldgica y considera que “La
Politica Social estudia la combinacién e intervencién de estas instituciones en el bienestar de
las personas, pues no es lo mismo acceder a los recursos por derecho social, por caridad, por
vinculos familiares o a través del mercado” (p. 2). Asi la Politica Social, también familiariza y
desfamiliariza, estataliza y destataliza, y comunitariza y descomunitariza. Con ello, regula el
conflicto social e impacta en la estructura social, al tiempo que ésta impacta en la propia
Politica Social provincial, pues ésta es fruto de su propia contextualizacion espacio-temporal,
de ahi la importancia de explorar e indagar aquellos factores ambientales que aseguran vy
obstaculizan el acceso a la provision de productos de apoyo adecuados para garantizar la

participacién e independencia de las personas con discapacidad.
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CAPITULO 3:

EL CONTEXTO ESPECIFICO DE LA PROVINCIA DE RiO NEGRO: NORMATIVAS, MERCADOS,
TRATAMIENTO INSTITUCIONAL Y DATOS DEMOGRAFICOS

3.1 Marcos normativo de la discapacidad
Marco internacional
Marco nacional
Marco provincial

3.2 Mercados de productos de apoyo
Mercado internacional
Mercado nacional
Mercado provincial

3.3 Tratamiento institucional
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Banco de Elementos del Consejo Provincial para las Personas con Discapacidad
Programa de Cobertura de Elementos ortopédicos de ayuda externa del INSSJyP
Cobertura de patologias de alto costo y baja incidencia de Incluir Salud
Servicios Especificos del Instituto Provincial del Seguro de Salud
3.4 Politica Social provincial de discapacidad
3.5 Datos demograficos de personas con discapacidad
A nivel internacional
A nivel nacional
A nivel provincial

3.6 Alcance de la Politica Social sobre discapacidad en la Provincia de Rio Negro
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3.1 Marcos normativo de discapacidad

Marco internacional

El cambio paradigmatico de la discapacidad se desarrolla a nivel mundial a partir de la
propuesta de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (OMS, 2001) y la Clasificacion Internacional de Enfermedades, Décima Revision (CIE, 10).
Lo que supone considerar sus origenes desde la revision de la anterior Clasificaciéon de la
Deficiencia, de la Discapacidad y de la Minusvalia (en adelante CIDDM) de 1980, a través de
distintas consideraciones criticas se interpretd con los afios que este modelo se centraba en el
déficit, en los aspectos negativos, lo que implicé un proceso de revisién que culmind con la
aprobacién de esta clasificacién y el concepto de discapacidad en uso (Astorga Gatjens 2007;
Eroles & Fiamberti 2012; Ferreira & Rodriguez Caamafo 2007; Pantano 2008 y 2009 y OMS,
1980).

Es importante reiterar que ésta clasificacion proporciona una base cientifica para la
comprension y el estudio de la salud e incluye una lista de factores ambientales y personales
gue describen el contexto en el que vive el individuo. Entre los factores ambientales
facilitadores se enumeran el ambiente fisico accesible, la disponibilidad de tecnologia
asistencial adecuada, las actitudes positivas de la poblacion respecto a la discapacidad, y
también los servicios, sistemas y politicas que intenten aumentar la participacion de las

personas con una condicion de salud en todas las areas de la vida.

Siendo la maxima expresion de este cambio la Convencién Internacional sobre los Derechos de
las personas con discapacidad, aprobada el 13 de diciembre de 2006 en la Sede de las
Naciones Unidas de Nueva York (firmada y ratificada por Argentina, Ley Nacional N°
26.378/2008). “El propdsito de la presente Convencién es promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente” (Convencion, 2006, Art. 1). El uso del verbo “asegurar”, exige el efectivo
cumplimiento de los mismos y no su mera declamacidn; sin embargo la mayoria de los autores
referenciados en los antecedentes cientificos sefialan que este progreso es sélo nominal, hasta
ahora lo que predomina es un entorno discapacitante en el que se gesta y reproduce un
habitus especifico (véase, por ejemplo: Astorga Gatjens, 2007; Eroles & Fiamberti, 2012;
Ferreira, 2007, 2010; Fundacién Par, 2006; Del Aguila et al., 2013; Dell'Anno et al., 2012 y
Rosales, 2011).
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Para ésta investigacion es de relevancia el alcance de la Convencidn para estudiar la provisidon
de productos de apoyo para el bienestar de las personas con discapacidad, porque reconoce la
importancia que para éste colectivo reviste su autonomia, tal como se expresa en los
siguientes articulos:
“Emprender o promover la investigacion y el desarrollo, y promover la disponibilidad y el
uso de nuevas tecnologias, incluidas las tecnologias de la informacion y las
comunicaciones, ayudas para la movilidad, dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo
adecuadas para las personas con discapacidad, dando prioridad a las de precio asequible”
(Art. 4°, Inciso g, Convencion, 2006).
“Facilitar el acceso de las personas con discapacidad a formas de asistencia humana o
animal e intermediarios, tecnologias de apoyo, dispositivos técnicos y ayudas para la
movilidad de calidad, incluso poniéndolos a su disposicidon a un costo asequible” (Art. 20°,
Inciso b, Convencidn, 2006).
“Alentar a las entidades que fabrican ayudas para la movilidad, dispositivos y tecnologias
de apoyo a que tengan en cuenta todos los aspectos de la movilidad de las personas con

discapacidad” (Art.20, Inc. D, Convencién, 2006).

Marco nacional

Argentina, como casi todos los paises cuentan con marcos legales amplios. La Ley Nacional N°
22.431 “Sistema de proteccién integral de los discapacitados” (1981) en su articulo 3,
establece que el Certificado es una politica publica que debe ser expedido por el Ministerio de
Salud de la Presidencia de la Nacion, propicia la federalizacidn por su validez nacional y unifica
los criterios de certificacion de la discapacidad en todo el pais.

Dentro de las orientaciones prestacionales que establece el certificado de discapacidad, la
principal es el acceso al “Sistema de Prestacidn Basicas en Habilitacién y Rehabilitacion Integral
a favor de las personas con discapacidad” establecido por la Ley Nacional N° 24.901
(sancionada en el afio 2007), que contempla acciones de prevencion, asistencia, promocion y
proteccién, con el objeto de brindarles una cobertura integral a sus necesidades y
requerimientos (Art. 1).

Esta ley se aplica a las obras sociales, que tendran a su cargo con caracter obligatorio, la
cobertura total de las prestaciones basicas enunciadas en la presente ley, que necesiten las
personas con CUD afiliadas a las mismas (Art. 2) y al Estado que, a través de sus organismos
prestard a aquellas que no estan incluidas dentro del sistema de las obras sociales, en la

medida que aquellas o las personas de quienes dependan no puedan afrontarlas (Art. 3).
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Dentro de las prestaciones de rehabilitacién, que son “aquellas que mediante el desarrollo de
un proceso continuo y coordinado de metodologias y técnicas especificas, instrumentado por
un equipo multidisciplinario, tienen por objeto la adquisicidén y/o restauracion de aptitudes e
intereses para que una persona con discapacidad, alcance el nivel psicofisico y social mas
adecuado para lograr su integracidén social; a través de la recuperacién de todas o la mayor
parte posible de las capacidades motoras, sensoriales, mentales y/o viscerales [...], utilizando
para ello todos los recursos humanos y técnicos necesarios” (Art.15), se encuentran las
prestaciones de rehabilitacion motora, que contiene la provisiéon de producto de apoyo.
Especificamente, establece:
“Provisién de ortesis, protesis, ayudas técnicas u otros aparatos ortopédicos: se deberan
proveer los necesarios de acuerdo con las caracteristicas del paciente, el periodo evolutivo
de la discapacidad, la integraciéon social del mismo y segin prescripcién del médico
especialista en medicina fisica y rehabilitacion y/o equipo tratante o su eventual
evaluacion ante la prescripcion de otro especialista”. (Art. 27, Inc. B)
Pero la universalizacién de una Politica Social no siempre es garantia de igual acceso a los
servicios que presta en una estructura social desigual (Adelantado et al. 2000) por eso la
importancia de que Argentina adecue sus legislaciones a los estandares internacionales, en el
2014 la Ley Nacional N° 27.044 otorga jerarquia constitucional a la Convencidn sobre los
Derechos de las personas con discapacidad (promulgada en 2006) y ratificada por el Estado en
el 2008 mediante la Ley Nacional N° 26.378 (2008). De este modo reafirma su compromiso y
obligacién legal a adoptar medidas efectivas para asegurar el cumplimiento de sus derechos y
no su mera declamacion. Asimismo compromete a los Estados parte a que promuevan la
formacion técnica en esta materia.
No obstante, ya en el afio 1994 la Constitucion Nacional incorpord entre las atribuciones del
Congreso la de sancionar normas que apunten a medidas afirmativas para diferentes grupos
en situaciéon de vulnerabilidad, como los nifios, las mujeres, los adultos mayores y las personas
con discapacidad. Este reconocimiento a una situacion desfavorable viene a asumir una gran

falla en el cumplimiento de normas establecidas.

Marco provincial

Desde el marco conceptual y los antecedentes cientificos de esta investigacion, la discapacidad
es un concepto, una construccion social que implica un proceso interactivo y evolutivo que ha
cambiado paulatinamente a partir de estructuras econémicas y politicas de la sociedad, de
esta idea resulta que se introduce en nuestra provincia tras su institucionalizacién en el afio

1957 (Ley Nacional N°14408 Provincializacion de Territorios Nacionales) porque no hay
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discapacidad sin Estado, no existe por fuera de los dispositivos normativos estatales de
regulacién del acceso a los beneficios derivados de las clasificaciones arbitrarias que él mismo
produce.

En el contexto provincial la evolucion de la Politica Social sobre discapacidad ha realizado un
recorrido similar a la propuesta del ejecutivo Nacional, ha pasado de recomendaciones acerca
de la proteccion de las personas con discapacidad a la sancién de la Ley Provincial N2 2055 (en
1985) en adhesion a la Ley Nacional N° 22.431, que establece la creacion del “Consejo del
Discapacitado”, consideraba las consecuencias de la enfermedad o trastorno, la constitucién
de la deficiencia (a nivel de drganos), su impacto limitante en la actividad (a nivel personal) y/o
la generacion de desventaja en relacion a la poblacidn general (nivel social). Es la ley base, no
s6lo acoge la definicién legal de las mismas sino también las politicas implicitas en Salud,
Educacion, Trabajo, Seguridad Social y Accesibilidad, es tal vez la que cuenta con mayor
capacidad recursiva, segin Adelantado et al. (2000) esto es de actuacién sobre si misma, dado
gue desde su aprobacion ha sufrido diversas modificaciones, quizas la principal fue la
incorporacién de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad, como
Anexo 1 de la misma en el aino 2010 (por Ley Provincial N° 4532).

En el mismo afio, la provincia asumié el compromiso de implementar la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (OMS, 2001) y la
Clasificacién Internacional de Enfermedades, Décima Revision (CIE, 10), que como se expuso
resultaron de un proceso de revisién y actualizacion taxativamente desde la clasificacién de la
OMS de 1980 (Astorga Gatjens 2007; Eroles & Fiamberti 2012; Ferreira & Rodriguez Caamafio
2007; Pantano 2008 y 2009 y OMS, 1980).

Por otra parte la Ley Provincial N° 2055 es el primer antecedente en la legislacion de Rio Negro
gue trata la ampliacion de la disponibilidad de productos de apoyo para las personas con
certificado de discapacidad, en los articulos 10 y 12, el primero refiere a que “los servicios de
rehabilitacion médico-asistencial se complementaran con medidas que faciliten el acceso a la
adquisicion, adaptacién, conservacion y renovaciéon de aparatos de protesis y ortesis, vehiculos
y otros elementos auxiliares adecuados al tipo y grado de discapacidad de que se trate”. Y el
segundo a que “El Estado estimulara la formacién y perfeccionamiento de profesionales
especializados y, particularmente, la investigacion y produccion de ortesis y prétesis”.

A pesar de ello, el gran avance se produjo con la aparicién de la Ley Provincial N° 3467 (2000)
“Adhesion a la Ley Nacional N° 24.901 (2007) sobre Sistema de Prestaciones Basicas de
atencioén integral a favor de las personas con discapacidad”, que instituye que las personas con
discapacidad certificadas tienen derecho al acceso total de las prestaciones basicas de

atencion integral a sus necesidades y requerimientos. El caracter integral implica que las
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soluciones de accesibilidad consideren los requerimientos para el desempeio de todo tipo de
actividades que debe realizar una persona dentro de un entorno delimitado (Carpio Brenes,
2012). En consecuencia el Estado cuando las personas no estén incluidas dentro del sistema de
obras sociales (Ley Nacional N° 24.901 Art. 4) y las obras sociales (Art. 2) tienen con caracter
obligatorio, la cobertura total de las prestaciones basicas enunciadas en la presente ley; lo que
implica un cambio hacia el acceso universal de productos y servicios para las personas con
discapacidad.

La actividad legislativa (leyes, decretos y resoluciones) en materia de discapacidad es
cuantiosa, tal como puede observarse en el Anexo VIII, pero su analisis exhaustivo excede el
objeto de este trabajo siendo de preferencia las Leyes Provinciales N° 2055, 3467 y 4532 que
reflejan la actualizacion de la normativa para la provisién de productos de apoyo en la

Provincia de Rio Negro.

3.2 Mercados de productos de apoyo

Mercado internacional

El avance de los Productos de apoyo a nivel internacional se puede observar en dos grandes
contextos, su inicio en los Estados Unidos (durante la guerra civil se desarrollé principalmente
las protesis para las extremidades inferiores) y el impulso que se le ha dado en los paises que
conforman la Unidn Europea.

En el afio 2003 la Norma ISO 9999 (ISO son las siglas que corresponden a International
Standardization Organization) fue aceptada como norma internacional, miembro de la Familia
de las Clasificaciones Internacionales de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), que hace
uso de la terminologia de la CIF para establecer una clasificacion de las Ayudas Técnicas
producidas especialmente o disponibles en el mercado para personas con discapacidad. En la
cuarta edicidon de esta norma las Ayudas Técnicas pasan a denominarse, a partir del 2007,
Productos de Apoyo.

El estado del arte ha cambiado drasticamente en los ultimos afios por los avances de los
microprocesadores, que se tradujo en reduccion de tamafio y de costos, y un notable aumento
de las capacidades funcionales (Carpio Brenes 2012). En el campo de las sillas motorizadas
debido al avance de la electrdnica, la meta mas cercana podria ser el desarrollo de motores
con menor consumo Yy la implantacidon en el mercado de nuevas baterias, todo destinado a

ofrecer la mayor autonomia diaria al usuario (en prensa. Revista on line, 11/05/2011).
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Mercado nacional

En el capitulo 2 se muestra que en las ultimas dos décadas han supuesto un enorme avance
para la creacién de un Mercado de producto de apoyo destinado no sélo a las personas con
discapacidad, sino también adultos mayores o personas con alguna dolencia temporal,
incluyendo las sillas de ruedas, tanto para las manuales como las motorizadas: Nuevos
materiales, mejor rendimiento y sobretodo la posibilidad de personalizar las sillas de acuerdo a
las necesidades individuales de cada persona (Revista On — line, 2011). Las ofertas disponibles
en el mercado varian segun las bases de traccion; el mando de control; las opciones para el
posicionamiento (CEAPAT, Boletin 64) y en consecuencia los precios, de acuerdo a la consulta
realizada en Mercado libre (articulo silla de ruedas motorizada, 9/12/2016) desde $33.800
hasta $149.000. Mas alld de esta descripcidn, subrayo él planteo de Valle Gallego (2010): “Una
silla que permite cambiar de postura, que tiene un mando diferente o desde la que se puede
abrir la puerta o encender la luz no es un articulo de lujo, aunque su precio sea elevado”. (p. 9)
De acuerdo a los resultados encontrados en la pagina del Centro lberoamericano de
Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (CIAPAT) que recopila informacién on-line sobre los
productos de apoyo clasificados en categorias segin la Norma ISO 9999 (Clasificacion y
terminologia de productos de apoyo para personas con discapacidad) y datos de contacto de
las empresas que los fabrican y/o comercializan, en Argentina las principales Empresas son:
CARE — QUIP Argentina de Target Medical S.A; PERESPAN; TAGGER, SILFAB, ORTHOTEC,
ORTOPEDICOS SAN ANDRES, REHABITA. De acuerdo a los catidlogos comerciales son escasos
los fabricantes de silla motorizada, la caracteristica principal de la oferta es que el disefio
responde al ensamblaje de piezas importadas, por lo que la investigacion y el desarrollo son

generalmente realizados por las casas matrices de las empresas multinacionales.

Mercado provincial

El desarrollo histérico evidencia un mercado de productos de apoyo potencial porque las
personas con discapacidad son el principal grupo consumidor “en aparatos de rehabilitacion y
productos para mejorar la vida diaria” (Dario D. 2014, p. 284 de la entrevista 5 transcripta, Anexo
XXll). A pesar de ello, segin los datos recabados en esta investigacion los clientes son las
instituciones que tienen la obligatoriedad de asegurar su provision y dado que la esfera
mercantil, “jerarquiza las relaciones sociales segin la capacidad de vender o comprar
mercancia” (Adelantado et. al 2000, pp. 8 y 9) cuentan con mayor capacidad de influencia, ya
gue los proveedores estan mas centrados en satisfacer las necesidades del comprador por

sobre los requerimientos de los usuarios finales.
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En Rio Negro, PAMI, IPROSS, Incluir Salud y el Consejo Provincial para las Personas con
Discapacidad se contactan directamente con las fabricas que se concentran en Bs. As.,
principalmente porque el mercado provincial es limitado y se reduce al servicio post —venta de
sillas de ruedas motorizadas, disefiadas y fabricadas por Empresas Nacionales y/o
Internacionales, en la mayoria de los casos representan distintas marcas y en otros tienen la
representaciéon exclusiva en Rio Negro (Dario D. 2014 de la entrevista 5 transcripta, Anexo XXIl)
lo que genera la ausencia de ofertas para realizar el tramite administrativo y sobreprecios.

De acuerdo a la informacion disponible en internet (paginas amarillas, mercado libre,
publicidades) se han encontrados catorce comercios que venden sillas de ruedas motorizadas
en las siguientes localidades:

-San Carlos de Bariloche: Ortopedia Materyn, Boston Laboratorio Ortopédico y Carahue
Ortopedia.

-Cipolletti: Farmacia del Centro, Farmacia Suyai, Dr. Giner Ricardo y Carahue Ortopedia.
-General Roca: Ortopedia Roca, Ortopedia Ulloa Podologia y Farmacia Rodhe.

-Viedma: Tess Medical y Cirugia Patagdnica

-Choele Choel: Oscar J Lujan.

-San Antonio Oeste: Tess Medical.

Por lo tanto, es relevante subrayar la importancia de incorporar el punto de vista de los
consumidores con discapacidad, las auténticas necesidades de la poblacién a la que estan
destinados, sus propias demandas, ya que se trata de adecuar una herramienta a una
determinada experiencia de discapacidad (Ferreira & Rodriguez Caamario, 2007; Herrera Saray

et al., 2012 y Vidal Garcia, 2003)

3.3 Tratamiento institucional

Se describen el aparato institucional y administrativo de la provincia de Rio Negro y al
conjunto de programas y servicios generados en la esfera estatal (Adelantado et. al. 2000) que
tienen la obligatoriedad de asegurar el derecho a la provisién de productos de apoyo para
personas con discapacidad, individualizado en la cobertura de silla de ruedas motorizada en el
ano 2013. Desde el marco que establece el régimen previsto por el "Sistema de Prestaciones
Basicas en Habilitacion y Rehabilitacidon Integral a favor de las Personas con Discapacidad",
segun lo establece la Ley Nacional N° 24.901 a la que el Estado Rionegrino ha adherido a través

de la Ley Provincial N° 3.467.
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Banco de Elementos del Consejo Provincial para las Personas con Discapacidad

El Consejo Provincial para las Personas con Discapacidad, dependiente de la Secretaria de
Promocion y Proteccion de Derechos Sociales del Ministerio de Desarrollo Social de la
provincia de Rio Negro, es el érgano de aplicacion de la Ley Provincial N2 2055 que establece
un régimen de promocion integral de las personas con discapacidad.

En el marco de los servicios de rehabilitacién médico — asistencial que establece medidas que
faciliten el acceso a la adquisicion, adaptacion, conservacion y renovacién de aparatos de
protesis y ortesis, vehiculos y otros elementos auxiliares adecuados al tipo y grado de
discapacidad de que se trate (Art. 12, Ley Provincial N°® 2055), se crea el Area denominada:
“Banco de Elementos de proétesis y ortesis”. Se suscita un stock de elementos -tanto a nivel
provincial como local- con la finalidad de reforzar la disponibilidad de algunas ayudas técnicas
en todas las jurisdicciones a través de la creacién o ampliacion de Bancos Descentralizados de
Ayudas Técnicas en las Juntas Evaluadoras de Discapacidad. Actualmente, se encuentran
funcionando en diez (10) localidades: Viedma, San Antonio Oeste, Valcheta, Rio Colorado, Luis
Beltran, Villa Regina, Cipolletti, General Roca, San Carlos de Bariloche y El Bolsdn.

El lugar de solicitud de proétesis y ortesis es en la Junta Evaluadora. Para acceder a las mismas,
los requisitos son:

-Certificado de Discapacidad Vigente.

-Documento Nacional de Identidad (original y copia).

-Prescripcion médica.

-Formulario de Comodato.

Los Productos de apoyo estandares que podran solicitarse son: silla de ruedas estandar de
diferentes tamafos (maclaren, pediatrica, junior, adulto), cama ortopédica; bastones
(tripodes, cuatro puntos, para no videntes y con baja visién), muletas medianas y grandes,
andadores de marcha, colchdn anti escaras, almohaddn con cerillas, bipedestador para nifos,
nebulizadores ultrasdnicos y bafios de transferencia para bafieras, entre otros. Si el producto
de apoyo estandar solicitado se encuentra en stock la entrega es practicamente inmediata.

En el afio 2013 se entregaron en comodato 195 productos de apoyo estandares para personas
con certificado de discapacidad que viven en la Provincia de Rio Negro. El 70% del total de
elementos entregados corresponde a sillas de ruedas (en nimeros absolutos el total de sillas
entregadas asciende a 136: 64 adultos, 25 junior, 40 pediatrica, 1 deportiva y 6 maclaren) y
dentro de éste grupo la prevalencia es superior en sillas de ruedas estandar adulto (32,8%)
(Ver Tabla 1. Anexo IX).

Los productos de apoyo adaptados, que por sus caracteristicas deben ser confeccionados

sobre medidas y para personas determinadas, se financian por intermedio de ayudas
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econdmicas por el monto total del elemento requerido. Los otorgamientos de subsidios y
aportes no reintegrables a personas fisicas se realizan en el marco del Decreto 134/10, de
acuerdo a la resolucién 641 (7 de Marzo 2012), firmada por el Ministro de Desarrollo Social. De
acuerdo al decreto en su articulo 2 determina la documentacion que debe obrar en los
tramites respectivos, a saber:

Para acceder a las mismas, los requisitos son:

-Nota de solicitud firmada por el beneficiario.

-Documento Nacional de Identidad.

-Informe Social

-Cuil.

En el afio 2013, se entregaron 55 ayudas econdmicas para personas con certificado de
discapacidad que viven en la Provincia de Rio Negro. El 53% del total de ayudas econdémicas
corresponde a subsistencia, 24% para la compra de audifonos, el 14% (en nimeros absolutos
8) para la compra de sillas de ruedas adaptadas y una menor proporcién para adquirir
notebook, maquina de coser y maquina braille (ver Tabla 2. Anexo IX). Un subsidio no
reintegrable demora entre 20 a 60 dias habiles, dependiendo de varios factores:
administracién, autorizacion y disponibilidad financiera.

Ademads, planifica acciones para la adquisicion de nuevas Ayudas Técnicas para el
mantenimiento de la provisién del Banco. En el 2013, se tramitd un proyecto de Ampliacién del
Banco Descentralizado de Ayudas Técnicas en el marco de la Ley Nacional N° 25.730,
caratulado con el nimero de Expediente N° 00788/2013, el cual fue tratado, analizado y
aprobado por el Comité Coordinador de programas para personas con discapacidad, por un
monto de un milldn y medio de pesos en dos etapas que finalizd en el 2016, por el que la
provincia realizd la contraprestacion econdmica, de aportes y logistica en el proceso de
distribucion de los insumos (en prensa. La comuna, 25 de Julio 2016).

Como puede observarse, todas las acciones sefaladas estan dirigidas a la poblacién de
hombres y mujeres, de todas las edades que cuenten con el Certificado de Discapacidad,
reglamentado por la Leyes Nacionales N° 22.431 y N° 24.901 Art. 31 y las Leyes Provinciales N°
2055 y N° 3467. En el afio 2013 se entregaron 250 productos de apoyo estandares y adaptados

(Tabla 3. Anexo IX), en diferentes localidades no sdlo se suscribe a las Juntas Evaluadoras.

Programa de Cobertura de Elementos ortopédicos de ayuda externa del Instituto Nacional de
Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados (INSSJyP)
El 13 mayo de 1971, con la sancion de la Ley Nacional N° 19.032 se crea “el Instituto Nacional

de Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados, que tiene como objeto otorgar “a los
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jubilados y pensionados del régimen nacional de prevision y del Sistema Integrado de
Jubilaciones y Pensiones y a su grupo familiar primario, las prestaciones sanitarias y sociales,
integrales, integradas y equitativas, tendientes a la promocidn, prevencidn, proteccion,
recuperacion y rehabilitacion de la salud” (Ley Nacional N° 19.032, Art. 2).

El Instituto se transforma en un pionero en la asistencia a los mayores, conté como centro de
su accionar con el llamado Programa de Atencidon Médica Integral (PAMI) que con los afios se
convirtié en el icono que identificd a la obra social de los jubilados y pensionados. En el afio
2009 y en el marco de un proceso de transformacion de la Institucion la sigla PAMI modifico su
significado: se adopto el eslogan: “Por una Argentina con Mayores Integrados”, para evidenciar
gue no sélo es importante la asistencia médica para mejorar la calidad de vida de los mayores
sino que es indispensable la integracién total de los mismos a la sociedad que los contiene,
procurando e incentivando la independencia, la autonomia y la dignidad de los mismos (en

linea. Disponible en: http://www.pami.org.ar. Extraido: 7/06/2015).

El gobierno y la administracién del Instituto estaran a cargo de un Directorio Ejecutivo Nacional
(D.E.N.) y Unidades de Gestion Local -U.G.L. (Ley Nacional N° 19.032, Art. 5°). En la actualidad
tiene treinta y siete (37) Unidades de Gestion Local (UGL) y cuenta con mas de seiscientos
cincuenta y cinco (655) Oficinas de Atencién distribuidas en todo el pais En Rio Negro, la
actividad provincial de la obra social se centraliza en la Unidad de Gestion Local Patagonia Rio
Negro ubicada en General Roca, cuenta con veinte (20) agencias distribuidas en las siguientes
localidades: Allen, Catriel, Campo Grande, Cinco Saltos, Cipolletti, Choele Choel, El Bolsdn,
General Conesa, General Fernandez Oro, General Roca, Ing. Huergo, Ing. Jacobacci, Los
Menucos, Rio Colorado, San Antonio Oeste, San Carlos de Bariloche, Sierra Grande, Valcheta,
Viedma y Villa Regina. Se agrega, que la accesibilidad al edificio de la Agencia de Viedma es un
ejemplo de lo que no es recomendable para personas con movilidad reducida, ya que cuenta
con escaleras.

En lo que concierne a la unidad de analisis de esta investigacion, PAMI cuenta con el
“Programa de Cobertura de Elementos ortopédicos de ayuda externa” (informacién on — line.

Disponible: http://www.pami.org.ar, servicios de protesis y ortesis), que contempla sélo la

provisién gratuita de un elemento por afio para la misma patologia.

El lugar de solicitud de protesis y ortesis es en la Agencia que corresponde al afiliado. Para
acceder a las mismas, los requisitos son:

-Ultimo recibo de cobro, carnet o constancia de afiliacion.

-Documento Nacional de Identidad (original y copia).
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-Prescripcion médica. Si se trata de un elemento a medida, lo puede ordenar sélo el Médico
Especialista. Si es un elemento estandar, lo puede ordenar el Médico de Cabecera o el
Especialista.

-Resumen de Historia Clinica.

-Formulario de Solicitud de protesis y/o ortesis, el cual debe ser completo por el profesional de
cabecera o especialista, segin corresponda (Ver Anexo X).

-Contrato de Comodato, solo para camas ortopédicas y sillas de ruedas especiales (Ver Anexo
X1).

Se indica, que “cada 6 meses el beneficiario debera presentar en la sede PAMI respectiva una
certificacion (de su Médico de cabecera o especialista, indistintamente) dando cuenta de la
necesidad de seguir disponiendo de la prestacién” (PAMI, 2012. Cuadernillo para médico de
cabecera: Nuevo Modelo Prestacional Resolucion N° 284/05, p. 16)

De acuerdo, al Nuevo Modelo Prestacional (PAMI, 2012, Resolucidon N° 284/05), los elementos
ortopédicos que podran solicitarse son: andadores (de marcha metalico con 4 patas regulables
y/o especial con ruedas delanteras), bastones en general (en T, canadiense estandar, tripode
en metal de 3 o 4 patas), baston blanco (para ciegos) o verde (visidon reducida), camas
ortopédicas convencional con baranda, muletas regulables, inodoros portatiles, colchones anti
escaras y sillas de ruedas estandares, tales como: convencional rueda trasera grande 60-95 Kg;
para amputados 60-95 Kg; comando unimanual 60-95 Kg.; junior hasta 60 Kg.; con bacinilla 60-
95 Kg; con pedanas elevables 60-95 Kg; convencional (4 ruedas chicas) 60-95
Kg.; con respaldo reclinable y pedanas 60-95 Kg. y reforzada mas de 100 Kg. No se proveen
sillas con motor y/ o baterias. “Las sillas especiales y baterias admiten la posibilidad de
solicitarse por via de excepcion” (p. 17).

Se indica, que PAMI cuenta desde el afio 2011 con un “Sistema de Administracion de
Elementos de Fisiatria”; que constituye una herramienta informatica que tiene por objeto
conocer la demanda de los insumos, gestionar las diversas etapas del tramite de provision
(desde su pedido hasta su entrega) y reducir los tiempos, pero la UGL en Rio Negro, se
encuentra bajo Auditoria Interna por irregularidades (para ampliar la informacidon véase en
prensa: ADN. Extraido el 15/05/2014 y Rio Negro. Extraido 5/05/2014) lo que ha obstaculizado
el acceso y la recoleccion de datos sobre la demanda existente, tramitacion y provision a nivel
provincial de silla de ruedas motorizadas. De la entrevista realizada en la Agencia de Viedma,
se desprende la existencia de un otorgamiento histdrico por ser el Unico y por el tiempo del
tramite (mas de cinco afios) que finalizé en el otorgamiento de una silla de ruedas motorizada

en el 2013.
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Segun las fuentes de informacion utilizadas (articulos en presas, entrevistados) la provision de

producto de apoyo de alta tecnologia y costo elevado demoran desde uno a cinco afios.

Cobertura de patologias de alto costo y baja incidencia de Incluir Salud

El 8 de Noviembre del 2001 con la Resolucion 1862/2011 se crea el Programa Federal de Salud
“Incluir Salud”, considerando que la ejecucion de las politicas de salud publica y desarrollo
social, requieren un cambio superador del modelo ejecutado hasta el presente a través del
denominado Programa Federal de Salud (Pro.Fe) y acorde con el caracter no contributivo del
régimen de pensiones asistenciales.

Se encuentra bajo la drbita de la Direccion Nacional de Prestaciones Médicas del Ministerio de
Salud de la Nacidn y es financiado en un cien por ciento por el Estado Nacional (véase, en linea.

Disponible en: www.msal.gov.ar/index.php/Incluir Salud. Extraido 16/06/2014). Para acceder a

las prestaciones médicas de diagndstico, tratamiento, insumos y medicamentos que son al
100% de gratuidad para el beneficiario (Resolucidon 1862/2011), es condicién indispensable no
poseer otra cobertura médica como beneficiario del Sistema Nacional de Seguro de Salud o de
la obra social provincial y ser titular de una Pensién no contributiva. Estas son de tres clases: a)
pensiones por invalidez (Ley Nacional N° 18.910, otorgadas con posterioridad al 31/12/1998);
por vejez (Ley Nacional N° 13.478) o madre de siete hijos o mas (Ley Nacional N° 23.476); b)
pensiones graciables (otorgadas por el Honorable Congreso de la Nacidon) y c) Pensiones de

leyes especiales (www.msal.gov.ar/index.php/Incluir Salud. Extraido 16/06/2014).

Para iniciar tramites relacionados al caso en estudio, como por ejemplo: sillas de ruedas,
muletas, valvas, proétesis y otras, el afiliado debe acompariar el pedido con:

-Fotocopia DNI.

-Ultimo recibo de sueldo.

-Orden médica.

-Carnet de Incluir Salud.

-Informe de estudios complementarios.

-Planilla de medidas (Anexo VII).

El modelo prestacional tiene como componente primordial la Atencién Primaria de la Salud
gue se centralizard prioritariamente en la Red Prestadora Publica de cada jurisdiccion, tiene los
siguientes componentes (Convenio Marco — Anexo 1, Resolucién 1862/2011): practicas
Médicas PMO (todas las practicas médicas incluidas en el Programa Médico Obligatorio),
prestaciones Alto Costo y Baja Incidencia (se priorizard la atencién de enfermedades de alto
costo y baja incidencia, es decir aquellas de muy alto costo econdmico o de alta complejidad

para la articulacién de su resolucion), prestaciones extra-capitadas (son aquellas que por sus
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particularidades no estan incluidas en los componentes anteriores, a saber enfermedad de
Gaucher; hemofilias; tratamiento dialitico crénico; discapacidad y/o geriatria para pacientes
dependientes) y otros programas del Ministerio de Salud de la Nacidn.

Dentro de la cobertura de patologias de Alto Costo y Baja Incidencia, se reconocen, aquellas
sillas de ruedas especiales que presenten las siguientes caracteristicas (no incluye sillas
motorizadas):

-Sillas tipo A: Livianas con cuadro de aluminio, respaldo fijo a 902 o reclinable, ruedas traseras
de 24, 40 a 60 cm de didmetro, montadas sobre rulemanes, llantas macizas o neumaticas,
ruedas traseras de 24 de diametro, con comando y freno en ambas, apoya brazos
desmontables o rebatibles tipo escritorio, apoya pies desmontables, rebatibles y/o giratorios y
graduables en altura con pedanas antideslizantes, tapizada en cuerina lavable reforzada o tela
de avidon con base de nylon o neoprene, apoya cabezas desmontable (opcional), mesa
pedagdgica o de trabajo (opcional), protectores de rayos en las ruedas y aros de impulso
(opcional), plegable en sentido lateral.

-Sillas tipo B: Modelos conformados o a medida o sistemas posturales, cuadro fijo, sistema de
reclinacién TILT o sistema CGB (Centro de Gravedad Balanceado), apoya cabezas con soporte
de movimiento universal, ultralivianos aluminios con aleaciones de titanio u otros, eje de
ruedas traseras con desacople rapido, apoya pies con pedana Unica, protectores laterales.
Actualmente, el programa Incluir Salud estad presente en las 24 jurisdicciones del territorio
nacional. El Ministerio de Salud de la Nacidn para instrumentar éste programa por intermedio
de una Unidad de Gestion Provincial (UGP), realiza un convenio con el Ministerio de Salud
provincial y a su vez en cada establecimiento hospitalario debe haber un referente.

En nuestra provincia, la UGP se ubica en el primer piso del Ministerio de Salud, y si bien el
edificio posee ascensor presenta cierta falta de accesibilidad para usuarios de sillas de ruedas,
dado que los pasillos son angostos lo que dificulta la maniobra de cambio de direccién y la
ventanilla de atencidn es alta lo que limita la posibilidad de llegar a la misma y mantener una
conversacion cara a cara.

El Ministerio de Salud, a través de su Unidad de Gestion Provincial del Programa Incluir Salud,

Ill

brindd en el aflo 2013 cobertura médico asistencial “a los 10.917 beneficiarios de Pensiones
No Contributivas de Rio Negro, de los cuales 940 son adultos mayores” (en prensa. Disponible:

http://www.rionegro.gov.ar. Extraido el 20/08/2013).

La cobertura incluye medicamentos de alto costo y baja incidencia, internaciones geriatrica,
acompafantes terapéuticos, materiales descartables de uso habitual, pafales descartables,
tratamiento de dialisis; silla de rueda, ortesis (tales como: anteojos, plantillas y bastones) y

audifonos, y otras prestaciones de discapacidad. En relacién con la cantidad de prestaciones
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otorgados en el afio 2013 para personas con discapacidad en las distintas localidades de la
provincia, se indica la entrega de 39 sillas de ruedas (incluyendo en este resultado sillas

estandar y especiales) y 15 audifonos (en prensa. Disponible: http://www.rionegro.gov.ar.

Extraido el 20/08/2013).

En correlacion al estudio del caso, Incluir Salud el 4 de Julio de 2012 recibe el pedido de
suministro de una silla de ruedas a motor con joystick ultraliviana (ver Anexo XIV. llustracién
1). La UGL solicitd que se adapte la prescripcion médica a las sillas de ruedas que contempla el
Convenio del Programa. Por lo expuesto, el 4 de Julio del 2013, se realizé un recurso de
Amparo (Expediente N° 32994) en el Juzgado Civil, Comercial y Mineria Nro. 1 (Ex-Juz.7), de la
ciudad de Cipolletti (ver Anexo Xlll), contra Salud Publica de la Provincia de Rio Negro.
“Manifiestan que en virtud de la discapacidad que padece su hijo, los médicos tratantes
solicitaron para el tratamiento y evolucién del cuadro del menor, una silla de ruedas eléctrica,
ademas de otro equipamiento tecnoldgico. La familia facilitd el acceso a la documentacién
presentada, a saber: documento de identidad de los comparecientes; diagndsticos; nota a
Incluir Salud; pedido de suministros, evaluacién neurokinésico, Informe Social, certificado de
Discapacidad (Anexo XIV, ilustraciéon 3), nota de Legisladora al Consejo Provincial del
Discapacitado y de la Vicedirectora de la Escuela al Gobernador (Anexo XIV. llustracién 2) y dos
presupuestos de silla de ruedas eléctrica.

Por su parte, el Ministerio de Salud de la Provincia de Rio Negro solicitdé la opinidon de un
neurdlogo infantil de Neuquén, quien dictamina que por la encefalopatia cerebral espastica
aguda que presenta el nifio no es pertinente la solicitud de una silla de ruedas a motor. En
consecuencia, se resuelve denegar el pedido de los amparistas y realizar el pedido de una silla
de ruedas adaptada, cuya recepcidn se efectiva en Diciembre del 2013. Esta silla es rechazada
por el médico tratante por no cumplir con las medidas requeridas y en disconformidad los
familiares continuaron solicitando por medio radial y por carta a distintos funcionarios la
provisién del producto de apoyo solicitado y en Agosto de 2014 fue entregada la silla de

ruedas requerida.

Servicios Especificos del Instituto Provincial del Seguro de Salud

En un principio se refiere al IPROSS, en funcidon de lo ya expuesto, resulta aplicable la Ley
Nacional N° 24.901, y porque se trata de una Obra Social del Estado provincial de afiliacion
obligatoria para todos los empleados publicos.

El 13 de noviembre de 1973, con la sancién de la Ley Provincial N° 868 se crea el Instituto

Provincial del Seguro de Salud (IPROSS), “cuya funcidn primera serd organizar y administrar un
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seguro de atencién médica integral para los habitantes de la Provincia de Rio Negro que no
cuentan con proteccion integral” (Art.1).

El IPROSS, inicialmente tenia como objetivo brindar sus servicios a todos los agentes del Estado
Provincial y Municipal en actividad o pasividad.

En 1993 se sanciona la Ley Provincial N2 2753 (por Decreto N2 145, Boletin Oficial N2: 3133)
gue establece la modificacién en jurisdiccion del Ministerio de Asuntos Sociales y el IPROSS
como entidad autarquica con individualidad financiera (Art. 1).

En referencia a la muestra de esta investigacion es significativo indicar que la normativa de
IPROSS, contiene a las personas con discapacidad como afiliado obligatorio indirecto (es decir,
como integrante del nucleo familiar primario del afiliado directo), en el articulo 3 (Ley
Provincial N2 2753) refiere a las personas con discapacidad como: “los hijos incapacitados en
forma total o permanente para el trabajo” (Inc. a.2.3) y como: “losincapaces bajo
tutela, curatela o guarda judicial otorgada al afiliado directo (Inc. a.2.6).

De las prestaciones, el articulo 82 (Ley Provincial N2 2753) establece que los afiliados al
Instituto gozaran de beneficios tendientes a la prevenciéon, promocion, recuperacion y
rehabilitacion de la salud, teniendo derecho a las prestaciones que se establezcan, de
conformidad con la reglamentacion.

Para solicitar una prétesis (silla de ruedas), el afiliado concurrira a la boca de expendio del
IPROSS de su localidad, y debera presentar: Fotocopia Documento de Identidad y del Carnet de
afiliado del titular y del indirecto en caso de ser la persona con requerimiento; Planilla de
Solicitud (Anexo XV), Recibo de Sueldo y Certificado Unico de Discapacidad, para que esta
Delegacion se encargue del tramite de autorizacion.

La solicitud serd enviada por la boca de expendio del IPROSS (Allen, Bahia Blanca, Bariloche,
Campo Grande, Capital Federal, Catriel, Cervantes, Chichinales, Chimpay, Choele Choel, Cinco
Saltos, Cipolletti, Comallo, Coronel Belisle, Darwin, Dina Huapi, El Bolséon, Gral. Conesa, Gral.
Enrique Godoy, Gral. Fernandez Oro, Gral. Roca, Guardia Mitre, Ing. Huergo, Ing. Jacobacci,
Lamarque, Las Grutas, Los Menucos, Luis Beltran, Mainque, Maquinchao, Norquinco,
Pilcaniyeu, Pomona, Ramos Mexia, Rio Colorado, San Antonio Oeste, Sierra Colorada, Sierra
Grande, Valcheta, Viedma, Villa Regina) a la correspondiente auditoria de la provincia, para su
autorizacion.

El Circuito Administrativo (es similar en todos los programas) es el siguiente:

1- Mesa de entrada: Recepcion de solicitud proveniente de la Delegacién de IPROSS y pase a la
Direccion General de Administracion (DGA).

2-DGA: Realiza la estimacion del costo del material a adquirir y pasa a mesa de entradas.
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3-Mesa de Entradas, caratula el Expediente: Fecha, N° de Expediente, Letra, Afio, Iniciador
(IPROSS — DIR. ADM. — SUMINISTRO PROTESIS) y extracto: “S/adquisicion de sillas de ruedas
motorizada — Af. XXX N° de afiliado” y lo pasa a la Direccién General de Auditoria Integral
(DGAM)

4-DGAM: Autoriza el inicio de las actuaciones administrativas para la provision de: Descripcion
de protesis, con destino al afiliado, por determinado diagnéstico, a pedido del médico tratante
y a entregar en el Centro Prestador / Delegacion. Lo pase al Departamento de Suministro.
5-Departamento de Suministro: Realiza pedido de precios en forma urgente (dentro de 48 hs.),
conforma al reglamento de Contrataciones de la provincia. Incluye: Descripcion de protesis,
diagndstico, médico tratante, edad del paciente y lugar de entrega. Y eleva a la DGAM.
6-DGAM: Realiza Informe Técnico — Estimacidn de costos acorde a los valores del mercado de
Rio Negro y la necesidad del afiliado y lo pasa al Departamento de Suministro.

7-Departamento de Suministro: Pedido de Precios. Requisito presentacion de tres (3) ofertas.
El proveedor deberda presentar el presupuesto, folleto de la protesis y la siguiente
documentacion: Inscripcién en el Registro Provincial de Proveedores y certificado expedido por
ANMAT de la prétesis provista.

Luego se realiza la comparativa de precios y se devuelve a la Delegacién informando su
autorizacién y tramitacion para que se evalle si el presupuesto se ajusta a lo solicitado y la
familia acepta dicho material.

8-DGAM: Informe Técnico de la Direccidon de Auditoria Médica para que vuelvan las presentes
actuaciones a la DGA para su conocimiento y tramite. Incluye diagnéstico, requerimiento,
cobertura (“100% Afiliado Ley Provincial N° 2055”.) y presupuestos se ajustan a las
caracteristicas técnicas solicitadas.

9-DGA: Proyecto de Resolucién: El Secretario General Administrativo resuelve la adjudicacion a
tal firma, por la suma correspondiente para la adquisicion de “silla de ruedas motorizada” para
uso de la afiliada, con determinado diagndstico.

10-Contaduria General de IPROSS: Revisidon y control del expediente e intervencién para
reserva interna y compromiso de la afectacion presupuestaria.

11-Asesoria Legal: Confeccidn del Proyecto de Resolucion definitiva.

12- Despacho controla el expediente previo a la firma del SGA. Otorga Niumero de Resolucién
Definitiva.

13-SGA: Firma la Resolucion.

14-Departamento de Suministro: Mantenimiento de la oferta. Envio Orden de Compra.
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Condicion de pago: A los treinta (30) dias de recibido de conformidad lo solicitado con
presentacion de remito original, factura y orden de compra sellada por la D.G.R. se envia a
Contaduria.

15- Contaduria General: Efectua el registro de lo solicitado y pasa a Tesoreria General.
16-Tesoreria General: Procede a la emision del pago.

Se especifica, que los pagos de las sillas de ruedas se realizan a los treinta (30) dias de recibida
la facturacién correspondiente y que la fabrica tiene noventa (90) dias como maximo para la
confeccidn de la silla de ruedas.

De acuerdo al estudio de caso, en el afio 2013 IPROSS compré 42 sillas de ruedas para afiliados
de distintas localidades, por un monto total de ochocientos ochenta y un mil, ochocientos
cincuenta y cuatro pesos ($881.854), el importe de las mismas varia desde $3.100,00 hasta
$74.250,00. Son las localidades de San Carlos de Bariloche (17%) y Viedma (14%), seguidas de
General Roca (12%), El Bolson (12%) y Allen (9%) las que registran en mayor medida los
otorgamientos de sillas de ruedas, en el resto de las localidades (36%) se repita una estructura
de 1 a 3 solicitudes de este producto de apoyo (Tabla 1. Anexo XVI).

Del universo de sillas de ruedas, los resultados informan que la prevalencia es superior en
relacion a la provisiéon de silla de ruedas manual (93%) por sobre las sillas de ruedas
motorizada (7%). En numeros absolutos, el total de sillas de ruedas manuales otorgadas por
IPROSS asciende a 39 de un total de 42 solicitudes (Tabla 2. Anexo XVI).

A continuacion se realiza una descripcion breve de los expedientes sobre concurso de precios
para la adquisicion de 3 sillas de ruedas motorizadas (2013) que representan un porcentaje en
descenso en relacion a la provision de silla de ruedas manual: Dos de los tres expedientes se
iniciaron en el afio 2012, corresponden a afiliados de distintas localidades (San Antonio Oeste,
Villa Regina y Viedma) poseen diagndsticos distintos (paralisis cerebral, esclerosis multiple y
agenesia congénita de ambos miembros inferiores), se observa una demora de uno a tres afios
para concretar la adquisicion de la silla a motor, las tres presentan caracteristicas diferentes y
su costo también varia entre $31.550 hasta $61.960 (Tabla 3. Anexo XVI). De acuerdo a la
unidad de informacion, se podria haber entrevistado al afiliado de Villa Regina y el de San
Antonio Oeste, dado que poseen certificado de discapacidad y en el afio 2013 solicitaron y/o
adquirieron el producto de apoyo estudiado, pero sélo éste ultimo brindd informacion sobre

su experiencia.

3.4 Politica Social provincial de discapacidad
La Politica Social individualizada en la provision de productos de apoyo se articula en un

conjunto de politicas y programas concretos, consideradas como factores ambientales basicos
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(CIF, 2001) para las personas con discapacidad, por las posibilidades que éstas presentan para
la eliminacion de barreras arquitectdnicas, urbanisticas, en los trasportes, en las comunicacion
y otras, por ello se comparan y se diferencian los programas y servicios descriptos con
anterioridad en el ambito provincial (ver Anexo XVII):

-“Banco de Elementos de protesis y ortesis” del Consejo Provincial para las personas con
discapacidad, dependiente del Ministerio de Desarrollo Social en el marco del Art. 12 de la Ley
Provincial N° 2055 (1985), se suscita un stock de elementos estandares para las personas con
certificado de discapacidad sin cobertura social, a través de la creacion o ampliacion de Bancos
Descentralizados de Ayudas Técnicas. Los productos de apoyo adaptados (como el caso en
estudio) se financian por intermedio de ayudas econdmicas por el monto total del elemento
requerido.

-“Programa de Cobertura de Elementos ortopédicos de ayuda externa” del Instituto Nacional
de Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados (PAMI), dependiente del Ministerio de Salud
de la Nacidn, cuenta con un “Sistema de Administracion de Elementos de Fisiatria”, que
contempla sélo la provisién gratuita de un elemento ortopédico estdndar por afo para la
misma patologia (para todos sus afiliados con o sin certificado de discapacidad). Las sillas
especiales y baterias admiten la posibilidad de solicitarse por via de excepcién.

-“Cobertura de patologias de alto costo y baja incidencia” del Programa Federal de Salud
“Incluir Salud”, que se encuentra bajo la érbita de la Direccion Nacional de Prestaciones
Médicas del Ministerio de Salud de la Nacién y acorde con el caradcter no contributivo del
régimen de pensiones asistenciales el modelo prestacional tiene como componente primordial
la Atencion Primaria de la Salud que se centraliza prioritariamente en la Red Prestadora
Publica de cada jurisdiccion. Dentro de la cobertura de patologias de Alto Costo y Baja
Incidencia reconocera a afiliados con certificado de discapacidad y con las justificaciones por el
profesional especialista interviniente sillas de ruedas especiales (pero no incluye sillas
motorizadas).

-“Servicios Especificos del Instituto Provincial del Seguro de Salud”. EI IPROSS brinda servicios a
todos los agentes del Estado Provincial y Municipal en actividad o pasividad. De las
prestaciones el Articulo 82 de la Ley Provincial N2 2753 establece que los afiliados (con o sin
certificado de discapacidad) tienen derecho a las prestaciones (como proétesis) que se
establezcan de conformidad con la reglamentacidn. Ajusta su actuacion a los lineamientos de
la politica sanitaria definida por el Poder Ejecutivo provincial (como por ejemplo, la Ley
Provincial N° 2055).

Dependiendo del organismo que tiene con caracter obligatorio la cobertura total de la

provisiéon de productos de apoyo (Ley Nacional N° 24.901), la recepcion de la solicitud se
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encuentra descentralizada en la Agencia (si se tratara de PAMI), Unidad de Gestidn local en el
Hospital (en el caso de Incluir Salud), Banco de Elementos (para la personas con discapacidad
gue no estuviera incluida dentro del sistema de obras sociales) o Delegacién (de IPROSS) pero
la autorizacion y el financiamiento se centralizan a nivel provincial o Nacional -al igual que en
Chile (véase Pizarro et al. 2008).

En Rio Negro la actividad provincial de PAMI se centraliza en una superestructura regional con
asiento en General Roca con 20 agencias distribuidas en los municipios mas poblados. IPROSS
cuenta con 41 Delegaciones (en los municipios mas poblados y centros turisticos (Las Grutas) y
de asistencia cercanos (como ser Bs. As. y Bahia Blanca). Incluir Salud, tiene mas presencia
dado que estd en cada establecimiento hospitalario del Ministerio de Salud Publica de la
provincia. Y el Consejo Provincial para las personas con discapacidad es el que menos
representacién tiene dado que las Juntas Evaluadores funcionan sélo en diez (10) localidades:
Viedma, San Antonio Oeste, Valcheta, Rio Colorado, Luis Beltran, Villa Regina, Cipolletti,
General Roca, San Carlos de Bariloche y El Bolsén.

En cuanto a los requisitos y procedimientos para acceder a los productos de apoyo, los
programas y servicios referenciados presentan cierta homogeneidad: Fotocopia de DNI, carnet
de la obra social, ultimo recibo de suelo, prescripcidn, diagndstico, planilla de medida y de
solicitud médica. Se indica, que es una situacion particular en referencia a lo que acontece en
paises como Espafia (De Rosende Celeiro y Santos del riego; Laloma, 2005; Via Libre, 2011 y
Vidal Garcia et al. 2003) y Colombia (Camargo Rojas et al. 2011; Rios et al. 2007). En
consideracion al capitulo 2 que discurrié en la estructura actualmente vigente de la provision
de productos de apoyo en el marco de la Norma ISO 9999, que utiliza la terminologia de la CIF
(OMS, 2001) se observa que ninguna oferta prestacional (o guia existente) la utiliza, su
inclusion estimularia la unificacién de criterios, la aplicacién del modelo bio-psico-social de la
discapacidad y un lenguaje comun de aplicacién universal. Cada prestador construyo su propia
clasificacion de protesis, ortesis, ayudas técnicas, aparatos y/o elementos ortopédicos /
fisiatria, dispositivos técnicos, tecnologia de apoyo y otros términos que remiten al modelo
médico-rehabilitador.

La demanda de cualquier producto de apoyo para personas con certificado de discapacidad es
contenida en los programas y servicios que utilizan todas las personas (no excluye las ayudas
técnicas para grupos particulares) o en términos de Ferrante (2007) subordinada a la ldgica
universal de ciudadania. Situacién validada por las entrevistas realizadas a los prestadores, que
afirman que el Certificado Unico de Discapacidad no es un requisito excluyente para la

solicitud y adquisiciéon de los productos de apoyo en general, a excepcion del Consejo
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Provincial para las Personas con Discapacidad que interviene sélo cuando la persona ha sido
certificada.

Desde la via institucional, segin la unidad de informacién (prestadores) se plantea la
cobertura de la provisién de productos de apoyo en un contexto que facilita su acceso (sin
restricciones) bajo el imperialismo médico como discurso ortodoxo (Ferreira, 2010), tal como
se expresa en las siguientes afirmaciones: “Una vez que esta justificado desde lo médico lo que
hace PAMI es poner en marcha sus dispositivos para proveer el elemento” (Radl P. 2014, p. 247
de la entrevista 1 transcripta, Anexo XXll); “Se cumple con la demanda de lo que dice el médico”
(Francisca P. 2014, p.254 de la entrevista 2 transcripta, Anexo XXII); “Si el médico no te lo pidig,
nosotros no podemos hacer magia” (Angela P. 2015, p.258 de la entrevista 3 transcripta, Anexo
XXI1).

En este contexto en el afio 2013 se financiaron 225 sillas de ruedas (Anexo XVIII: El CPPD
otorgd (a los Bancos de Elementos de las Juntas Evaluadoras) 144 sillas de ruedas de
propulsién manual (136 estandares y 8 adaptadas), ninguna demanda de sillas de ruedas
motorizadas. Le sigue IPROSS que registra 42 solicitudes de este producto de apoyo para la
movilidad; 39 se corresponde a sillas de ruedas manuales y 3 son sillas de ruedas motorizadas,
de las cuales sélo se efectivizd un otorgamiento (en el afio de referencia). Incluir entregd 39
sillas de ruedas manuales y en el afio 2012 recibid un pedido de silla de ruedas motorizada.
Estos datos y los recabados en las entrevistas (a desarrollarse en el capitulo 4) confirman la
prevalencia de silla de ruedas de propulsién manual y la orientacidon sistematicamente del
modelo médico-rehabilitador imperante en las obras sociales y el Estado, que excluye los
productos de apoyo de alta tecnologia y costos elevados para personas con discapacidad y se
constituye en una barrera, porque son reemplazado por “sillas superpesadas, unos armatostes
grandotes” (Susana E. 2014. p. 289 de la entrevista 6 transcripta, Anexo XXIl) o desestimados: “No
encuadraba para autorizarla” (Radl P. 2014, p.249 de la entrevista 1 transcripta, Anexo XXIl); “no se
justifica”(Francisca P. 2014, p.256 de la entrevista 2 transcripta, Anexo XXIl); porque claramente
trabajan para la no compra de sillas de ruedas motorizadas: “En la mayoria de los casos viene
con observaciones de cosas que hay que agregar o viene directamente rechazado”(Raul P. 2014,
p.248 de la entrevista 1 transcripta, Anexo XXIl); “Tratamos de no comprar (...) porque es muy
cara”(Francisca P. 2014, p.256 de la entrevista 2 transcripta, Anexo XXII). Si bien IPROSS ha
garantizado la provision, lo ha hecho desde éste modelo, teniendo en cuenta edad y
diagndsticos discapacitantes (una definicién que asimila discapacidad a enfermedad y una
practica cuyo objetivo sera la rectificacion del defecto fisioldgico), es decir: “Sobre todo para
aquellos nifios que tienen una discapacidad como atrofia muscular” (Angela P. 2015, p.258 de la

entrevista 3 transcripta, Anexo XXII).
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Nuevos materiales, mejor rendimiento y sobretodo la posibilidad de personalizar las sillas de
acuerdo a las necesidades individuales de cada persona (Revista On — line, 2011), hacen
previsible el aumento de la demanda de productos para la movilidad personal de alta
tecnologia y costo elevado (como la silla de ruedas motorizada) para conseguirlos, la Politica
Social debe cambiar la siguiente puesta en escena “Pregunto si tiene obra social y si tiene hago
el pedido, generalmente la del hospital no la gestionamos” (Susana, E. 2014, p. 289 de la
entrevista 6 transcripta, Anexo XXIl) y se instalan por tanto, tensiones polarizadoras en el acceso
al bienestar: uno publico de baja calidad aunque sea universal y otro mercantil,
supuestamente mejor, para quienes lo pueden pagar (Adelantado, 2000). En la practica las
posibilidades de acceso a una silla de ruedas motorizada se encuentran condicionadas por la
cobertura de salud, que en la mayoria de los casos adquieren por ser afiliado obligatorio
indirecto (como integrante del nucleo familiar primario del afiliado directo) o directos (como

beneficiarios de una pension no contributiva).

3.5 Datos demogrdficos de personas con discapacidad

Nivel internacional

Segun las estimaciones del Informe mundial sobre la discapacidad (OMS, 2011) mas de mil
millones de personas viven con algun tipo de discapacidad; o sea, alrededor del 15% de la
poblacién mundial (segun la poblacion mundial en 2010). Las tasas de discapacidad estan
aumentando debido en parte al envejecimiento de la poblacién y al aumento de la prevalencia
de enfermedades crénicas.

La Encuesta Mundial de Salud (OMS, 2011), indica que cerca de 785 millones de personas
(15,6%) de 15 afos y mas viven con una discapacidad y del total estimado de personas con
discapacidad, 110 millones (2,2%) tienen dificultades muy significativas de funcionamiento.

La discapacidad afecta de manera desproporcionada a las poblaciones vulnerables. Los
resultados de la Encuesta Mundial de Salud muestran que la prevalencia de la discapacidad es
mayor en los paises de ingresos bajos que en los paises de ingresos mas elevados. Las personas
en el quintil mas pobre, las mujeres y los ancianos también presentan una mayor prevalencia
de la discapacidad. Las personas con pocos ingresos, sin trabajo o con poca formacién

académica tienen mayor riesgo de discapacidad.

Nivel nacional

Para dimensionar la discapacidad en Argentina, se utilizan documentos, ponencias e
investigaciones referenciadas en el Capitulo 2, sobre la primera Encuesta Nacional de Personas
con Discapacidad (ENDI) — Complementaria del Censo 2001.
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Pantano (2009), propone que cada vez se hace mas necesario conocer a cuantas personas
“afecta, alcanza e involucra la discapacidad” (p.3). En Argentina (Anexo XIX, Tabla 1) afecta a
2.176.123 personas con discapacidad (7.1%), esta prevalencia es levemente superior en las
mujeres (7,3%) que en los varones (6,8%). Alcanza al 20.6% de los hogares con presencia de
discapacidad (la quinta parte del total de los hogares urbanos argentinos) e involucra
aproximadamente 6.700.000 personas.
Los datos relevados por la ENDI muestran que sélo el 14,6% de la poblacidn total del pais con
discapacidad ha tramitado el Certificado de Discapacidad (la poblacidon con discapacidad que
deberia contar con esta certificaciéon alcanza aproximadamente un 85%). Mas alld de la
relevancia de este dato, porque es un requisito para el acceso a las prestaciones asistenciales
instituidas por la legislacion atinente a la materia, lo que intranquiliza no es sdlo su baja
prevalencia, sino la subsistencia de un Estado incumplidor de la normativa (Badaracco;
Ferrante, 2007; Ferrante & Ferreira, 2008 y Fundacidn Par, 2006).
Algunos datos ilustrativos sobre la poblacidon argentina (ENDI), en cuanto a su distribucion
etaria seglin grandes grupos de edad: el 12% son niflos de 0 a 14 afos, 48% son de edades
potencialmente activas (15 a 64 afios), y el 40% son adultos mayores (65 y mds). En este caso,
segln Massé & Gauna (2005), “los resultados de la ENDI indican que la edad esta fuertemente
asociada a la aparicion de alguna discapacidad. Si bien el aumento de la prevalencia es
continuo conforme avanza la edad, a partir de los 45 afos su incremento se acelera de manera
notable” (p.11).
En varios trabajos (véase, por ejemplo, Bederacco; Massé, 2003; Rodriguez Gauna 2003;
Rodriguez Gauna & Massé 2005 y Pantano 2009) se demuestra que el quantum de personas
con discapacidad contribuye a evaluar los requerimientos de atencién que operan por ejemplo
sobre los servicios de salud en el pais. En este caso, se trata de aproximadamente 1.600.000
(73.9%) personas que tienen una sola discapacidad en tanto alrededor de 440.000 (20,2%)
manifiestan dos y unas 128.000 (5,9%) poseen tres o mas (Anexo XIX, Tabla 2). Entre las
primeras, la que concentra el mayor volumen es la discapacidad motora con unos 675.000
(31%) individuos (en particular la discapacidad motora inferior con 440.000 personas). Siempre
examinando la poblacidon con una discapacidad, le sigue en importancia por su magnitud la
discapacidad visual (315.000 -14,4% -personas), auditiva y mental (ambas con un numero
aproximado de 265.000 -12,2%, 12,1%- individuos) (Anexo XIX, Tabla 3).
De los indicadores de beneficios sociales, que permiten observar la provision de productos de
apoyo, Ferrante (2007) resalta algunos de los siguientes aspectos:

-“Del total de personas con discapacidad motora, el 63.2 % tiene cobertura por obra social

y/o plan de salud privado o mutual, mientras que el 35.9% no poseen cobertura de salud.
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Dentro del colectivo de personas con una sola discapacidad, son los que presentan una
mayor proporcion de personas con cobertura de salud”. (p. 3)

-“En cuanto al uso de ayudas técnicas externas no hay datos por tipo de discapacidad, pero
si por cantidad de discapacidad. Dentro de las personas que poseen sélo una discapacidad,
podemos sefalar que entre las que usan ayudas técnicas externas, el 61% cubren los
gastos con presupuesto de hogar, el 23% a través de la obra social y el 24.5% por “otras
formas”. Entre los que no usan (el 12.9%) pero consideran que lo necesitan, mas de la

mitad (56.4%) no lo hace por falta de recursos econdmicos y el 41% por otros motivos”.

(p.4)

Nivel provincial

A partir del Anuario Estadistico Nacional sobre Discapacidad 2013, elaborado por el
Departamento de Sistemas de Informacién del Servicio Nacional de Rehabilitacién se describe
informacion actualizada y focalizada de personas con discapacidad en la Provincia de Rio
Negro, la Unica limitacion es que la caracterizacion incluye sélo a las personas que han
solicitado el Certificado Unico de Discapacidad.

El Anuario Estadistico Nacional sobre Discapacidad 2013 (Servicio Nacional de Rehabilitacion),
informa que el total de las personas con discapacidad con CUD que fueron certificadas
asciende a 4.225 y la prevalencia es levemente superior en los varones (52,2%) que en las
mujeres 47,8% (Anexo XX, Tabla 15.3).

En relacién a la cantidad de discapacidades por persona, se observa que del total de personas
con discapacidad con CUD, mas de las cuatro cuartas partes (%83,6.) estan afectadas por una
sola discapacidad. En numeros absolutos, el total de personas con un solo tipo de discapacidad
con CUD que fueron certificadas asciende a 3532 personas (Anexo XX, Tabla 15.1), y un poco
mas de un cuarto (16,4%) estd afectada por mds de una discapacidad: el 14,6 % a dos (619
personas), el 1,6% a tres (70 personas) y una menor proporcidn por cuatro discapacidades (4
personas) (Anexo XX, Tabla 15.2)

Del total de personas con un solo tipo de discapacidad (3.532), la prevalencia es mental
(34,6%) y motora (34,5%) y en menor proporcién auditiva (13,6%), visceral (9,3%) y visual
(8,0%) (Anexo XX, Tabla 15.1).

Del total de personas con discapacidad que fueron certificadas con un solo tipo de
discapacidad, la prevalencia es levemente superior en los varones (51,8%) que en las mujeres
(48,2%) (Anexo XX, Tabla 15.6), pero esta situacidon se invierte si se analiza la discapacidad
motora, donde la prevalencia es levemente superior en las mujeres (54,7%) que en los varones

(45,3%).
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En cuanto a los beneficios se puede resaltar que el total de las personas con discapacidad con
CUD, el 68,8% tiene cobertura por obra social y/o plan de salud, mientras que el 31,2% no
posee cobertura de Salud (Anexo XX, Tabla 15.19).

En cuanto al uso de Productos de Apoyo, del total de las personas con discapacidad con CUD,
se sefiala que sdélo el 27,8% (1174 personas) posee equipamiento, mientras que el 72.2%
(3.051) no utiliza equipamiento (Anexo XX, Tabla 15.10).

En cuanto al total de las personas con discapacidad con CUD con equipamiento (1174
personas), se sefiala que el 23,9% (280 personas) utiliza bastones; 23,6 % (277 personas) no
especifica, el 21,2% (249 personas) sillas de ruedas; el 17,2% (202 personas) audifonos, el
12,4% (146 personas) ayudas opticas; el 6,6% (77 personas) andadores; el 6,0% (71 personas)
ortesis y el 5,4% (63 personas) protesis.

Un poco mas que la mitad (57,0% - 142 personas) de las personas con discapacidad motora
que utiliza sillas de ruedas posee mas de una discapacidad, mientras que un 42,9% poseen solo
una discapacidad (motora).

Las personas que poseen solo discapacidad motora, son las que mas equipamiento utilizan, en
su mayoria utilizan bastones (45%) y sillas de ruedas (23,9), en menor proporcién productos de
apoyo sin especificar (17,9%), ortesis y prétesis (ambas con 9,8%) y una minoria andadores

(9,6%) y ayudas Opticas (4,5%) (Anexo XX, Tabla 15.11).

3.6 Alcance de la Politica Social sobre discapacidad en la Provincia de Rio Negro

Para aumentar la comprensidon publica acerca del alcance de la Politica Social sobre
discapacidad y evidenciar la situacion particular de la Provincia de Rio Negro (en correlacion al
nivel nacional) se complementan la Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI) —
Complementaria del Censo 2001 y el Registro Nacional de Personas con Discapacidad del
Servicio Nacional de Rehabilitacion (SNR)-Anuario Estadistico Nacional sobre Discapacidad
2013, porque ambas fuentes de informacién utilizan la CIF (OMS, 2001) como marco
conceptual de discapacidad.

La ENDI (INDEC 2002,2003), permitié establecer que el 7.1% de la poblacion total de Argentina
(es decir, aproximadamente 2.176.123 personas) esta afectada por al menos una discapacidad.
Esta prevalencia es levemente superior en las mujeres (1.165.551) que en los varones
(1.010.572). En cambio en nuestra provincia segun el Registro Nacional (SNR, 2013) del total
de personas con discapacidad certificadas con CUD (4225) la prevalencia es levemente

superior en los varones (2.225) que en las mujeres (2.020).
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Los resultados de la ENDI (INDEC, 2002,2003 sobre la distribucidon segin grandes grupos de
edad, indica que el 12% son nifios de 0 a 14 afios, 48% son de edades potencialmente activas
(15 a 64 afios), 40% son adultos mayores. En Rio Negro, siguiendo esta distribucion etaria el
19,09% son nifios, 60,31% son de edades potencialmente activas y el 16,82% son adultos
mayores (SNR, Anuario 2013), tanto a nivel nacional como provincial en el segundo grupo se
concentra e incrementa las personas con discapacidad certificadas con CUD. “La edad esta
fuertemente asociada a la aparicién de alguna discapacidad” (Massé & Gauna, 2005, p.11),
ademas el aumento de las expectativas de vida y el envejecimiento poblacional tendra efectos
fundamentales en la prevalencia de discapacidad.

En relacion a la cantidad de discapacidades por persona, la ENDI sefiala que aproximadamente
el 73.9% (1.600.000) tienen una sola discapacidad, el 20,2% (440.000) dos y el 5,9% (128.000)
poseen tres o mas (Tabla 2). El Anuario muestra que en Rio Negro se repite este orden de
prevalencia: mds de las cuatro cuartas partes (%83,6) del total de personas con CUD que
fueron certificadas estan afectadas por una sola discapacidad -en nimeros absolutos asciende
a 3532 personas (ver Tabla 15.1), y un poco mas de un cuarto (16,4%) por mas de una
discapacidad: el 14,6 % a dos (619 personas), el 1,6% a tres (70 personas) y una menor
proporcién por cuatro discapacidades (4 personas).

Si se examina la poblacién con una discapacidad, la que concentra el mayor volumen -segun la
ENDI- es la discapacidad motora con unos 675.000 (31%) individuos (en particular la
discapacidad motora inferior con 440.000 personas) y le sigue en importancia por su magnitud
la discapacidad visual (315.000 -14,4% -personas), auditiva y mental (ambas con un numero
aproximado de 265.000 -12,2%, 12,1%- individuos). En cambio, el Anuario 2013 muestra en la
provincia de Rio Negro que del total de personas con un solo tipo de discapacidad con CUD
(3.532), la prevalencia es mental (34,6%) y motora (34,5%) y en menor proporcidén auditiva
(13,6%), visceral (9,3%) y visual (8,0%).

De los indicadores de beneficios sociales, sobresale que en la Provincia de Rio Negro, del total
de las personas con discapacidad con CUD el 68,8% tiene cobertura por obra social y/o plan de
salud (Anuario 2013) y que aquellas personas que poseen solo discapacidad motora son las
gue mas equipamiento utilizan, lo que implicaria que los principales clientes para que se
expanda el mercado provincial de productos de apoyo son las instituciones que tienen la
obligatoriedad de asegurar su provisién. Se indica que a nivel nacional no se encuentran datos
en cuanto al uso de ayudas técnicas externas por tipo de discapacidad, pero si por cantidad de

discapacidad por ello no resulta pertinente realizar comparaciones.
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CAPITULO 4:

&

ANALISIS DEL TRABAJO DE CAMPO EN LA PROVINCIA DE RiO NEGRO

4.1 Estrategia metodoldgica de la investigacidén: La provision de silla de ruedas desde la

experiencia y la observacion

4.2 Programas y servicios de provisién de productos de apoyo para personas con discapacidad

en Rio Negro

Beneficiarios de los productos de apoyo

Requisitos y procedimientos para acceder a la provisién de productos de apoyo

4.3 Mercado provincial de productos de apoyo
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Demanda de productos de apoyo

Provision de silla de ruedas motorizada

Ventajas y desventajas de acceder a la silla de ruedas motorizada

4.4 Factores ambientales sobre la provision de productos de apoyo

Factores ambientales que aseguran el acceso

Factores ambientales que obstaculizan el acceso

4.5 Factores personales que participan en la provision de silla de ruedas motorizada

4.6 Modelo conceptual sobre discapacidad y provisién de productos de apoyo

80



4.1 Estrategia metodoldgica de la investigacion: La provision de silla de ruedas motorizada

desde la experiencia y la observacion

La tesis, retomando el capitulo 1, se ha basado en un estudio de campo bajo el enfoque de
investigacion mixto (Sampieri, 2010) que permitid obtener una fotografia de la nueva politica
social sobre la discapacidad en la Provincia de Rio Negro desde la experiencia y la observacién
de la provision de sillas de ruedas motorizada en Unico tiempo: 2013. De esta forma se
selecciond en funcién de su accesibilidad y a criterio intencional las siguientes fuentes de

informacion:

-Fuentes primarias: Se realizaron entrevistas a prestadores, expertos, proveedores y usuarios
de silla de ruedas motorizada y observaciones en las instituciones del Estado y particulares que

tienen a cargo con cardcter obligatorio su provision.

-Fuentes secundarias: Se recopilaron distintos documentos que anteceden ésta tesis,
normativa internacional, nacional y provincial sobre el acceso y los servicios de provisiéon de
productos de apoyo para las personas con certificado de discapacidad. Como asi también se
utilizaron analisis estadisticos para describir la situacion particular de la politica social sobre

discapacidad en Rio Negro.

El andlisis del trabajo de campo, a partir de la triangulacion de los datos y técnicas y autores
permitié inferir los programas y servicios, los requisitos y procedimientos, la demanda
potencial y real, las ventajas y desventajas de contar con una silla de ruedas motorizada, los
factores ambientales y personales que aseguran u obstaculizan su acceso, como asi también
desde que modelo conceptual sobre discapacidad se realizar la provisién de productos de

apoyo.

4.2 Programas y servicios de provision de productos de apoyo para personas con

discapacidad en Rio Negro

La experiencia provincial indica que la demanda de cualquier producto de apoyo es contenida
en los programas y servicios que utilizan todas las personas, tales como: Programa de
Cobertura de Elementos ortopédicos de ayuda externa del INSSJyP (PAMI), Cobertura de
patologias de alto costo y baja incidencia de Incluir Salud, Servicio Especifico de IPROSS y

Banco de Elementos del Consejo Provincial para las personas con discapacidad.
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Todos los programas fomentan un sistema de stock de productos de apoyo estandares, podria
pensarse como una estrategia para alcanzar el mayor nimero de personas y simplificar la
Politica Social (no contempla la diversidad) en el siguiente listado: silla de ruedas estandar de
diferentes tamafos, cama ortopédica; bastones en general, muletas regulables, andadores,
colchén anti escaras, inodoros portatiles, almohaddn con cerillas, bipedestador para ninos,
entre otros. La mayoria de las prestaciones son a préstamos o comodatos (y la entrega es

practicamente inmediata), tal como ser expresa a continuacién:

-“Todas estas cosas de Incluir Salud son a préstamos en realidad (...) porque la mayoria de
los pacientes son adultos mayores y puede servir para otro paciente. Eso queda en el

hospital de Incluir”. (Francisca P. 2014, p.254-255 de la entrevista 2 transcripta, Anexo XXII)

-“Nosotros tratamos de reciclar el material que tenemos”. (Raul P. 2014, p.250 de la entrevista

1 transcripta, Anexo XXII)

-“Algunos tienen devolucion”. (Raul P. 2014, p.247 de la entrevista 1 transcripta, Anexo XXII)

Beneficiarios de los productos de apoyo

Las obras sociales reconocen a todos sus afiliados los productos de apoyo estandares de
acuerdo a la patologia temporal o permanente que presenten y con las justificaciones por el
profesional especialista interviniente (ver Cuadro I, Anexo XXIV). Es decir, la provision no es

Ill

excluyente de grupos particulares (discapacidad): En PAMI “en la mayoria de los casos no se
presenta un certificado de discapacidad” (Radl P. 2014, p.247 de la entrevista 1 transcripta, Anexo
XX1), en Incluir Salud a todos los afiliados se le brinda una cobertura gratuita, “son pacientes
hospitalarios” (Francisca, P. 2014b, p.269 de la entrevista 4 transcripta, Anexo XXII) y en IPROSS
sucede lo mismo, no hay un programa especifico para personas con discapacidad, con la
salvedad de que “al dfiliado que tiene discapacidad se agiliza mds y la cobertura es del 100. El
resto de los dfiliados tiene que pagar un co-sequro” (Angela P. 2015, p.257, de la entrevista 3
transcripta, Anexo XXIl). En este marco, el Certificado de Discapacidad (documento publico que
habilita las prestaciones de rehabilitacion) no es un requisito absolutista para la solicitud y

adquisicion de productos de apoyo, a excepcién del Consejo Provincial que prestara sélo a las

personas con certificado de discapacidad no incluidas dentro del sistema de las obras sociales,
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en la medida que aquellas o las personas de quienes dependan no puedan afrontarlas, la

provisidon de ortesis, protesis, ayudas técnicas u otros aparatos ortopédicos (Ley N°24.901).

Requisitos y procedimientos para acceder a los productos de apoyo

En el acceso a la provisiéon de productos de apoyo, la normalizacion médica o el imperialismo
médico (véase Ferrante, 2007, 2008 y Ferrante & Ferreira, 2007, 2008, 2010) se ha instalado
firmemente en los modos de regulacion de las relaciones institucionales y cotidianas, dado que
la solicitud de productos de apoyo comienza con el pedido, receta o prescripcion médica, que
debe presentarse en la boca de expendio del organismo que tiene con caracter obligatorio la
cobertura total de la provisién (segin Ley Nacional N° 24.901) para iniciar las actuaciones

administrativas.

Dentro de los requisitos desarrollados en el capitulo 3 (donde se sefialaba que todos los
programas y/o servicios de la Provincia de Rio Negro presentan cierta homogeneidad en
relacion a los mismos) predomina la documentacidon médica, tales como prescripcion médica,
certificado médico, historia clinica, planillas médicas con las caracteristicas del producto de
apoyo, estudios y evaluaciones médicas, es decir: “Todo lo que pueda llegar a conseguir ellos

de los médicos” (Margarita F, 2015, p. 334 entrevista 11 transcripta, Anexo XXII).

Se inician las actuaciones para la compra del producto de apoyo, donde nuevamente se solicita
la participacién del médico solicitante para que dictamine si el presupuesto se ajusta a lo

solicitado y si acepta dicho material. Es decir:

- “El proveedor manda el presupuesto con la foto y ese presupuesto se lo mandamos al
meédico que lo prescribio y el médico dice: jSi! Visto la foto con las caracteristicas que dice en
el presupuesto corresponde o no corresponde; firma el médico y lo manda”. (Francisca P.

2014, p.254 de la entrevista 2 transcripta, Anexo XXII)

-“Viedma nos envia un manual de la silla, en ese manual, mds el presupuesto y la nota que
envia Viedma, el médico tratante tiene que poner si acepta o no.” (Angela P. 2015, p. 262, de

la entrevista 3 transcripta, Anexo XXII)

Desde lo institucional el tramite culmina cuando se aprueba el presupuesto (con la orden de

compra): “Una vez que se adjudica para nosotros ya estd, ya se adjudico;, pero tenemos la
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parte de la fabrica” (Francisca P. 2014, p.254 de la entrevista 2 transcripta, Anexo XXIl); “No es que
no tenemos nada que ver sino que ya lo arregla la empresa con el médico y con el afiliado”

(Angela P. 2015, p.257, de la entrevista 3 transcripta, Anexo XXII).

Como puede observarse, en todas las practicas sobre quien se proyecta el reconocimiento y
apreciacion que configura la aceptacion del producto de apoyo a utilizar por una persona con
discapacidad, es en el médico. Incluso una vez que se proveyo la silla de ruedas, “el doctor la
tiene que aprobar” (Daniela U. 2015, p. 313 entrevista 9 transcripta, Anexo XXIl); “Uno la tiene que
ver, tiene que ver si cumple con las caracteristicas que pidi6” (Susana E. 2014, p. 289 de la

entrevista 6 transcripta, Anexo XXII).

4.3 Mercado provincial de productos de apoyo

El prestador, proveedor, experto y usuario dan al fendmeno que se estudia una perspectiva y
posicion particular, que lleva asociado diferentes problemas que contribuyen principalmente a

disminuir el bienestar de las personas con discapacidad.

La inexistencia de fabricas en la provincia tiene grandes complicaciones: la falta de oferta para
qgue el cliente institucional (prestador) realice la compra del producto de apoyo; la demora
indeterminada en la construccion del mismo, mas cuando se trata de la silla de ruedas
motorizada porque se fabrica con piezas importadas; la disconformidad del experto entre el
producto solicitado y el otorgado, la falta de adiestramiento (usuario) y sobreprecios que
pagan los compradores institucionales, tal como se expresa a continuacién (para mayor

claridad véase Cuadro Il, Anexo XXIV):

-“En Rio Negro, en general todos son distribuidores (...) No tenemos fdbricas para abastecer

al mercado”. (Dario D. 2014, p. 284 de la entrevista 5 transcripta, Anexo XXII)

-“Hay casos que no ha cotizado nadie y que se vuelve a poner para la cotizacién” (Angela, P.

2015, p.258, de la entrevista 3 transcripta, Anexo XXII)

-“El problema es que no hay muchos presupuestos y nosotros para nuestro programa
necesitamos tres presupuestos”. (Francisca P. 2014b, p. 277 de la entrevista 4 transcripta, Anexo
XXIl) “Tengo presupuestos jPresupuestos de 3000 pesos de diferencia!”. (Francisca P. 2014b, p.

278 de la entrevista 4 transcripta, Anexo XXII)
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-“La mayoria de las partes que lleva la silla son importadas”. (Mirta F. 2015, p. 347 de la

entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)

-“Esa silla vino de Tailandia porque acd no sé hace (...) Tardé como ocho meses”. (Mercedes

F. 2015, p. 327 entrevista 10 transcripta, Anexo XXII)

-“Es como un rompecabezas, hace de cuenta porque parte de la silla la tienen acd y parte la

tienen que traer de afuera”. (Patricio F. 2015, p. 347 de la entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)

-“Ahora estd un poco demorado la entrega de sillas de ruedas, porque la mayoria de las
sillas son importadas o quedan retenidas por tramites aduaneros”. (Raul P. 2014, p.250 de la

entrevista 1 transcripta, Anexo XXII)

-“La construccion de la silla de ruedas (...) tarda a veces 30, 35,40 y 45 dias. jEso no es

facil!”. (Francisca P. 2014, p.254 de la entrevista 2 transcripta, Anexo XXII)

- “Las sillas de ruedas jamds la compran acd, nunca”. (Margarita F. 2015, p. 340 de la entrevista

11 transcripta, Anexo XXII)

-“Lo que pasa es que justamente todas las fabricas no estdn acd, estdn todas en Bs. As. {(...)
No hay posibilidad de probarlos (...) se piden a ciegas muchas cosas acd”. (Susana E. 2014, p.

294 de la entrevista 6 transcripta, Anexo XXII)

Terminada la construccion de la misma, la fabrica la envia a la ortopedia y ésta la entrega en el

Centro Prestador (Delegacion, Hospital, Agencia) o al médico tratante:

“La fabrica manda la silla a la ortopedia. La ortopedia la entrega en el Hospital, a cada uno
de los referentes de Incluir Salud; y los referentes llaman a la familia, vienen, firman que la
reciben y hacen un contrato de comodato”. (Francisca P. 2014, p.254 de la entrevista 2

transcripta, Anexo XXII)

Ahora bien, como se habia adelantado, el tramite nuevamente requiere de la aprobacién del
médico. En esta instancia, por lo general: “La mayoria se las rechazamos” (Susana E. 2014, p. 290
de la entrevista 6 transcripta, Anexo XXll). Otros ejemplos: “El traumatdlogo dice no: estd silla es
grande para el nene (...) esa silla es para adultos” (Margarita F. 2015, p. 335 de la entrevista 11

transcripta, Anexo XXII).
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En éste caso, el médico “Tiene que escribir los por qué, por qué no acepta la silla, qué es lo que

le falta o qué es lo que le sobra” (Angela P. 2015, p. 262, de la entrevista 3 transcripta, Anexo XXII).

Y en aquellos casos que el médico da la conformidad de la silla de rueda, no siempre coincide

con las necesidades y/o expectativas del usuario:

-“Tiene todos los accesorios, no estdn porque ella no lo necesita, lo tengo guardado, tiene
apoya cabeza, el chaleco, ella se puede sostener, como no lo necesita estd demds, lo

guarde”. (Mercedes F. 2015, p. 327 entrevista 10 transcripta, Anexo XXII)

-“Hardn cuatro meses que le entregaron lo que son las adaptaciones. En realidad, una silla
como esta no tendria que tener adaptaciones”. (Margarita F. 2015, p. 335 de la entrevista 11

transcripta, Anexo XXII)

Demanda de productos de apoyo

La escasez de informacién y de datos estadisticos referentes a la provision de productos de
apoyo en Rio Negro obliga a recapitular algunos datos profundizados en el capitulo 3 sobre el
financiamiento institucional, para poder avanzar en las barreras y facilitadores que encuentran

los usuarios potenciales y reales para acceder a los mismos.

Segun las entrevistas no estructuradas los productos de apoyo predominantes son la cama
ortopédica y la silla de ruedas de propulsiéon manual (12.22 segun la ISO 9999) para adulto, la
primera porque “se estd apuntando cada vez mds a la internacion domiciliaria, que el paciente
esté lo menos posible en los hospitales o en instituciones” (Dario D. 2014, p. 282 de la entrevista 5
transcripta, Anexo XXIl) y la segunda “es una herramienta de trabajo importante también para la

recuperacion de los pacientes” (Raul P. 2014, p. 250 de la entrevista transcripta 1, Anexo XXII).

De acuerdo al Anuario Estadistico Nacional sobre Discapacidad 2013 (SNR), prevalecen los
productos de apoyo para la movilidad personal, principalmente aquellos para caminar
manejados con un brazo y la silla de ruedas, tal como expresan los siguientes datos
cuantitativos: el 27,8% (1174) del total de personas con discapacidad con CUD en el afio 2013
(4225) utiliza equipamiento: un 23,9% (280 personas) bastones; 23,6 % (277 personas) no

especifica, el 21,2% (249 personas) sillas de ruedas; el 17,2% (202 personas) audifonos, el
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12,4% (146 personas) ayudas opticas; el 6,6% (77 personas) andadores; el 6,0% (71 personas)
ortesis y el 5,4% (63 personas) protesis (Tabla 15.1 0, p.223).

Si del financiamiento institucional en el afio 2013 se revisa sdlo referente a la subclase sillas de
ruedas, se estima el predominio de aquellas a propulsion manual y dentro de éstas una
tendencia creciente de sillas adaptadas y/o especiales que aumentan los gastos promedio por
producto de apoyo: El Consejo Provincial para las personas con discapacidad entregd 136
estandares y 8 sillas adaptadas (Anexo I1X); IPROSS registra 42 solicitudes, de las cuales 39 (el
92,8%) son sillas de ruedas de propulsién manual (no discrimina en estdndares y adaptadas) y
3 de propulsion motora (Anexo XVI); el Programa Incluir Salud suministré “39 sillas de ruedas,

standard y especiales” (en prensa. Disponible: http://www.rionegro.gov.ar. Extraido el

20/08/2013) y de PAMI no se obtuvieron datos cuantitativos (cabe aclarar, que es el Unico

prestador que cuenta con un Sistema de Administracion de Elementos de Fisiatria).

Si bien la provisidon de productos de apoyo estan definidos por Ley, y se cuenta con el Registro
Estadistico Nacional sobre discapacidad, la poblacién objetivo provincial no esta definida, lo
gue deberia representar una referencia relevante para evaluar y mejorar la gestién de
cualquier programa y/o servicio para las personas con discapacidad, adultos mayores u otro

usuario de las mismas.

Provision de silla de ruedas motorizada

Segun las fuentes de informacion utilizadas (articulos en presas, entrevistados y datos
cuantitativos) la provision de silla de ruedas motorizadas es una situacion desfasada en
referencia a los tramites usuales para adquirir cualquier producto de apoyo y se contempla
solo para personas con certificado de discapacidad. En IPROSS se resuelve de conformidad a la
reglamentacion vigente, en PAMI se solicita por via de excepcion, al igual que en Incluir Salud
(porque tiene como componente primordial la Atencién Primaria de la Salud) y en el Consejo
Provincial para las personas con discapacidad por intermedio de ayudas econdémicas no
reintegrable. En el 2013, de acuerdo a la investigacion realizada, su solicitud y cobertura se
concentré en cinco municipios: General Roca (2 solicitudes), Villa Regina (1), Cipolletti (1),
Viedma (2) y San Antonio Oeste (1). Los entrevistados (usuarios, prestadores y expertos)

sefialan al IPROSS como el Unico comprador institucional de éste y otros productos de apoyo
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de costo elevado y alta tecnologia. En este sentido, sobresalen las siguientes afirmaciones (ver

Cuadro lll, Anexo XXIV):

-“Ahi si con certificado de discapacidad (...) y eso genera un expediente que se denomina por
via de excepcion porque no estd dentro del listado de los elementos que PAMI provee en

forma regular”. (Raul, P. 2014, p.248 de la entrevista 1 transcripta, Anexo XXI)

-“Nosotros tratamos de no comprar porque nos lleva mucho en relacion a la cdpita. Pero
ahora hay una parte que dice de las sillas motoras, pero nosotros tratamos de iNo!, porque
es muy cara”. (Francisca P. 2014, p.255 -256 de la entrevista 2 transcripta, Anexo XXIl) “iNo es que
lo dejamos sin la prestacion! No, se le busca una alternativa”. (Francisca P. 2014b, p.270 de la

entrevista 4 transcripta, Anexo XXIl)

-“Se le dan todas las prestaciones a los afiliados que estdn incluidos en lo que nosotros
llamamos la 2055 (...) Siempre se le da la cobertura del 100%, siempre y cuando {(...) lo que
estén solicitando tenga que ver con la patologia de base (..) El 99% de los casos se le

otorga”. (Angela P. 2015, p.257 de |a entrevista 3 transcripta, Anexo XXII)

-“Mandamos los papeles al IPROSS, lo unico que tardd”. (Patricio F. 2015, p. 347 de la

entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)

-“Incluir Salud estd por derecho y estd en el Hospital y estdn los chicos que tienen el
Certificado (...) porque tienen la pension por supuesto, pero no te cubre para esto”.

(Mercedes F. 2015, p.328 entrevista 10 transcripta, Anexo XXII)

Ventajas y desventajas de acceder a la silla de ruedas motorizada

A continuacion se detallan primero las ventajas y luego las desventajas de acceder a la silla de
ruedas motorizada desde la perspectiva de los usuarios y familiares, para descubrir las
auténticas necesidades de la poblacion a la que estd objetada su provision. La silla de ruedas
motorizadas, es un producto de apoyo y como tal un factor ambiental facilitador de la
participacion (OMS, 2001); permite mantener o incrementar la autonomia e independencia de
las personas con discapacidad, dentro y fuera de su hogar y en sus acciones y movimientos,
tales como: “Ir a la escuela, puede ir al bafio, cepillarse” (Mercedes F. 2015, p. 331 entrevista 10

transcripta, Anexo XXIl). “Acd dentro si, él se traslada” (Mirta F. 2015, p. 348 de la entrevista 12

88



transcripta, Anexo XXIl). “El va para todos lados es muy independiente” (Margarita F. 2015, p. 336

de la entrevista 11 transcripta, Anexo XXII).

Posee opciones de inclinacién y reclinacién, que proporcionan comodidad y alivio de la presion
de estar sentado por largos periodos de tiempo: “El va cémodo a la escuela, que estd bien, sé
que no lo van a tirar” (Margarita F. 2015, p. 341 de la entrevista 11 transcripta, Anexo XXIl) y la
posicidn necesario para realizar estudios médico: “¢Esta silla se tira para atrds? (doctora), Si, le
dice Jorge, no te voy a poner en una camilla te voy hacer la ecografia acd” (Laura F. 2015, p. 305
entrevista 8 transcripta, Anexo XXIl); “Descanso (...) cuando no estoy bien, cuando la necesito”

(Daniela U. 2014, p. 311 de la entrevista 9 transcripta, Anexo XXII).

La experiencia de usar una silla motorizada incorpora un cambio de actitud con respecto a la
discapacidad porque es facil de manejar, porque la persona puede trasladarse en forma
independiente: “Cambid su cardcter antes era muy renegada, también se veia como aburrida,
triste, pero ahora no, hasta mal se porta (...) reacciona como un chico normal, nada mds que
no camina (..) Hubo un cambio muy grande en ella” (Mercedes F. 2015, p.326 entrevista 10
transcripta, Anexo XXIl); “Esta silla a mi me ayudd mucho a insertarme en la vida y en la sociedad
porque es una silla eléctrica es totalmente independiente, es fdcil de manejarla” (Javier U. 2015,

p. 302 entrevista 8 transcripta, Anexo XXII).

La principal barrera es el costo que supone su adquisicion. Las sillas de ruedas motorizadas son
caras ya que incluye mdultiples componentes eléctricos y un elemento motorizado lo que
obstaculiza su provisién por parte de los prestadores: “Tiene un problema de costos, tiene un
costo altisimo (...) y por ahi las obras sociales no las reconoce” (Juan E. 2014, p. 296 de la
entrevista 7 transcripta, Anexo XXIl). “Ellos reconocian si la situacion (...) no mds que por el valor”
(Mercedes F. 2015, p.2 entrevista 324 transcripta, Anexo XXIl). “Son caras, yo sé que son caras”
(Daniela U. 2014, p. 313 entrevista 9 transcripta, Anexo XXIl). “Muy cara éPara ellos es una fortuna?

Es un vuelto” (Margarita F. 2015, p. 340 de la entrevista 11 transcripta, Anexo XXII).

Ademas, las baterias presentan un costo elevado porque son importadas (en su mayoria) y su
adquisicion implica el mismo circuito administrativo que el tramite de la silla motorizada: “Las
baterias de esta silla de ruedas estdn pedidas hace dos afios, un afio, junto con las ruedas {(...)
No se conseguia porque son importadas, les llevo tiempo (..) PAMI la tiene que sacar a

licitacion” (Javier U. 2015, p. 304-305 entrevista 8 transcripta, Anexo XXII).
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Por otro lado, la silla motorizada es ancha, pesada, dificil de transportar, no se desarma ni se

pliega, por lo que no se utiliza fuera de la localidad:

-“No se puede llevar es muy pesada, no se desarma, asi como la vez pesa como 300 kilos”.

(Mercedes F. 2015, p. 326 entrevista 10 transcripta, Anexo XXII)

-“No se desarma, que no podes mds que ir afuera, dar una vuelta (...) no podemos subir

escaleras”. (Margarita F. 2015 p. 341 de la entrevista 11 transcripta, Anexo XXII)

-“Es un despelote para desarmarla y yo {donde me meto? No puedo yo tampoco usar esa

silla en cualquier parte”. (Daniela U. 2014, p. 313 entrevista 9 transcripta, Anexo XXII)

-“La silla es muy grande, muy ancha”. (Patricio F. 2015, p. 348 de la entrevista 12 transcripta,

Anexo XXII)

La misma desventaja aparece reflejada al interior de la vivienda, dénde los espacios en que se
utilizan son reducidos y/o requieren adaptaciones (por lo general circulan solo en el comedor):
“La usa mds para estar acd en la cocina” (Mirta F.2015, p. 343 de la entrevista 12 transcripta, Anexo
XXll). “Con la silla no entra a ningun lado, no entra a las habitaciones, al bafio, no puede ir a
ningun lado, tiene que estar acd (cocina — comedor)” (Margarita F. 2015, p. 337 de la entrevista 11
transcripta, Anexo XXll). Por eso, todos los que utilizan una silla de estas caracteristicas, no
descarta el uso de la manual: “Me sugirié una silla de traslado y la motorizada” (Mercedes F.
2015, p. 324 entrevista 10 transcripta, Anexo XXIl). “Igual tiene dos sillas de ruedas, tiene una
motor y tiene otra silla, porque por ahi acd lo que no hay es transporte adaptado a sillas de

ruedas, menos con motor” (Mirta F. 2015, p. 343 de la entrevista 12 transcripta, Anexo XXII).

4.4 Factores ambientales sobre la provision de Productos de Apoyo

De acuerdo a los propios usuarios, la silla de ruedas a motor es pesada, ancha, dificil de
transportar, necesita mayor espacio de maniobra y mas mantenimiento que una silla de
ruedas manual, pero es la Unica que permite el desplazamiento y el cambio de postura
necesario para realizar las actividades de la vida cotidiana de forma independiente o con

menos esfuerzo para un asistente (CEAPAT, 2010). Ademas, “una silla que permite cambiar de
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postura, que tiene un mando diferente o desde la que se puede abrir la puerta o encender la
luz no es un articulo de lujo, aunque su precio sea elevado” (Valle Gallego, 2010, p. 9). Quiza,
ésta sea una de las primeras propuestas que pueda extraerse de esta investigacion: facilitar el
acceso a la provision de productos de apoyo (independientemente del tipo de discapacidad
presentada y del bien estudiado) por las implicancias en la cotidianeidad de las personas con

discapacidad.

Factores ambientales que aseguran el acceso

La provisién de productos de apoyo considerada juridicamente como derecho social para las
personas con certificado de discapacidad se encuentra desmercantilizada en términos de
Esping Andersen (1990, citado en Adelantado 2000) y es el resultado de un nuevo marco
normativo e ideolégico en el que sobresale la adhesion a la Convencidn Internacional sobre los
Derechos de las personas con discapacidad, para asegurar que gocen de movilidad personal
con la mayor independencia posible; el Certificado Unico de Discapacidad (OMS, 2001) que
estable entre otras orientaciones prestacionales el acceso al Sistema de Prestaciones Basicas a
favor de las personas con discapacidad (Ley Nacional N° 24.901) que contempla la provisién de
ortesis, protesis, ayudas técnicas u otros aparatos ortopédicos (esta ley se aplica a las obras
sociales y al Estado que tendran con cardcter obligatorio la cobertura total de las
prestaciones). Otro facilitador es la emergencia del modelo de la diversidad funcional, porque
contribuye a comprender que la silla de ruedas a motor “no es un aparato de rehabilitacion, es
un aparato que permite desplazarse” (CEAPAT, 2010, p.1) mientras que el resto de la poblacion

lo hace utilizando las piernas: misma funcidn, manera diversa.

La atencion provincial prestada a las personas con discapacidad tiene como resultado el
avance nominal en el desarrollo de las politicas sociales pero no alcanza, para ejercer sus
derechos y acceder al financiamiento total de productos de apoyo y el uso de nuevas

tecnologias es indispensable el capital social de las personas con discapacidad, porque:

-“Sélo un paciente fue y me la pidio”. (Susana E. 2014, p. 290 de la entrevista 6 transcripta, Anexo
XXIl) “Depende mucho de la persona interesada, de las ganas del paciente, de que insista”.

(Susana E. 2014, p. 292 de la entrevista 6 transcripta, Anexo XXI)
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-“Depende de la presion. En general hasta donde llegas vos con la presion, funcionan como
una olla a presion. Si te dijeron no, y te fuiste jFuiste, perdiste! En general es asi”. (Dario D.

2014, p. 286 de la entrevista 5 transcripta, Anexo XXII)

-“Si vos insistis, insistis, encontrds una respuesta”. (Marcelo P. 2014, p. 266 de la entrevista 4

transcripta, Anexo XXII)

-“Por mds que tengan el derecho hay que pelearla, no es que vos vas a la obra social y jAsi
te lo doy mafana! No, hay que pelearla y mucho”. (Juan E. 2014, p.297 de la entrevista 7

transcripta, Anexo XXII)

-“Yo fui luchando y luchando”. (Daniela U. 2014, p. 312 entrevista 9 transcripta, Anexo XXII)

-“Uno no se tiene enojar, uno tiene que perseverar”. (Laura F. 2015, p. 304 entrevista 8

transcripta, Anexo XXII)

- “Hay que tener paciencia pero hay que poner un tope” (Javier U. 2015, p. 304 entrevista 8

transcripta, Anexo XXII)

-“Una familia con una presion terrible, te llaman por teléfono todo el tiempo, un caso muy
mediatizado, salio por todos lados. jHicieron un amparo!”. (Francisca P. 2014, p. 272 de la

entrevista 4 transcripta, Anexo XXII)

-“Presiono por la silla”. (Radl P. 2014, p.249 de la entrevista 1 transcripta, Anexo XXII)

En este sentido, el capital social es fundamental como se acaba de mencionar para garantizar

el financiamiento de productos de apoyo por parte del Estado y de las obras sociales. Pero,

como indica Ferrante y Ferreira (2008) donde la relevancia del capital social poseido resulta

mas evidente es en el nivel de auto valimiento. La ENDI (2002-2003) muestra que gran parte

de las personas con discapacidad que pueden hacer tareas cotidianas con ayuda, lo hacen en la

amplisima mayoria de los casos con el apoyo de la familia.

Factores ambientales que obstaculizan el acceso
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Para identificar las principales barreras que obstaculizan el acceso a la provision de productos
de apoyo para personas con discapacidad, se amplia el espectro de relaciones, que no se
circunscribe al circuito administrativo de los prestadores (obras sociales o del Estado) sino que
implica a proveedores, expertos, familias y principalmente hacia las propias personas con

discapacidad, como usuarios y consumidores (no como paciente/cliente del médico).

Lejos de alcanzar el desarrollo que las actuales concepciones prometen, sigue vigente el
modelo médico-rehabilitador (que interpreta la discapacidad como un mero hecho bioldgico,
resultado de una deficiencia del organismo), categorias impuestas (enfermedades
degenerativas o progresivas, dependencia, desventaja) a partir del lenguaje de la medicina
tradicional (no tiene cura, no tiene solucién) y la construccién de diagndsticos discapacitantes
gue excluye la posibilidad de acceder a la silla motorizada a personas con paralisis cerebral o
cuadripléjicos. En este sentido, las personas que poseen solo discapacidad motora (42,9%
seglin el Anuario SNR, 2013) tendran mas posibilidades que aquellas con mas de una

discapacidad, como por ejemplo:

-“Generalmente en enfermedades que son degenerativas o miopatias, bifidas espinales que
no tienen mucha solucion o que solo puedan usar la mano, entonces ahi ellos con el joystick
de la silla de ruedas puedan movilizarse”. (Susana E. 2014, p. 290 de la entrevista 6 transcripta,

Anexo XXII)

-“Dada la patologia, atrofia muscular espinal, hidrocefalia son enfermedades que son
progresivas y sin cura hasta la fecha”. (Angela P. 2015, p.258 de la entrevista 3 transcripta,

Anexo XXII)

“Desde la ética, si es un nene con una distrofia muscular y un componente mental, ahi no
lo justifico porque el componente mental”. (Susana E. 2014, p. 291 de la entrevista 6 transcripta,

Anexo XXII)

-“Por mds que la tenga tampoco la pueda manejar: el caso de pardlisis cerebrales,

cuadriplejias”. (Juan E. 2014, p. 296 de la entrevista 7 transcripta, Anexo XXII)

-“Una persona con discapacidad es una persona que tiene mds dependencia, qué necesita

del otro para ser cosas”. (Mirta F. 2015, p. 346 de la entrevista 12 transcripta, Anexo XXI1)
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-“La discapacidad es una situacion de desventaja (...) Es muy valioso lo que hace la persona
con discapacidad para no sentirse discapacitado”. (Susana E.2014, p. 292 de la entrevista 6

transcripta, Anexo XXII)

-“La gente que tiene capacidades diferentes deberia ir asimilando su problema”. (Radl P.

2014, p.249 de la entrevista 1 transcripta, Anexo XXII)

Otra barrera que obstaculiza el acceso, es la restriccion del financiamiento de productos de
apoyo de costo elevado y alta tecnologia (como la silla de ruedas motorizada), que tiene
resultados negativos para la autonomia personal y la vida independiente de las personas con
discapacidad, es la evidencia mas clara de un entorno discapacitante. En donde, la
administraciéon de las obras sociales (como prestador y cliente principal de productos de
apoyo) desarrolla normas de caracter generalista que atiende a las necesidades de la propia
gestion. Tal es el caso de la presentacién de tres ofertas, para dar cumplimiento a la
prescripcion médica se escoge la cotizacién de menor valor, en consecuencia aparecen los
siguientes problemas (la silla de ruedas no es la solicitada por el médico o la mas adecuada

para el usuario):

-“He visto casos, donde el médico pide una cosa... que al paciente no le sirve porque no
estan evaluadas circunstancias sociales, solamente estd evaluada la patologia (...) El
fisiatra no conoce la vivienda donde vive la persona, entonces no tiene en cuenta que: jLa
silla no pasa por la puerta, o que no puede circular por dentro de la casa o que vive en una
calle de tierra o de ripio y las ruedas que pidio no se corresponden!”. (Dario D. 2014, p. 280 de

la entrevista 5 transcripta, Anexo XXII)

-“iTenemos muchisimos problemas con las sillas de ruedas! (...) porque el kinesiélogo pide
una cosa, el ortopedista otra y cuando llega la silla de rueda no es (...) Tengo un semejante
conflicto que ya ninguna ortopedia quiere trabajar, porque es de vuelta a la ortopedia,

devuelta a la fabrica”. (Francisca P. 2014b, p. 268 de la entrevista 4 transcripta, Anexo XXI)

-“La fisiatra pide: jLa mejor silla de ruedas, la que sale 30 mil pesos! (...) iNo!, el médico
tiene que ver de ajustarse a las caracteristicas que sean mejores para el paciente, pero que
no pida sillas de 50 mil pesos”. (Francisca P. 2014b, p. 268 -269 de la entrevista 4 transcripta,

Anexo XXII)
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-“iSi vos vieras las prescripciones de las sillas! (...) iPapd! ¢ Queres un formula 1?”. (Marcelo

P. 2014, p. 268 de la entrevista 4 transcripta, Anexo XXII)

-“Tendria que ser requisito que para autorizar una silla tendria que haber previa una
reunion entre el médico, el paciente y la fabrica”. (Dario D. 2014, p. 286 de la entrevista 5

transcripta, Anexo XXII)

-“Se analiza después el precio, se analiza después la calidad” (Dario D. 2014, p. 279 de la

entrevista 5 transcripta, Anexo XXIl).

AUn en la actualidad, se utiliza un solo criterio: “Al de menor valor se le hace la compra” (Angela
P. 2015, p. 258 de la entrevista 3 transcripta, Anexo XXIl). Es sdlo una cuestién de costos (tal como
se observa en el circuito administrativo para su financiamiento), no es sobre la promocidn de
la autonomia personal que facilitan determinados productos de apoyo disponibles en el
mercado. La valoracion no se relaciona directamente sobre la evaluacidon de las barreras y
factores facilitadores del entorno fisico en el que la persona realiza regularmente las
actividades basicas de su vida diaria, porque el sentido social de la provisidon constituye una
medida para rehabilitar un cuerpo catalogado como desviado, no ajustado a la norma,
enfermo, discapacitado (véase, por ejemplo: Astorga Gatjens, 2007; Eroles & Fiamberti, 2012;
Ferreira, 2007, 2010; Fundacién Par, 2006; Del Aguila et al. 2013; Dell'Anno et al. 2012 y
Rosales, 2011) y lo posiciona un objeto asistido y dependiente del sistema social y médico, sin

capacidad de influencia destacada:

-“iNo hay un criterio unificado para tomar las decisiones o los pasos a seguir (...) No pueden
discernir! Entonces es para todo si, para todos no (...) Yo no estoy cotizando sillas porque no
habia una evaluacion seria... No hay una evaluacion de la calidad y en muchos casos es el
precio. Yo veia...Hay ejemplos muy burdos en la solicitud de una silla: jVos veias precios de
una silla no sé, desde 4.000 pesos a 35.000!”. (Dario D. 2014. p. 281 de la entrevista 5

transcripta, Anexo XXII)

-“No hay un circuito bien establecido entre la persona que necesita la silla, con el fisiatra o
el médico que la receta, con la empresa que la va a proveer (...) Vos no ves hay alguien que

pueda discernir cuando hay cinco ofertas de una silla entre valores entre $30.000 a $50.000
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para ver ¢Cudl se compra?, ¢Vos no podes comprar como TA TE TI? ¢ Vos tenés que saber lo

que estd comprando?”. (Dario D. 2014, p. 286 de la entrevista 5 transcripta, Anexo XXII)

-“Un médico por ahi te va a evaluar si mueve mds una rodilla, si tiene una cadera
consolidada o no, pero yo creo que también tenés que evaluar si la persona paga sus
cuentas, hace sus compras, hace su comida, se higieniza sola, tiene iniciativa”. (Raul P.

2014, p.249 de la entrevista 1 transcripta, Anexo XXII)

-“Con Incluir Salud es todo un tema porque me han traido unas sillas horribles (...) nunca son

las que pedimos”. (Susana E. 2014, p. 289 de la entrevista 6 transcripta, Anexo XXII)

- “Uno cree por lo que estudio, por lo que sabe y por lo que investigo o lo que fuese que eso
puede andar para ese paciente, pero no todo anda para todo (...) Es dificil porque hay
pacientes... que para un fisiatra requiere una silla de ruedas y para otro, otra”. (Susana E.

2014, p. 294 de la entrevista 6 transcripta, Anexo XXII)

-“El médico fisiatra deberia ser el tunico encargado de hacer el pedido, pero en realidad acd
cualquiera pide una silla de ruedas y pide cualquier cosa”. (Susana E. 2014, p. 292 de la

entrevista 6 transcripta, Anexo XXII)

Esta situacion se complejiza porque (en concordancia a lo expuesto en el capitulo 3): “En Rio
Negro, en general todos son distribuidores (..) No tenemos fdbricas para abastecer al
mercado” (Dario D. 2014, p. 284 de la entrevista 5 transcripta, Anexo XXII). Entonces, la provision se
vuelve ambigua por multiples razones, la ausencia de la variable temporal en la normativa
vigente (leyes y convencion) para garantizar la provision de productos de apoyo; con la
salvedad de que los tramites administrativos especifican que los pagos de las sillas de ruedas
se realizan a los treinta (30) dias de recibida la facturacion correspondiente y que la fabrica
tiene noventa (90) dias como maximo para la confeccion de la silla de ruedas, dejan a merced
de las familias y las personas con discapacidad la responsabilidad de acotar los tiempos para
obtener lo que corresponde por derecho. No es un proceso rapido su suministro pueda

prorrogarse entre 1 a 10 afios:

-“Fue una lucha, fueron cuatro afios y un poquito mds”. (Margarita F. 2015, p. 334 de la

entrevista 11 transcripta, Anexo XXII)
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-“Acd no es que no se cumple con lo que dice...lo que pasa es que tardamos un tiempo”.

(Francisca P. 2014b, p. 269 de la entrevista 4 transcripta, Anexo XXII)

-“Ellos tienen que buscar presupuestos y eso tarda un poco, porque segtn ellos, eso va a un
concurso de oferentes digamos, el qué la oferta mds barata es el que la gana”. (Patricio F.

2015, p. 347 de la entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)

-“Estuve como diez pidiendo la silla”. (Daniela U. 2014, p. 312 entrevista 9 transcripta, Anexo

XXII)

-“Le llevé un afio en ese momento”. (Javier U. 2015, p. 302 entrevista 8 transcripta, Anexo XXII)

Es un entorno asistencialista y dependiente, donde hay muchas personas que piensan y
deciden por las personas con discapacidad, es fundamental indicar que una vez que se proveyoé
la silla de ruedas motorizada, los usuarios se enfrentan a otros problemas. Aprender a usar el
producto de apoyo que recetd el médico para ellos sin ningun tipo de adiestramiento:
“Tocando nomds” (Mercedes F. 2015, p. 329 entrevista 10 transcripta, Anexo XXll) y luego
desplazarse en un medio inaccesible que los circunscribe a la invisibilidad social. La falta de
acceso a inmuebles (Escuela, Banco, Teatro, Rentas, Hoteles, Agencia de PAMI-Viedma, Unidad

de Gestion Provincial Incluir Salud).

Manipular el espacio publico. Las personas con discapacidad motora se enfrentan cotidi-
anamente a escaleras, escalones, bordillos, anchuras de marcos y puertas inadecuadas para
silla de ruedas, falta de construccién y reparacion de veredas y rampas en las calles, inclusive
en espacios predeterminados para ellas (autos estacionados en las rampas), convirtiendo una
marca fisica en una marca social, o en términos de Ferrante (2007) circunscribe a un
porcentaje importante de las personas con una discapacidad motora a una especie de “muerte

social” (p. 8y 9).

A pesar de que la accesibilidad como la provision de productos de apoyo se encuentran entre
los factores ambientales facilitadores por su efecto en la vida cotidiana (OMS, 2001) y se
consideran elementos complementarios de las politicas sociales (véase Via Libre, 2011 vy
Garcia, 2003) Lisandro, Carolina, Javier, Daniela y Federico y sus familiares, se enfrentan
cotidianamente a barreras fisicas. Es un tema muy frecuente en las entrevistas y es una forma

muy sutil de discriminacion:
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-“Para desplazarse necesita un medio accesible, no solo la silla” (Dario D.2014, p. 287 de la
entrevista 5 transcripta, Anexo XXII).

-“Pedi por el tema de la rampa de la escuela (...) Mi marido se habia ofrecido ir hacer la
rampa. Le dijeron que no, porque lo iban hacer ellos”. (Margarita F. 2015, p. 339 de la entrevista
11 transcripta, Anexo XXII)

-“Yo estoy peleando en la escuela (...) Porque no quieren hacer una rampa, que la escuela es
un monumento historico y no quieren romper un escalon”. (Mirta F. 2015, p. 346 de la

entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)

-“Tenés que estar peleando con la gente para qué no se ponga en la rampa, qué no se
ponga en el lugar de discapacidad”. (Mirta F. 2015, p. 350 de la entrevista 12 transcripta, Anexo

XXII)

-“Los autos, arriba de la vereda épor donde pasas? Tengo que ir por la calle y las veredas, a

parte, todas rotas”. (Margarita F. 2015, p. 339 de la entrevista 11 transcripta, Anexo XXII)

-“A parte el estado de las veredas”. (Patricio F. 2015, p. 350 de la entrevista 12 transcripta, Anexo

XXII)

-“Las rampas no estdn acondicionadas en su mayoria”. (Javier U. 2015, p. 307 entrevista 8

transcripta, Anexo XXII)

-“En las veredas no podes andar”. (Javier U. 2015, p. 306 entrevista 8 transcripta, Anexo XXII)

-“El municipio (...) sigue habilitando comercios con escalones”. (Javier U. 2015, p. 306

entrevista 8 transcripta, Anexo XXII)

-“Ir a pedir (...) que se le rompa a todos los vecinos que han hecho garaje alto y que se haga
una vereda de rampla, siendo que vos llegar hasta ahi, tenés que volver para atrds”. (Javier

U. 2015, p. 306 entrevista 8 transcripta, Anexo XXII)

-“Se cagan en las leyes, lamentablemente es asi [...] O las leyes é¢qué nivel alcanzan? Las
leyes que estdn ahora, si hay una ley y no quieren entonces multa”. (Patricio F. 2015, p. 346 de

la entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)

-“iEl Municipio tiene que activar ordenanzas que hay!”. (Javier U. 2015, p. 306 entrevista 8

transcripta, Anexo XXII)
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4.5 Factores personales que participan en la provision de silla de ruedas motorizada

Los factores personales estan compuestos por caracteristicas del individuo que no forman
parte de una condicién o estados de salud, que no estan actualmente clasificados en la CIF
(OMS, 2001). En la provision de silla de ruedas motorizada tienen que ver con la edad, origen

de la discapacidad (congénito o adquirido) la cobertura de salud (nivel social) y el género.

Las politicas sociales estan orientadas principalmente al primer periodo de la vida de una
persona y no hacia la vejez: “Si es un nene y tiene movilidad activa en algin miembro, tiene
dificultades para la marcha (...) ni lo dudo (...) En un adulto joven tampoco lo dudo. En un
adulto mayor (...) no le voy a pedir una silla de ruedas motorizada” (Susana E. 2014, p. 291 de la
entrevista 6 transcripta, Anexo XXll). Es decir, la entrega de sillas de ruedas motorizada presenta
un crecimiento en los grupos de menor edad y una reduccion en los adultos mayores: “Hay
mayor demanda para nifios en sillas especiales, adaptadas, en sillas de alto costo, para el uso
de personas adultas son mds estandarizadas” (Dario D. 2014, p. 282 de la entrevista 5 transcripta,
Anexo XXll). Por otro lado “la edad estd fuertemente asociada a la aparicion de alguna
discapacidad” (Massé & Gauna 2005, p.11), ademas el aumento de las expectativas de vida y el

envejecimiento poblacional tendra efectos fundamentales en la prevalencia de discapacidad.

El origen de la discapacidad expresa el modo diferencial de experimentarla; asi posibilita a
Daniela y Javier (adultos mayores de 60 afios) que han adquirido su discapacidad (a raiz de
accidentes automouvilisticos y negligencia) y gracias al conocimiento practico que les precede,
cuestionar un servicio estatal que no reconocia para ellos productos de apoyo de alta

tecnologiay costo elevado.

Este condicionamiento excede al individuo y a la familia pero repercute decididamente en sus
posibilidades de desenvolvimiento, no sélo para que puedan hacer uso de un espacio social
sino que lo hagan en forma independientemente. Segun las narraciones de sus protagonistas
para desplazarse en una silla de ruedas motorizada, primero lucharon por hacerse visibles,

audibles y palpables:

-“Ellos dicen: no le vamos a dar una silla motora a un chico con pardlisis cerebral porque no
la sabe usar, porque puede chocar a otro chico, porque puede esto; pero (...) ellos tienen que
ver a la persona, no tienen que ver un diagndstico”. (Margarita F. 2015, p. 335 de la entrevista

11 transcripta, Anexo XXII)
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-“El tiene una pardlisis cerebral severa pero a pesar de eso él entiende, entiende consignas,
entonces por eso... maneja su lado del cuerpo el izquierdo, entonces con ese fin nosotros
dijimos se puede, puede tener una silla de ruedas a motor y manejarse para dirigirse a algun

lado, puede manejarse”. (Mirta F. 2015, p. 343 de la entrevista 12 transcripta, Anexo XXI1)

-“Porque el maneja una sola mano, la izquierda. En la derecha no tiene movilidad”. (Patricio

F. 2015, p. 348 de la entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)

-“El tiene una pardlisis de la parte izquierda, entonces maneja una sola mano”. (Margarita F.

2015, p. 336 de la entrevista 11 transcripta, Anexo XXII)

-“iNo sé manejar con esta mano en vez de esta mano! Porque en esta mano tengo poca

fuerza” (Carolina U. 2015, p. 329 entrevista 10 transcripta, Anexo XXII).

-“Solamente muevo una mano, dsea tetrapléjico que le llaman”. (Javier U. 2015, p. 299

entrevista 8 transcripta, Anexo XXII)

Otra variable relevante es la cobertura de salud como factor de exclusion, porque las personas
con discapacidad afiliadas a una obra social (PAMI, IPROSS) tendran mayores posibilidades de
adquirir una silla de rueda motorizada y las que se encuentran bajo un programa de salud
(Incluir Salud) menores y aquellas que no poseen cobertura de salud no tienen ninguna opcion

(Estado), porque:

-“Normalmente yo pregunto si tiene obra social, y si tiene ahi hago el pedido, sino tiene
obra social se trata de tramitar por Incluir Salud, si tiene Incluir Salud y si no se trata de
gestionar por el Hospital, generalmente la del Hospital no la gestionamos, se trata de no
gestionar o pedimos prestado o por el Consejo de Discapacidad si tiene certificado” (Susana

E. 2014, p. 289 de la entrevista 6 transcripta, Anexo XXIl).

En este sentido, es relevante recordar que las personas con discapacidad se encuentran en una
situacion de vulnerabilidad, que se traduce en su exclusién del mercado laboral (como

poseedor de un cuerpo inutil, que no sirve), es por ello, que la afiliaciéon a una obra social es
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consecuencia de ser titular de una pension no contributiva o por el parentesco con el afiliado

titular y que la mayoria de sus derechos se encuentran desmercantilizados.

Sin embargo, en un contexto de vulneracidon de derechos sociales, Jorge, Daniela, Lisandro,
Federico y Carolina utilizaron diferentes estrategias para garantizar el acceso a la silla de
ruedas motorizada, tales como amparo judicial, campafa solidaria, y mediatizacion de la
solicitud y que permitieron cuestionar lo instituido y emanciparse, tal como se refleja a

continuacion:

-“Mis amigas le contaron a mi sefio que yo iba en una silla re chiquitita cuando iba al jardin”
(Carolina U. 2015, p. 325 entrevista 10 transcripta, Anexo XXIl). Asi comenzd el camino hacia la
campana solidaria para comprar una silla de ruedas motorizada. “Vinieron las maestras y la
Directora y empezamos hablar, primero me mandaron alla y acd y yo iba y venia. Un afio
después dijeron vamos hacer una campaiia. Hicimos campaiias, rifas (...) En el 2013 ya
teniamos la plata para comprar la silla (...) Fueron muy solidarios los papds, todo el grupo
de la escuela, también amigos, conocidos” (Mercedes F.2015, p.325 entrevista 10 transcripta,
Anexo XXIl) [...] “Primero fui al Municipio como tres veces, me mandaban anda hablar con
fulano al Municipio, iba yo, después conoci este Sefior de la radio (...) que es el que apoya
mucho a las personas asi, que siempre que estdn haciendo camparfia ahi estd él apoyando,
entonces ahi salimos, y llamaron del Municipio a él que no esté mds publicando nada
porque Camila ya tenia su silla jY no tenia su silla! (...) Como que entraron en desesperacion
cuando salid en la tele, como que quedaron mal parado el Municipio, el Consejo” (Mercedes
F. p. 331 entrevista 10 transcripta, Anexo XXIl). “Lo que hice fue por no tener respuesta en
ningun lado”. (Mercedes F. 2015, p. 332 entrevista 10 transcripta, Anexo XXII)

-“Con esto del tema recurso de amparo logramos que se encamine (...) Primero empezamos
a ir a una radio y después ese nos contacto con otro, y ese con otro y después se hizo una
nota para Crénica y asi, se fue haciendo mds grande. También nos ayudd mucho una chica
que trabaja en Judiciales que ella también presento carpetas, notas y después entregar
carpetas y notas por todos lados, por todos lados. Yo le mandé al Ministro de Salud, le
mande al gobernador, donde me pedian carpeta yo mandaba, a la Municipalidad a todos”.

(Margarita F. 2015, p. 335 de la entrevista 11 transcripta, Anexo XXII)

-“El no estd”, tenemos que ir por el si, el si en algun lado estd, hay que buscarle la vuelta, si
acd encontramos un no en alguna ventanilla vamos a la otra, y sino golpeamos la otra
puerta y si no vamos a la puerta del fondo, pero jNunca quedarse con el no! Porque en

todos lados...generalmente en las reparticiones donde va uno ahi se encuentra con el no
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seguro, entonces hay que ir predispuesto que él no estd, ese seguro, ese no falla (...) y é¢de
qué manera? Perseverar, preguntar, hablar, consultar por alld por acd, alguien tiene la
informacion, el dato preciso por donde hay que entrar jY las cosas se logran!”. (Javier U.

2015, p. 303 entrevista 8 transcripta, Anexo XXII)

Estas afirmaciones reflejan como la “Politica Social no sdlo compensa y reduce las
desigualdades originadas en otros ambitos, sino que también puede reproducirlas,
aumentarlas e incluso constituirlas como tales” (Adelantado et al., 2000, p.3). En los casos
entrevistados en esta investigacion (en particular aquellas personas que se encuentran bajo la
cobertura de Incluir Salud), lo relacional es indispensable para las orientacién de valor de los
individuos que comprende no sélo la lucha por la provisién de una silla de ruedas motorizada,
sino por consolidar un enfoque de derechos, asegurar el cumplimiento de la normativa
existente, valorizar la importancia que reviste la autonomia personal (lo que incluye la
eliminacion de barreras de acceso y de desplazamiento para las personas con discapacidad),

entre otras.

En este esquema y de acuerdo a la financiacién del costo total del producto de apoyo
(siguiendo Adelantado) podemos diferenciar grandes grupos de usuarios que han accedido por
su poder de compra a través del mercado; por derecho social a través de su Obra Social,
programa de salud o por intermedio del Estado, por redes de ayuda basadas en cierto
intercambio reciproco a través de su familia (y vecinos o amigos) y/o por caridad (y
solidaridad) a través del tercer sector (grupo de padres, medios de comunicacion, instituciones

educativas o altruismo organizado).

Jorge, Daniela, Lisandro, Federico y Carolina cuestionan abiertamente a los prestadores y
expertos y es esta mirada critica la responsable de que hayan accedido a otros bienes
simbdlicos que propician una trayectoria social ascendente. El usar un producto de costo
elevado y alta tecnologia los distinguen dentro del colectivo de discapacidad pero la silla de
ruedas motorizada es en si misma un signo distintivo (al igual que la silla de ruedas manual), es
otra de las tantas marcas que define el habitus de discapacidad que, presente en el espacio
publico es descalificado, desconocido, ignorado (Ferrante, 2007, 2008; Ferrante y Ferreira,

2007, 2008), por ejemplo:
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-“Porque la gente con los chiquitos, viste que empiezan...como que son monstruos, ven a un
chico en silla de ruedas (pone cara de miedo) jHay sefiora no camina nada mds que eso!
Digale: que no camina, que la silla no lo va a morder jEl chico no lo va a morder! Ya estd.
Estamos todavia con el tema del tabu como que los chicos son monstruitos (...) o eso
enséfiale que hay personas con discapacidad”. (Mirta F. 2015, p. 351 de la entrevista 12

transcripta, Anexo XXII)

-“Yo discriminado te diria que no, en ciertos momentos ignorado”. (Javier U. 2015, p. 301

entrevista 8 transcripta, Anexo XXII)

-“Si yo voy andando y estdn charlando en la vereda buscan dar la espalda para obviar”.

(Javier U, 2015, p. 301 entrevista 8 transcripta, Anexo XXII)

-“Que me lo discriminen. No sé si tanto los chicos, pero los grandes son una porqueria. La
gente grande es una porqueria, porque los chicos en la Escuela lo llevan, andan con él,
juegan con él, van para alld y la gente grande no es asi”. (Margarita F. 2015, p. 339 de la

entrevista 11 transcripta, Anexo XXII)

En este sentido cobra importancia las categorias de etnia y género. El rechazo social, por
miedo y prejuicios a la discapacidad como aparece claramente en la expresién “monstruo” es
el resultado de la regulacion simbdlica de un capital deseable, el del cuerpo sano, bello y
bueno (Ferrante, 2007, 2008; Ferrante y Ferreira, 2007, 2008). Se aclara que la CIF (2001)
marco adoptado en esta investigacion, forma parte de la Familia de Clasificaciones (FIC) de la
OMS, busca la universalidad, es decir la representacién transcultural de los procesos que
describe. Por otro lado, se asume como presupuesto que la utilizacién de un producto de
apoyo como mecanismo para mitigar la deficiencia o en el reconocimiento de la importancia
gue reviste la autonomia para las personas con discapacidad, vendra determinada por la
integracién que le permita la cultura a la que pertenezca (lo que implica que la discapacidad no
es parte de la naturaleza misma de quien la vivencia, sino que es un agregado a sus
circunstancias). Queda pendiente en este trabajo repensar la discapacidad y su relacién con la

sociedad (sujetos y objetos materiales de una cultura).

En cuanto al género, la Convencidon reconoce que las mujeres y nifias con discapacidad estan

sujetas a multiples formas de discriminacién, no sélo por género y discapacidad. Los datos
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ponen de manifiesto que el principal mecanismo para conseguir el cumplimiento de los
derechos de las personas que se encuentran en condicién de discapacidad (Pantano, 2008 y
2009) son las familias, pero la carga de cuidado recae sobre todo en ellas: madres con hijos con
discapacidad, esposas con maridos con discapacidad, mujeres con discapacidad. Segun
Adelantado et al. (2000) la definicion del género femenino segun la cual las mujeres son
guienes mejor pueden proporcionar cuidados se asociada con la divisién sexual del trabajo; su
funcion se extiende mas alla del ambito doméstico - reproductivo y condiciona al sector estatal
al presionar y evitar que los reclamos se diluyan. Ellas, son constantes y perseverantes, tal

como se puede apreciar en las siguientes declaraciones:

- “iNo hay, que no hay, no hay! Porque ellos con el no hay solucionan todo”. (Margarita F.

2015, p. 338 de la entrevista 11 transcripta, Anexo XXII)

-“Tenés que andar peleando, haciéndote mala sangre, no importa”. (Mirta F. 2015, p. 350 de

la entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)

-“Yo fui luchando y luchando”. (Daniela U. 2014, p. 312 entrevista 9 transcripta, Anexo XXII)

-“Cuando me pongo firme me pongo firme y le digo ahi hay una sola puerta, la persona con
la que tenga que hablar va a salir, yo no me voy”. (Laura F.2015, p. 304 entrevista 8 transcripta,

Anexo XXII)

-“Lo mds agotador para mi fue la silla a motor”. (Mercedes F. 2015, p. 328 entrevista 10

transcripta, Anexo XXII)

Por otro lado, a partir del analisis de los indicadores de la ENDI (INDEC, 2002/2003) se
comprueba que la prevalencia de discapacidad es mayor en las mujeres (mayor sobrevida y
posibilidades de aparicién de discapacidad en edades avanzadas), por lo que se hace

manifiesto que las mujeres tienen levemente mayor probabilidad de adquirir estos bienes.

4.6 Modelo conceptual sobre discapacidad y provision de productos de apoyo

Si bien se considera que sigue vigente el modelo médico-rehabilitador ante el discurso

hegemodnico de la normalidad, segun el cual las actividades humanas se entienden como
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aquellas que llevan a cabo sélo las personas normales en un marco social y econémico general
gue las estructuran (Bourdieu,1999 citado en Ferrante, 2007), se citan algunas definiciones y
conceptos testimoniales de personas con discapacidad que ponen de manifiesto la
coexistencia y emergencia de otros modelos conceptuales (de notable riqueza para entender

la problematica en contraste con términos técnicos).

El modelo médico-rehabilitador (tradicional) coexiste con el nuevo modelo biopsicosocial de la
CIF (OMS, 2001) que conceptualiza la discapacidad como los aspectos negativos de la
interaccion entre un individuo (con una condicidon de salud) y sus factores contextuales.

Algunas pautas que integran y que incluyen ambas propuestas son:

-“Hoy en dia se estd tratando de que sea mds social el tratamiento de una personas con
discapacidad, que tiene que ver con la inclusion a una vida normal, jtipical!”. (Hugo P. 2014,

p. 264 de la entrevista 4 transcripta, Anexo XXII)

-“La gente tomo mds conciencia, la persona que tiene un familiar con discapacidad la
empezo a sacar jLo estd sacando! Se nota, antes lo tenia guardadito!”. (Marcelo P. 2014, p.

265 de la entrevista 4 transcripta, Anexo XXII)

También se reconoce la diversidad funcional (Garcia Alonso, 2003) como un modelo

emergente que ha comenzado a utilizarse:

-“No porque tenga una patologia significa que tenga una discapacidad, el diagndstico no es
un diagndstico discapacitante, lo que determina que una persona tenga o no una
discapacidad es su funcion, su funcionalidad”. (Juan E. 2014, p. 295 de la entrevista 7

transcripta, Anexo XXII)

Aparece el objetivo de vida independiente (Garcia Alonso, 2003) desde las personas con
discapacidad, como una eleccidon que se traduce en elegir quién te ayuda y decidir las formas

en que te ayuda:

-“Yo le hice hacer al médico una receta bien hecha”. (Daniela U. 2014, p. 312 entrevista 9
transcripta, Anexo XXIl) “jYo pedi una silla asi! Yo quiero una silla a motor pero chica, no
quiero una despampanante, no quiero una silla con mucha historia, quiero una silla comun

a motor, nada mds” (Daniela U. 2014, p. 317 entrevista 9 transcripta, Anexo XXII)
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Significa que las personas con discapacidad quieren las mismas oportunidades y posibilidades
de eleccién: “Nosotros pensamos a raiz que también habia otra chiquita de acd (...) que ya le
habian dado una silla de ruedas, entonces dijimos épor qué a Lisandro no?” (Mirta F. 2015, p. 347

de la entrevista 12 transcripta, Anexo XXII).
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CAPITULO 5:

CONCLUSIONES.

DEL ESTUDIO DE CASO A LA REFLEXION TEORICA

5.1 Reconstruccién de la Politica Social sobre discapacidad

5.2 Los factores ambientales

5.3 Los factores personales

5.4 Retomando las hipétesis: general y especificas

5.5 Reflexiones finales y recomendaciones
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5.1 Reconstruccidn de la Politica Social sobre discapacidad

Este trabajo se propone indagar los factores ambientales y personales que constituyen el
contexto actual de la Politica Social en Rio Negro sobre la discapacidad y en concreto el
trasfondo sobre el que se realiza la provision productos de apoyo para el bienestar de las

personas con discapacidad,

Para desarrollar la tarea interpretativa que permite responder a la pregunta de investigaciéon y
reconstruir el contexto actual de la Politica Social provincial sobre la discapacidad, desde las
relaciones entre el Estado, como estructura organizadora que impone a través del certificado
de discapacidad, la distribucion de categorias sociales (personas con discapacidad / personas
sin discapacidad) y el campo de la salud, donde se produce la apropiacidon de la ortodoxia
respecto de la discapacidad, se traza un diagrama (para mas detalle véase en el Anexo XXV)
gue precisa los lineamientos principales que guiaron la recoleccién y analisis de los datos

obtenidos.
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1
Provisiéon de silla de :

ruedas motorizada I —

e = - ———

Producto de Apoyo

F
Politica Social ]

o)

Factores Ambientales Factores

=

personales

Fuente: Enfoque tedrico. Tesis “Politica Social sobre discapacidad en Rio Negro”. Elaboracion
propia.

De acuerdo a este esquema la CIF (OMS, 2001) explica la discapacidad como un término
genérico que indica los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con una
condicion de salud) y sus factores contextuales, que tienen dos componentes ambientales y
personales. En los primeros se encuentra la Politica Social Provincial sobre la discapacidad,
individualizada en la provisién de productos de apoyo para el bienestar de las personas con
discapacidad, que se analizan desde los aportes de Adelantado. La consideracion de los
factores personales se aborda desde Ferrante Carolina y Ferreira Miguel que a partir de la
propuesta de Bourdieu dan cuenta de un habitus especifico. A partir de las relaciones entre
ambos marcos se interpreta la provision de silla de ruedas motorizada para personas con

certificado de discapacidad.
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5.2 Los factores ambientales

En la version actual de la CIF los factores ambientales se clasifican en facilitadores o barreras,
para concretar el objetivo especifico de conocimiento de explorar aquellos factores
ambientales de la Politica Social que aseguran el acceso a la provisidon de productos de apoyo
gue mejoran el funcionamiento de una persona y reducen la discapacidad, se consideran los

facilitadores.

Entre los factores ambientales facilitadores se encuentran los productos de apoyo y dentro de
este universo se incluye la silla de ruedas a motor y también los servicios, sistemas y politicas
gue intenten aumentar la participacion de las personas con una condicion de salud en todas

las areas de la vida.

La provisién de productos de apoyo considerada juridicamente como derecho social para las
personas con certificado de discapacidad, se encuentra desmercantilizada en términos de
Esping Andersen (1990, citado en Adelantado 2000) y es el resultado de un nuevo marco
normativo e ideoldgico, en el que sobresale la incorporacién de la CIF (OMS, 2001) vy la
adhesion a la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las personas con discapacidad
(2006), para asegurar que gocen de movilidad personal con la mayor independencia posible.
En otras palabras, desde el sector estatal mediante la actualizacion de la legislacién que refleja
los avances de la normativa internacional y nacional, se establece la cobertura total de
productos de apoyo como una obligacién del Estado y de las obras sociales para personas con

discapacidad certificada (independientemente de su participacion en el mercado).

El gran avance en el actual estado de arte es el reconocimiento de la importancia que reviste
para las personas en situacion de discapacidad, su autonomia. En este sentido, otro factor
ambiental facilitador es la emergencia del modelo de la diversidad funcional, porque
contribuye a comprender que la silla de ruedas a motor no es un aparato de rehabilitacion, es
un aparato que permite desplazarse en forma independiente, mientras que el resto de la
poblacién lo hace utilizando las piernas: misma funcién, manera diversa. Todos estos factores

cuando estan presentes mejoran el funcionamiento y reducen la discapacidad.

Para el segundo objetivo especifico de conocimiento, se especifican aquellos factores

ambientales de la Politica Social que obstaculizan el acceso a la provisién de productos de
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apoyo, que limitan el funcionamiento de una persona y generan discapacidad, que se califican

como barreras.

Entre los factores ambientales barreras aparece la normalizacion médica que configura el
habitus de discapacidad y es el marco que se utiliza en la practica para explicar y justificar la
provisiéon de productos de apoyo para las personas con discapacidad como parte de su
rehabilitacion y/o tratamiento de un problema de la persona directamente causado por una
enfermedad y se incluye aspectos tales como el ambiente fisico inaccesible, actitudes
negativas de la poblacion respecto a la discapacidad, falta de disponibilidad de productos de
apoyo adecuados y financiamiento publico de productos de apoyo de alta tecnologia y costo
elevados y la ausencia de un mercado provincial para abastecer la provision de silla de ruedas

motorizada.

Ese habitus no sélo cobra entidad en el marco especifico de las instituciones estudiadas, sino
gue su pertinencia se extiende al conjunto de la sociedad. En las barreras, se ha de observar la
violencia invisible que se ejerce de modo cotidiano y continto en la calle, las obras sociales y el
Estado que indican la ausencia de las personas con discapacidad, el desplazamiento y la
reclusion al ambito doméstico. Entonces, la silla de ruedas motorizada, aparece como un
articulo de lujo inaccesible para la mayoria de sus usuarios que practicamente no tienen
acceso a las transferencias monetarias via mercado e inasequible para los clientes
institucionales (Estado y obras sociales) que consideran a las personas con discapacidad como
desviada respecto a la norma de utilidad, belleza, bondad e independencia; a pesar de que la
Politica Social ha desmercantilizado su acceso y legitimado su demanda para las personas con
certificado de discapacidad. En este sentido, Estado y Mercado actuan como barreras, porque
generan discapacidad y los factores ambientales individuales, el capital social en el que se
incluye el sector doméstico y el sector relacional cobran relevancia porque de acuerdo a las
consideraciones preliminares de los antecedentes cientificos el entorno inmediato de una
persona con discapacidad (o en otros términos la suma de capitales disponibles para las
personas con discapacidad) condiciona las posibilidades de acceso a este bien, lo que no sélo
implica recursos econdmicos (pareciera ser el principal financiador de este gasto), sino la
movilizacién de los afectos y la activacidén de los recursos derivados de las relaciones proximas

(campania solidaria, mediatizacién y judicializacién de la demanda de productos de apoyo).
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5.3 Los factores personales

Los factores personales no se califican en la CIF, se considera que su descripcién es
fundamental para completar los factores contextuales actuales de la Politica Social, que estan
compuestos por caracteristicas del individuo que no forman parte de una condicién o estados
de salud. De acuerdo a estudios anteriores, la experiencia de la discapacidad, lejos de ser un
destino, variara segun las trayectorias sociales de los agentes, pero no se ha tenido en cuenta
el sentido vivido de la experiencia de la discapacidad, por eso la importancia de esta

investigacion al incluir los agentes implicados en la provision de silla de ruedas motorizada.

A partir de los resultados de esta investigacién, se identifica la edad, el origen de la
discapacidad, el género, la cobertura de salud, la etnia, el capital econémico y una condicién
de discapacidad que evidenciaria la experiencia de acceder a la provisién del producto de
apoyo segun el tipo de ayuda que reciben las personas con discapacidad por parte de los
distintos agentes de la sociedad, seguridad social, organismos estatales y no gubernamentales

y el uso de beneficios legales y sociales.

Esto implica reconocer, un habitus desfasado que muestra la diversidad interna que esta
presente en el colectivo de las personas con discapacidad, que permite a sus usuarios la
inclusion social, el ejercicio de sus derechos a partir de hacerse visibles, audibles y palpables en

el espacio social.

El contexto de la Politica Social implica una construccién social mas amplia, que combina los
factores ambientales y personales (perfiles socioldgicos) y pone de manifiesto las conexiones
entre el sustrato material y la estructura social que definen la provisién de productos de apoyo

para las personas con discapacidad como sujetos de derecho u objeto de discriminacion.

Es evidente el predominio de los factores ambientales barreras, que establecen ciertas
condiciones generales que obstaculizan el acceso a los derechos de las personas con
certificado de discapacidad, lo que supone que las causas de la discapacidad estan en el
entorno y no en las limitaciones individuales. En este contexto y en respuesta a las preguntas
planteadas, tales como: en qué momento, de qué forma (desde que modelo conceptual), qué
recursos se distribuyen, para qué (discurso experto) y quienes (practica de sus protagonistas);
se afirma que el Estado, justifica la discapacidad desde el modelo bio-psicosocial, pero las
intervenciones se encuadran desde el modelo médico-rehabilitador, es decir, se considera que
las personas pueden tener algo para aportar a la comunidad, pero sélo en la medida que sean

rehabilitadas o normalizadas. La atencidn se centra en aquello que la persona no es capaz de
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realizar y como corolario se produce la subestimacién hacia los productos de apoyo. Asi la
provisiéon de los mismos como parte del tratamiento otorgado se orienta hacia aquellos de
menor valor, lo estandar y normativo; siempre, si se puede, porque las prioridad son las

personas sin discapacidad.

De ahi que los factores personales no se consideran, dado que las personas con discapacidad
se convierten en objetos médicos, y por ello, sus realidades no son contempladas. En

definitiva, la Politica Social se encuentra medicalizada.

Finalmente, existen factores ambientales facilitadores y factores personales, que a partir del
rechazo de las caracteristicas expuestas, logran que las necesidades de las personas con
discapacidad sean tenidas en cuenta dentro de la organizacion social. Esto no supone negar el
aspecto individual de la discapacidad, sino enmarcarlo dentro del contexto social que
considera que las personas con discapacidad pueden contribuir a la sociedad en la misma
medida que el resto de las personas sin discapacidad, pueden alcanzar una vida independiente
y autéonoma, a partir de la aceptacion plena de su diferencia. Estos presupuestos tienen
importantes consecuencias, entre las que destacan sus repercusiones en las politicas sociales,
cuyas soluciones no deben dirigirse individualmente a las personas que se encuentran en dicha
situacion, sino hacia el mercado, el Estado y la sociedad. Por tanto, si se enmiendan algunas
barreras que obstaculizan la accesibilidad a los productos de apoyo de alta calidad y adecuados

para facilitar su participacién en el ambito social, la discapacidad se reducira.

5.4 Retomando las hipotesis: General y especificas

En esta etapa del estudio y de manera desglosada y parcial se expone las consideraciones

finales con el objeto de corroborar o refutar la hipdtesis general de esta investigacion.

Hipotesis general

El Estado y las obras sociales, tienen la obligatoriedad de asegurar que las personas con
discapacidad gocen de movilidad personal con la mayor independencia posible, pero el
suministro de productos de apoyo de alto costo y calidad constituye una accidn
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“El Estado y las obras sociales, tienen la obligatoriedad de asegurar que las personas con

discapacidad gocen de movilidad personal con la mayor independencia posible”.

Si bien la informacién procesada segun los capitulos anteriores pareciera corroborar esta idea,
esta respuesta es solo parcial sino se incluyen todos los aspectos de la movilidad de las

personas con discapacidad.

A partir del marco normativo descripto donde se detallan los diferentes articulos que dan
cuenta de la obligatoriedad del Estado y de las obras sociales de asegurar la provisién de
productos de apoyo para aquellas personas con certificado de discapacidad, y de la
importancia de que gocen de movilidad personal con la mayor independencia posible, en la
gue se destaca la Convencidon Internacional sobre los Derechos de las personas con
discapacidad, pero la movilidad de las personas implica la inclusion de otras aspectos. El
diagndstico preliminar del estado de arte y tras el andlisis de los datos cualitativos se extrae
como cuestiones significativas, las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas. Las
personas con discapacidad motora no se desplazan con independencia y libertad en un

ambiente con innumerables obstaculos fisicos y sociales.

Desde este punto de vista, no se puede reflexionar sobre la movilidad personal en torno a la
provisién de productos de apoyo sino es siempre poniéndolo en didlogo con la accesibilidad al
medio fisico, ambos, en el desarrollo de la investigacion se describen como factores
ambientales facilitadores de la participacion, pero es indiscutible analizarlos como barreras,
dado que las personas en sillas de ruedas se enfrentan cotidianamente a escaleras, escalones,
bordillos, puertas inadecuadas para silla de ruedas, rampas y veredas sin mantenimiento, falta
de construccién de las mismas, calles de ripio, usurpacién de espacios predeterminados para
ellas (como por ejemplo autos estacionados en las rampas); convirtiendo una marca fisica en
una marca social producto de estereotipos y prejuicios, que limitan la presencia en el espacio
publico de una gran numero de personas y generan discapacidad. Sin embargo, esta
interpretacion debe ser encuadrada desde la perspectiva de las personas usuarias de sillas de
ruedas porque un facilitador para las mismas, como por ejemplo las rampas puede ser una
barrera para una persona con discapacidad visual. También, se reconoce, que éste factor

ambiental barrera atraviesa al conjunto de las clases sociales.
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“Pero el suministro de productos de apoyo de alto costo y calidad constituye una accion

esporddica y asistencialista”.

Si se considera los valores totales de la provisién de silla de ruedas motorizada en el aifio 2013,
se corrige la variable temporal (esporddica) de este supuesto, porque en el funcionamiento
global, el sector estatal que tiene el monopolio legal no incluye en el suministro de productos

de apoyo, aquellos de alto costo y calidad.

Si se examina por separado las acciones del Estado y de las obras sociales, se observa que en el
Estado (a través de las Juntas Evaluadoras para las personas con discapacidad sin cobertura de
salud o por intermedio de Programas de Salud para pensionados no contributivos) la provisién
de silla de ruedas motorizada no constituye una accion dado que no existe la demanda de éste
producto. Desde su rol central como regulador de las practicas, impone a través de una légica
de elecciones la distribucion de productos de apoyo de bajo costo y reducida calidad para
aquellas personas que no estadn incluidas dentro del sistema de las obras sociales. Los
fundamentos para no prescribir y/o gestionar la provision de silla de ruedas motorizada se
reducen al costo, porque el campo de la salud se encuentra al servicio de la ldgica del mercado
(lo que se atribuye a sus origenes de la medicina como resultado de la evolucién del sistema
capitalista) y a la reproduccién simbdlica de las jerarquias sociales que atribuye que las

personas con discapacidad no tienen posibilidades de independencia.

Esta logica se traslada parcialmente a las obras y/o programa de salud, donde su provision
constituye una accién esporadica y asistencialista. Es esporddica y agregaria inusitada dado
gue solo representa una cobertura de silla de ruedas motorizada por instituciéon (en el afio
2013) sujeta a la intervencion de la familia, la justicia, la politica y los medios de comunicacién,
sin embargo tienen mas posibilidades de acceder a un producto de apoyo adecuado y de
calidad que aquellos que dependen de los servicios publicos. Ademas, el Estado delega la
relacion juridica a la obra social y por ende la responsabilidad de obtener la cobertura integra
en materia de salud y con ello la reproduccién de una practica legitimada, excluyente y
discriminatoria. Es decir, ambos efectores proveen productos de apoyo como una medida
médico-asistencialista, destinada a rehabilitar aun cuerpo desvalorizado y como tal que en la

practica se privilegian los productos de apoyo de menor valor y tecnologia.
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“Sesgada por el modelo médico”.

Esta afirmacion es correcta, porque en la actualidad pese al reconocimiento expresamente en
el campo de la politica de la importancia de la disponibilidad de productos de apoyo y uso de
nuevas tecnologias, la coexistencia y el surgimiento de otros modelos como la CIF y la
diversidad funcional que enfatizan en las contribuciones que realizan y pueden realizar las
personas con discapacidad al bienestar general; el sentido socialmente de la provision de
producto de apoyo deriva del campo de la salud (del modelo médico-rehabilitador). En
consecuencia la prescripcion de la silla de ruedas motorizada constituye una prestacion
definida medicamente para para un paciente con diagndstico de orden predominantemente
motor, es decir, es, para rehabilitar aun paciente catalogado como desviado, no ajustado a la
norma, enfermo, dependiente, en situacién de desventaja, ignorado, desvalorizado y excluido.
Sobre la base de esta presuncién y de la imposicién de dictamenes (como el Certificado de
Discapacidad) y prescripciones cientificas de expertos, la posibilidad de proveer
institucionalmente éste producto de apoyo es desestimado (no encuadra, no se justifica, no la
necesita, no puede manejarla). Es por esto, que la discapacidad no puede ser entendida como
un problema individual, ya que la respuesta social a este estado de salud también explica la

situacion de las personas con discapacidad.

“Lo que refuerza la posicion marginal de las mismas”

La referencia central de este supuesto son las investigaciones de Ferreira y Ferrante, quienes
afirman la existencia de un habitus especifico que condena a las personas con discapacidad a la
dominacion, la marginacién y la subordinacién, el Certificado de Discapacidad, constituye el
fundamento de la eficacia simbdlica de la dominacién. La supresién de productos de apoyo de
alta tecnologia y costo elevado para aquellas personas con certificado de discapacidad
refuerza simbdlica y materialmente la posicion marginal de las mismas y las posibilidades
reales de su inclusién y participacién en la comunidad. La falta de acceso a éstos productos, no
s6lo evidencia la existencia de un habitus especifico que las coloca en una situacién de
desventaja por el sélo hecho de ser una persona con discapacidad, sino que actia como una
barrera para mitigar los efectos negativos de la pobreza en las personas con discapacidad y

evitar el aislamiento o separacién del espacio social.
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Interpretacion hipdtesis especificas

Las categorias analizadas permiten una interpretacion general, a partir de la cual emergen vy se
integran las hipotesis especificas, que permiten una reflexion con mayor precision y

profundidad.

Hipétesis especifica:

La Politica Social ha incorporado un marco normativo y conceptual que reconoce la
importancia que para las personas con discapacidad reviste su autonomia e

Durante las ultimas décadas la conceptualizacion y normativa de la discapacidad ha transitado
desde un modelo puramente médico a un modelo bio-pisco-social, en ambos la provisién de
productos de apoyo para las personas con certificado de discapacidad, constituia un derecho
social. Lo que permite refutar el ultimo supuesto de ésta hipdtesis, dado que lo que define a la
provisién como un derecho, no es la incorporacidon de un nuevo marco normativo y conceptual
sino es el resultado de la legitimidad otorgada por el saber experto de la ciencia médica y el
poder del Estado para nominar a las personas. Asi, dentro de las orientaciones prestacionales
gue establece el Certificado de discapacidad (que es la llave al Sistema de Salud), para las
personas con discapacidad se encontraba el acceso a los productos de apoyo necesarios de
acuerdo con las caracteristicas del paciente, el periodo evolutivo de la discapacidad, la
integracioén social del mismo y segun prescripcion del médico especialista en medicina fisica y
rehabilitacion, que son los agentes ejecutores de las practicas que delimitan el sentido del
habitus de discapacidad. Para alcanzar este objetivo, las obras sociales y el Estado (cuando las
personas con discapacidad no estan incluidas dentro del sistema de las obras sociales, en la
medida que aquellas o las personas de quienes dependan no puedan afrontarlas) tienen a su

cargo con caracter obligatorio, la cobertura total de esta prestacién.

En el afio 2010 la provincia incorpord el marco conceptual de la CIF en el que los factores del
entorno adquieren un importante papel y nuevo marco normativo, la Convencién que
reconoce el derecho a la disponibilidad, el conocimiento y el uso de nuevas tecnologias de
apoyo, a efectos de que gocen de movilidad personal con la mayor independencia posible, lo
que ratifica la primera parte de este supuesto y lleva a abordar la discapacidad desde un

enfoque de derecho, como asunto de ciudadania. Desde esta perspectiva, la Politica Social hay
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gue entenderla como un intento de corregir o superar las desigualdades, porque implica un
cambio para las personas con discapacidad en muchos sentidos, promueve la disponibilidad de
productos de apoyo adecuadas y de calidad, dando prioridad a las de un precio asequible;
facilita la movilidad personal en la forma y en el momento que deseen; considerando todos los
aspectos de la movilidad; acepta la diversidad como condicién humana, imprime un horizonte

hacia una sociedad integrada, con iguales oportunidades para todos.

Sin embargo, este cambio en las politicas sociales es solo un avance nominal (cambia la forma
de denominar) y declarativo (ético), dado que su acceso en la actualidad constituye una
desigualdad, como consecuencia de la coexistencia incongruente del modelo médico-
rehabilitador y el bio-psico-social, dado que la forma en que se realiza su provision define la
comprension de las personas, en este sentido la silla de ruedas motorizada puede ser
considerada (para pocos) como un producto de apoyo adecuado y de calidad, porque es la
Unica que permite el desplazamiento fuera y dentro del hogar y el cambio de postura
necesario para realizar las actividades de la vida cotidiana de forma independiente o con
menos esfuerzo para un asistente o (para muchos) un producto de rehabilitacién inasequible,

por su costo elevado se convierte en un articulo de lujo de uso poco frecuente.

Esta respuesta conduce a la segunda hipdtesis especifica de esta investigacion:

Hipotesis especifica:

La Politica Social por su débil capacidad redistributiva y la permanencia del modelo
médico, afecta a los mas vulnerables dado que genera que el acceso a la provisién de

"

silla de ruedas motorizada sea inaccesible y reemplazado por productos de apoyo de

La capacidad redistributiva se interpreta desde el papel de la Politica Social sobre discapacidad,
con acento en las opciones de financiamiento de productos de apoyo adecuados y de calidad,
gue constituye un derecho para los ciudadanos. En la mayoria de las instituciones el acceso se
reduce a la provision de productos de menor calidad y costo (que se refleja en catalogos
estandares) y la adecuacion de los gastos es en funcién de la cobertura de salud, sin embargo
el porcentaje de los recursos distribuidos, es una de las principales barreras culturales que
imposibilitan la integracion social, producto de la vigencia y dindmicas que tienen sus raices en
la discriminacion y la exclusidon social del colectivo de personas con discapacidad, lo que

ocasiona un fuerte déficit de ciudadania.
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La capacidad redistributiva del Estado irradia un proceso clave para entender Ia
desmercantilizacién de nuevos productos de apoyo y calidad en Rio Negro, fundamentalmente
porque condiciona el desarrollo de un mercado provincial, dado que los usuarios reales (y
potenciales) no pueden acceder a ellas por su economia particular y los clientes institucionales
tampoco al enfrentarse con la solicitud de un producto que no esta disponible en la
jurisdiccién de la provincia, por lo que no existen ofertas para incorporar nuevos materiales,
probar el uso de nuevas tecnologias, personalizar el producto, ofrecer alternativas en sillas
para mejorar el rendimiento, durabilidad y calidad de las mismas, reducir la demora en la
fabricacion y entrega, adecuar la prestacién aun costo asequible y de acuerdo a las
necesidades del usuario.

Es decir, la intervencion del Estado, es decisiva en la capacidad redistributiva y en la
reproduccion ideoldgica de la desigualdad mediante la distribucion de productos de apoyo

estandares de baja calidad y costo como legitima.

“(...) y la permanencia del modelo médico”

En el dmbito de la Politica Social sobre discapacidad la permanencia del modelo médico-
rehabilitador es relevante por las implicaciones en la cotidianeidad de las personas con
discapacidad, en su proyecto de vida. Esta afirmacidon se encuentra intimamente relacionada
con la frase “Sesgada por el modelo médico” que integra la hipdtesis general, donde se indicé
gue la provision de producto de apoyo constituye una medida médico-asistencialista sobre la
base de la imposicion de dictdmenes y prescripciones cientificas de expertos, que dan cuenta
del imperialismo médico que cataloga a las personas con discapacidad como inferiores, que

tiene su razdn histérica de ser en el Estado.

Se agrega, que en la legislacion provincial, nacional e internacional permanecen vigente ciertos
conceptos que nos remite rapidamente al paradigma médico, tales como: protesis, ayudas
técnicas, aparatos y/o elementos ortopédicos o de fisiatria, tecnologia de apoyo, dispositivos
técnicos, ayudas para la movilidad para referirse a los productos de apoyo producidos
especialmente o disponible en el mercado para personas con discapacidad (término que no
emplea el sector estatal a pesar de ser acufiado por la ISO 9999, que pertenece a la Familia de
las Clasificaciones Internacionales de la OMS). También siguen vigentes persona discapacitada,
persona dependiente, estos términos sugieren que la discapacidad es parte de su definicion
como ser humano y no lo es, es decir expresan la forma de entender a las personas con

discapacidad.
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“Afecta a los mds vulnerables”

En el capitulo 3, a partir del analisis de indicadores aportados por el Anuario 2013 (SNR), se
evidencia cuantas personas estan afectadas por la discapacidad en Rio Negro. En el capitulo 2,
a partir del andlisis de Ferreira y Ferrante de los indicadores aportados por la Encuesta
Nacional de Discapacidad (ENDI: INDEC 2002/2003), se corrobora que la poblacién con
discapacidad motora en Argentina se encuentran en una situacion de vulnerabilidad social, por
el hecho de que la gran mayoria de quienes lo integran no posee el certificado oficial de
discapacidad y por las diferencias con respecto a la poblacion sin discapacidad en lo referente
al nivel educativo alcanzado (cuando no existen impedimentos intelectuales para que asista a
establecimientos de ensefianza formal). Incluso, en términos econdmicos es una persona de
un valor inferior, sobre esa premisa se constituye el modelo médico-rehabilitador, ahi se

inscribe el concepto de minusvalido, discapacitado.

De la relacién de ambos analisis, se afirma que la Politica Social sobre discapacidad afecta a los
mas vulnerables, generando que la provision de silla de ruedas motorizada sea inasequible por
ellas, por las personas de quienes dependen, por intermedio del Estado y las Obras Sociales.
Esto tiene consecuencias en el ejercicio de sus derechos, dado que restringe su participaciéon
en igualdad de condiciones en las principales esferas de la vida colectiva.

A partir de los resultados de esta investigacion (analizados en el capitulo 4) se identifica
aquellas personas afectadas mas vulnerables en funcidon de distintos ejes de desigualdad; se
considera que los hombres adultos mayores con mds de un tipo de discapacidad de origen
congénito, sin cobertura social o que se encuentren en la drbita del programa Incluir Salud

tendran menos posibilidades de adquirir una silla de ruedas motorizada.

En esta afirmacidn, cobre relevancia los factores personales (tales como grupo etario, género,
cobertura de salud) que tienen efectos fundamentales en la prevalencia asociada a la
adquisicion de productos de apoyo de alta tecnologia y costo elevado por multiples razones,

entre ellas:

-Las politicas sociales estan orientadas principalmente al primer periodo de la vida de una

persona (y no a la vejez).

-La prevalencia de discapacidad es mayor en las mujeres, mayor sobrevida y posibilidades de
aparicion de discapacidad en edades avanzadas y son las que mas demandan servicios de

salud.
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-Las personas que adquirieron una discapacidad tienen una propia percepcién sobre el cuerpo
(a diferencia de aquellas que nacieron con una discapacidad y se les fue impuesta un habitus

especifico).

-La presencia de diagnodsticos discapacitantes privilegia la provisién para personas con un solo
tipo de discapacidad y desestima el acceso para aquellas con mds de una discapacidad,
principalmente las de orden motora y mental. Estan condenadas a los dictdmenes y

evaluaciones de expertos de la ciencia médica.

-La mayoria de las personas con discapacidad se encuentran segregados del mercado laboral
(por eso la mayoria de las prestaciones se encuentran desmercantilizadas), lo que condiciona
la posibilidad de financiar un producto de apoyo por sus propios recursos y un acceso desigual
a los recursos, siendo la Unica posibilidad el Estado que tiene la capacidad de regular por via
normativa y los procesos de administracion la gestion de recursos, pero no garantiza por

medios de sus programas prestaciones adecuadas y de calidad.

Analiticamente sobresalen estos ejes, pero se consideran que deben haber otras variantes que
no han emergido en este trabajo, tales como etnia, la posicién respecto de la estructura

administrativa del Estado, como paciente o sujeto, afiliado o beneficiario, usuario o cliente.

“Dado que genera que el acceso a la provision de silla de ruedas motorizada sea inaccesible y

reemplazado por productos de apoyo de menor costo y baja calidad, aunque sea universal”

Esta idea es correcta si se tiene en cuenta sélo el sector estatal. A pesar de la obligacion de
cumplir con el régimen previsto para las personas con discapacidad, el Estado y las obras
sociales prescinden del financiamiento de sillas de ruedas motorizada, cuya provision es
reemplazada por sillas de ruedas manual u otros productos de apoyo de precio asequibles
(sillas de ruedas manual adaptada) y disponibles en el mercado, que no reune las
caracteristicas prescriptas ni contiene el objetivo de aumentar la autonomia, participacién del

usuario y reducir la discapacidad.

Pero si se incorporan todos aquellos aspectos que contribuyen a aumentar o disminuir el
bienestar de las personas con discapacidad, no sélo el provisto por el Estado y el Mercado, sino
también aquel que brinda la familia y el tercer sector, esta idea es plausible de ser refutada,
dado que la participacion de estas instituciones, producto del capital social con influencia
(presion) y recursos de poder diversos (judicializacién, mediatizacion de la demanda), son

indispensables para garantizar el acceso a través del Estado o las obras sociales a la provision
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de sillas de ruedas motorizada como un asunto de derecho basico para garantizar vida

independiente.

Una persona con discapacidad que procura acceder a la provision de silla de ruedas
motorizada pese a todas las barreras ambientales (sefialadas con anterioridad) circular por el
espacio publico, participar en la vida social y luchar por una vida independiente posee un
habitus desfasado en la medida que cuestiona el habitus especifico como poseedora de un
cuerpo enfermo. La adquisicion de un producto de apoyo adecuado y de calidad, es el
resultado de una lucha simbdlica, que no deja de estar relacionada a la lucha por la definicidon
de un cuerpo legitimo que vacia la discapacidad de elementos tragicos propios del modelo
médico-rehabilitador, y llena de elementos positivos y favorable que se traduce en un modo

de vivir la discapacidad: con independencia y autonomia.

5.5 Reflexiones finales y recomendaciones

Este trabajo refleja los avances de la normativa internacional y nacional de discapacidad en la
Provincia de Rio Negro, que constituye un cambio histérico en la forma de comprender y
abordar la discapacidad, tanto porque cuestionan percepciones anteriores sobre la
discapacidad (como problema médico) y porque emergen nuevos paradigmas que se orientan
hacia la diversidad funcional. Hoy en dia, desde el modelo conceptual que propone la CIF y
desde la incorporacion de la Convencidn, los productos de apoyo y el acceso a los servicios
para asegurar que las personas con discapacidad gocen de movilidad personal con la mayor
independencia posible constituyen una obligaciéon de la Politica Social. Sélo en paises muy
concretos como EEUU, paises nérdicos y Europeos se observa el desarrollo en la definicidon en

este campo.

Para las personas con discapacidad motora que son las que menos autonomia tienen es
sumamente importante acceder a la provision de productos de apoyo, como se ha tratado
ampliamente a lo largo de la investigacion pueden aumentar su independencia y favorecer
esencialmente su participacion. Sin embargo la silla de ruedas motorizadas y otros productos
de alta tecnologia y costo elevado se encuentran restringidos, segregados y demorados.
Nuestra provincia tiene una amplia legislacion en la materia, que sin embargo suele ser
incumplida, tanto por particulares como por el mismo Estado. Esto es el resultado de un
sistema que sélo cambio la forma de nominacidn de las personas con discapacidad pero las
acciones y practicas acumuladas del modelo médico-rehabilitador adquieren configuraciones

consistentes que parecen inexorables y esto es resultado de la evolucién histérica de la
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sociedad capitalista donde la medicina se erigi6 como saber experto respecto de la

discapacidad.

Por todos estos motivos el impacto de la Convencién es una pregunta marco, para pensar si la
cuestion es la transicion hacia un nuevo paradigma o la permanencia y la vigencia de la
ortodoxia sobre la discapacidad, es decir se mantiene en vigor la referencia a una cierta
condicion de normalidad producto de clasificaciones incluso el emergente modelo de la
Diversidad Funcional no supera el imperialismo médico ya que sefiala un cuerpo que se desvia.
No se trata de erradicar la medicina y la ciencia del ambito de la discapacidad, sino de
considerar que la discapacidad es una construccion social y que se requieren soluciones
pertinentes pero no dominantes en el ambito médico y que la provisién burocratica de los
servicios debe brindar la capacidad de eleccién para que las personas con discapacidad

decidan la forma en que quiere vivir.

Segun los resultados de la investigacion empirica, las personas con certificado de discapacidad
gue han accedido a prestaciones inusuales para ellos, dan cuenta de un cambio que implica
una fraccién del habitus impuesto, un Estado permeable a las presiones personales y
relacionales; y la desarticulacion de la medicina como saber experto respecto de la
discapacidad. Si bien esto constituye un avance, el contexto actual indica que resta mucho por
hacer, en tanto que la falta de reconocimiento de los derechos adquiridos constituye una
situacion de desventaja tradicional y una barrera para su integracién, la ausencia de programas
y servicios y el conjunto de las actuaciones generadas en ese mismo marco que faciliten la
cobertura gratuita de productos de apoyo, fuerza a su entorno familiar a exigir y reclamar el
cumplimiento de sus derechos. Entonces los niveles de bienestar de las personas con
discapacidad dependen mas de la capacidad de la influencia por sus disposiciones y relaciones
gue de las medidas desplegadas por las instituciones publicas y define que el sector estatal
debe proveerlo. Por eso la nocidon de que la discapacidad es mas el resultado de barreras
ambientales que de una condicion de salud debe ser transformada en elemento prioritario de
la Politica Social sobre discapacidad para compensar o reducir la desigualdad y la exclusion de

las mismas.

Por ultimo, cabe destacar que la complejidad de los factores contextuales que participan en la
provisién de productos de apoyo para personas con discapacidad y la situacion particular de la

Provincia de Rio Negro implica nuevos retos para la Politica Social sobre discapacidad:

-Afirmar la provision de productos de apoyo de alta tecnologia y costo elevado desde un

enfoque de derechos, teniendo en cuenta no solo la Ley Provincial N° 3.467 que adhiere a Ley
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Nacional N2 24.901 que establece un “Sistema de prestaciones bdsicas en habilitacion y
rehabilitacion integral a favor de las personas con discapacidad”, sino también a partir de la
Ley Provincial N2 4535 que adhiere a la Convencidn sobre los derechos de las personas con
discapacidad que se presenta como un instrumento juridico vinculante a la hora de ejercer y
reivindicar sus derechos y el paradigma de la diversidad funcional como un modelo emergente
de abordar la temdtica, que brinda herramientas para construir la demanda de productos de
apoyo desde un enfoque social (no Unicamente desde el modelo médico-rehabilitador), que
integre el contexto en que se va a utilizar y principalmente a las personas con discapacidad, a
las cuales se le debe adjudicar, y ellas asumir, un papel protagénico como sujeto de derecho y

no como objeto de asistencia.

-Entender que cualquier producto de apoyo aplicado a la mejora de la funcionalidad de las
personas con discapacidad debe ser integrada en el marco de la compresién de las mismas. En
este sentido, la Politica Social y la practica de los agentes sociales y en especial los principios
de la profesion del Trabajo social puede llevar al cambio hacia la comprension de la
discapacidad como un hecho complejo y variado que incluya al modelo de la diversidad y el

uso de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad.

-El acceso a los servicios relacionados con la discapacidad constituye un derecho humano vy,
como tal, una preocupacién de la Politica Social que debe ser asumida desde una perspectiva

intersectorial que integre:

-La conceptualizacion de discapacidad contemplada en la CIF (OMS, 2001) como instrumento
de referencia internacional que permite la utilizacion de un lenguaje comun en esta area.
Incorporar los nuevos conceptos que conducen a la valoracién de la diversidad humana
promoviendo la relacidn positiva entre salud y desarrollo con un Unico objetivo: promocidon de

la vida, que implica favorecer la maxima autonomia posible de las personas con discapacidad.

-El entorno del usuario: Intercambio de experiencias y procedimientos entre los distintos
programas y servicios que tienen la obligatoriedad de proveer productos de apoyo, desde un
enfoque intersectorial (médico, trabajador social, efector, proveedor, prestador) y con la
participacién activa de las personas con discapacidad afectadas por dicha politica y que
comunica la idea “Nada sobre nosotros, sin nosotros”. Asimismo permite unificar criterios de
evaluacion y compartir los avances de la tecnologia en el mercado de productos de apoyo

porque la administracién publica forma parte activa de la demanda de éstos productos.
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-La mejora y unificacién de sistemas de recoleccion y analisis de informacién sobre la provision
de productos de apoyo y desglosar los datos por tipo de discapacidad que permita por un lado,
mejorar y adecuar las decisiones politicas para su otorgamiento y por el otro asignar recursos
suficientes a los servicios existentes de financiacidon publica para asegurar que éstos lleguen a
todos los beneficiarios potenciales (y sean de buena calidad) cuya diversidad es tan amplia

como sus preferencias y condiciones particulares.

-La reivindicaciéon de la eliminacion de barreras de acceso y de desplazamiento para las
personas con discapacidad con acciones como accesibilidad urbana y habitacional (que

implican a toda la sociedad no solo a las personas con movilidad reducida).

El basamento de todo lo dicho y recomendado no puede ser sino el resultado de un aumento
considerable de la comprension publica acerca de la problematica de la discapacidad en la
Provincia de Rio Negro. Para ello, es necesario reforzar y apoyar la investigacion sobre
discapacidad. En esta Tesis por su caracter exploratorio se recomienda seguir avanzando en el
estudio de los factores ambientales y los efectos que tienen en el bienestar de las personas
con discapacidad. Sin dudas, un mejor entendimiento de esta interaccién que cimente en unas
bases mas sdlidas las futuras investigaciones en este campo, ha sido una de las mayores
expectativas con las que se ha realizado este Trabajo. La supera, claro estd, la imperiosa
necesidad de que esta iniciativa sea un aporte efectivo y urgente a la satisfaccion de los
derechos humanos de las personas con discapacidad, lo que supone no solamente el bienestar
material, sino también la vinculacidn con los otros desde el punto de vista afectivo, o sea todo
aquello que valora y desea la persona para vivir de manera plena, para construir un proyecto
de vida. La autora se conmueve de solo pensar en la capacidad transformadora de la sociedad
como un emblema que condensa fundamentalmente el respeto y la aceptacién de este

colectivo amplio y heterogéneo de personas, porque un mundo mejor es imprescindible.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RIO NEGRO

Anexo |

Matriz Antecedentes Cientificos.

El objetivo general de esta matriz es reconocer la discapacidad como objeto de estudio,
haciendo énfasis en la reflexion e investigacidon de los supuestos que enfatizan la provision de
productos de apoyo como un asunto de derecho.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RIO NEGRO

Anexo Il

Evolucién de la conceptualizacion de la
discapacidad.






Evolucidn de la conceptualizacién de la discapacidad

El modelo tradicional se basa en conocimientos, opiniones y practicas determinadas por la cultura
y la religion.

La gente con discapacidad es ubicada a lo largo de una linea de lo humano a lo no humano. Por
ejemplo, algunas culturas practican el infanticidio, rechazando la humanidad de infantes con
discapacidad.

Las personas con discapacidad no son valoradas, son percibidas como demoniacas o
desafortunadas y con frecuencia asumen el papel de proscripto, mendigo o institucionalizado.

1980: La OMS publica un manual “Clasificacién Internacional de Deficiencia, Discapacidad y
Minusvalias” (CIDDM).

Es una clasificacidon que gira en torno al concepto de enfermedad y en la dificultad del individuo
para desempenar las funciones y las obligaciones que socialmente se espera de él (modelo
médico).

Intervencidn estatal: Medicalizacion de la politica social.

1992: Modelo formulado por la Asociacién Americana para el retraso Mental (AAMR). Se basa en
las capacidades, los entornos y el funcionamiento del individuo — resultado de la interaccion de las
capacidades individuales y las demandas del entorno (modelo social).

Intervencidn estatal: Desmedicalizacion de la politica social.

2001: La OMS presenta una clasificacién del funcionamiento y de la discapacidad como situacion,
proceso y resultado de la interaccién del estado de la salud de la persona con los factores
contextuales (CIF). De este modo trata de integrar el modelo médico y el modelo social,
presentando un modelo biopsicosocial para explicar y entender la discapacidad y el
funcionamiento.

Intervencidn estatal: Politicas sanitarias integrales.

Fuente: OMS, 2001. Elaboracion Servicio Nacional de Rehabilitacion. Ministerio de
Salud.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RIO NEGRO

Anexo Il

Matriz Antecedentes Cientificos.

La CIF es una clasificaciéon universal que establece un marco y lenguaje estandarizados
para describir la salud y las dimensiones relacionadas con ella. Posee 4 componentes:
funciones y estructuras corporales, actividad y participacion, factores ambientales y
factores personales. Se acompana en este anexo su portada y datos de referencia.

Fuente: OMS, 2001
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RIO NEGRO

Anexo IV

Sintesis Articulos periodisticos.

Sintesis de recopilacion de articulos periodisticos para mostrar el acontecer actual y relevante
de la provisién de productos de apoyo para personas con movilidad reducida en la provincia de
Rio Negro
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La Comuna

ADN,
provinciales

ADN,
provinciales

ADN,
provinciales

ADN,
provinciales

ADN,
provinciales

Rio Negro,
region.

La Comuna

ADN, Viedma.

ADN,
provinciales

ADN, Bariloche

25/07/2016

4/07/2016

14/04/2016

20/11/2015

28/06/2013

31/03/2014

5/05/2014

21/08/2014

13/06/2016

8/12/2015

18/03/2013

Desarrollo social
distribuira elementos
ortésicos.

El FpV quiere modificar la
ley provincial de
discapacidad.

Nadina Diaz Reclamo al
IPPV por el cupo de
viviendas para PcD.

Justicia de Rio Negro

busca erradicar
discriminacién por género
y discapacidad.

Adhieren al Régimen
Federal de empleo
protegido para PcD.

La  discapacidad  del
gobierno de Rio Negro

Discapacitados: Problemas
para obtener certificados

Cruzada Solidaria para la
inclusion.

Barotto: No basta la
discapacidad para otorgar
casi automaticamente una
vivienda.

Rio Negro: Discapacidad y

conflictos escolares lideran
los temas del INADI
Camara Laboral de

Bariloche ordena a Osplad
pagar acompafante

Persona con discapacidad. Tecnologia
asistiva, de adaptacion o de ayuda.

Capacidades funcionales.

Modernizar la ley de discapacidad
provincial y adecuarla a la Convencion.

Falta de cupos para “discapacitados”.

Nueva oficina de Género del Poder
Judicial de R. N.

La Legislatura rionegrina adhiri6 Ley
nacional 26.816.

Desde la CTA reclaman que el Consejo
para personas con discapacidad quedo
acéfalo, sin proyecto politico.

El organismo no brinda respuestas a los
beneficiarios porque “no tienen firma
por falta de director”.

Silla de ruedas. Bicicleta adaptada.
Solidaridad e inclusion.

El juez rechazd la accion de amparo
para que el IPPV brinde una solucion
habitacional.

Condicion de discapacitado.

Las denuncias por la falta de entrega de
pasajes gratuitos a Persona con
discapacidad por parte de las empresas
han bajado, pero se han incrementado
los problemas con obras sociales y
prepagas. Le siguen los conflictos
escolares. En el 2015 la escuela es el
principal ambito donde se denuncian
practicas discriminatorias.

La postura asumida por la obra social
es antijuridica en la medida que
vulnera el derecho del menor a aspirar



ADN, Cipolletti.

ADN, Viedma

ADN, Choele
Choel

ADN, Viedma

ADN, Opinion

El coordillerano

Rio Negro

Ri6 Negro,
Region

Delegacion de
Comunicacion
Judicial de

27/05/2014

3/12/2013

7/04/2016

3/06/2014

22/09/2014

13/04/2015

16/01/2015

27/03/2013

2016

terapéutico a nifilo con
discapacidad.

Buscan optimizar
implementacion del
certificado  unico  de
discapacidad

Dellapitima y Torres, por
la promocion de derechos
de personas con
discapacidad.

Defensoria del Pueblo
por Derechos de
personas con discapacidad.

actua

STJ confirm6é sentencia
que orden6 a IPROSS dar
cobertura integral a niflo
con discapacidad.

Discapacidad y trabajo,
RN muy lejos de la
situacion ideal. Marlene
Holzinger 'y  Rodolfo
Aguiar.

STJ rechazo apelacion y
confirmé
ordena al

amparo  que
IPROSS
proporcionar  cuidadores
domiciliarios a amparista
con discapacidad.

Ipross no atiende
discapacitados que tienen
otra obra social

Ipross pone limites a la
atencion domiciliaria.

Amparo: ordenan a Ipross
mantener cobertura de
equinoterapia para joven

a un maximo desarrollo de sus
capacidades, de acuerdo a las leyes

23.849 - 23.545 'y Constitucion
Nacional.
Implementaciéon del CUD. Juntas
Evaluadoras
3 de diciembre de 1992 Dia

Internacional del Discapacitado, por
resolucion de la ONU.

Falta de cumplimiento del derecho de
las personas con certificado de
discapacidad de tener pase libre en el
transporte interurbano.

Justicia orden6 al IPROSS dar
cobertura a las prestaciones derivadas
de la discapacidad que presenta un
nifio.

Menor discapacitado.

En cuanto a la diversidad e inclusion,
el trabajo es una de las herramientas
mas poderosas para que la Persona con

discapacidad pueda valorarse y lograr
mayores grados de autonomia.

Persona discapacitada.

Justicia ~ orden6 al  I.PRO.S.S.
proporcionar al amparista -persona
discapacitada- los cuidadores
domiciliarios.

Persona discapacitada

En esa franja se incluye a los que
reciben pensiones superiores a 2.000
pesos y tienen el Plan Federal de Salud.
Incompatibilidad de leyes.

La idea es mantener el servicio, pero
achicar los gastos ante algunos
excesos. “A veces se hace dificil
afrontar el gasto con 140.000 afiliados
y que algunos hacen aportes minimos”.
Segun explic6 el amparista, en
septiembre de 2015 Ipross le informo
por escrito “que las prestaciones de
rehabilitacion que tengan que ver con
tratamientos terapéuticos alternativos,
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General Roca

ANBariloche

Rio Negro,
Hiperlocales, De
Roca

Rio Negro

Informacion
publica 'y
comunicacion.

Ministerio de
Salud.

Rio Negro,
Opinion.

Rio Negro, on
line

4/08/2016

3/08/2016

3/08/2016

19/10/2014

3/06/2014

18/06/2016

con discapacidad

“Ipross te recuerda cada
dia que la discapacidad te
acompafiara el resto de tu
vida”.

Tiene discapacidad
multiple y el IPROSS no
paga las terapias.

Lanzan un ambicioso plan
de salud.

El Ministerio de Salud de
la Nacion lanzé un nuevo
Incluir Salud.

Ser de PAMI en Rio Negro
es la desproteccion total

Pami da su version sobre
la silla

como por ejemplo equinoterapia,
hidroterapia, pilates (...) quedaran sin
efecto a partir del afio siguiente, dado
que éste tipo de tratamientos no se
encuentra incluido en la carta
prestacional que ofrece la obra social”.
En junio de 2015 Ila Legislatura
Rionegrina sancion6 la ley que define
la  equinoterapia como disciplina
integral complementaria de las médicas
tradicionales para la habilitacion y
rehabilitacion  de  discapacidades
humanas.

El 30/09/2015, la familia presento al
Ipross el pedido de una nueva silla
postural y un andador, pero “La
burocracia del Estado parece ser mas
importante”, sentencio el padre.
Elementos ortopédicos.

Desde fines de julio no recibe ayuda
terapéutica y su madre busca que le
brinden una solucién. Presentd tres
recursos de amparo.

El presidente anunci6 la creacion de
una “cobertura universal”. Beneficiaria
a 15 millones de personas que no
tienen obra social.

Prevé cambios en la manera de
financiar la atencién a las personas con
discapacidad. Ahora, en lugar de que
paguen la obras sociales y reciban el
luego el reintegro del Ministerio de
Salud, se creara el programa
“Integracion”, a través del cual se
pagara directamente desde el Fondo
Solidario de Redistribucion.

Incremento global del presupuesto del
programa. Creacion un Banco de
Protesis y Ortesis. Medicamentos del
Remediar para los titulares del Incluir.

PAMI 'y su prestataria nunca
contestaron la solicitud del material.

Varias veces se le ofrecid una silla tipo
"tradicional”, pero fue rechazada, no
accedidé a que se la renueve. No se
requeriria una "especial", a pesar de
que el certificado médico describe
caracteristicas especiales. Finalmente,
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Actualrionegro.co
m

PAIS, PAMI

Rio Negro,
Sociedad

Rio Negro,
Region.

Rio Negro

18/06/2016

3/05/2016

23/09/2010

27/01/2016

30/08/2016

Algunos de los chicos que
arreglan sillas de ruedas
“olvidadas” por ex
funcionarios del PAMI

Denunciaron que en PAMI
encontraron 16 mil sillas
de ruedas en galpones.

Las mujeres con
discapacidad sufren una
doble discriminacion.

Video tuvo que arrastrarse

para demostrar que es
discapacitado.
Amplia cobertura

asistencial a mas de 10 mil
pensionados rionegrinos

Garcia indic6 que "de todas maneras le
pediremos al banco de protesis
especiales que funciona en la ciudad de
Buenos Aires- una silla reforzada".

Son las que descubrieron tiradas en un
galpon de Banfield hace un tiempo.
Los alumnos de la Escuela Técnica
N°4 repararon y las entregaron a
abuelos e instituciones que las
necesitan.

Los mayores de 65 afios pobres fueron
abandonados en la ultima década.

Encuentro Nacional en San Carlos de
Bariloche.

Doble discriminacion a nivel nacional
y provincial (Rio Negro y Neuquén).
Implementacion del CUD

Le hicieron un sumario al inspector de
transito por el incidente.

Discapacitado.

El ministerio de Salud a través de
Incluir Salud brinda cobertura médica a
los 10917 beneficiarios de pensiones
no contributivas.

Fuentes: Diario ADN (2013, 2014,2015 y 2016), AN Bariloche (2016), La Comuna
(2014 y2016), Rio Negro (2010, 2013, 2014, 2015 y 2016), El cordillerano (2015),
Delegacion de Comunicacion Judicial de General Roca (2016), Informaciéon publica y
comunicacion del Ministerio de Salud (2014), PAIS (2016). Elaboraciéon propia.
Maestria en Politicas publicas y gobierno.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo V

Nuevo Formato del Certificado de
Discapacidad: CUD.

El Certificado Unico de Discapacidad o CUD es un documento publico de validez nacional
emitido por una junta evaluadora interdisciplinaria que certifica la discapacidad de la
persona. El CUD es un documento inviolable e intransferible impreso en papel moneda que
cuenta con nimero Unico, codigo de barras y logo institucional.
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CERTIFICADO N*:
CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD
APELLIDO Y NOMBRES:
TIPO Y NRO DOC.: N° CUIT/CUIL: F/NACIMIENTO:
DIAGNOSTICO:
DIAGNOSTICO FUNCIONAL:
FUNCIONES CORPORALES:
ESTRUCTURAS CORPORALES:
ACTIVIDAD / PARTICIPACION;
FACTORES AMBIENTALES:
ORIENTACION PRESTACIONAL:
VENCIMIENTO:
& El presente certificado tiene validez hasta el:
'g g‘ El pr N0 COMp fa evak de la b
© 2 | _ACOMPANANTE:
: = g “En los casos en que el tipo de discapacidad lo requiera, el pase indicara que también i -
S g se cubra al acompanante. Acompanante:
o
9 § LUGAR Y FECHA DE EMISION
3 % Lugar: Fecha emisién:
©
S ; EMITIDO POR LA JUNTA EVALUADORA DE LA DISCAPACIDAD DE:
53
£
_:_, z PROFESIONAL PROFESIONAL PROFESIONAL
o
S >
-4
29
8 2
2 =1
-
" Firma y sello Firma y sello Firma y sello
B et e nin e o e o e i i S L e 5 S S A R S A A S e
CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD @
7SR p o LI ol S B S FECHA EMISION | FECHAVIO | ACOMPANANTE |
MOMBRES: - o T S o ]
PROFESIONAL | PROFESIONAL PROFESIONAL
"TIPO/NRO DOCUMENTO ~ FECHA NACIMIENTO)
"""""""""" EMT DO

Fuente: Servicio Nacional de Rehabilitacion. Ministerio de Salud. Presidencia de la Nacion.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo VI

Antecedentes cientificos sobre Productos de
Apoyo.

El objetivo general de esta matriz es individualizar la provisiéon de productos de apoyo como
objeto de estudio, es de particular interés difundir y fortalecer los conocimientos generados en
las ultimas décadas sobre el reconocimiento de su provisién como derecho para las personas

con discapacidad.
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Autor

Objetivo de Investigaciéon

Muestra

Ferrante, 2013

Ferreira & Caamaio,
2007

De Rosende & Santos
del Riego

Carpio Brenes, 2012

Camargo Rojas et al,

2011

Laloma, 2005

Herrera Saray et al.,

2012

Pizarro et al, 2008

Rios et al. 2007

Vidal Garcia, 2003

Vidal Garcia et al.,
2003

Via Libre, 2011

Vidal Garcia, et al.

2005

Analizar como influye el deporte en el
afianzamiento o cuestionamiento de una mirada
médica de la discapacidad.
Reconsideracion de los aspectos socio —
vivenciales de las PcD

Analizar las opciones de financiacion publica
de productos de apoyo en Espana.

Recopilacion  Documental de Tecnologia
Asistiva para la diversidad del usuario en
Espana.

Brindar sugerencias y recomendaciones a las
Guias de los Bancos de Ayudas Técnicas en
Colombia.

Analizar el sistema y el mercado de Ayudas
técnicas (Espafia)

Identificar los problemas de uso y accesibilidad
a las que se enfrentan las PcD en México y
Colombia

Evaluacion de Programas de Ayudas técnicas
de Chile.

Implementacion de la Politica Sectorial en
Salud en Colombia.

Recoge las experiencias de personas que han
Vida

desarrollo el Movimiento de

Independiente.

Descripcion de la oferta, la demanda y el
diagnéstico de las Tecnologias de la
Rehabilitacion.

Estudiar las distintas tecnologias y productos
de apoyo para evitar desniveles verticales
(Espafia).

Aportar una vision integral de la accesibilidad

y ayudas técnicas para PcD (experiencias

internacionales)

Practica deportiva para
personas con discapacidad
motriz.

Personas con discapacidad
visual
Personas  adultas  con
discapacidad.

Uso especifico de las TIC.
Personas con discapacidad
intelectual.

Banco de Ayudas técnicas.

Consumidores con
discapacidad.

Personas  discapacitadas
usuarias de sillas de
ruedas.

Programa de  Ayudas

técnicas.

Tecnologia y discapacidad
Movimiento Vida
independiente.

Accesibilidad y Asistente

Personal.

Mercado de las
Tecnologias de la
Rehabilitacion.

Mercado para la movilidad

Adultos mayores

Fuente: Matriz de Antecedentes Cientificos. Elaboracion Propia. Maestria en politicas

publicas y gobierno.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RIO NEGRO

Anexo VII

Producto de Apoyo para Personas con
Discapacidad. Clasificacion y terminologia:
ISO 9999: 2007.

UNE EN ISO 9999:2007. En soporte digital por la extension de la edicion: 127 pp.

Fuente: AENOR: Asociacion Espaiola de Normalizacion y Certificacion (2007).

ISO (Organizacion Internacional de Normalizacion) es una federacién mundial de organismos
nacionales de normalizacién. Relacion con la familia de clasificaciones internacionales de la
OMS. En esta cuarta edicion, el titulo “Ayudas técnicas para las personas con discapacidad.
Clasificacién y Terminologia” ha sido cambiado por los “Productos de Apoyo para las personas
con discapacidad. Clasificacién y terminologia”. Los productos de apoyo se clasifican segin su
funcion. La clasificacion consta de tres niveles jerarquicos y cada cédigo consta de tres pares
de digitos. Fuente: AENOR: Asociacién Espafiola de Normalizacidn y Certificacién (2007).
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norma UNE-EN ISO 9999
espanola

Septiembre 2007

w Productos de apoyo para personas con discapacidad

Clasificacion y terminologia

(ISO 9999:2007)

Assistive products for persons with disability. Classification and terminology (ISO 9999:2007).

Produits d'assistance pour personnes en situation de handicap. Classification et terminologie (ISO 9999:2007).

CORRESPONDENCIA

Esta norma es la version oficial, en espafiol, de la Norma Europea EN ISO 9999:2007,
que a su vez adopta la Norma Internacional ISO 9999:2007.

OBSERVACIONES

Esta norma anula y sustituye a la Norma UNE-EN ISO 9999:2003.

Editada e impresa por AENOR
Deposito legal: M 42396:2007

© AENOR 2007
Reproduccion prohibida

Esta norma ha sido elaborada por el comité técnico AEN/CTN 153 Ayudas Técnicas
para Personas con Discapacidad cuya Secretaria desempefia FENIN.

LAS OBSERVACIONES A ESTE DOCUMENTO HAN DE DIRIGIRSE A:

AE NOR Asociacion Espaola de 124 Péginas
Normalizacion y Certificacion

C Génova, 6 Teléfono 91 432 60 00 Grupo 72
28004 MADRID-Espaiia Fax 913104032

AENOR AUTORIZA EL USO DE ESTE DOCUMENTO A CEAPAT-IMSERSO BA]O LICENCIA AC-01-08.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo VIII

Marcos normativos de discapacidad.

Marco legal nacional y provincial. Apuntes sobre leyes, decretos y resoluciones que
constituyen un hito en materia de discapacidad porque reflejan avances y actualizaciones,
pero cuyo analisis excede el objeto de la tesis de investigacion.
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1784
1885

1908
1956
1981
1992

1997
2001

2006
2008

2009
2001

1983
1985
1987
1992

1993

1994

1996
1997

1998

2000

2001

2002

2003

2004

2005

Marco Legal Nacional
Hospital Santa Catalina en Buenos Aires: enfermos mentales

Ley N° 1666 que funda el Instituto Nacional del Sordomudo

Instituto Nacional de Ciegos (Ley N° 5796 )

Creacion "Comision Nacional permanente para la Rehabilitacion de los Lisiados”.

Ley 22.431 : “Sistema de Proteccion integral de los discapacitados™

CIE-10: Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la
Salud, décima revision de la (OMS).

Ley 24.901: “Sistema de prestaciones basicas...”

Ley 25.504. CUD / CIF Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud (OMS)

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ONU

Ley 26.378 Ratifica Convencion

Resolucion MINSAL 675/09 : Aprueba protocolo de Evaluacion y Certificacion

Normativa SNR

Marco legal Provincia Rio Negro.

Ley 1622: Establece régimen impuesto Inmobiliario Provincial (compensacion tarifaria para
personas con discapacidad).

Ley 2055: “Proteccion integral de discapacidad” en adhesion a la ley nacional 22431

Decreto 52 : “Reglamenta la Ley N° 2055

Ley 2584: Asistencia social a ex combatientes que participaron en acciones bélicas de la guerra de
Malvinas.

Ley 2660: Faculta al IPPV establecer mecanismos para determinar precio de venta de unidades
habitacionales, construidas con fondos del FONAVI (atendiendo especialmente casos en que el o
los titulares de la vivienda se encuentren desocupados, familias que posean miembros convivientes
con alguna discapacidad y otras situaciones socialmente especiales)

Ley 2824: Otorga concesion de explotacion agencias de quiniela, prode, bingo y/o loterias a
personas discapacitadas e Instituciones sin fines de lucro.

Ordenanza N° 692- sobre Pases - Discapacidad en Municipios de Bariloche.

Ley 3083: Creacion de la Asociacion de Ayuda al Nifio Lisiado (ADANIL).

Ley 3164 : Ley de equiparacion de oportunidades para personas sordas e hipoacusicas.

Ordenanza N° 716 -sobre capacitacion laboral - Discapacidad en Municipios de Bariloche.
Ley 3244: Establece el registro de personas discapacitadas en cada censo provincial.

Ordenanza N° 843 Prioridad de trabajo a discapacitados en Municipios de Bariloche .

Ley 3467: Implementar y financiar las prestaciones basicas previstas en la ley 24.901.

Ley 3523: Adhesion a la Ley Nacional 25346 que declara el dia 3 de diciembre Dia Nacional de las
Personas con Discapacidad.

Ley 3697: Traduccion al sistema Braille de leyes y decretos de interés o incumbencia de personas
con discapacidad visual.

Ley 3785: Régimen especial de licencia por hijos con discapacidad, para los agentes publicos de
Rio Negro.

Decreto 44: Convenio con el INDEC para desarrollar la Encuesta Complementaria de Personas con
Discapacidad.

Ley 3871: Modifica el articulo 46° de la ley 2055 -Régimen de Proteccion Integral de las Personas
Discapacitadas- referido al transporte terrestre gratuito.

Ley 3940: En todo establecimiento publico o privado en los que se realicen se debera reservar una
zona para que sea ocupado en forma exclusiva por personas con discapacidad.

Ley 3965: Comision Interpoderes de Integracion de Alumnos con Discapacidad al Sistema
Educativo Comun

Ley 3980: Modificase los articulos 1°, 2°, 2° bis, 4°, 5°, 6% 11, 13, 15, 16, 17, 18, 20, 22, 23, 24; 25,
26,27, 28,29, 30,31, 32, 33, 34, 36, 37, 38, 39, 40, 41, 43, 44, 45, 46, 50, 51, 52, 53, 54 y 56 de la
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2006

2007

2010

2011

ley provincial n® 2055

Ley 4125: Prorroga por el plazo de ciento ochenta -180- dias a partir de la sancion de la presente,
el plazo de vigencia de la Comision Interpoderes de Integracion de Alumnos con Discapacidad al
Sistema Educativo Comun.

Ley 4171: Modificacion Ley 2055: Acceso a la vivienda

Ley 4188: Modifica el articulo 47 de la ley n° 2055, Régimen de Promocion Integral de las
Personas con Discapacidad, a fin de equiparar las posibilidades recreativas de los nifios a través de
la construccion de las denominadas plazas integradoras especialmente adaptadas para nifios con o
sin discapacidad.

Ley 4265: Incorpora articulos 12 bis y 12 ter a la ley n°® 3164, referidos a la creacion del Programa
de Atencion Precoz de discapacidad auditiva en los recién nacidos, las prestaciones que incluye
dicho programa y a su financiamiento. Modifica el inciso a- del articulo 15 sobre la creacion de un
Registro Provincial de nifios con discapacidades auditivas.

Decreto 555: Crease el Régimen de Subsidios para los usuarios del servicio eléctrico con
discapacidad dentro del Esquema de Compensaciones Tarifarias en la provincia.

Implementacién del CUD

Ley 4493: Incorpora parrafo al articulo 5° de la ley J n® 286 - Ley de Obras Publicas, referido a
prever la supresion de barreras arquitectonicas que limitan el acceso a personas con discapacidad.
SUPLEMENTO

Ley 4496 Sustituye el primer parrafo del articulo 49 y el segundo parrafo del inciso a- del articulo
52 de la ley n° 2055, Régimen de Promocion Integral de las Personas con Discapacidad, en relacion
a que las empresas de transporte colectivo terrestre y/o ferroviario, fluvial, lacustre y maritimo.
SUPLEMENTO

Ley 4522: Adhiere a la ley nacional n° 26.480 que incorpora el inciso d- al articulo 39 de la ley n°
24901, Sistemas de Prestaciones Basicas de Atencion Integral a favor de las Personas con
Discapacidad, en lo referido a la asistencia domiciliaria.

Ley 4532: La Provincia de Rio Negro adhiere a la ley nacional n° 26378 que aprueba la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo,
incorporando su texto como articulo 79 a la ley provincial n® 2055 -Régimen de Promocién
Integral de las Personas con Discapacidad-.

Ley 4696: Incorpora inciso g- al articulo 50, Capitulo 6° -Movilidad y Barreras Arquitectonicas- de
la Ley Provincial D n° 2055, Régimen de Promocion Integral de las Personas con Discapacidad.

Fuente: Legislatura de la provincia de Rio Negro. Elaboracion propia. Maestria en
Politicas Publicas y gobierno.
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Para la tesis “Politica Social sobre discapacidad en Rio Negro” son de relevancia las

siguientes leyes nacionales y provinciales porque reflejan avances y actualizaciones:

Ley N°  Sancion Objeto

22431 16/03/1981

Ley N° Sancion

Sistema de Proteccion integral de las personas con 2055 22/11/1985
discapacidad.

24901 05/11/1997  Sistema de prestaciones basicas en habilitacion y 3467 14/12/2000

Rehabilitacion integral a favor de las personas con

discapacidad.

26378 21/05/2008 Apruébese la Convencidn sobre los Derechos de las 4532 29/04/2010

personas con discapacidad y su protocolo

facultativo.

Fuente: Legislatura de la provincia de Rio Negro. Elaboracion propia. Maestria en
Politicas Publicas y gobierno.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo IX

Consejo Provincial para las Personas con
Discapacidad - Provision de Productos de
Apoyo.

Cobertura 2013.

Datos cuantitativos sobre el total de préstamos en comodato y ayudas econdmicas por tipo y
cantidad de productos de apoyo distribuidos por el Consejo Provincial para las Personas con
Discapacidad en la provincia de Rio Negro en el afio 2013.

Foto Nota de confidencialidad.
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Tabla 1. Total de préstamos. Tipo y Cantidad de producto de apoyo. Afio 2013.

Almohadoén con cerilla 2
Andador 15
Baston Blanco 14
Baston Canadiense 1
Baston Cuatro Punto 1
Baston T 5
Baston Verde 2
Cama ortopédica 1
Camilla 1
Colchén anti escara 1
Inflador de pie 1
Muleta de aluminio 9
Pelota ortopédica 1
Rampa 1
Silla de ruedas estandar adulto 64
Silla de ruedas estandar junior 25
Silla de ruedas estandar pediatrica 40
Silla de ruedas deportiva 1
Silla Maclaren 6
Tripode 4
Total de préstamos 195

Fuente: Banco de Elementos. Consejo Provincial para las Personas con Discapacidad.
Ministerio de Desarrollo Social (2013). Elaboracion propia. Maestria en Politicas
Publicas y Gobierno.

183



Tabla 2. Total de ayudas econémicas. Tipo de producto de apoyo, cantidad y costo total. Afio

2013.
© TipoProductode Apoyo  Cantidad  Costo

Maquina de Coser 1 $14.000
Audifono 13 $135.906

Cama ortopédica 1 $8.238
Noteboock 2 $11.388

Maéquina Braille 1 $7.735
Silla de ruedas 8 $128.462
Subsistencia 29 $145.819
Total 55 $451.548

Fuente: Banco de Elementos. Consejo Provincial para las Personas con discapacidad. Ministerio
de Desarrollo Social 2013. Elaboracién propia. Maestria en Politicas Publicas y Gobierno.

Tabla 3. Total de préstamos

ayudas economicas. Cantidad

localidad. Ano 2013.

Cantidad  Importe Cantidad
Allen 1 $4,600.00 1
Catriel 2 $36,535.00 0
Choele Choel 1 $3,300.00 3
Cinco Saltos 2 $27,820.00 0
Cipolletti 5 $76,823.00 20
El Bolson 1 $6,600.00 8
Fernandez Oro 2 $26,512.00 0
Gral. E. Godoy 1 $15,149.00 0
Gral. Roca 6 $60,616.00 25
Gral. Conesa 0 $0.00 4
Ing. Huergo 8 $52,670.00 15
Los Menucos 4 $13,200 7
Luis Beltran 1 $22,912.00 11
Maquinchao 0 $0.00 5
Rio Colorado 1 $5,000 8
San Antonio 1 $9,800 14
S. C. de Bariloche 5 $31,473.00 17
Sierra Grande 2 $10,500.00 2
Valcheta 1 $6,000 36
Viedma 11 $42.038 7
Villa Regina 0 0 12
Total 55 $451,548 195

Fuente: Banco de Elementos. Consejo Provincial para las Personas con discapacidad.
Ministerio de Desarrollo Social 2013. Elaboracion propia. Maestria en Politicas

Publicas y Gobierno
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Foto Nota de confidencialidad

Qeneral Roca, \\ do Diclumbre da 2018

Al Divecror

Recursos Humanos
Ministerio de Desarvollo
Sr. DALINGER. Walter
SU DESPACHO

Me dirijo a Ud.. con el fin de solicitar autorizacién phra user
datos € informacion que tuve acceso por desempefiarme como agente del Ministerio de
referencia. para fines académicos, mis precisamente como insumo de \a Tesis “Polttica
Social de Discapacidad en Rio Negro™ en el marco de 1a Maestria en Poltticas Publicas

y Gobiemno.

Sin otro particular, o saludo atentarente.

SWNRRA

SV TN RPN S JROENL Uy %3

Fuente: Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y Gobierno.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo X

Formulario de solicitud de protesis y ortesis.
PAMI.

Dentro de toda la documentacion que se debe presentar para solicitar por via de excepcion
una silla de ruedas motorizada, se encuentra el formulario de “Solicitud de prétesis y/o
ortesis” que se entrega en la Agencia y que debera completar el médico de cabecera o

especialista.
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—————————————

)Pﬂ,l_l,_lj][soucrruo DE PROTESIS Y ORTESIS I"—“I% SITIANEY

MUGAR ¥ FECHA : NYAFILADO NS SJP Y

ELEMENTOS QUE SE SOLICITAN DATOS DEL PACIENTE

FECHA DE NACIMIENTO: I

TTTRTTe [T sassnnan

DATOS DEL ESTABLECIMIENTO
CEDULA DF IDENTIDAD N* BAPEDIDA POR: . .....cuauaiaranasssnsnss
ASISTIDOD BN : JURILACION-PENSION W™ .. o.uuicnssssssnssssssnsssss FXCAIA:
DOMICILIO-CALLE ¥ NUMBRO:
URICADO EN:
CODIGO POSTAL ;
TELEFOND - e s et annnne
DATOS DEL SOLICITANTE - cuando no es paclente «
APELLIDO ¥ NOMBRES :

PARENTESCO © VINCULD CON EL PACENTE .

DOMICILIO : (= =T o ] =) O S —
|r ¥ TIPO D€ DOCUMENTD DE IDENTIOAD: *TELEFONO W=

FIRMA DEL REPRESENTANTE FIRMA DEL PACIENTE

RECEPCION DE LS SOLICITUD Y ADJUNTOS VERIFICACION DE DOCUMENTACION RECIBIDA ]
o 1- RECETA CON DIAGNOSTICO ¥ PRESCRIPCION
| | OFLEGACION REGIONAL DISTRITO-
L] 3- MISTORIUA CLINICA
g CENTRO COORDINADOR

3- CONTRATOS DE COMOOATO
5 EPENDENCIA 4 RADIOGRAFIAS - ANALISIS - ESTUDIDS
3 NONBRES ¥ APELIDO AGENTE RECEPTOR s- OI
&
W* DE LEGAJD FIRMA AQENTE RECEPTOR COoDIGO
§ DEPENDENCIA
ou
SAGUINIENTO

Fuente: Instituto Nacional de Servicio Social para Jubilados y Pensionados. PAMI.
Extraido pagina web institucional.pami.org.ar (2016).
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RIO NEGRO

Anexo XI

Contrato de Comodato para silla de ruedas.
PAMI.

Dentro de toda la documentacion que se debe presentar para solicitar por via de excepcidon una
silla de ruedas motorizada, se encuentra como requisito el “Contrato de Comodato” entre el
Instituto y el Comodatario.
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(_FORM.N® 1338/31 )

s | Contrato de Comodato 27" L ————

e

3
Entre el Instituto Nacional de Servicios Sociales para Jubilados y
Pensionados, en adelante el "Instituto’, con domicilio legal en
de Capital Federal y don
afiliado al Instituto n®
quien acredita su identidad con documento: LE, LC, DNL, CIL,

(expedida por} no domiciliado
en Localidad:
Provincia en adelante el "Comodatario”’, se convie—

ne celebrar el presente contrato de comodato sujeto a las siguientes
cliusulas:
PRIMERA:  El "Instituto” da en comodato al “"Comodatario”

protesis - ortesis ~ audifono — marca -~ modelo y
niimero segin recibo, en cumplimiento de sus altos fines de seguridad
social a partir del dia en que el "Comodatario” entre en posesién del/los
mismo/s.
SEGUNDA: "Comodatario” se compromete a utilizarlo personalmente
sin afectarlo a otro fin.
TERCERA: "Comodatario” recibe la cosa prestada en perfecto estado
de higiene y conservacién, obligndose a su devolucién en iguales con-
diciones, salvo el deterioro que el normal uso ocasione.
A los efectos de evitar el deterioro prematuro de los elementos compo—-
nentes del objeto del presente comodato el “Comodatario” se comprome-
te a realizar su mantenimiento preventivo d: acuerdo a las recomenda-
ciones sobre uso que como Anexo forma parte de la presente.———~—-—-
CUARTA  El "Comodatario” autoriza en caso de fallecimiento o de no
gser necesarias, a la entrega al "Instituto” de los elementos prestados,
valiendo el presente de expresa conformidad, atento al alto sentido so—-
cial y humano del préstamo realizado.
QUINTA:  Es garante del fiel camplimiento del presente, el Sr._
quien acredita su identidad con
documento LE, LC, DNL, CL, (expedida por)

n° domiciliado en:
Localidad Provincia
Telefono , mayor de edad y hébil para este acto, quien

se constituye en fiador liso y llano y principal pagador, renunciando a
todo beneficio de exclusién, mientras las cosas prestadas no sean de--
vueltas. Asimismo es obligacidn del garante: a) comunicar al "Instituto”,
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Delegacibn o Distrito 1 fallecimiento del "Comodatario” dentro de las 48
hopes de producirse el mismo, b) devolver la cosa prestada dentro de—-
los 15-dias posteriores en el distrito correspondiente al domicilio del--
Comodatario”, debiends retirar alli el comprobante de devolucién con el
cual se anula el presente Cemodato.————————————
SEXTA: Asimismo, el "Comodatario” se compromete a denunciar el
fallecimiento del garante dentro de las 48 horas de producido y propo—
ner otro garante que lo sustituya ~———————=eeerev
SEPTIMA:  El "Comodatario” y el garante quedardn en mora automa-
ticamente respecto a la obligacion de restituir y en su caso de abonar
el precio, por el sélo vencimiento de los plazos estipulados en el con—
. lrato, sin necesidad de requerimiento alguno.———---
| OCTAVA  les partes constituyen domieilic en los indicados al comien-—-
i 20 a todos los efectos judiciales y extrajudiciales derivados del presente,

| renuncisndo a lodo fuero o jurisdiccion que no sea el de los Tribunales
Ordinarios de esta Capital Federal para someter las divergencias que se

susciten. Asi de conformidad se firman 4 {cuatro) ejemplares de un mis-
mo tenor ¥ a un sold efecto, en
i ales__ dias del mes de de
it TR IIIN o o ora e A o e
* Firma Gamnle Firna Comodatario

Firma ¥ Aclarscién de firm» de repressntanta legal

N ¢ Lipo de documento de Kentided

Prrentesco o vineuls

i Domibcilio = loralided = provineia - teléfons

| Firma y aclameidn de fmna 4o funcionaris del Institulo N2 de legajo y.

Fuente: Por una Argentina de Mayores Integrados. PAMI. Extraido pagina web
institucional.pami.org.ar
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo XII

Planilla de Medidas para silla de ruedas.
Programa Federal Incluir Salud.

Dentro de toda la documentacién solicitada por el Programa Federal Incluir Salud se debe
presentar la “Planilla de Medidas” que llenard el médico especialista.






Fuente: Unidad de Gestion Provincial. Incluir Salud del Ministerio de Salud de la
Nacién (2013).
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo XIII

Recurso de Amparo contra Salud Publica de
la provincia de Rio Negro.

En Abril de 2013 se presenta recurso de amparo contra Salud Publica de la Provincia de Rio
Negro en virtud de que el programa Incluir Salud denegara la solicitud de silla de ruedas a
motor con joystick ultraliviana para un nifo con discapacidad motora e intelectual.






Organismo: Juzgado Civil, Comercial y Mineria Nro. 1 (Ex-Juz.7)

Ciudad: Cipolletti

N° Expediente: 32994

N° Receptoria: W-4CI-52-AM2013

Fecha: 2013-07-04

Caratula: ANDRADE HECTOR SERGIO Y RIFFO MERCEDES DEL CARMEN S/
AMPARO (e-s)

Descripcion: ACTA - INICIO CONTRA SALUD PUBLICA - SE LIBRAN OFICIOS Y
CEDULAS - VISTA DEF. MENORES

En Cipolletti, siendo las 12:45 horas del dia 4 de Julio de 2013 comparecen a mi despacho el Sr.
Héctor Sergio Andrade, DNI Nro. 16.407.202, argentino, mayor de edad, teléfono nro. 4790516
y la Sra. Mercedes del Carmen Riffo, DNI Nro. 22.495.017, argentina, mayor de edad, teléfono:
154 764656, ambos con domicilio en Av. La Plata 1195, barrio 1200 viviendas de la ciudad de
Cipolletti, quienes lo hacen en su calidad de representantes legales de su hijo menor de edad:
Franco Andrade, DNI Nro. 45.212.382. Preguntado sobre los motivos de su comparendo,
manifestaron que vienen a plantear RECURSO DE AMPARO contra Salud Publica de la
Provincia de Rio Negro en virtud de que su hijo padece de encefalopatia motora cerebral infantil
espastica, motivo por el cual requiere una silla de ruedas a motor con joystick ultraliviana, la
cual fuera solicitada al Ministerio de Salud, denegéndose la misma. Manifiestan los
comparecientes que en virtud de la discapacidad que padece su hijo, la Dra. Ivonne Récke y el
Dr. Claudio Guercetti solicitaron para el tratamiento y evolucion del cuadro del menor, una silla
de ruedas eléctrica, ademas de otro equipamiento tecnologico. Que luego de requerir la
mencionada silla de ruedas a diferentes organismos mediante notas que en copia adjuntan, y
ante la negativa de las mismas, se ven obligados a solicitar la misma mediante el presente
recurso. Solicitan a V.S. que el mismo se resuelva con la mayor urgencia posible en virtud de la
necesidad imperiosa de la silla de ruedas para posibilitar la evolucion fisiologica y la insercion
en el ambito escolar del menor.

Acompafian la siguiente documentacion en copia simple: copia de DNI de los comparecientes,
Diagnosticos del Dr. Claudio Guercetti de fechas 01/12/2010 y 12/11/2012, Nota N°074/12 a
Incluir Salud de 17 de Octubre de 2012, pedido de suministros de fecha 04/07/2012 e Informe
neurokinésico de fecha 11/07/2012 suscriptos por la Dra. Ivonne Melisa Récke, Informe social
de fecha 10/10/2012, Certificado de Discapacidad de fecha 03/05/2011 expedido por Consejo
Provincial para las Personas con Discapacidad, Nota al Consejo Provincial del Discapacitado de
fecha 8 de Agosto de 2012 firmada por la Leg. Rosa Viviana Pereira, Nota N° 483/2012 a la
Legisladora Viviana Pereira de fecha 14 de Agosto de 2012 emitida por el Consejo Provincial
para las Personas con Discapacidad, Nota al Gobernador emitida por el Consejo Provincial de
Educacion, dos presupuestos de la silla de ruedas eléctrica de fechas 04/10/2012 y 05/10/2012 y
Nota de fecha 24/06/2013. No siendo para mas se da por finalizada la presente previa su lectura
y ratificacion por ante mi que doy fe.-

Cipolletti, 4 de Julio de 2013. w. b.

Atento las caracteristicas procesales de la accion de amparo, y considerando que la presente
accion debe tramitar bajo tales pautas, conforme lo dispuesto por el art. 43 de la Constitucion
Provincial, requiérase al Sr. Ministro de Salud y al Director del Hospital Cipolletti un amplio
informe sobre la cuestion planteada por la amparista, el que debera ser contestado en el plazo
perentorio de CUARENTA Y OCHO (48 ) HORAS, asegurando el principio de contradiccién
en observancia del derecho de defensa y otras garantias de raigambre constitucional, siempre
dentro de la bilateralidad restringida que caracteriza el instituto.-

En consecuencia, OFICIESE POR SECRETARIA con adjuncion de las copias agregadas a las
actuaciones.

NOTIFIQUESE por cédula al Sr. Gobernador y al Sr. Fiscal de Estado de la Provincia, con
entrega de copias. CUMPLASE POR SECRETARIA.

Ademés del informe requerido supra, debera informar:

1) Si atento a la discapacidad que padece el menor, se ha solicitado una silla de ruedas eléctrica,
en su caso, indique cual ha sido la respuesta brindada.
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El oficio ordenado supra debera ser requerido con transcripcién y bajo apercibimiento de lo
dispuesto por el art. 399 del CPCC.

Dese intervencion a la Sra. Defensora de Menores e Incapaces.

Adeléantese via fax.

Dr. Alejandro Cabral y Vedia

Juez

En 04/07/2013 se libran dos (2) oficios y dos (2) cédulas. Conste. Fdo. Dra. Maria M. Gejo.
Secretaria subrogante. w. b.

OFICIO

URGENTE

Cipolletti, 4 de Julio de 2013.

Sr. Director a cargo

Del Hospital de Cipolletti

Cipolletti

Me dirijo a Ud. en los autos caratulados: “ANDRADE HECTOR SERGIO Y RIFFO
MERCEDES DEL CARMEN S/ AMPARO" (Expte. 32994) los que tramitan ante este Juzgado
Civil, Comercial y de Mineria Nro. 1, a cargo del Dr. Alejandro Cabral y Vedia, Secretaria
UNICA a cargo de la Dra. Maria Marta Gejo, con domicilio en ROCA 599 de Cipolletti, a
efectos de requerirle informe en el plazo perentorio de CUARENTA Y OCHO (48) HORAS si
atento a la discapacidad que padece el menor FRANCO ANDRADE, DNI NRO. 45.212.382, se
ha solicitado, una silla de ruedas eléctrica, en su caso, indique cuél ha sido la respuesta
brindada.

La providencia que asi lo ordena en su parte pertinente dice: "Cipolletti, 4 de Julio de 2013.
Atento las caracteristicas procesales de la accion de amparo, y considerando que la presente
accion debe tramitar bajo tales pautas, conforme lo dispuesto por el art. 43 de la Constitucion
Provincial, requiérase al Sr. Ministro de Salud y al Director del Hospital Cipolletti un amplio
informe sobre la cuestion planteada por la amparista, el que debera ser contestado en el plazo
perentorio d¢ CUARENTA Y OCHO (48 ) HORAS, asegurando el principio de contradiccion
en observancia del derecho de defensa y otras garantias de raigambre constitucional, siempre
dentro de la bilateralidad restringida que caracteriza el instituto. En consecuencia, OFICIESE
POR SECRETARIA con adjuncién de las copias agregadas a las actuaciones. NOTIFIQUESE
por cédula al Sr. Gobernador y al Sr. Fiscal de Estado de la Provincia, con entrega de copias.
CUMPLASE POR SECRETARIA. Ademas del informe requerido supra, debera informar: 1) Si
atento a la discapacidad que padece el menor, se ha solicitado una silla de ruedas eléctrica, en su
caso, indique cudl ha sido la respuesta brindada. El oficio ordenado supra debera ser requerido
con transcripcion y bajo apercibimiento de lo dispuesto por el art. 399 del CPCC. Dese
intervenciéon a la Sra. Defensora de Menores e Incapaces. Adelantese via fax. Fdo. Dr.
Alejandro Cabral y Vedia. Juez."

Sin otro particular saludo a Ud. atte.

OFICIO

URGENTE

Cipolletti, 4 de Julio de 2013.

Sr. MINISTRO DE SALUD

NORBERTO DELFINO

VIEDMA

Me dirijo a Ud. en los autos caratulados: “ANDRADE HECTOR SERGIO Y RIFFO
MERCEDES DEL CARMEN S/ AMPARO" (Expte. 32994) los que tramitan ante este Juzgado
Civil, Comercial y de Mineria Nro. 1, a cargo del Dr. Alejandro Cabral y Vedia, Secretaria
UNICA a cargo de la Dra. Maria Marta Gejo, con domicilio en ROCA 599 de Cipolletti, a
efectos de requerirle informe en el plazo perentorio de CUARENTA Y OCHO (48) HORAS si
atento a la discapacidad que padece el menor FRANCO ANDRADE, DNI NRO. 45.212.382, se
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ha solicitado, una silla de ruedas eléctrica, en su caso, indique cudl ha sido la respuesta
brindada.

La providencia que asi lo ordena en su parte pertinente dice: "Cipolletti, 4 de Julio de 2013.
Atento las caracteristicas procesales de la accion de amparo, y considerando que la presente
accion debe tramitar bajo tales pautas, conforme lo dispuesto por el art. 43 de la Constitucion
Provincial, requiérase al Sr. Ministro de Salud y al Director del Hospital Cipolletti un amplio
informe sobre la cuestion planteada por la amparista, el que debera ser contestado en el plazo
perentorio d¢ CUARENTA Y OCHO (48 ) HORAS, asegurando el principio de contradiccion
en observancia del derecho de defensa y otras garantias de raigambre constitucional, siempre
dentro de la bilateralidad restringida que caracteriza el instituto. En consecuencia, OFICIESE
POR SECRETARIA con adjuncién de las copias agregadas a las actuaciones. NOTIFIQUESE
por cédula al Sr. Gobernador y al Sr. Fiscal de Estado de la Provincia, con entrega de copias.
CUMPLASE POR SECRETARIA. Ademas del informe requerido supra, debera informar: 1) Si
atento a la discapacidad que padece el menor, se ha solicitado una silla de ruedas eléctrica, en su
caso, indique cudl ha sido la respuesta brindada. El oficio ordenado supra debera ser requerido
con transcripcion y bajo apercibimiento de lo dispuesto por el art. 399 del CPCC. Dese
intervenciéon a la Sra. Defensora de Menores e Incapaces. Adelantese via fax. Fdo. Dr.
Alejandro Cabral y Vedia. Juez."

Sin otro particular saludo a Ud. atte.

Organismo: Juzgado Civil, Comercial y Mineria Nro. 1 (Ex-Juz.7)

Ciudad: Cipolletti

N° Expediente: 32994

N° Receptoria: W-4CI-52-AM2013

Fecha: 2014-08-11

Caratula: ANDRADE HECTOR SERGIO Y RIFFO MERCEDES DEL CARMEN S/
AMPARO (e-s)

Descripcion: CERTIFICACION TELEFONICA - CUMPLIMIENTO - ARCHIVENSE
CERTIFICO: que en el dia de la fecha, habiéndome comunicado telefonicamente con la Sra.
Mercedes del Carmen Riffo, esta me inform6 que la silla de ruedas requerida mediante el
presente recurso de amparo, fue entregada dentro del plazo establecido.

Secretaria, 11 de Agosto de 2014.

Dra. Maria Adela Fernandez

Secretaria

Cipolletti, 11 de Agosto de 2014. w. b.

Atento a surgir de la certificacion telefonica que antecede, que Salud Publica hizo entrega de la
silla de ruedas requerida, dando cumplimiento con el objeto del presente recurso de amparo, y
en consecuencia deviniendo en abstracto el mismo, ARCHIVENSE. LO QUE ASI DECIDO.
Dr. Alejandro Cabral y Vedia

Juez

Fuente: Juzgado Civil, Comercial y Mineria N° 1 (2014). Extraida en pagina web
http://www.jusrionegro.gov.ar/ (10/12/2014).
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo XIV

Solicitud de suministro de silla de ruedas.
Programa Federal Incluir Salud.

llustraciones del pedido de suministro de silla de ruedas a motor con joystick ultraliviana del
médico, del pedido de la Escuela Primaria y Certificado Unico de Discapacidad.






Ilustracion 1: Pedido de suministro de una silla de ruedas a motor con joystick

ultraliviana que completa el profesional de kinesiologia y fisioterapia tratante.

Fuente: Familiares de la persona con discapacidad solicitante de silla de ruedas

motorizada.
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Tlustracion 1I: Pedido al Sr. Gobernador de adjudicacion de suministro de silla de ruedas
eléctrica de la Escuela.

Fuente: Familiares de la persona con discapacidad solicitante de silla de ruedas

motorizada.
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Tustraciéon III. Certificado Unico de Discapacidad solicitante de la silla de ruedas a

motor.

Fuente: Familiares de la persona con discapacidad solicitante de silla de ruedas

motorizada.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo XV

Formulario de Solicitud de protesis, ortesis 'y

otros materiales.
[PROSS.

Dentro de toda la documentacién que se debe presentar para solicitar una silla de ruedas
motorizada se encuentra el formulario de “Solicitud de prdtesis, ortesis y otros materiales”
gue debera completar el médico de cabecera o especialista.
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@-@ Instituto Provincial del Seguro de Salud .R N

IPROSS PROVINCIA DE RiO NEGRO oy

$&56856&5 PLANILLA SOLICITUD £5&54

e

Protesis, Ortesis, otro materiales

1/ DEL AFILIADO

AREECn i NOMEIES | e oo e e e R e
P |l = |- 1111 TR N Doeinas Titular

[ ) Fliar, Bewacto | JFliar, a Carge  Edad ... s T EStado Tl e e e

LU I - 1|1 1
Reparticiin donde presta servicias

CATRRETE Y DI SUBMID | o e et et i e e et ot ea st e et e et e m e e
Posee Obra Sodal: 00 N0 - Indicar Momare oo iiaciicicaciianiancnanca W e Affiledo ..

BEErEON o e e e cciaceecmeamsam e e - ————

M® de Afliade ______ T foveanan

Firmra ded Responsable L

= RECUERDE ADJUNTAR FOTOCOPIA DE:
Recibo de sueldo, Carnet de Afiliado a IPROSS - Certificado de discapacidad

2/ DEL MEDICO TRATANTE
Resumen de Rlsomia clindoa L. ... enm s s s ssmms s s s o s s e e s e s e e e e e e

T

Material: {Tachar lo que no corresponda):

Pratesis / Oress Audifonas § Marcapasos Cardiacos £ Material Descanable / 5ila de Ruedas § Material Quirdrgics
P s w0 0 B0 0 B R

Para pafiales: Mamoal e e AR e
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T
En caso da emargencia, fundamente los motives

En caso de tratarse de material gue reguiera intervenddn quirdrgica para su implante ywo colocaddn Incique:
A - Establ ecimiento da Intermacsin dal aiade ..o eceeisarmnmmmmmm s s s s s s
B - Profesionafes gue imerveridron .o oo cieciiai it miaasias e msaRssemEes e sRssemieEEesREsEesEa

SELLD del MEDICD Fescha ¥ 7 FIRMA DEL MEDICD

. - O O O O O O O O N O OO YO O O O Y YO O O O O O O O O O O

— 3/ DE LA AUDITORIA MEDICA

[ En Tooas ks casos Tachar ki guie nd cormespands §

E El arfiade presenta alguna patglogia de base que no enduadoe dermra de algan Plan Especial

I & afsade encuadra en LEY 2085 “Del discapacitado®
B e rcemrremeranseamennrannranneanes S5 AAJURTET CRTINcada del Consaje Prov, del Hscapachads

E Comrosparde una coberura de;  S50%  70%  100% - Otra; .. % por pame del L Pros s,

E Exlste cormaspardencia entre la patclagia afectante ¥ el material reguarica;
] S F I BT L i ieaermcm e msam e e

ﬂ Indique apgroaimadamerde la fecha limite para la prowision: ... ... e
En case de emergencha, conskdera justificada la misma: NG £ 51
E Considera gue el presente pedico debe tener una va de eecepcién:
MO L Ty T R

FIRMA MIDICD AUDITOR

H El marmr | MU o o e i i im0 0 0 B R N R A NS NS EEEEEEE

____________________________________ RS atinentn, EMergents ¥ espedtico para o tratameentn base: NO 7SI

Pig. 2de 3

Fuente: Instituto Provincial del Seguro de Salud (IPROSS). Provincia de Rio Negro.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo XVI

[PROSS. Provision de Sillas de ruedas.
Cobertura 2013.

Datos cuantitativos sobre el total de prestaciones solicitadas y otorgadas en silla de ruedas
manuales y motorizadas por el Instituto Provincial del Seguro Social de Salud en la provincia de
Rio Negro en el afio 2013.

Foto Nota de confidencialidad.






Tabla 1. Total de compras de sillas de ruedas. Localidad, cantidad e importe. Afio 2013.

Allen 4 $18.890 $104.540
$4.250
$7.150
$74.250

Catriel $8.390 $8.390

Cinco Saltos $27.890 $27.890

Cipolletti $13.250 $13.250

Coronel Belisle $22.560 $22.560

N | | |

El Bolson $9.948 $51.753
$4.850
$19.690
$11.140

$6.125

General E. Godoy 1 $4.850 $4.850

General Roca 5 $23.950 $166.586
$30.086
$54.890
$29.710
$27.950

Ing. Jacobacci 1 $22.415 $22.415

Mainque 2 $10.800 $14.115
$3.315

Rio Colorado 1 $49.625 $49.625

San Antonio Oeste 3 $4.441 $69.501
$3.100
$61.960

San Carlos de 7 $22.250 $130.224
Bariloche W
$5.775
$16.339
$22.800
$21.180
$36.800

Valcheta 1 $8.520 $8.520

Viedma 6 $31.560 $131.167
$6.375
$43.100
$15.550
$7.649
$26.983

Villa Regina 2 $31.550 $56.468
$24.918

Total 42 $881.854 $881.854

Fuente: Departamento Suministros de la Direcciéon de Administracion de IPROSS —
2013.
Elaboracién propia. Maestria en Politicas Publicas y Gobierno.
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Tabla 2. Total de compras de sillas de ruedas. Tipo y cantidad. Afio 2013

Silla de rueda manual 39 $786.784
Silla de rueda motorizada 3 $95.070
Total 42 $818.854

Fuente: Departamento Suministros de la Direcciéon de Administracion de IPROSS —
2013.

Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y Gobierno.

Tabla 3. Descripcion expedientes caratulados “Adquisicion por concurso de precios - silla de
ruedas motorizada”.

e Mg et bl TmogEe o

154628 — D Villa Agenesia Silla motorizada con $31.550 032/13 Trimed
—2012 Regina congénitade  respaldo reclinable con (Orden de S.A.
(Fecha ambos mecanismo manual, pago Donado
Inicio miembros con suspension, 19/04/2013)  820. Bahia
25/09/2012) inferiores motorizada con Blanca

comando jostick cod.
KY156 —46. Marca

Meyar
150457 -D -  Viedma Esclerosis Silla motorizada $31.560 028/13 Trimed
2012 multiple Hummel HS, (Orden de S.A.
(Fecha desmontable, respaldo pago 2015) Donado
Inicio fijo, apoya pies 820. Bahia
29/02/2012) rebatibles, demontables Blanca

y regulables, apoya
cabeza anatomico,
ruedas libre de

pinchaduras.
102549 -D — San Paralisis Silla de ruedas $61.960 682/12 Ortopedia
2013 Antonio Cerebral autopropulsada a (Orden de Camiloni.
(Fecha Oeste bateria con switch de pago 2014) Bahia
Inicio control en mano Blanca
01/08/2013) izquierda, con apoya

cabeza regulable con

nddulos de correccion

postural, alineacion de

tronco, abductor mmii,

pechera, sujecion

pélvica, mesa escotada,

apoya pies rebatibles y

graduables en altura.

Medidas sin pliego.
Fuente: Departamento Suministros de la Direcciéon de Administracion de IPROSS —

2013.
Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y Gobierno.
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Foto Nota de confidencialidad

4

~

Al Sr. Tesorers *
h mli.n
IPROSS - TESORER(A
N D

a Ud. en el marco del pro 7
4 Yeco de tesis de \a

Macstria en Politicas Publicas y Gobiemo de la Universidad Nacional de Rio Negro
mantienen o incrementan 1a autonomia para personas con
fin de solicitar informacién a partir de documentos cacraos
archivos) como testimonio de ta Provisiéon de productos de apoyo.

La investigacion se enmarca en el paradigma interpretativo,
QU< S¢inicia como estudio exploratorio, por

sobre polfticas que reducen,
dscapacidad motriz, con el
expedientes,

tratarse de un tema poco estudiado, Yy su
disefio transeccional, es transversal porque todas las variables de estudio se examinaron
en un solo tiempo: 2013: ademas se concentra en un tnico producto de apoyo: sillas de

ruedas de motonizadas. Por cllo es de importancia acceder a los siguientes Expedientes:

NT 150457 — 2012 (Montes Rafael), N° 154628 -2012 (Gutierrez ls‘\a\x\a\ y e
2549 — 2013 (Leonel Ramon).

Sin otro particular, agradezco su predisposicion.

LProSS
23027428

Fuente: Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y Gobierno.






POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo XVII

Programas y servicios de Productos de
Apoyo de la Provincia de Rio Negro.

Cuadro sintesis de Programas y Servicios de prestadores institucionales individualizados en la
provisién de productos de apoyo en el afio 2013 para condensar la siguiente informacion:
organo de aplicacién en la Provincia de Rio Negro, dependencia, marco de actuacién,
destinatarios, programa y servicios y provision de productos de apoyo.
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Consejo Ministerio de Desarrollo Ley Persona con Banco de Ayudas
Provincial Social de la provincia de Provincial  certificacion de  elementos técnicas
para las R.N N° 2055 discapacidad  de protesis y estandares y
Personas con (1985) sin cobertura ortesis adaptadas.
Discapacidad social
INSSJyP — Ministerio de Salud de la Ley Afiliados por  Programa de Listado de
PAMI Nacion. Nacional Régimen de Cobertura elementos
N°19.032  Prevision y del de estandares.
(1971) Sistema Elementos No se proveen
Integrado de ortopédicos sillas con
Jubilaciones y de ayuda motor y/ o
Pensiones externa baterias (pero
pueden
solicitarse por
via de
excepcion)
Programa Ministerio de Salud de la Resolucion Titular de Cobertura Reconoce a
Federal de Nacion 1862/2011 pensiones no de afiliados con
Salud Incluir (2001) contributivas patologias CUD y con las
Salud (asistenciales)  de alto costo  justificaciones
y baja por el
incidencia profesional
de Incluir especialista
Salud sillas de ruedas
especiales pero
no incluye
sillas
motorizadas.
Obra Social del Estado Ley N° 868 Afiliacion Servicios Ajusta su
IPROSS provincial de R.N. (1973) obligatoria Especificos actuacion a la
Entidad autarquica con Ley para todos los  del Instituto politica
individualidad financiera. Provincial empleados Provincial sanitaria
N° 2753 publicos. del Seguro  definida por el
(1993) de Salud Poder
Ejecutivo
provincial

Fuente: Recopilacion documental en el marco de la Tesis “Politica Social sobre
discapacidad en Rio Negro”. Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y

gobierno.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo XVIII

Provision de Productos en la Provincia de
Rio Negro.
Ano 2013.

Datos cuantitativos sobre el total de provision de Productos de Apoyo, silla de ruedas
manuales y adaptadas y silla de ruedas motorizada solicitadas y otorgadas por los prestadores
institucionales de la Provincia de Rio Negro en el aifo 2013.






Organo de Provision Provision de sillas de Silla de ruedas motorizada
aplicacion de ruedas manuales y
Productos adaptadas. Solicitud Provision
de apoyo
2013
Consejo Estandares: 70% corresponde a sillas Ninguna Ninguna
Provincial 195 de ruedas (136) y dentro
para las de esta prevalencia el
Personas 32.8% (64) son sillas para
con adultos.
discapacid
ad Adaptadas: 14% corresponde a sillas Ninguna Ninguna
55 de ruedas adaptadas (8)
$451.548. por un total de $ 128.462
PAMI Auditoria interna
Incluir Variedad Se entregaron 39 sillas de Pedido de Otorgamie
Salud de ruedas estandar y suministro nto por
provision, especiales  (En prensa. : Recurso de
que incluye Disponible: 04/07/201 amparo
silla de http://www.rionegro.gov.a 2 (Expedient
rueda, r. Extraido el 20/08/2013). e N°
ortesis y 32994)
audifonos.
IPROSS Registra 42 -93% corresponde a sillas Exp. Compra
solicitudes de ruedas manuales (39) 154628 2013
de sillas de por un monto de $ $31.550
ruedas por 756.784.
un monto -7% corresponde a sillas
de de ruedas motorizadas (3) Exp. Compra
$ 881.854. por un monto de 102549 2014
$125.070. $61.960
Exp.15045 Compra
7 2015
$31.560

Fuente: Recopilacion documental en el marco de la Tesis “Politica Social sobre
discapacidad en Rio Negro”. Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y
gobierno.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RiO NEGRO

Anexo XIX

Datos Estadisticos a Nivel Nacional.
ENDI 2002-2003.

Datos sobre la prevalencia, cantidad y tipo de discapacidades del total del pais.






Tabla 1. Total de pais. Poblacion total, poblacion con discapacidad y prevalencia de la
discapacidad. Afio 2002-2003

30.757.628 2.176.123 7,1
(1) Prevalencia: corresponde al total de PcD dividido la poblacion total por cien.
Nota: El total de pais abarca al conjunto de los centros urbanos del pais con 5.000
habitantes o mas.
Fuente: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003
— Complementaria Censo 2001,

Tabla 2. Total del pais y regiones. Poblacion con Discapacidad. Cantidad de discapacidades.
Afio 2002 -2003

Gran Bs. Cuyo Pampeana  Patagonia  Noreste = Noroeste

As.
Total 2.176.123  677.003 176.477 823.326 98.534 155.560  245.223
Una discapacidad 73,9 76,1 72,7 74,4 74,9 70,5 69,4
Dos discapacidades 20,2 19,0 21,6 19,5 19,8 233 22,7
Tres 5,9 5,0 5,7 6,1 5,3 6,2 7,9
discapacidades y
mas

Fuente: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003
— Complementaria Censo 2001.

Tabla 3. Total de pais y regiones. Poblacion con Discapacidad. Cantidad y tipo de
discapacidad. Afio 2002 - 2003

Gran Bs.  Cuyo Pampeana  Patagonia  Noreste = Noroeste
As.

Total 2.176.123  677.003  176.477 823.326 98.534 155.560  245.223
Solo visual 14,4 12,1 16,9 16,3 14,1 12,8 14,4
Sélo auditiva 12,2 12,6 11,0 12,3 14,0 12,6 10,8
Solo del Habla 2,1 1,6 1,9 2,1 3,3 3,4 2,6
Sélo motora 31,0 34,6 29,0 30,3 29,9 26,3 28,0
Sélo mental 12,1 12,7 12,2 11,9 10,6 12,7 11,3
Solo otra 2,1 2,6 1,7 1,5 3,0 2,6 2.3

discapacidad
Dos 26,1 23,9 27,3 25,6 25,1 29,5 30,6
discapacidades o
mas

Fuente: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003
— Complementaria Censo 2001.
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Anexo XX

Datos estadisticos a Nivel Provincial - 2013.
Servicio Nacional de Rehabilitacion (SNR).

Datos sobre las personas con discapacidad segun sexo, tipo y cantidades de discapacidades,
cobertura de salud, utilizacion de equipamiento del total de la Provincia de Rio Negro. Afio
2013.






Distribucion de las personas con Discapacidad con CUD segun sexo. Provincia de Rio

Negro. Afio 2013.

Femenino 2.020 47,8%
Masculino 2.225 52,2%
Total 4.225 100,0%

Fuente: Tabla 15.3. Elaboracion del Servicio Nacional de Rehabilitacion en base al
Registro Nacional de Personas con Discapacidad, p. 218

Distribucion de las personas con discapacidad con CUD que fueron certificadas con un solo tipo

de discapacidad. Provincia de Rio Negro. Afio 2013

| TipodeDiscapacidad  CantidaddePersomas %

Motora 1.218 34,5%
Mental 1.222 34,6%
Auditiva 482 13,6%
Visual 283 8,0%
Visceral 327 9,3%
Total 3.532 100%

Tabla 15.1. Fuente: Elaboracion del Servicio Nacional de Rehabilitacion en base al
Registro Nacional de Personas con Discapacidad, p. 218.

Distribucion de las personas con discapacidad con CUD que fueron certificadas con més de un

tipo de discapacidad. Provincia de Rio Negro. Afio 2013

Motora Mental 299 43,1%
Motora Mental Auditiva 11 1,6%
Motora Mental Auditiva Visual 1 0,1%
Motora Mental Auditiva 2 0,3%
Visceral
Motora Mental Visual 14 2,0%
Motora Mental Visual Visceral 1 0,1%
Motora Mental Visceral 24 3,5%
Motora Auditiva 36 5,2%
Motora Auditiva Visual 4 0,6%
Motora Auditiva Visceral 7 1,0%
Motora Visual 32 4,6%
Motora Visual Visceral 6 0,9%
Motora Visceral 139 20,1%
Mental Auditiva 25 3,6%
Mental Auditiva Visual 1 0,1%
Mental Auditiva Visceral 1 0,1%
Mental Visual 21 3,0%
Mental Visual Visceral 2 0,3%
Mental Visceral 24 3,5%
Auditiva Visual 16 2,3%
Auditiva Visceral 20 2,9%
Visual Visceral 7 1,0%
Total 693 100%
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Tabla 15.2. Fuente: Elaboraciéon del Servicio Nacional de Rehabilitacion en base al Registro
Nacional de Personas con Discapacidad, p. 218

Distribucion de las personas con discapacidad con CUD que fueron certificadas con un solo tipo

de discapacidad segun sexo. Provincia de Rio Negro. Afio 2013.

Femenino Masculino Total
Cantidad de % Cantidad de % Cantidad de %
personas personas personas

Motora 666 54,7% 552 45.3% 1.218 100,0%
Mental 548 44,8% 674 55,2% 1.222 100,0%
Auditiva 224 46,5% 258 53,5% 482 100,0%
Visual 135 47,7% 148 52,3% 283 100,0%
Visceral 129 39,4% 198 60,6% 327 100,0%
Total 1.702 48.2% 1830 51,8% 3.532 100,0%

Tabla 15.6. Fuente: Elaboracion del Servicio Nacional de Rehabilitacion en base al Registro
Nacional de Personas con Discapacidad, p. 220

Distribucion de las personas con discapacidad con CUD segun cobertura de salud. Provincia de

Rio Negro. Afio 2013.

Sin cobertura Médica 1.318 31.2%
Con cobertura médica 2.907 68,8%
Total 4.225 100,0%

Tabla 15.19. Fuente: Elaboracion del Servicio Nacional de Rehabilitacion en base al Registro
Nacional de Personas con Discapacidad, p. 227

Distribucion de las personas con discapacidad con CUD segun utilizaciéon de equipamiento.

Provincia de Rio Negro. Ao 2013.

' Equipamiento  Cantidad depersonas %

Con equipamiento 1.174 27,8%
Sin equipamiento 3.051 72,2%
Total 4.225 100,0%

Tabla 15.10. Fuente: Elaboracion del Servicio Nacional de Rehabilitacion en base al Registro
Nacional de Personas con Discapacidad, p. 223
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Distribucion de las personas con discapacidad con CUD por tipo de discapacidad segun tipo de

equipamiento. Provincia de Rio Negro. Afio 2013.

Tipo de discap. Equipamiento
Sillas de Bastones Ortesis Ayudas Andadores Audifono Protesis Otros
ruedas Opticas
Q. % Q % Q % Q. % Q. % Q. % Q % Q. %
Motora 107 23,9 181 40,5 44 9,8 20 4.5 43 9,6 0 0 44 98 80 17,9

Motora Mental 75 66,4 18 159 10 88 3 2,7 19 16,8 2 1,8 1 09 22 195

Motora Mental 2 400 1 200 0 00 0 00 1 200 1 200 0 00 1 200

Auditiva
Motora Mental 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 00 1 100,
Auditiva Visual 0

Motora Mental 1 100 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 00 0 0,0
Auditiva Visceral
Motora Mental 3 50,0 0 0.0 1 16,7 1 16,7 1 16,7 0 0,0 0 00 2 333
Visual
Motora Mental 1 100 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 00 0 0,0
Visual Visceral
Motora Mental 6 60,0 1 10,0 1 10,0 1 10,0 0 0,0 0 0,0 0 00 5 50.0
Visceral
Motora Auditiva 4 21,1 7 36,8 0 0,0 2 10,5 2 10,5 7 36,8 1 53 1 5,3

Motora Auditiva 0 0,0 1 100 O 0,0 1 100,00 0 0,00 0 0,0 0 00 0 0,0
Visual
Motora Auditiva 0 0,0 1 16,7 0 0,0 0 0,0 1 16,7 4 66,7 0 0,0 1 16,7
Visceral
Motora Visual 7 43,8 4 250 O 0,0 4 25,0 3 188 0 0,0 1 63 2 12,5

Motora Visual 3 100 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Visceral
Motora Visceral 30 44,1 12 176 8 11,8 1 1,5 6 8,8 0 0,0 7 103 28 412
Mental 8 21,1 3 7,9 3 7,9 12 31,6 0 0,00 0 0,0 2 53 16 42,1
Mental Auditiva 1 16,7 0 0,0 0 0,0 3 50,0 0 0,0 5 833 0 0,0 0 0,0

Mental Auditiva 0 00 0 00 O 00 1 1000 0 00 1 1000 0 00 0 00

Visceral
Mental Visual 0 0,0 2 250 O 0,0 1 12,5 0 0,0 0 0,0 1 12, 4 50.,
5 0
Mental Visual 0 0,0 0 0,0 0 0,0 1 100,0 O 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Visceral
Mental Visceral 0 0, 0 0,0 0 0,0 1 20,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 4 80,0
Auditiva 0 0,0 3 1,5 1 0,5 13 6,3 0 0,0 170 829 2 1,0 25 122

AuditivaVisual 0 00 I 125 0 00 5 625 0 00 4 500 0 00 1 125
Auditiva Visceral 0 00 3 273 1 91 1 91 0 00 6 545 0 00 1 91
Visual 1 08 38 292 1 08 70 538 0 00 0 00 3 23 32 246
Visual Visceral 0 00 0 00 0 00 O 00 0 00 0 00 0 00 2 100
Visceral 0 00 4 65 1 16 5 &1 1 16 2 32 1 1,6 49 790

Total 249 21,2 280 23,9 71 6,0 146 12.4 77 6,6 202 17,2 63 54 277 23,6

Tabla 15.11. Fuente: Elaboracion propia del Servicio Nacional de Rehabilitacion en base al
Registro Nacional de Personas con Discapacidad, p. 225
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Total
Q %
447 116,1
113 1327
5 120.0
1 100,0
1 100,0
6 133,3
1 100,0
10 140,0
19 1263
1 200,0
6 116,7
16 1313
3 100,0
68 1353
38 1158
6 150,0
1 200,0
8 100,0
1 100,0
5 100,0
205 1044
8 137,5
11 109,1
130 111,5
2 100,0
62 101,6
1174 116,3
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Anexo XXI

Guia de Entrevistas

Guias de Preguntas para Prestadores, Proveedores, Expertos y Usuarios que se utilizaron como
instrumentos de recoleccién de datos cualitativos en la realizacién de las Entrevistas no
estructuradas y enfocadas (Sabino 1992) en la reconstruccion de la provision de Productos de
Apoyo para Personas con Discapacidad.






Entrevistas a Prestadores (obras sociales, plan de salud y organismos publicos).

(Qué es para usted la discapacidad?

( Vivencio alguna situacion que lo sensibiliz6 con respecto a la discapacidad?

( Vivencio alguna situacion que lo problematiz6 con respecto a la discapacidad?

(Cual es la mision de su organizacion respecto de las personas con discapacidad? ;Qué quiere
lograr?

(Cual es el marco normativo de las prestaciones para las Personas con Discapacidad?

(Todas las prestaciones para las personas con discapacidad son gratuitas? En caso negativo
(Cuadles son las prestaciones con costo?

(Se ejecutan todas las actividades previstas en la normativa mencionada?

(Cuadles son las principales prestaciones que ofrece a las personas con Discapacidad?

(Como se definieron esas prestaciones?

(Qué factores se tienen en cuenta?

(Su organizacion realiza alguna actividad para prevenir situaciones de discapacidad?

(Existe un sistema de auditoria interna y externa? En caso afirmativo: ;Cada cudnto se audita la
organizaciéon? ;Cémo han sido sus resultados?

(Existe un célculo estimativo de cuanto cuesta la atencién de una persona con discapacidad
motriz?

(Es posible caracterizar a la poblacion que atiende segun tipos discapacidad, identificar la causa
de la misma, la edad de origen, el tipo de ayuda que requiere?

(Existe algun programa especifico de provision de productos de apoyo, y ayudas técnicas? En
caso afirmativo: ;Quiénes participan (estructura de personal: cudntos y con qué nivel de
instruccion)?, ;cudl es su presupuesto (cada cuento y en qué nivel de detalle)?

Las personas que reciben estas prestaciones ;son solo personas con discapacidad?

(Cuales son los mecanismos y requisitos para la provision de productos de apoyo? ;Existe
alguna diferencia si posee o no certificado de discapacidad?

(La provision de sillas de ruedas requiere un procedimiento diferente?

(Ha comprado sillas de ruedas motorizadas?

(Existen procedimientos administrativos y financieros documentados?

(Como se determina el proveedor y el precio de cada silla otorgada? (Se realizan compras por
un volumen determinado? ;Considera que los costos por los servicios prestados son razonables?
{Como percibe la relacion costo — calidad? ; Como remunera la provision de productos de apoyo
(especificamente sillas de ruedas)?

({Qué cambiaria en el circuito administrativo y financiero para la provisiéon de productos de
apoyo?

(Considera que evoluciond la cobertura de servicios y productos para personas con
discapacidad? ;Como se proyecta su provision?

(Principalmente, con qué proveedores se relaciona? ;Recuerda como se enter6 de la existencia
de los mismos?

(Cuales es el tiempo de demora entre la solicitud de sillas de ruedas y la provision de las
mismas?

Una vez efectuada la entrega del producto de apoyo ¢ Se realiza seguimiento sobre la calidad de
los productos ofrecidos? ;Uso y conformidad de la prestacion otorgada?

(Percibe conformidad o disconformidad por la prestacién brindada?

(Encuentra algunas limitaciones en ofrecer sus prestaciones?

{Como piensa Ud. qué debe ser el nivel de participacion de los familiares en una situacion de
discapacidad motriz?

(Qué pasaria si su organizacion no garantizara esta prestacion?

(Qué cree que se deberia mejorar y de qué manera podria hacerlo?

Entrevistas a usuarios de silla de ruedas motorizada con certificado de discapacidad:

(Como definiria a una persona que tiene discapacidad?

(De cada diez personas cuantas cree que tienen discapacidad en el mundo, en la argentina, en la
provincia?

( Vivencio alguna situacion que lo sensibiliz6 con respecto a su discapacidad?
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( Vivencio alguna situacion que lo problematiz6 con respecto a su discapacidad?

(Posee certificado de discapacidad?

(Con quién convive? ;Su discapacidad afecta a sus familiares (convivientes y no)?

(Percibe alglin ingreso? ;Posee cobertura social?

(Recuerda cudl fue el primer producto de apoyo que requiri6? ;Cémo fue esa adquisicion y la
aceptacion de ese elemento?

(Su uso requiere adaptaciones en su vivienda? En caso afirmativo: ;Alguien colaboré con las
mejoras? ;Solicito algln tipo de ayuda para la adquisicion de los materiales?

(Como fue su experiencia para adquirir la silla de ruedas motorizada? ;Cudndo nace la
necesidad de contar con un producto de apoyo? ;Quiénes lo asesoraron?

Donde realiz6 la solicitud? ;Es un organismo publico o privado?

{Qué documentacion tuvo que presentar?

En caso de que la silla fue provista por obra social ;Cémo supone que actuaria si la obra social
(o planes de salud u organismos gubernamentales) no brindara esta prestacion?

(Participd en la construccion de la solicitud? ;Cuéanto tiempo implico el tramite para su
adquisicion?

Su médico, obra social, agencia gubernamental ;Aceptan sus sugerencias u opiniones sobre las
prestaciones para Ud.?

(Esta conforme con las prestaciones y la cobertura que le brinda su obra social o el Estado?
(Qué cree que se deberia mejorar y de qué manera podria hacerlo?

(Como usuario de silla de ruedas motorizada cuales son las ventajas y desventajas de contar con
este producto de apoyo?

(Cuadles son los lugares a los que se desplaza (exteriores a su casa)?

(Tiene dificultades para desplazarse en el exterior? ;Y en el interior de su casa?

({Cuenta con todos los productos de apoyo que requiere?

(Percibe que su entorno inmediato (familiar, amigos, vecinos) participa en la promocién de su
autonomia personal? ;De qué manera?

Entrevista a proveedor (representante y/o distribuidor de silla de ruedas motorizada en Rio
Negro).

(Cuadles son sus principales areas de su negocio?

(Cuadl es el alcance geografico de los productos que comercializa?

{Qué productos comercializa? ;Realiza una proyeccion presupuestaria?

Dentro de los productos de apoyo que comercializa ;Cudl o cuales han impactado mas en sus
ventas? (Cual es el producto que més vende?, ;cudl es el mas caro? ;Y el més barato?

(Como identifica clientes potenciales? ; Cémo se promociona los servicios en su mercado meta?
(Existe una pagina web para la promocion de la venta de sus productos? ;Tiene folleteria sobre
las caracteristicas de los productos que venden?

(Quiénes son las personas con requerimiento de productos de apoyo (mujeres, adultos)?
(Quienes compran productos de apoyo? ;La demanda principal proviene de la persona con
discapacidad o de instituciones? ;Qué tipos de clientes atiende? ;Existe una prevalencia de
clientes: estado, obra social, personas con discapacidad? ;Principalmente con qué agencias
gubernamental se relaciona?

(Considera que la prescripcion de determinados productos de apoyo responde a los
requerimientos de la persona con discapacidad, la cobertura de la obra social, la capacitacion del
médico u otros motivos?

(Para Ud., que es una persona que tiene discapacidad? ;Qué formas de discapacidad conoce?
(De cada diez personas cuantas cree que tienen discapacidad en el mundo, en la argentina, en la
provincia?

( Vivencio alguna situacion que lo sensibiliz6 con respecto a la discapacidad?

( Vivencio alguna situacion que lo problematiz6 con respecto a la discapacidad?

(Qué sentimientos le provoca el trato con personas con discapacidad?

(Qué precios tienen las sillas de ruedas (afio 2013)? ;Cdémo se determina el precio de las
mismas? ;Considera que los costos por los servicios son razonables?
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(Ha vendido sillas de ruedas motorizadas? ;Recuerda cuando fue la primera silla motorizada
que vendio? (En el afio 2013 vendié alguna silla motorizada? ;Existen procedimientos
administrativos y financieros documentados? ;Podria decir a quienes?

Si vende productos de apoyo para las personas con discapacidad como parte de sus servicios,
(Cuenta con el conocimiento necesario para realizar la venta? ;Enfrenta limitantes para poder
vender su productos a personas con discapacidad?, ;por qué?

(De qué depende los costos de las sillas (materiales, fabrica, marca...)?

(Cuadles son las condiciones de venta?

(Qué medios de distribucion utiliza?

Al comprar o adquirir sus productos, ;hay algin tipo de soporte técnico?

(Existen problemas en entregar los servicios a tiempo, volumen o calidad de acuerdo a lo
demandado por los clientes?

(Por su venta recibe conformidad o desconformidad por parte de los financiadores?

Entrevista a Expertos (médicos que prescriben productos de apoyo).

(Qué es para Ud. una persona con discapacidad?

( Como definiria una persona con discapacidad motriz?

{Como se accede o adquiere una discapacidad? A su criterio, ;cudl es el diagndstico prevalente?
(De cada diez personas cuantas cree que tienen discapacidad en el mundo, en la argentina, en la
provincia?

( Vivencid alguna situacion que lo sensibiliz6 con respecto a la discapacidad?

( Vivencio alguna situacion que lo problematiz6 con respecto a la discapacidad?

(Accede, busca o reciben informacién sobre personas con discapacidad?

Las personas con discapacidad motriz ;requieren productos de apoyo? En caso afirmativo,
(Cuales?

De las personas que requieren de su servicio, ;percibe alguna prevalencia por edades, sexo,
nivel de instruccion, condicion social?

(Quiénes son usuarios potenciales de sillas de ruedas motorizadas?

De las personas que requieren de su servicio, ;percibe alguna prevalencia por edades, sexo,
nivel de instruccion, condicion social?

(Cuales son las ventajas de usar una silla de ruedas motorizadas?

(Qué criterios se utilizan para prescribir una silla de ruedas motorizada?

{Qué organismo garantizan la provisiéon?

(La prescripcion requiere algun contacto con los prestadores? En caso afirmativo: ;Podria
describir esta relacion? ;Como se contacta con ellos?

(La prescripcion requiere algun contacto con los proveedores? En caso afirmativo: ;Podria
describir esta relacion? ;Coémo se contacta con el proveedor? ;Como se entera de la existencia
de los mismos? ;Recomienda fabricas?

Reconociendo la importancia que para las personas con discapacidad reviste su autonomia e
independencia individual, incluida la libertad de tomas sus propias decisiones, ;considera su
opinidn para prescribir una silla de ruedas manual o motorizada?

(Durante el 2013 ha realizado alguna prescripcion de silla de ruedas motorizada? ;En relacion
a los pedidos de sillas de ruedas, podria indicar el nivel de prevalencia de sillas motorizadas?
Las personas que requieren de su servicio ;Poseen algun tipo de cobertura social? ;Tienen que
abonar la consulta?

(Qué detalles y caracteristicas incluye la prescripcion de sillas de ruedas?

(Qué tipo de asesoria o de apoyo brinda en relacion al producto de apoyo? ;Realiza alguna
indicacion sobre la posibilidad de tramitar el certificado de discapacidad?

({Como es la frecuencia del contacto con la persona con discapacidad y las prestaciones que
recibe?

(Las personas con discapacidad motriz asisten solas o acompafadas?

(Como es el rol de los familiares en una situacion de discapacidad motriz?

(Realizan actividades para prevenir posibles situaciones de discapacidad?

Fuente: Proyecto de Investigacion. Elaboracion propia.

243






POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RIO NEGRO

Anexo XXII

Listado y entrevistas enfocadas

Entrevista 1: Prestador (04 de Noviembre, 2014). PAMI.
Entrevista 2: Prestador (19 de Marzo, 2014) Incluir Salud.
Entrevista 3: Prestador (02 de Octubre, 2015) IPROSS.
Entrevista 4: Prestador (15 de Julio, 2014) Incluir Salud provincial, local, CPPcD.
Entrevista 5: Proveedor (22 de Septiembre, 2014).
Entrevista 6: Experto (13 de Noviembre, 2014).

Entrevista 7: Experto (06 de Noviembre, 2014).

Entrevista 8: Usuario (22 de Julio, 2015). General Roca.
Entrevista 9: Usuario (28 de Septiembre, 2014). Viedma.
Entrevista 10: Usuario (17 de Junio, 2015). General Roca.
Entrevista 11: Usuario (13 de Septiembre, 2015). Cipolletti.
Entrevista 12: Usuario (17 de Julio, 2015) San Antonio Oeste.

Datos de las entrevistas:

Andrade F. (13 de Septiembre, 2015). Usuario de silla de ruedas motorizada. Entrevista por Avila M., en Cipolletti.
Avendafio J. (22 de Julio, 2015). Usuario de silla de ruedas motorizada. Entrevista por Avila M., en General Roca.
Diaz A. (02 de Octubre, 2015). Prestador IPROSS — Delegacion General Roca. Entrevista por Avila M., en Gral Roca.
Goiii S. (13 de Noviembre, 2014). Experto en productos de Apoyo. Entrevista por Avila M., en Viedma.

Green D. (22 de Septiembre, 2014). Proveedor de productos de Apoyo. Entrevista por Avila M., en Viedma.

Lana R. (04 de Noviembre, 2014). Prestador PAMI - Agencia Viedma. Entrevista por Avila M., en Viedma.

Ortiz L. (17 de Julio, 2015). Usuario de silla de ruedas motorizada. Entrevista por Avila M., en San Antonio Oeste.
Pappadtico J. (06 de Noviembre, 2014). Experto en productos de Apoyo. Entrevista por Avila M., en Viedma.
Sanchez F., Forteti M., Madorno H. y Rocha L. (15 de Julio, 2014). Prestador Incluir Salud y Consejo Provincial para
las personas con discapacidad. Entrevista por Avila M., en Viedma.

Sanchez F. (19 de Marzo, 2014). Prestador Incluir Salud — UGP Rio Negro. Entrevista por Avila M., en Viedma.
Spedale N. (28 de Septiembre, 2014). Usuaria de silla de ruedas motorizada. Entrevista por Avila M., en Viedma.
Varela C. (17 de Junio, 2015). Usuaria de silla de ruedas motorizada. Entrevista por Avila M., en General Roca.
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Entrevista 1: Prestador (P) de Productos de Apoyo.

Fecha de Entrevista: 4 de Noviembre de 2014.

Lugar de Entrevista: Viedma.

Entrevista realizada por Marcela Avila (MA).

Entrevistado: Lana Ricardo (RL), Jefe de Agencia de Viedma- PAMI, Rio Negro.

Organizacion: Obra Social Instituto Nacional de Servicios Sociales para Jubilados y
Pensionados -PAMI (Tel. 02920 — 4300211 / 02920 - 422032).

Presentacion e introduccion objetivos de la entrevista.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizard un nombre
ficticio: Raul (prestador); como asi también que es indispensable grabar la entrevista para
analizar su contenido.

MA: ;Te podrias presentar y contarme qué cargo tenés y qué Institucion representas?
RL: Soy Ricardo Lana y estoy a cargo de PAMI en la ciudad de Viedma. Jefe de Agencia

MA: ;Desde hace cuanto trabajas para PAMI?
RL: Desde el afio 1998, 16 afios.

MA: De todas las prestaciones que brinda PAMI, ésta entrevista se focaliza en la provision de
Productos de apoyo, por lo que me interesaria conocer el circuito administrativo de su
otorgamiento.

RL: Tenemos desde hace un tiempo un Sistema Integrado para generar una sola base de datos a
nivel Nacional sobre los pedidos de Sistema de Apoyo de todo tipo. El tramite es igual en todos
lados, se inicia por un formulario que llena el médico, se inicia un expediente y eso se carga en
el Sistema, seria el sistema unificado ya a nivel Nacional y desde nivel central se van asignando
los elementos que se solicitan y que son personalizados, algunos tienen devolucion, caso silla
de ruedas por ejemplo debe ir a Centros de devolucion, el afiliado no tiene que devolverla a la
agencia o al PAMI sino que quedan en guarda en distintas instituciones, como Centros de
jubilados u otros. Asimismo otros elementos, exceptuada las camas y colchones anti - escaras.

MA: ;Dentro de los requisitos para acceder al Sistema de Apoyo, se encuentra el Certificado de
Discapacidad?

RL: No, porque vos tenés que pensar que PAMI esta proveyendo elementos de apoyo para gente
que se recupera de cirugias de cadera que no van a tener una discapacidad, jse recuperan!
Tienen un periodo de recuperacion. Lo mismo que gente que esta postrada y que no tiene
Certificado de Discapacidad, sino que por su patologia, edad avanzada ya no van a evolucionar.
Es decir, no en todos los casos, te diria que en la mayoria de los casos no se presenta un
certificado de discapacidad.

MA: ;La cobertura de elementos de apoyo es total, es decir se cubre todo el costo?
RL: La cobertura es al 100 x 100.

MA: ;Por eso no es necesario interponer el Certificado de Discapacidad?
RL: Exacto, PAMI provee el elemento.

MA: ;Para el otorgamiento de sillas de ruedas, qué se evalua?

RL: Eh... se da un formulario donde se ve la edad, el peso del afiliado, se evalua si es temporal
o permanente el pedido y nada mas; y bueno el diagnostico que tiene, obviamente. Una vez que
estd justificado desde lo médico lo que hace PAMI es poner en marcha sus dispositivos para
proveer el elemento.
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MA: ;Cuéndo se trata de elementos de alta tecnologia como una silla de ruedas motorizada se
solicitan otros requisitos?

RL: Si, algunos varios requerimientos, ahi si con certificado de discapacidad que si se pide, una
planilla muy especifica sobre los requerimientos técnico del elemento que se pide, eso
generalmente lo tiene que llenar el traumatodlogo tratante o el equipo médico tratante.

MA: ;Se exige una especialidad médica?

RL: Cualquier traumatdlogo o médico tratante, pero si se exige que sea un traumatdlogo en el
caso, Ponele de una silla de ruedas especial o una silla de ruedas motorizada y eso genera un
expediente que se denomina por via de excepcion porque no estd dentro del listado de los
elementos que PAMI provee en forma regular y requiere de la autorizacion de Nivel Central,
Osea que van a Bs. As.

MA: ;Sin pasar por la Unidad de Gestion Provincial (sede General Roca)?

RL: Roca es como un intermediario en esto, eso tiene que ver con el sistema de movimiento
interno de documentacion, hay un sistema de mesa de entrada donde lo que vos mandas a
Bs.As., lo tienes que mandar si o si lo podes mandar directamente, lo tenés que mandar por la
gerencia a la cual vos perteneces, en este caso UGL39.

MA: ;La documentacion que se envia es para autorizar, para notificar...?
RL: No para que lo evaluen, puede...en la mayoria de los casos viene con observaciones de
cosas que hay que agregar al expediente, de cosas puntuales o viene directamente rechazados.

MA: ;La compra de elementos se realiza a Nivel Central, desde la UGL o desde la Agencia?
RL: Nosotros no tenemos Sistema de compra de elementos, no hay una estructura administrativa
que lo permita y eso lo hace Nivel Central. Por lo general y siempre poniendo un ejemplo de las
cosas que mds licitan, las sillas de ruedas especiales que por ahi la hacen pocas ortopedias en
Buenos Aires o las motorizadas que son importadas eso se encarga Buenos Aires unicamente.

MA: ;Tienen mucha demanda de sillas adaptadas?

RL: No. En sillas de ruedas especiales si, con requerimiento especifico por patologias puntuales,
que tiene que tender determinada altura, soportes especiales para los pies, o para la espalda o
para el cuello, y por ejemplo motorizadas hemos tenido un solo pedido (2013).

MA: ;Cudles son las diferencias entre una silla adaptada y una motorizada?

RL: Son cosas totalmente distintas. La motorizada puede ser una silla comun, absolutamente
comun que se obtiene en el mercado nada mas que tiene motor. Las adaptadas son especiales
porque tienen requerimientos muy especificos: altura de los apoyos, porque responde a una
persona con algun padecimiento que necesita apoyos especificos y que no estan estandarizados,
son cosas distintas.

MA: ;La silla de ruedas motorizada para qué personas esta pensada?

RL: Y en realidad son personas que son en general auto validas, que s6lo tienen problemas para
deambular y deambulan mucho y que esto le resolveria el problema de moverse, digamos en un
espacio chico o no tan chico, las sillas tienen bastante autonomia, 6sea podes hacer recorrido de
corta distancia urbana con la silla. Eso seria ideal en una ciudad que sea un entorno amigable
para las personas con capacidades diferentes, lo cual no es cierto, jvos no podes transitar por
las veredas de Viedma!, que son intransitables prdcticamente, hay raices de arboles, faltan
piezas de baldosas, no hay en todas las esquinas acceso para discapacitados, lo cual obliga a
las personas a andar por la calle, jcon los riesgos que eso implica! Pero bueno la silla de
ruedas motorizadas es ideal para ese tipo de personas.

MA: Si, el unico pedido de sillas de ruedas motorizadas fue él ario pasado ;EI tramite demora
menos de un ano?
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RL: No mas, si bien el expediente se inici6 el afio pasado (2013), es una demanda que viene de
muchos afios ya, por lo menos cinco.

MA: ;La evaluacion de la demanda la realizo PAMI de Bs. As?

RL: Si. Va a Buenos Aires, un ida y vuelta bastante largo, no encuadraba como para autorizarla,
de hecho la persona que la utilizé la uso un tiempo, la utiliza un poco ahora, poco y nada y se
maneja con su muleta, trata con su pierna ortopédica también manejarse, pero bueno...

MA: ;Por qué la utiliza poco?, ;No satisface las expectativas que tenia la afiliada?

RL: Si, yo creo que lo pens6 por un cambio de calidad de vida y esperaba otro impacto y en
realidad ella se da cuenta que la limita mas de lo que la ayuda, es una persona con bastante
capacidad para eso.

MA: ;Es una persona que ha recibido distintos elementos de apoyo desde PAMI: silla
motorizada, silla de ruedas adaptada, muletas?

RL: Piernas ortopédicas, no sé si sirvio de PAMI un acompaiiante también. Es una persona a la
que se le ha dado una importante contencioén desde la obra social.

MA: ;Por qué? ;Presiona, reclama, hace uso de sus derechos?
RL: jLe corresponde! jNo presiona! Si presiono por la silla.

MA: ;Y a qué se debe que se le autorice y otorgue una silla de ruedas motorizadas?, ;Para la
Agencia de Viedma, ustedes me comentaron que es historico?

RL: Para nosotros si. En realidad que alla salido tiene que ver con qué ella encuadra dentro de
las personas que necesitarian una silla, pero ella con su actividad diaria demuestra que no la
necesita tanto, esto no quita que en un muy corto plazo ella la valla a necesitar. Pero, también
tiene que ver con un criterio de PAMI, qué estd empezando a poner en marcha ahora. Yo creo
que si hoy Dolly, 6sea el caso del que estamos hablando pidiera la silla motorizada, PAMI la
invitaria a que viera otras alternativas antes de pensar en una silla.

Los criterios que hoy tiene PAMI tiene que ver con extender la calidad de vida y la auto -
validez lo més posible. Una persona que...tenemos por experiencia, vemos que una persona se
sienta en una silla queda semi — postrada, es una persona que dificilmente pueda volver a
reinsertarse, se auto —limita, entonces tratamos en la medida posible que eso no suceda. Yo creo
que al dia de hoy, si alguien con las mismas condiciones que Dolly nos pide una silla, yo creo
que PAMI no se la da.

MA: ;Pero cudntas personas con amputacion de miembros superiores salen diariamente como
ella?

RL: jHay muchos! En realidad lo que nos estd faltando son centros de adaptacion, hay un
montdn de instancias publicas y semi- publicas donde en realidad la gente que tiene capacidades
diferentes deberia ir asimilando su problema y ver cudl es la ayuda que mas se adecua a sus
problemas. No siempre lo que estd en el plano teérico es lo que se adecua al dia dia de una
persona, en esto hay distintos componentes que no tienen que ver solamente con cuestiones
funcionales: un médico por ahi te va a evaluar si mueve més una rodilla, si tiene una cadera
consolidada o no, pero yo creo que también tenés que evaluar si la persona paga sus cuentas,
hace sus compras, hace su comida, se higieniza sola, tiene iniciativa como por ejemplo tomar
clases de...de lo que sea de cocina, de arte o viajar ;me entiendes? Todo eso forma parte del
universo que tiene una persona, y si vos a una persona la pones en una silla sea motorizada o no
le estas achicando el espacio.

MA: ;En qué espacios se comienza a motivar este cambio, por ejemplo si Dolly pidiera hoy una
silla de ruedas motorizada, quién, donde se le asesoraria u ofreceria otras alternativas?

RL: jHoy la tiene! Y ella sin duda en algin momento ella va a necesitar. Otra cosa, los pacientes
nunca son muy obedientes de las indicaciones que le dan los médicos, de los terapeutas que los
atienden, respecto a algunas cuestiones personales como cuidarse con el peso, la higiene. El
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tema del peso es clave sobre todo para personas que usan protesis o que estan operadas, eso
incide negativamente.

MA: ;A qué o por qué una nueva mirada sobre la calidad de vida y la auto — validez?
RL: Son cambios de paradigmas también. PAMI cree en otros valores para la ancianidad, no
trabaja con la idea de limitar.

MA: ;Con la idea de dependencia?

RL: Busca...la dependencia es una palabra que estamos tratando de reducirla a la minima
expresion, creemos fuertemente en la individualidad de la persona y en la capacidad de resolver
que tienen las personas, yo creo que los adultos mayores necesitan de nuestro apoyo, nuestra
contencion pero también basado en escuchar sus necesidades. Institucionalizar una persona,
condenar a una cama ortopédica o silla de ruedas, es su espacio fisico, vital de funcionamiento,
son criterios que PAMI esta tratando de corregir.

MA: ;A quiénes te referir cuando hablas de personas con capacidades diferentes?

RL: Todo el espectro de personas jEn PAMI tenés absolutamente todo!: Personas diferentes,
personas con padecimiento mental o sindrome de nacimiento que le impide moverse con
comodidad. PAMI tiene un universo de afiliados de chicos chicos hasta gente de mas de 90
aflos; no solamente nos dedicamos o nuestro padron es el adulto mayores, tenemos afiliados de
todos las edades, los ex —combatientes, los hijos de los ex — combatientes, o sea tenés una
poblacion diversa, si bien la mayoria claramente son las personas adultas mayores.

MA: ;Dentro de la demanda de productos de apoyo, hay algun elemento preponderante?

RL: No, no, pero la silla de ruedas es preponderante sin duda. Es una herramienta de trabajo
importante también para la recuperacion de los pacientes. Un afiliado que le corta la pierna, por
ejemplo necesita moverse en silla de ruedas hasta que pueda ser su reeducacion a una protesis,
un paciente operado de caderas, un paciente operado de cualquier tipo de fractura. O sea es una
herramienta de apoyo importante, entonces es la que mas se demanda, pero nosotros tenemos un
catalogo importante de elementos de ayuda que son importantes, porque tienes bastones
canadienses, bastones comunes, de apoyo de cuatro puntos, andadores de marcha, andadores
con ruedas...

MA: ;Tienen elementos en stock o van comprando de acuerdo a la demanda?

RL: No, PAMI los provee. El sistema es el siguiente: se genera la demanda en una boca de
atencion, yo te cargo en el sistema, eso impacta en el Sistema de Nivel Central, eso genera la
orden de compra y se compra.

MA: ;La compra la realiza Nivel Central, Nacion?

RL: Obviamente eso favorece a bajar los costos de los insumos que se compran, si vos compra 1
cama ortopédica, no es lo mismo que vos compres 500 camas ortopédicas, vos ayudas a una
fabrica que pueda clarificar su produccion de dos a tres meses, si vos salis al mercado se la tenés
que comprar a una ortopedia X y estas pagando precios por una cama ortopédica, 4 o 5 veces de
lo que PAMI la paga comprandola al por mayor al fabricante, el sistema busco eso también.

MA: ;Cudles son los tiempos entre la solicitud y su otorgamiento?

RL: Variable, eso tiene que ver con la disponibilidad de fabrica de los materiales, ahora estd un
poco demorado la entrega de sillas de ruedas, porque la mayoria de las sillas estandarizadas son
importadas o quedan retenidas por tramites aduaneros, entonces lo que antes tardaba 60 dias,
tarda 90. Nosotros tratamos de reciclar el material que tenemos, tiene mucha dindmica, en los
ultimos cinco afos lo que es el material rodante se renovo totalmente. Nosotros teniamos unas
sillas que eran un espanto y ahora tenemos todas las sillas nuevas o casi nuevas.

MA: ;Esta renovacion también motivada por el cambio de paradigma?
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RL: No, tiene que ver con la imagen institucional, que PAMI se encarga incluso de que las sillas
y las camas queden publicitados de que el material que se entrega es de PAMI va con el logo de
la institucion, porque la idea es también mostrar a la sociedad que PAMI invierte en la atencién
y el cuidado de sus afiliados.

MA: Muchas Gracias
RL: De nada.

Entrevista 2. Prestador (P) de Productos de Apoyo.

Fecha de Entrevista: 19 de Marzo de 2014.

Lugar de Entrevista: Viedma.

Entrevista realizada por Marcela Avila (MA).

Entrevistado: Sdnchez Marcela Fabiana (FS), Coordinadora Provincial UGP — Incluir Salud Rio
Negro.

Organizacion: Unidad de Gestion Provincial. Programa Federal Incluir Salud (Tel. Fax: 02920 —
15410366 / 430385).

Presentacion e introduccion objetivos de la entrevista.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizard un nombre
ficticio: Francisca (prestador); como asi también que es indispensable grabar la entrevista para
analizar su contenido.

MA: Hola. Esta entrevista es en el marco de investigacion sobre las politicas sociales de
provision de Productos de Apoyo para personas con Discapacidad. Podrias presentarse: Tu
nombre, tu cargo, donde trabajas...

FS: Soy Fabiana, y soy Coordinadora del programa Incluir Salud.

MA: ;En qué consiste el programa Incluir Salud?

FS: Como el Consejo del Discapacitado nos regimos con las leyes nacionales....

Nosotros tenemos un programa que se da el 100% de las prestaciones ;Qué pasa? tenemos una
capita por beneficiario que si hay prestaciones, dice el convenio, que no la puede cubrir por el
monto de las capitas y la cantidad de afiliados la tiene que cubrir la provincia, se tiene que hacer
cargo la provincia.

MA: ;Como se fija la capita?

FS: Es un programa de Nacion, es un convenio entre el Ministerio de Salud de Nacién y el
Ministerio de Salud de la provincia. Estos convenios que se hacen y que surgen porque a las
pensiones no contributivas les asignan una cobertura médica y en esta cobertura de salud surge
este programa. Como las pensiones son nacionales este programa es a nivel nacional, estd en
todas las provincias argentinas. Este es un programa que no es obligatorio, si el Ministro de
Salud hubiera dicho que no, jyo no firmo convenio porque yo no quiero!, bueno, no se firma
convenio.

MA: ;Es una cobertura que en la prdctica se garantiza, con o sin convenio?

FS: Si. Tiene una cobertura del cien por cien, igual era una cobertura que se venia haciendo
porque los pacientes son intrahospitalarios. No nos olvidemos que esto: {No es una obra social,
sino un programa dentro de un Ministerio de Salud! Con mas... con pacientes intrahospitalarios
igual con la cobertura de un programa, con un cobertura a ver...

MA: JEI convenio especifica cudl es la cobertura? ;Qué prestaciones cubre y cudles no?

FS: No, el convenio te especifica que es el 100% de las prestaciones, pero dice que:
También...tiene una de las clausulas... Nos regimos por el nomenclador de Salud Publica de la
provincia, porque si bien es un convenio entre Nacién y la provincia, este programa acata todo
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lo que dice la provincia de Rio Negro. En Santa fe acatan todo lo que dice el Ministerio de
Salud de la provincia de Santa Fe, cada uno de su Ministerio, de su provincia... lo que dice la
politica de salud de su provincia. Porque es un programa del Ministro, se lo dan para que lo
administre, lo gestione.

MA: Entonces, de acuerdo al Convenio ;Se garantiza el 100% de las prestaciones?

FS: ;Si! Acé se da el 100% de las prestaciones y aquellas prestaciones que no las podemos
cubrir, las tiene que cubrir la provincia.

Si, lo que tenemos ahora como hay mucha demanda de un montén de cosas, y cada vez mas y
con la cépita no se alcanza a cubrir todo, reglamentamos algunas cosas como los acompafantes
terapéuticos de acuerdo a... ;Por qué? Porque este es un programa de asistencia médica y si no
le ocupa lugar a otro. ...y el que no tiene donde vivir y tendria que ir a la parte de desarrollo
para que se hagan cargo, viene aca: ;Porque tienen el programa de asistencia médica y deberia
estar internado? Y, no es asi! Hay cosas que son sociales, por eso siempre esta cuestion de
decir que es un caso social y no de salud. ;Qué pasa? El hombre no tiene donde vivir, entonces
le inventan una enfermedad para que este internado, y no es una demanda de salud es una
cuestion asistencial. Algunos si, la mayoria no...no podes internar una persona que tenga cinco
hijos, una mujer en la casa, ;Qué, nadie lo puede cuidar?

MA: ;Solo atienden la demanda cuando es una cuestion de asistencia médica?,

FS: ;Si! Es un programa de cobertura médica.

MA: ;La mayor demanda a qué prestaciones obedece?

FS: La demanda que tenemos hoy: Internacion geriatrica hay mucha demanda, acompaiiantes y
derivaciones. jEs terrible lo que pagamos de hoteles!

MA: ;Uds. reciben la demanda de toda la provincia?

FS: De toda la provincia, es un organismo central que tiene la demanda de toda la provincia.
MA: ;Y cudndo no pueden cubrir algo de las prestaciones que le solicitan, les presta la
provincia?

FS: No. No nos presta, nosotros hacemos toda la gestiéon y la llevamos para el pago. No te
olvides, que nosotros tenemos una cépita por beneficiario.

MA: ;El convenio establece un presupuesto anual?

FS: No. Nosotros tenemos un convenio capitado que dura 12 o 24 meses. Un convenio que tiene
una capita por beneficiario. Y todos los meses de acuerdo al padron que manda Nacion... El
Ministerio de Desarrollo Social hace el padron y lo cruza con el SINTyS (Sistema de
Identificacion Nacional Tributaria y Social) por si tiene obra social. Lo hacen todos los meses,
hay meses que hay mas, o sea lo incrementan y otras veces menos, porque la mayoria de este
programa es de adulto mayores. A veces tenemos mas y la cépita se agranda un poquito mas.
MA: ;El presupuesto es por la cantidad de afiliados y no por el costo de las prestaciones?

FS: La cépita es por afiliado.

MA: ;Desde qué aiio estas trabajando en el programa?

FS: Si, desde el 2000. Incluir salud tiene poquitos afios, a esto se le cambio el nombre, pero es
lo mismo. Quiere decir es la inclusion de... que se va incluyendo a la gente, es exactamente lo
mismo, nada més que... Pero se le cambio el nombre, antes era programa federal (PROFE). En
realidad, este es un programa Federal.

MA: ;Hay alguna situacion familiar o laboral que te acerque a la discapacidad?

FS: {Yo? Si, yo tengo a mi hermana que tiene una hija con Sindrome de Down y nosotros, por
lo general en ninglin momento la tratamos diferente a... porque ella dentro de todo va a una
escuela normal, comun, no a la escuela especial, porque consideramos que solo les dan de
comer.

MA: JEIl hecho de que no asita a una Escuela Especial, es una lucha liderada por la familia?
FS: jDe la mama! De mi cuiado y con la ayuda de toda la familia luchan continuamente con ese
tema, porque siempre hay mucha gente, los demas: “Mandala a una Escuela Especial”. {No, no!
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(Para qué? Qué valla unas horas a la escuela especial ;A qué...? Nada. ;Para estar sentada en un
rincén? Porque yo lo he visto, yo soy docente y solo hacen eso. ;{No? Si, no lo tomamos como
que es discapacidad, pero... Entonces jsi! la discapacidad de alguna manera esta.

MA: De todas las situaciones que atendés a diario... ;Hay alguna que te ha llegado de una
manera diferente?

FS: jTodas! En todas estan los sentimientos, a veces podes y otras veces no podes.

Yo me acuerdo una vez, y hacia poco que estaba trabajando, y viene una sefiora con una beba -y
yo la veo de costado... y veo que tenia una nena con Sindrome de Down y tendria cuatro meses
la nena...-y le daba vuelta la cabeza, le tapaba la carita para que yo no la vea. Yo le digo: “que
divina, yo tengo una igual”. Entonces ella la dio vuelta. Y me dice ;cudntos meses tiene?
Cuatro. Y dice: “tienen la misma edad”. Y bueno, es el dia de hoy y tiene once y viene a
verme... Siempre siguid viniendo ;Yo la amo! Mira el tiempo que paso.

MA: En esta situacion que contds tu intervencion esta guida desde una experiencia familiar,
que tiene ver con la historia de tu hermana. ;jEsta situacion te posiciona de otra manera para
ejercer la Coordinacion de un Programa de Salud?

FS: Yo intervengo desde otro lugar, desde el amor. Y no, no me hago “inofensible” al
programa.

Al principio tuve muchos problemas cuando empecé a trabajar... Siempre dije que nunca queria
trabajar en Salud, porque eso me hacia mal jSi! Al principio tuve mis cosas, todo lo que veia en
las historias clinicas lo tenia yo, tenia fobia, bastante hipocondriaca, me costd acostumbrarme a
este lugar.

MA: Teniendo en cuenta que no querias trabajar en salud, que sos docente... ;Como llegaste a
estar a cargo de un programa de asistencia médica?

FS: Yo tenia una amiga y en ese momento yo no estaba trabajando y estabamos todos en el
mismo edificio. En el 98 ella me hizo todos los tramites: Me ayuda a hablar con este con el otro
y empecé a trabajar en el 99, pero recién me incorporo en el 2000. No me salia el contrato...
igual yo venia, me decian: jVeni igual unas horas! No me pagaban pero venia igual.

Y a partir de que llego acd, entro como Secretaria de un Subsecretario que manejaba este
programa, ¢l era el Coordinador y habia otra chica jUna sola chica! Porque no habia demanda -
era una programa de Cipolletti- y empiezo ayudarla a pasar el fax... Estuve un afio y después
empezé PROFE jEramos tres!, y empiezo ayudar y empiezo... Y entonces yo trabajaba en
derivaciones y en PROFE y bueno trabaje en PROFE mucho tiempo, hasta que esto empez6 a
incrementarse a incrementarse y me fui quedando en PROFE.

Después fueron pasando Coordinadores y Coordinadores...Y asi como estoy yo, va a venir otro
Coordinador y médicos auditores y aprendiendo y aprendiendo un poco del dolor de los demas y
viniendo a las ocho de la mafiana y yéndome a las ocho de las noche, sin que nadie me pague;
viniendo los sabados porque habia un auto que se habia derivado y estaba en la calle y viniendo
a las nueve de la noche con mi hijo chiquito.

iNunca dejo de despegarme de esto! Siempre estoy con esto, siempre me estan llamando por
alguna medicacion, por algo. Ahora, me fui de vacaciones porque se me vencian unos dias y
siempre estoy viniendo, vine todas las semanas: Dos dias, no a las siete de la mafiana pero venia
alas 10 y me voy a las dos. jEntonces no me puedo despegar!

MA: Desde que empezaste en el 2000 ;Pensaste en cambiar de trabajo, de irte a otra drea
dentro de Salud?

FS: {Me quedé! Al principio tuve fobia. ;No al punto de tomar medicacion! pero la pasaba mal.
Yo sentia cosas como que me faltaba el aire; leia que: “Le habia agarrado un ataque al corazon.
iY me agarraba los mismos sintomas de un ataque de corazén!”. Me agarraban cosas...
jHorrible, horrible! Estuve como un afio asi, complicada... hipocondriaca y lo charlaba mucho
con el doctor. {Me ayudd mucho el doctor! De ¢l aprendi a trabajar, él decia: “Las cosas las
quiero para ayer”. El llegaba a la puerta y decia: “;Lo que te pedi ayer, lo que te pedi hoy? ;Ya
lo tenés que tener!”.
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iNo son areas para relajarse! Pero ahora...Los chicos estan muy relajados, aca las cosas jNo
pueden estar més de 24 a 48 hs! Més que eso no pueden estar, porque son tramites largos.

MA: ;Hay algun programa especifico para la provision de elementos para las personas con
discapacidad?

FS: ;Un programa? No, no hay. Este programa se rige por tres presupuestos, cada uno de los
pedidos médicos con diagndstico especificado.

MA: JEl programa tiene una normativa de procedimientos?

FS: No, es lo que dice el convenio. El convenio tiene un reglamento, cual es la funciéon de cada
uno, de lo que hay que hacer, como lo tenemos que hacer, como se hace la compra.

MA: ;De eso me podes dar una copia?

FS: (De cudl?

MA: Del reglamento.

FS: Son muchas copias y son muchisimas copias. Es interno. No, no, no tiene mucho. No te va
a servir.

MA: Bueno. ;Me podrias contar como llega la demanda?

FS: La demanda empieza en el hospital. Todo empieza en el Hospital. Acéa todo lo que llega es
prescripto por un médico tratante. A partir de que el médico tratante pide, desde acé se cumple
con la demanda de lo que dice el médico. Si corresponde se cumple |Si corresponde! porque aca
viene y lo ve el médico auditor... Por lo general, como lo ve el médico tratante, y lo firma el
médico auditor del hospital, lo firma el director del Hospital, llega acé casi para que se apruebe,
acd lo ve el médico auditor y puede llegar a pedir que se amplie algo, un informe... No sé algo
del diagndstico, de algo, pero ya viene armado.

MA: ;jPara la adquisicion de elementos hay una normativa especifica?, ;Para las prestaciones
de sillas de ruedas, hay un tratamiento especifico?

FS: Para la silla de ruedas, lo que nosotros tenemos aca... También nos regimos de 3
presupuestos, el médico tratante hace la prescripcion, tiene que ser un médico ortopedista,
traumatologo - ortopedista... Se hace la planilla de pedido y la planilla de medidas y tiene que
traer una serie de documentacion: Documento de identidad, Informe Social, Certificado de
Discapacidad, resumen de la Historia Clinica. Por supuesto cada vez que se adjudica una silla de
ruedas...Ahora implementamos que el proveedor manda el presupuesto con la foto... y ese
presupuesto se lo mandamos al médico que lo prescribi6 y el médico dice “jSi!, Visto la foto
con las caracteristicas que dice en el presupuesto corresponde o no corresponde; firma el médico
y lo manda”. Porque si no teniamos problemas con ese tema. Una vez que eso se aprueba se lo
mandamos a la ortopedia y la ortopedia le toma las medidas al chico y empieza con la
construccion de la silla de ruedas...Que la construccion de la silla tarda a veces 30,35... 40 y 45
dias. jEso no es facil! Una vez que se adjudica para nosotros ya estd, ya se adjudico; pero
tenemos la parte de la fabrica: ;Qué pasa? ;Cudndo llega?

MA: ;Como se contactan con las fabricas?

FS: No, nosotros nos contactamos con la ortopedia, con la fabrica no podemos, y la ortopedia
nos va dando detalles: Que esta faltando los apoyabrazos; que no tiene los cosos, qué... ya estd
por salir.

MA: ;Después de que se construyo la silla como sigue el tramite, a quien se la entregan?

FS: La fabrica manda la silla a la ortopedia. La ortopedia la entrega en el Hospital, a cada uno
de los referentes de Incluir Salud; y ellos llaman a la familia, vienen, firman que la reciben y
hacen un contrato de comodato.

MA: ;Todos los elementos se entregan como comodato, es decir como un préstamo?

FS: (Por qué el comodato? Todas estas cosas de Incluir Salud son a préstamos en realidad,
porqué haber: Una cama, una silla, un andador... porque la mayoria de los pacientes son adultos
mayores y puede servir para otro paciente, se lo podemos dar a otro, a veces una silla de ruedas
se deteriora tanto que ya, pero si un baston, una cama, un andador. Eso queda en el hospital de
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Incluir. Si necesito en Viedma y llam¢é a Cipolletti y le digo: ;Y la cama? ;Qué paso? Porque
no me la mandas porque tengo un paciente acd en Viedma... La manda alla, armamos un
expediente, si se adjudica se hace un comodato a esa persona porque no puede ir de acd y para
alld y no saber qué pas6. jEso tiene que estar bien! Tiene que quedar bien documentado, porque
cuando viene Nacion quiere ver, las auditorias son para ver.

MA: ;Cada cuanto tienen una auditoria?

FS: Nuestra provincia no tiene mayores problemas, entonces las auditorias casi no vienen. En
Diciembre vinieron para constatar los indicadores que nos dio Nacion para estar dentro del
programa FEIS 2 (Foro Estatal de Investigacion en Salud), que nos financia un 50%, para eso
tenemos que cumplir ciertos indicadores y tuvimos que hacer unas cartillas de madre de mas de
siete hijos, ahora tenemos que mandar a pedir la informacion a los hospitales de mujeres que se
hayan hecho dos pub, una mamografia. Es un seguimiento.

MA: ;Uds. tienen que hacer un registro de la informacion recabada?

FS: No, nosotros no, el Hospital, nosotros no tenemos registro porque no vemos al paciente.
Tengo que mandar yo a pedir la informacion a los hospitales y acd se procesa y se manda a
Nacion. Nacion te pide indicadores. Cada tres meses hay que mandar un informe
epidemiolégico, tiene que ver con los diagnésticos, cudntas personas con HIV, cuantos
trasplantados, cudntas personas con internacion geridtrica y que modalidad cumple... por
ejemplo esto de discapacidad también esta.

Lo de discapacidad empez¢ a tratarse desde una pagina de Internet. Se van a empezar a mandar
las autorizaciones... Tengo que ir a Roca, Cipolletti, y Allen, tengo que llevar los links y cdémo
van a ingresar a la pagina para mandar las autorizaciones.

MA: ;Qué impulso esta nueva modalidad?

FS: Para agilizar las gestiones, para que sea mas rapido.

jPorque es verdad! Cuando vamos a Naciéon vemos una oficina como esta llena de papeles
Porque nacidén recibe de todas las provincias y cuando querés una autorizaciéon por
discapacidad: {Si la mandaste en Marzo y... sale en Octubre! Porque recién la pudieron revisar
en Octubre. Habia muchos problemas, habia que implementar algo que fuera rapido y...hicieron
esto. Lo autorizan por una pagina, vos la recibis, “pero” tenés que tener toda la documentacioén
en el centro, cosa que mafiana viene Nacion y dice: “Esto que yo autorice a ver trdeme el legajo
con esto y esto y esto...”.

MA: ;Hay personal dedicado a estos tramites que requieren un tratamiento diferente?

FS: Hay una persona dedica a eso y exclusivamente a la discapacidad y que lo maneja muy
bien: Miguel Forteti, que estd en el Hospital (de Viedma). Porque mas alld de eso hay que
hacer la relevacion, todos los afios tenemos que mandar un relevamiento de paciente y eso lo
tiene increible jImpecable! Yo no me encargo de todo sino que superviso y veo. Porque yo...
(Todo no puedo hacer?

MA: ;En cada Hospital hay un solo referente abocado a Incluir Salud?
FS: En cada uno de los hospitales hay un referente de Incluir, lo designa el Director. Hay uno
solo por hospital.

MA: ;Hay una sola persona independientemente de la cantidad de afiliados de la localidad?
FS: Hay uno solo, por ejemplo en Bariloche, no hay tanta cantidad... Ponele que haya
doscientos beneficiarios y no todos van a pedir cosas a Incluir Salud, mas que nada los pafiales
mensuales jLa gente que sabe! porque hay gente que ni sabe que tiene Incluir y otros que ni lo
usan.

MA: ;En el convenio se contempla la compra de sillas motorizadas?

FS: Sillas motoras... en realidad hay un item que nos dio Nacioén -ahora la ultima vez que
fuimos (noviembre 2013). Nosotros tratamos de no comprar porque nos lleva mucho en relacion
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a la capita. Pero ahora hay una parte que dice de las sillas motoras, pero nosotros tratamos de
no. jPorque es muy cara y no podemos acceder a eso!

MA: ;Durante el aiio 2013 tuvieron solicitudes de sillas motorizadas?

FS: No, no hay demanda. En el 2013 hubo un solo pedido de ese nene de Cipolletti: Fue una
solicitud presentada también en el Consejo Provincial para las personas con Discapacidad, que
posteriormente se judicializd, que no se justifica, porque el nene tenia ocho afios y solo no podia
manejarla, es una silla muy pesada.

MA: ;En el Convenio se especifica el perfil de los beneficiarios potenciales de sillas
motorizadas, como por ejemplo la edad?

FS: No. No especifica. Se la habia prescripto un médico de (No sé donde? Aca se armod
una...llamo el Juez y yo le dije al Secretario que: “Le diga que lo mande a un neurdlogo y que
diga si esa prescripcion...”, Y llama al hospital, al médico que hizo esa certificacion... y
(afuera).

Lo mandaron a un neur6logo a Neuquén y dijo que no, porque no podria manejarla porque
estaba muy espastico y se iba a quebrar el cuello. Y ademads, ;Ocho afios? |Y crecen... y
después que haces con eso, son muy caras! Nosotros lo que preferimos es que todos tengan una
silla para moverse y no una silla tan cara. Hoy debe salir 90.000 antes 65.000 jImaginate! Hoy
contra una que medianamente sale 20. ;La posibilidad de que todos tengan una silla para
moverse, a que uno tenga la silla y los otros queden acostados en la cama?

MA: ;En general, las prestaciones otorgadas es igual, inferior o superior a la demanda que
tienen?
FS: No. La demanda es mas...si la demanda es mayor.

MA: ;Cudantos son los plazos o el tiempo que demora un pedido de sillas de ruedas?

FS: Los tiempos ahora nosotros tratamos de que no sean mas de sesenta dias. Los tiempos, a
veces queda porque pedimos documentacion y no la mandan de vuelta y queda pendiente, sino
entre noventa dias mas que eso no.

MA: ;Los sesenta dias incluyen la entrega de la silla al solicitante?

FS: Si, todo el tramite y que entreguen, porque hay que adjudicar... mandar hacer los
presupuestos y que entregue de la fabrica. Siempre y cuando que se ha una silla que se
justifique... sino esperamos, porque tenemos acd en Viedma una prescripcion de sillas... que:
(No sé para quiénes son? ;Y vos las ves y son sillas de paseo! Y, las sillas de paseo no estan
contempladas.

MA: ;Se realizan reuniones con los médicos ortopedistas?

FS: No, por ahora habiamos hablado de tener una reunion. jPor ahora no! Porque son un grupo
muy cerrado... Lo que si han aceptado lo de la foto, porque teniamos la prescripcion del
médico, mas las medidas que ellas sacaban y después decian que jno! teniamos unos problemas
barbaros.

Entrevista 3: Prestador (P) de Productos de Apoyo.

Fecha de Entrevista: 2 de Octubre de 2015.

Lugar de Entrevista: General Roca.

Entrevista realizada por Marcela Avila (MA).

Entrevistada: Andrea Diaz (AD), Administrativa de IPROSS — Delegacion General Roca, Rio
Negro.

Organizacion: Obra Social Instituto Provincial del Seguro Social IPROSS (Tel. Fax: 0298 —
4423390 / 0298 4426000 / 0298 4436720).
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Presentacion e introduccion objetivos de la entrevista.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizard un nombre
ficticio: Angela (prestador); como asi también que es indispensable grabar la entrevista para
analizar su contenido.

MA: Hola. Esta entrevista es en el marco de investigacion sobre las politicas sociales de
provision de Productos de Apoyo. Podrias presentarse: Tu nombre, tu cargo, donde trabajas...
AD: Mi nombre es Andrea Diaz, soy Administrativa de IPROSS, hago “Protesis, Medicamentos
y Oxigeno”, en este momento.

MA: ;Hace muchos aiios trabajas en IPROSS?

AD: Hace ocho afios.

MA: ;Dentro de IPROSS, ya sea en la Delegacion o en Sede Central, hay alguna drea o
programa sobre discapacidad?

AD: No, programa especifico no. Se le dan todas las prestaciones a los afiliados que estan
incluidos en lo que nosotros llamamos la 2055. Dentro de la Institucion se le dan todas las
prestaciones relacionadas a la patologia de base.

MA: ;Si el afiliado presenta el Certificado de Discapacidad (Ley 2055) tiene prestaciones
especificas?

AD: Siempre se le da la cobertura del 100%, siempre y cuando —como te decia recién — la
patologia de base, 6sea lo que estén solicitando tenga que ver con la patologia de base.

MA: ;La provision de Productos de Apoyo es solo para afiliados con certificacion de
discapacidad?

AD: Se le da a todos los afiliados. Al afiliado que tiene discapacidad se agiliza mas y la
cobertura es del 100. El resto de los afiliados tiene que pagar un co-seguro, que no lo hacen de
contado efectivo en ningln caso, si por un compromiso de pago.

MA: ;Incluyendo la solicitud de silla de ruedas motorizada?

AD: Para alguien que esté incluido en la Ley, se tiene que completar una planilla de protesis, si
tiene que ver con la patologia de base, vuelvo a reiterar, se pide el certificado de discapacidad,
la historia clinica por el médico tratante y eso lo visan los médicos auditores de acd y luego eso
se pasa a la Direccion de Auditorias Médicas de Viedma, de alld se hace todo lo que es el
expediente y el 99% de los casos se le otorga.

MA: JEl tramite cuando tiempo demora?

AD: Mira el tramite... de aca tiene que salir siempre con documentacion original. Con
documentacioén original me refiero a las planillas de protesis, el resto nosotros tenemos como
administrativo visar que sean, siempre ver los originales para ponerle el sello de copia fiel. Eso
va a Viedma, pasa aca primero la Auditoria Médica y luego se envia el original a Casa Central y
en muchos casos es un tramite de 30 dias porque una vez que en Viedma lo visan, obviamente
lo autorizan, se compra y demads, vuelve a Roca para que el médico tratante y el afiliado den el
consentimiento de que sea lo solicitado. Aca por ejemplo (sefiala unos papeles del escritorio), es
para una persona que tiene la Ley 2055 estan pidiendo — si bien no es una silla es un andador —
los de Viedma lo que hacen es enviarlo para que vean que lo que se cotice y lo que se compra el
médico lo vise y diga si corresponde o no, que ¢l médico lo acepte... el médico que lo esta
tratando.

MA: ;Si él médico lo acepta el tramite prosigue?

AD: Se envia nuevamente a Viedma, es mas rapido porque lo mandamos via e-mail o fax y de
ahi una vez que la empresa se pone de acuerdo con el médico y el afiliado para ser la entrega del
material. Ya ahi nosotros una vez que la orden de compra est4 terminada nosotros ya, no es que
no tenemos nada que ver sino que ya lo arregla la empresa con el médico y con el afiliado.

MA: ;Buscar los oferentes y gestionar la compra es parte del Expediente que genera IPROSS
Central?
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AD: Lo que es Concurso de Precios y demds es un tramite que se encarga Viedma.

MA: ;Por ejemplo, cuanto tarda la compra?

AD: Y eso se pone, depende hay casos que no ha cotizado nadie y que se vuelve a poner para la
cotizacion, pero eso es un tramite que lo maneja Casa Central. Nosotros las veces que tenemos
que dar la provision de un material nosotros lo hacemos, no lo ponemos en ninguna pagina de
Internet, por ahi el IPROSS Viedma si lo tiene, nosotros mandamos via e-mail a las empresas
con las que trabajamos acd en la zona y ahi al presupuesto mas bajo, al de menor valor se le
hace la compra. Nunca desde ésta Delegacion tuvimos que comprar una silla a motor, pero si
tenemos unas férulas para un nifio con discapacidad que si se les pidio a dos empresas de aca de
Neuquén y ahora est4 para evaluacion a ver a cual se le compra.

MA: ;Tienen muchos pedidos de sillas de ruedas a motor?

AD: Si. Sobre todo para aquellos niflos que tienen una discapacidad como atrofia muscular
espinal.

MA: ;Hay un predominio de pedidos de sillas de ruedas a motor para nifios?

AD: Si. Dada la patologia de base: atrofia muscular espinal, hidrocefalia son enfermedades que
son progresivas y sin cura hasta la fecha en el caso de la atrofia muscular espinal, entonces
bueno lamentablemente son los nifios los que tienen esos casos.

MA: ;La obra social tiene una base o un registro de las situaciones de personas con
discapacidad?

AD: Y lo que pasa, nosotros tenemos... Esto es algo interno nuestro, tenemos un Registro de
chicos con certificado, no de personas, nada esto es de los que vienen a pedirnos a nosotros, a
estos sectores tanto Protesis, medicamentos y oxigeno. Compartimos el trabajo, yo no soy el
personal responsable de protesis estoy haciendo el reemplazo, si bien hice protesis desde el dia
uno que entre al [IPROSS, yo soy responsable de Medicamentos al haber falta de personal estoy
cubriendo otros sectores. Tenemos un Registro, que ese Registro es interno, nuestro, de aca de
¢éstos sectores nada mas. En prétesis y medicamentos tenemos 151 personas con certificado que
en reiteradas oportunidades vienen a pedir prestaciones.

MA: ;;Para aquellas personas con certificado de discapacidad las prestaciones son gratuitas?!
AD: Relacionadas a la patologia de base.

MA: ;Si no se corresponde el pedido con la patologia las prestaciones son otorgadas como a la
mayoria de los afiliados?

AD: Es un co-seguro comun, es un tramite. Porque te digo, porque a veces la gente, ponele un
ejemplo: tiene incapacidad auditiva y se quebré el pie, entonces vienen y piden yo quiero el
tornillito que va en el pie, no pero yo -No tiene nada que ver el Certificado de Discapacidad que
tenés por algo auditivo con la fractura que tenés en el pie, son dos cosas distintas, nada que ver.

MA: ;Por lo general son las personas con discapacidad las que solicitan las prestaciones?
AD: No, los familiares. Si muy pocas veces vienen personas. Osea, hay casos que si, y es
cuando nosotros mas comunicacion y relacion tenemos, cuando vienen ellos.

MA: JIPROSS cuenta con una lista determinada de Productos de Apoyo que se podrian
solicitar?

AD: No, no. ElI IPROSS le da. Te digo la verdad el 99,9 de las cosas que se solicitan,
obviamente tarda, porque no podes dar las prestaciones porque el afiliado venga. Muchas veces
por mas que el afiliado las quiera ya, es si el médico no te lo pidid, nosotros no podemos hacer
magia, por mas que ¢l médico te diga necesito, vas a necesitar una silla de ruedas, sino te lo
pidio, nosotros no podemos hacer més que eso, escucharlo, no podemos hacer mas.

MA: ;Tenés afiliados que presentan amparos judiciales para garantizar una prestacion?

AD: No, ha habido. Osea, antes -te estoy diciendo 2008, 2009, 2010, 2011- éramos, en ese
momento constatdbamos también los amparos. Estaba mas centralizado lo que era el IPROSS,
no estabamos asi como ahora que hay un sector especifico para cada cosa, antes en una oficina
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haciamos de todo: prétesis, medicamentos, contestamos los amparos, haciamos de abogado.
Antes era el mismo personal, o sea nosotros lo que haciamos todo ese trabajo. Si, te puedo decir
que antes habia mas, ahora no.

MA: ;Qué cambio, como se mejoro la atencion?

AD: La forma de proveer los materiales, los medicamentos, es mas 4gil, es mas rapido.

MA: ;Los pedidos para personas con discapacidad tienen algun procedimiento especifico?

AD: Se trata con urgencia desde todos los puntos, o sea, te vuelvo a reiterar siempre que tenga
que ver con la patologia de base. Siempre se trata de compensar desde todos, desde acé, desde
Viedma. Yo siempre le digo a los afiliados que este es un trabajo compartido, yo soy la
encargada de mover los papeles, pero una vez que salen los papeles a Viedma, nosotros le
damos el Numero de Expediente con el que salen y un 0800 y el trabajo a partir de ahi es
compartido.

MA: ;IPROSS tiene un 0800?

AD: IPROSS tiene un 0800 que funciona las 24 horas, los 365 dias del afio.

MA: ;Es exclusivo para los afiliados?

AD: Ahi llama la gente. Nosotros le damos el Numero de Nota, desde que sector fue enviado y a
qué sector de Viedma fue enviamos y ellos empiezan hacer sus llamados. Por ejemplo nosotros
hoy no tuvimos sistema en toda la mafiana y los afiliados sabian que la orden de compra habia
salido y que le habian comunicado al médico, sabian mucho mas que yo, que no habia podido
ver nada.

MA: ;Consideras que hay pedidos que no corresponde su otorgamiento?

AD: No, no, en ese sentido los médicos estan bien.

MA: ;Quién puede prescribir las sillas de ruedas motorizadas?

AD: Y casi siempre son los médicos de cabecera, en casi todos los casos son los pediatras que
atienden a los nenes desde el dia que nacen, casi siempre son ellos, obviamente pedido por un
traumatologo o kinesiologo.

MA: ;Los médicos tienen que ser prestadores de IPROSS?

AD: Mientras sea prestador de IPROSS nosotros no le decimos, viste que hay otras Obras
Sociales que tiene un médico de cabecera, no, acé el médico al que valla, no es que tiene que
pasar, que lo tiene que transcribir si o si el médico de cabecera, no, por ahi lo tiene que trascribir
el traumatologo, siempre y cuando tenga matricula y sea médico.

MA: ;Luego lo visa el médico auditor de IPROSS?

AD: Si.

MA: ;Se envia a Viedma el tramite autorizado?

AD: Exactamente. Los primeros que miran que éste toda la documentacidon correcta somos
nosotros, que somos los administrativos. Nosotros somos los encargados de decir: estd bien, esta
bien, estd bien, te falta esto, te falta aquellos, o sea... Si el afiliado trae la documentaciéon en
tiempo y forma y como se le solicita el tramite sale, es rapido. Nosotros tenemos tres veces por
semana SACA y si la documentacion esta correcta se envia en esos dias.

MA: ;La mayoria de los pedidos de producto de apoyo son para personas con discapacidad?
AD: No. Tenemos accidentes de transito, caidas domiciliarias.

MA: ;Tienen productos de apoyo en stock?

AD: Si. Lo que es muleta, alguna silla de rueda estandar, comunes que la necesitan por un mes
que la lleven porque no puede caminar, para que la provision sea rapida se hace via reintegro. El
afiliado va con el pedido médico, alquila tanto la silla de rueda como la muleta o en muchas
oportunidades el andador, el afiliado va, alquila y luego presenta el pedido médico y la factura
y se le hace el reintegro correspondiente en su cuenta sueldo, como para que sea rapido, por
unas muletas que va a usar quince dias, va a demorar mas armar el expediente que lo que la va a
usar y se va a recuperar. En esos casos, casi siempre es por reintegro y el afiliado no tiene
problemas, tampoco son altos los costos para el alquiler de estos elementos.
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MA: ;Hay alguna situacion de discapacidad que te movilizo o moviliza mas que otras?

AD: Si, si.

MA: ;Por qué, qué tiene de distinto?

AD: Y todo, es un caso: tiene atrofia muscular espinal, tiene nueve afios, la edad de mi hijo y lo
conocemos desde el dia cero, desde que nacid. Entré6 como un nieto a cargo y si fue un bebé
normal hasta los seis meses y a los seis meses cuando se dieron cuenta de que no se podia
sentar, empez6 el tema. Vieron que no se podia sentar y ahi empezaron las corridas, las idas y
venidas al Garrahan y nada a movilizarnos, creo que no hay personal en el IPROSS, ninguna
persona que no lo conozca y que no haya un dia que cuando tuvimos que hacer algo por ¢l desde
el dia cero.

MA: ;Hay alguna situacion con discapacidad que no quieras intervenir mds?

AD: No, en muchos casos viene la familia, vienen los cuidadores domiciliarios. Porque el
IPROSS le da una prestacion que se llama cuidador domiciliario también, para la gente que no
puede movilizarse y demés pero no. Aca son todos tratados de la misma manera, te hablo de mi,
siempre de mi persona, no me voy a responsabilizar de mis compafieros. Obviamente a veces
viene alguno, porque yo soy amigo de fulano de tal, con chapa no, después el resto es tratado de
la misma manera, estoy mas que curtida aca en protesis. Acd en protesis es hasta que el tramite
termina sale la orden de compra y se entrega el material; en medicamentos llevar la enfermedad
con el afiliado, con todo con el que tiene cancer, con el que tiene HIV, el que tiene artritis... jEs
llevar la enfermedad con el afiliado!

MA: ;Reciben algun tipo de capacitacion?

AD: Nosotros como empleados nada, es complicado. Yo soy responsable del Sector de
Medicamentos desde el afio 2013 que hay convenio con PROZOME (Programa Zonal de
Medicamentos), no nunca, ni en medicamentos, ni en prétesis, en ningin sector.

MA: ;Qué ha servido para mejorar la resolucion de los tramites?

AD: Internet, poder estar comunicado via correo electronico, agiliza mucho. Un tramite — tengo
ahi el pedido de un paciente que era urgente, y la documentacion original la mande al fondo, la
trajo hoy recién al mediodia, a la hora que el afiliado trajo la documentacion el camion ya estaba
en Villa Regina, era imposible, bueno escasear mandar via e-mail es algo que permite agilizar y
mucho. Eso, el teléfono, hoy no teniamos Internet y sacandole foto desde mi teléfono personal y
mandéandolo por whatsapp. Hay cosas que se pueden hacer que antes no se podian.

MA: ;En esta relacion con Viedma, hay un ida y vuelta, desde respuestas, acelerar tramites,
contemplar determinadas situaciones?

AD: Si, si. Hay gente que trabaja en Viedma con la que trabajamos muy, muy bien. En si son
los administrativos, los administrativos somos los que le ponemos la cara, somos la cara visible
de la Obra Social.

MA: ;Observan, sefialan rechazan alguna solicitud enviada desde la Delegacion?

AD: No, por ahi te preguntan mas, quieren saber cuando por ahi ya no podes hacer nada mas,
quieren saber siempre un poco mas. Siempre los médicos sobretodo, ellos quieren saber un
poco mds y nada, lo que se escribe en papel por un médico, por un profesional, es lo que se
envia.

MA: ;Incluyendo el médico auditor de la Delegacion?

AD: Obviamente. Los médicos yo creo que son profesionales y por ahi algo que para mi es
urgente para el médico no lo es. El caso que te planteaba antes, el nene tiene 9 afios, atrofia
muscular espinal, para mi unas férulas que necesita el nene son urgentes, para mi tendrian que
estar compradas desde hace tres dias y ;el médico tiene que evaluar? ;A ver si las férulas son
tan asi como para que se compren desde acd y que no vallan a Viedma? Ellos tienen otro ritmo,
que no es! Pero también te digo, nosotros somos lo que vemos al afiliado el dia a dia, nosotros
somos los que le llevamos a ellos todos los dias, no los médicos, los médicos no tienen contacto
con el afiliado.
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MA: ;Nunca?, ;Nadie pide hablar con los médicos?

AD: Nunca, muy rara vez. Nosotros somos los que recibimos los papeles, los encargados de
comunicarles si se autorizo, sino se autorizé. Ellos vienen a vernos a nosotros, ellos no vienen a
ver al médico auditor. Ellos vienen a ver a fulanito de tal, ellos saben que su tramite se lo hizo
fulanito y que fulanito se tiene que encargar. Para ellos, para los afiliados no esta la figura del
médico sino esta fulanito que fue el que me recibidé la documentacion.

MA: ;Los criterios y las consideraciones del médico de IPROSS son distintos a los criterios de
Uds.?

AD: Obviamente. Lo que para mi es urgente para el médico por ahi no es urgente. Para mi una
proétesis de cadera a los 92 afios es hiper-urgente.

MA: ;Y cudles son las urgencias para el médico?

AD: Ellos lo evaltan desde todo punto de vista, ya pasa por ellos.

MA: ;Por mas que estén los requisitos correspondientes solicitan mds documentacion?

AD: Si, siempre, todo. Todo, es como que vos tenés que decirle miré doctor yo no estoy en la
Clinica, estoy aca. De los requisitos nos ocupamos nosotros, ese es siempre un tramite 100%
administrativo, pedir que la planilla venga completa con el sello, con todo, de eso nos tenemos
que ocupar nosotros. El médico por ejemplo si me trae —tuvo una proétesis de cadera — y me trae
una radiografia, me trae el pedido de protesis, el recibo de sueldo y el carnet de IPROSS. — A
ver Andrea, estan pidiendo una protesis de cadera ;donde esta la resonancia? Y doctor, tiene 92
afios por ahi no la pudieron meter al resonador, por ahi es una persona mayor. No se olvide que
los resonadores de acd no soportan peso...- Vamos a pedirle la resonancia. Capaz, que a la
afiliada le hicieron la resonancia pero se olvidé de adjuntarla; entonces, ahi tenés que llamar a la
afiliada y sino que el médico escriba que no se le puede hacer la resonancia. Es todo un tramite,
no es facil.

MA: ;No es facil trabajar con los médicos?

AD: No es facil.

MA: ;El afiliado para solicitar una silla de ruedas motorizada debe presentar el certificado de
discapacidad?

AD: No, no es necesario, si se le pide la documentacion, es exactamente igual para el que tiene
certificado de discapacidad.

MA: (El afiliado sin certificado de discapacidad debe abonar un co-seguro?

AD: Exactamente. Igual, casi nunca lo pidieron para alguien que no tenga una discapacidad.
Tenemos pedidos, tenemos nifios con éstas sillas, pero son niflos que la necesitan de por vida.
MA: ;Qué prestacion se solicitan habitualmente?

AD: Acompafiantes terapéutico, muchos pedidos.

MA: ;Siempre fue la misma demanda?

AD: Se esta viendo ahora, en este ultimo tiempo se estd pidiendo mas, antes de pedia pero no
tanto como ahora. Aca, se le da la silla y el acompafiante terapéutico, se le dan las dos cosas.
MA: ;La obra social actiia como un facilitador?

AD: No. Tiene prestaciones, que la verdad son demasiadas. Yo te digo tiene muchas
prestaciones que otras obras social no te la dan.

MA: ;Siempre fue asi o hubo un cambio que permitio brindar mayor cobertura?

AD: 2012. Se manejo6 hasta hace un tiempo, IPROSS abrié una licitacion tanto de medicamentos
como de proétesis que estd funcionando muy bien y de hecho esta funcionando muy bien, porque
abrid una licitacion por muchos medicamentos y protesis y se manejé durante mucho tiempo
con eso, con lo que se compr6. Cuando se hacen las licitaciones son varias las empresas que
cotizan y en el momento que nosotros...te piden un andador y este andador lo tiene
OANIKENK vy se le pasa el pedido a OANIKENK que fue el que cotizd y se encarga de
entregar el material.

MA: ;La entrega es mds rapida?

AD: Si es mucho maés rapido.

MA_: ;Los proveedores son de la provincia de Rio Negro?
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AD: La mayoria con las que nos abastecemos —yo te puedo comentar lo que nosotros trabajamos
en la zona — lo que es Roca, son unas nueve empresas casi todas son de Neuquén. Acd hay
algunas casas pero nosotros directamente no trabajamos; o hay casitas chicas que son Ortopedia
Roca, por ahi hay algunas ortopedias que se manejan mas pero no trabajamos nosotros
directamente.

MA: ;Y en Casa Central pasa lo mismo?

AD: Viedma le compra directamente a Buenos Aires, Neuquén: Carahue Ortopedia, IMED.

MA: ;La fabrica le entrega la silla directamente al médico?

AD: Una vez que se hizo el pedido de la silla, se envié toda la documentacion a Viedma,
después que se le hace el Expediente y todo lo demas, Viedma envia a Roca una nota, el
presupuesto y las caracteristicas de las sillas. Viedma nos envia un manual de la silla, en ese
manual, mas el presupuesto y la nota que envia Viedma, el médico tratante tiene que poner si
acepta o no.

MA: ;Qué pasa si el médico tratante no acepta la silla de ruedas motorizada?

AD: Sino acepta se envia y si no acepta tiene que escribir los por qué, por qué no acepta la silla,
qué es lo que le falta o qué es lo que le sobra, qué no es lo que el médico esta solicitando para el
afiliado.

MA: ;Y se prevé algun adiestramiento para el nuevo usuario de la silla de ruedas motorizada?
AD: Eso lo maneja el afiliado. La empresa con el afiliado, la empresa proveedora.

MA: ;La empresa, entrega la silla motorizada en forma directa o la envia?

AD: Si, se la entregan a ellos.

MA: Si pudieras sugerir o introducir un cambio para mejorar la provision de producto de
apoyo ;Cudl o qué seria?

AD: ;Para mejorar? Sacaria los médicos (risas). No, qué se yo, para mejorar y hay muchisimas
cosas, asi como hace un rato te decia que estamos mas comunicados no dejamos de ser una
Delegacion, estamos lejos de lo que es Casa Central. Nosotros aca estamos a la siga del médico
auditor para que autorice y autorice, pero en Viedma como que te volves loca llamando y
cambian los funcionarios y es como que le perdemos el hilo y arrancamos de cero.

MA: ;La Delegacion puede comprar productos de apoyos?

AD: Por una resolucion hasta seis mil pesos ($6000). En casos excepcionales, hay empresas que
le fian, que le dan a pagar a IPROSS Roca jIPROSS Roca! Que no es lo mismo que decir Casa
Central. Ellos confian en IPROSS, en que IPROSS Roca paga a 30 dias, a 20 dias. Ellos nos
fian a nosotros, a esta Delegacion.

MA: ;Para solicitar una silla motorizada se solicita un Informe Socio — ambiental, de proceso?
AD: Si, se adjunta. El otro dia habia un chico discapacitado, estaba internado y bueno vino a
pedir cobertura de audifonos y nos encontramos con la planilla y nada mas que la planilla y no
tenia nada mas que la planilla dénde el médico le solicitaba los audifonos, no tenia nada.
Entonces, como sabemos que tiene una patologia especial, se le envid esta documentacion se le
pasa a la Asistente Social y la Asistente Social es la encargada de realizar el Informe Socio —
Econdmico del afiliado y de pedir la documentacién que le estaba faltando al lugar donde él
estaba internado. Hoy también vino un Abuelo de 86 afios que vive, esto “vive” siempre lo que
la familia nos informa a nosotros, vive en condiciones muy mal sin gas, sin agua, sin nada y que
le es imposible pagar el co-seguro de una protesis. Entonces, nosotros lo que hacemos es pedir
la documentacion y luego la Asistente Social hace el Informe Socio — Econdmico, es lo mismo
que en Discapacidad, con la diferencia que la Asistente Social va al domicilio del afiliado.

MA: ;Para autorizar el pedido de una silla motorizada, se solicita un Informe para conocer los
espacios de participacion, las actividades diarias que realiza o que podria realizar si contara
con la silla?

AD: No, es lo que pide el médico. No, ahi ya no interviene la Asistente Social, si el médico lo
pidid y estéd la documentacion en regla, nada mas.

MA: Muchas Gracias.
AD: De nada.
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Entrevista 4. Prestador (P) de productos de apoyo.

Fecha de Entrevista: 15 de Julio de 2014.

Lugar de Entrevista: Viedma.

Entrevista realizada por Marcela Avila (MA).

Entrevistados:

-Sanchez, Marcela Fabiana (FS), Coordinadora Provincial UGP — Incluir Salud Rio Negro.
-Forteti, Miguel (MF), referente local en el Hospital A. Zatti y provincial de Discapacidad
dependiente de la Unidad de Gestion Provincial (UGP) Incluir Salud Rio Negro.

-Madorno, Héctor (HM): Presidente del Consejo Provincial para las Personas con Discapacidad,
dependiente de la Secretaria de Proteccion de Derechos del Ministerio de Desarrollo Social de
la Provincia de Rio Negro.

-Rocha, Laura (LR): Técnica del Area Fortalecimiento Institucional del Consejo Provincial para
las Personas con Discapacidad, dependiente de la Secretaria de Proteccion de Derechos del
Ministerio de Desarrollo Social de la Provincia de Rio Negro.

Presentacion e introduccion objetivos de la entrevista.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizardn nombres
ficticio: Francisca (Fabiana, prestador), Marcelo (Miguel, prestador), Hugo (Héctor, prestador)
y Lorena (Laura, prestador); como asi también que es indispensable grabar la entrevista para
analizar su contenido.

MA: jHola! Esta entrevista es en el marco de investigacion sobre las politicas sociales de
provision de Productos de Apoyo para personas con Discapacidad y participa el Presidente del
Consejo por su interés por conocer las prestaciones que brinda el programa Incluir Salud.
Podrian presentarse...

HM: Yo estoy hace dos meses a cargo del Consejo, soy terapista ocupacional de la Junta
Evaluadora de San Antonio Oeste. Me llamé Héctor, pero todos me conocen como Titi.

MF: Yo soy Miguel Forteti, y soy referente del Programa Incluir Salud del Zatti.

HM: Ahora tengo un problema en varias juntas porque no tengo téner, no podemos imprimir los
certificados. Si no tenemos toner jchau! cerremos la ventana y vamonos a la casa.

MA: ;Uds. se ven afectados por la falta de insumos?

MF: Hay algunas falencias que hacen que el trabajo, la dindmica de los trabajos... hay plazos
que se van alargando demasiado.

HM: Se corta. jTotalmente!, ahora me decian los chicos de Villa Regina... en Villa Regina hace
tres semanas que no imprimen porque no tienen téner. {No podes!, eso que tiene que andar solo,
iyo no me puedo estar ocupando del toner!, de ;como lo podemos comprar?, que no tenemos
fondos, de esto del otro. La realidad es asi porque ayer a la tarde estuve en el ministerio...

MF: Nosotros también tenemos dificultades, falencias, nosotros solo tenemos lo basico para
funcionar.

HM: El consejo siempre fue asi. Yo hace cuatro afios atras, en el 2010, cuando se creé la Junta
Evaluadora. Yo me acuerdo que me dijeron que armard la junta, coOmprate impresora...
obviamente uno por insistencia y porque queria que la Junta también este en San Antonio.

MF: ;Y la Junta de Bariloche?, ;Yo estuve hace poco ahi y Bariloche funciona bien!
HM: Bariloche se maneja casi en forma independiente.... Yo asumi hace dos meses y recién
voy a ir la semana que viene.

MF: ;Donde mas tenés Juntas?

MA: Las Juntas funcionan en Valcheta, San Antonio Oeste, San Carlos de Bariloche, El Bolson,
Gral., Roca, Cipolletti, Villa Regina, Luis Beltran, Rio Colorado y Viedma.

HM: Solo en esos lugares.
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MF: Hay una institucion que pase a conocer ahi en Allen, hace dos o tres meses, es un Centro de
Dia, Amanecer, creo que se llama el Centro de Dia. Es de Allen tiene una infraestructura
impresionante no puede ser que eso no este funciona, realmente.

MA: Es una ONG’s.

MF: ;Si!, fue a través de micro -emprendimientos privados, de empresas...

HM: Ya me lo anoto.

MF: Pero han hecho algo fantastico, entre la infraestructura y cuentan con el equipo técnico,
pero no pueden funcionar. jLa verdad es una pena! Realmente es una pena.

HM: Bien, ;jvos en calidad de qué fuiste a visitar?
MF: Yo voy a visitar las instituciones en funcién de conseguir oferta, porque tengo demasiada
demanda.

MA: j;La mayoria de los proveedores estan fuera de la provincia?!

MEF: jExacto! Lo tnico que hoy estan funcionando medianamente bien...solo tres o cuatro que
te pueden ofrecer una respuesta acorde a la demanda de nuestros beneficiarios, de los pacientes:
Alas del alma.

HM: Con Alas del Ama, ;Qué le dan?

MF: Se pudo formalizar convenio con Incluir Salud, después de mucho de peregrinar, nos
contactamos, jyo lo fui a ver!, logramos un vinculo, el nexo en algin momento fui yo, me
acerque... le propuse esta cosa de que nos puedan ofrecer el servicio a los beneficiarios de
Incluir Salud...Cuando ya firman convenio se manejan directamente entre Nacion y acd. Uno
obviamente lo ofrece y jes una oferta!

HM: Y el aporte econémico que recibe la institucion es similar al que marca la ley, con sus
modificaciones, dos veces al afio, a veces una al afio.

MA: ;Utilizan el nomenclador de Nacion?

MEF: ;Si!, esa normativa lo establece Nacion.

HM: ;Si!, en realidad lo aprendi ahora en el Congreso Federal. Eso se vota en el Consejo
Federal, se aprueba por maxima votacion y se eleva al Ministerio de Salud para que modifique
los valores. ;Si? Se esta tratando de frenar porque hay un desfasaje entre el que tiene una
cobertura con el que no tiene, jes muy notoria la diferencia! Y el aporte Nacional a través de
Incluir Salud que son los beneficiarios que tienen Pensiones no contributivas, se le esta yendo
de las manos a Nacién ;Qué es lo que pasa?, ;Qué es lo que se evalu6? Que los que representan
a las instituciones, los que representan a las PcD en su mayoria no son las PcD, sino los duefios
de las instituciones: jlos empresarios! Entonces lo que buscan las instituciones como empresas
es el aumento en el ingreso econdmico, son los que van marcando la tendencia de cuanto cobra
un profesional en cualquier consultorio de rehabilitacion. jEsa es la realidad!, entonces ahora se
intento votar.

MA: ;Se votd?, ;Por qué se intento?

HM: jDigamos se votd!, pero no salidé beneficiado que se logre un aumento ahora. Porque lo
que se esta intentando es tratar de modificar un poco el marco béasico y eso va a llevar un
tiempo...Porque el marco basico ;qué dice?: como tienen que estar las instituciones Centro de
Dia, Centro Terapéutico, que es lo que estaba marcando eso que hoy en dia estd todo muy
médico y cuando se cred el Marco Basico la tendencia era que sino estaba firmando por el
médico no tenia valides, hoy en dia se estd tratando de que sea mas social el tratamiento de una
PcD, que tiene que ver con la inclusién a una vida normal, jtipica!, si se puede llamar asi. Hoy
en dia una indicacion la puede dar una Trabajadora Social, un Terapista Ocupacional, que es el
que esta con la persona tratando de incluirla constantemente.

MF: Va hacer duro Muy duro!

HM: ;Si? ;No te creas?

MEF: Lo que pasa que el profesional, el médico siempre va a querer manejar esa parte.

HM: Bueno, sabes lo que pasa eso se votd en el Consejo Federal de Discapacidad y si hay tres
médicos presentes en el Consejo Federal es mucho. Los médicos se ven beneficiados por los
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representantes de las instituciones, ;si? pero no saben que las cosas se pelean en el Consejo
Federal; jyo! porque lo vive por primera vez el mes pasado. Y es mas, se estd pensando qué
pasa si el dia de mafiana se modifica todo el tema de las instituciones. ;Qué se estd buscando?
(El Centro de Dia para que poblacion estd destinada?, ;vos sabes especificamente para quienes
estd pensado? Para pacientes severos y profundos. El marco bésico, la Convencion de los
derechos de las PcD... dice que estamos en vias de incluir a las PcD, y el Centro de Dia no hace
otra cosa mas que excluir, ;qué hay?: Todos pacientes severos profundos con atencion
personalizada, seguimos excluyendo. jPero qué mejor...! el marco basico en cualquier momento
va a pegar un giro, va a tener nuevas instituciones, ;si? Viste que hay casas de pasos, donde
viven personas solas...la idea es hacer convivir personas que estan solas...

MA: En Rio Negro, no hay instituciones con esas caracteristicas.

MF: En Rio Negro, no tenemos ofertas, solo Aluminé como hogar.

MA: Si, pero no esté dirigido a pacientes profundos o severos.

HM: jEso se habld! Se esta tratando, se va empezar a trabajar en eso...

MF: iLa falta de oferta es impresionante!, yo tengo beneficiarios de Viedma en Bariloche, que
estdn alojados en Aluminé, hay que desarraigar a la persona, erradicarla en otro lugar y
terminamos cortando todos los vinculos. jLa falta de oferta es impresionante!, y ahora la gente
tomo mas conciencia, la persona que tiene una familiar con discapacidad la empezé a sacar, jlo
estd sacando!, se nota, antes lo tenia guardadito. ;Pero hoy que lo ofrecemos?, jEsa es la
realidad! ;Cuadl es la oferta? Miremos Viedma no més, puntualmente que tenemos: un centro de
dia para 14 personas, Escribiendo Futuro jque la vienen remando esta gente!

HM: ;Quién estd en Escribiendo mi futuro?

MEF: Otero

HM: ;Ahi, también tenés convenio?

MF: Armamos ahora. Si. En realidad lo que yo necesito que estas instituciones categoricen, que
el establecimiento sea categorizado. La basico para que nos pueda brindar servicios a nosotros
es: Habilitacién del Ministerio de Salud, Municipal, y bomberos, jtres cuestiones basicas! No
tenés eso, jestas en el horno!, no nos puede prestar servicios nadie... y la otra es que por ahi
nos ofrecen servicio pero de forma individual: El psicologo por alla, el kinesidlogo por otro
lado, el terapista no sé¢ donde. Lo que tratamos de hacer en esos casos, es que se junten.

MA: ;No pueden costear prestaciones en forma individual fuera del ambito hospitalario? MF:
No, yo necesito instituciones categorizadas para poder pagar.

HM: Con Alas de Almas, con el tema de los pagos, {quién realiza los aportes?

MEF: Los paga Nacion.

MA: ;Como pagan las prestaciones que brinda PAMI!

MEF: {No pagan! Haber, voy a las reuniones...

HM: En ;Buenos Aires?

MEF: Si. Todo barbaro, jfantdstico!, son esas inyecciones que venis y jte querés comer a Rio
Negro! Para colmo estos... muchos creen que ir a Bariloche, es como ir ac4 Conesa.

HM: Claro, claro, jyo te entiendo!

MF: Un dia de viaje. Salis de comision de servicio. jUds. saben lo que son las comisiones!...
Salis al aflo dos veces a Bariloche y tendrias que salir diez veces.

HM: Yo estoy hace dos meses y todavia no fui.

MA: ;Cudndo vos vas a visitar las instituciones lo haces como parte de tu trabajo en
Discapacidad?

MEF: Si, claro, la parte de Discapacidad la trabajo yo, a nivel provincial, vengo a veces aca
(UGP) porque... bueno el area en el Hospital no la quiero dejar, es lo mio.

HM: ;Vos que sos?

MEF: Soy el referente de este Programa en el Hospital.

HM: ;Cualquier tramite de Incluir Salud en el Zatti estas vos?

MF: Si, el trabajo en terreno es fundamental y entonces vos sabes las necesidades que hay, jsino
tenés terreno no vas a sabes las necesidades y las falencias del Estado! Yo voy a las
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instituciones, le ofrezco esto, puedo mediar, puedo venir y decirte: jche mira esa institucion
quiere categorizar!, jtiene todo, muchachos por favor!, jHagdmoslo!, jhablemos...! Es eso lo
que esta faltando también, juntarnos entre el programa, el Consejo...

HM: Si, la falta de informacion... y de comunicacion, ese también era el motivo de empezar a
juntarnos.

MF: Y, jeso estd buenisimo!, cuando vos me llamaste... yo no recibo una llamada, ;Sabes hace
cuanto que no recibo una llamada?

HM: ;Te habias juntado con la presidenta anterior?

MF: No. Me junte con el equipo de acé... pero te digo de esto debe hacer hace ocho afios atrés.
HM: jHa! ;Desde mucho antes del cambio de gobierno?

MF: Si. Porque yo estoy desde que el programa era PROFE. Pero ahora que no tenemos nada
para ofrecer, tenemos que ir todos de la mano, jnosotros veamos la manera, intentémoslo! Por
ahi pasa la relacion con el 4rea de Marcela de buscar la forma...

MA: Hay una relacion, y son los tramites para acceder a una prestacion, principalmente |la
demora en los tramites!

MF: La demora es... jsi a veces te saca!, pero si vos insistis, insistis...encontras una respuesta.
Yo cada vez que voy a Bs. As. -que tengo la posibilidad- hay una sefiora que me da hace un
afio... jy me da! En este ultimo viaje... me encontré con un monstruo de papeles. Ahora
habilitaron una pagina que no funciono. Las autorizaciones. jToda esa demanda me llega a mil;
y (qué le ofrezco? Por eso, si las instituciones cuentan con esos tres elementos, necesito que
categoricen.

(Se incorpora Fabiana Sanchez, quien fue invitada por Miguel Forteti, se presenta y se sienta al
lado de MF)

FS: jVine un ratito! porque vos sabes (lo mira a MF) estoy sola, la gente estd de vacaciones los
otros faltaron, entonces jimposible moverme! Hace rato que queriamos venir.

HM: Yo subi como cuatro o cinco veces y nunca te encontré, hasta que me la agarre con uno de
los chicos, le dije baja (El Consejo queda en el subsuelo y el programa Incluir Salud en el
primer piso) asi charlamos un rato, porque yo veia que pasaba el tiempo, yo esta semana que
pasé cumpli dos meses, y todavia no habia podido reunirme y este es un tema que justo se habld
bastante en el Consejo Federal en Santiago del Estero.

En la préoxima Asamblea que es en Cordoba van a ir todos los referentes de Incluir Salud, y el
referente maximo de Incluir Salud...entonces yo ya queria empezar a trabajar porque la
demanda siempre estd, la queja siempre esta, entonces que mejor que sentarme con los que
manejan Incluir en la provincia, para ir trabajando cuales son las fallas y las falencias y poder
presentarla en la Asamblea en Septiembre, no puedo ir y decir: jno sé como funciona en Rio
Negro! jNecesito saber que pasa! No me puedo quedar solo con la queja de la persona, porque
sabemos que hay muchas cosas que funcionan que se esta trabajando bien. Entonces la idea con
Uds. es saber cudles son las fallas de Incluir Salud en Rio Negro yo siempre pensando en la
persona con Discapacidad.

MA_: Las fallas y las fortalezas, jla idea es conocer!

FS: (lo mira a MF) ;Tiene fallas Incluir Salud?

MF: iNo!

FS: iNo tiene fallas!, ya te estoy diciendo. No sé ;Qué querés saber de Incluir Salud?

MA: ;Conocer como es el procedimiento para el otorgamiento de las prestaciones?

HM: jTodo!

FS: Nosotros somos un programa.

HM: jYa sé que es un programa, que no es una obra social!

FS: También, no sé ; Cémo relacionamos lo que es Incluir Salud con el Consejo?

HM: iMuy facil!, lo relacionamos desde el punto de vista de la discapacidad y que hay muchas
quejas y demoras en la entrega de audifonos, sillas y que esto y que el otro. jNo me puedo
quedar en la queja!, jyo necesito saber!, si viene una PcD a tramitar una silla de rueda que
planilla tiene que presentar, /si la planilla depende de cada Hospital?

FS: Nosotros, nos manejamos con referentes en cada Hospital.
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MEF: Nosotros tenemos una planilla particular, mejor dicho dos planillas particulares.

HM: Lo que yo necesito es esto, ver con respecto a las prestaciones que tiene con discapacidad
que tienen Incluir Salud, cudles son las herramientas y las cosas que Uds., tienen para poder yo
tenerlas también acd. ;Por qué? Porque a las Juntas Evaluadoras de las diferentes localidades
siempre van y preguntan: jfui al hospital y no me dieron ni pelota! y capaz que la gente ni fue
al Hospital.

FS: jNo!

HM: Entonces si uno también tiene esas herramientas, puede decirle: jmire sefiora le tiene que
dar una planilla similar a esta! Yo lo que necesito armar en las Juntas... jque todos estén
capacitados!, que todos hablemos el mismo idioma y no decirle bueno quéjese en Viedma. Yo
necesito que la gente -que tengo de administrativo en todas las Juntas-, digan: jNo sefiora, esto
es asi y asi! y jUd., en temas de Incluir Salud deberia hacer esto y esto, y ante cualquier duda
tiene este y este teléfono!, jA Ud., le deberia demora la silla de ruedas este tiempo!..jLe van a
pedir tres presupuestos no le van a pedir nada!

FS: Si, si! pero para eso creo que no. jPara eso tenemos nuestros referentes! Lo que deberia
saber la gente de las Juntas es que para eso tenemos nuestros referentes en cada una de las
Juntas, y dirigirse a ese referente porque si no creo que: jUds., se van a meter mucho en lo que
es Incluir Salud y nosotros en lo que es el Consejo del Discapacitado!

HM: {No, nosotros somos un Consejo Asesor!

FS: (lo interrumpe) ;Si, si, te entiendo! Nosotros tenemos un referente en cada uno de los
Hospitales y que mejor que la Junta sepa que en cada uno de los Hospitales hay un referente,
podes darle el nombre. Entonces que le diga: jBueno Sra., vaya al Hospital y vea a “Francisco
Diaz” y Francisco le va a explicar todo lo que tiene que hacer! A mi me parece mejor que sea
asi, porque nosotros, jpor eso! en cada uno de los Hospitales tenemos un referente.

HM: jSeamos realistas! A mi me pasa en muchas Juntas. Uno trasmite como Presidente del
Consejo... y a veces uno no lo hace de la misma manera y no todos tienen el mismo poder de
gestion o el mismo potencial de administrativo. jNo es lo mismo uno que esta acd en Viedma
que otro que estd en Los Menucos! ;Y esto es real! porque a mi me han llamado -yo soy
Terapista Ocupacional-, y me han llamado de Sierra Grande y yo estoy en SAO para ver que
planilla necesita completar el kinesi6logo de Sierra Colorada, porque nadie le da respuesta-
estamos hablando de hace dos afios atras - y le he dado el teléfono de la Referente de SAO, y la
misma referente venia y me decia: ;Che Titi (apodo de HM), como hacemos para la silla de
ruedas, porque no tengo nada ni un dibujito? ;Y, yo!, muchas veces mande las particulares mias
y le adjunto el pedido de ortesis de Ud.

Haber lo que yo quiero... esas son situaciones puntuales vamos a tener cien mil. Yo lo que
necesito que hablemos un mismo idioma! A mi me parece barbara la opciéon que vos diste de
tener el nombre de los referentes... jpero yo necesito saber un poco mas!

FS: Las prestaciones son todas, es el 100% de las prestaciones lo que dice el convenio de
nuestro programa. EI 100% de las prestaciones, ;Qué quiere decir? Que aquellas prestaciones
que no puede pagar Incluir Salud, las paga el Ministerio. Aquellas prestaciones -porque nosotros
somos un programa-, que no las podemos pagar... ;Nosotros que hacemos? Las mandamos al
Ministerio. Hay muchas cosas con un elevado monto que nosotros no las podemos atender,
jhablemos claro! Esto es un programa no es una obra social.

HM: jEso lo tengo bien claro, es un programa, es un apoyo!

FS: jClaro! Entonces todas las prestaciones que nosotros no podemos llegar porque el monto es
elevadisimo se las pasamos a Salud y ahi empieza el tramite de todo lo que son la protesis.
iTodo lo que tiene convenio de Salud!, porque nosotros no podemos tener convenios porque
somos un programa, entonces nosotros estamos adheridos a todos los convenios de Salud.
iSomos lo mismo!, jTodos somos salud! Pero con este nombre: Incluir. Pero jse da el 100 por
100% de las prestaciones!

MA: ;Qué la persona tenga o no el Certificado de Discapacidad no tiene injerencia en la
cobertura de las prestaciones que requiera?
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FS: iNo!, porque nosotros a todos los afiliados le ofrecemos una cobertura del 100 por 100% de
las prestaciones.

MA: ;En qué consiste esa cobertura?

FS: {Qué cubrimos? En lo que es discapacidad jqué les compete a Uds.!: Silla de ruedas,
audifonos. (Los atrasos...? jIncluir Salud es un programa que recibe un subsidio capitado! A
veces se recibe plata y otras veces no, ;Y esto es asi!: jHemos pasado 6 meses sin recibir plata!
Y bueno, ¢vos sin plata no haces nada?

MA: ;Y la demanda de los afiliados, la cobertura que requiere?

MF: Y la demanda hoy por hoy...

FS: (lo interrumpe). La demanda hoy por hoy es terrible. jTerrible! Nosotros tratamos de cubrir,
de buscarle la forma. jTenemos muchisimos problemas con las sillas de ruedas!, jCon el
kinesidlogo!, muchisimos problemas y eso lo quiero hablar con el Ministro, porque el
kinesiologo pide una cosa, el ortopedista otra y cuando llega la silla de rueda “no es”.

HM: Si eso genera un conflicto.

FS: {iNo es!? Tengo un semejante conflicto que ya ninguna ortopedia quiere trabajar, porque es
de vuelta a la ortopedia, devuelta a la fabrica. Entonces, quiero ver ;Qué pasa? Todavia no me
podido reunir con el nuevo Ministro, para ver cdmo podemos hacer con estas falencias entre el
kinesidlogo, las medidas. jA ver qué pasa!

MA: ;Estd situacion genera muchos reclamos, desde Uds., hacia el proveedor y desde el
afiliado hacia Uds., y ante cualquier organismo que pudiera ayudar a recibir la prestacion?

FS: Bueno, por ahi si, es cierto hay reclamos.

HM: ;Y, que pasa con esos reclamos?

FS: Marcela viene nos pregunta...

HM: ;Yo quiero hacer un aporte! Para cuando hables con el Ministro. Por ejemplo: A la hora de
medir: ;Los hospitales no tienen sistema de medicion para el paciente? Y, yo me lo llevo del
consultorio privado y una cosa que sumo mucho es foto digitalizada midiendo. jNo me la pidas
que la imprima porque no te la pienso imprimir! Yo le mandaba un correo electronico a las
obras sociales, a las prepagas las fotos, y medidas y un video cortito de diez segundos, mas las
planillas.

FS: Nosotros le mandamos al traumatologo, la foto de la silla y que diga: ;si corresponde o no?
Porque si no es un lio.

HM: En la mayoria, si no es un médico fisiatra, el médico que la solicita no tienen ni idea.

FS: jPero hay Hospitales que no tienen fisiatra!

HM: Por eso, en la mayoria.

FS: En la mayoria de los hospitales no hay fisiatra {No hay! Tienen traumatélogo.

MA: Para solicitar una silla de ruedas, ;Uds., exigen que la prescripcion la realice un fisiatra?
FS: Si, porque si no es un lio.

HM: Los traumatdlogos, me preguntan a mi: ;Qué silla le damos a este nene?

MEF: Yo creo que el inico Hospital donde hay fisiatra es aca.

FS: Es aca (en Viedma).

MA: Y, en Bariloche.

FS: Y en Bariloche.

MF: ;Y es un conflicto! Mira Héctor, {Hay Dios!

HM: {Si ya lo sé!

FS: Porque la fisiatra pide: jLa mejor silla de ruedas, la que sale 30 mil pesos! ;Para un chico
que tiene diez afios? No se puede comprar con el programa 30 mil pesos, jno lo entienden! ;A
todos 30 mil pesos? jImposible!

MEF: ;Si vos vieras las prescripciones de las sillas!

FS: jSi!, son terribles.

MF: {Papa! ;Querés un férmula 1?7 jPard! ;Qué te pasa?
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FS: Ahora hay sillas que salen 50 mil pesos. jNosotros recibimos un subsidio capitado de 100
mil pesos!

HM: ;Si!, si te piden 10 sillas ;Y estamos al horno!

FS: Por eso te digo, es un programa y nosotros tratamos de resolver en todas las instancias.

MA: ;Y en esos casos? En que no coincide la opinion del médico con lo que el programa puede
ofrecer, jcomo se resuelven?

FS:Y en esos casos, el médico tiene que ajustar el pedido.

MA: ;Entonces, para garantizar la cobertura el médico si o si tiene que cambiar su opinion?

FS: iNo!, el médico tiene que ver de ajustarse a las caracteristicas que sean mejores para el
paciente, pero que no pida sillas de 50 mil pesos. Porque hay otras sillas de ruedas que también
le pueden servir al paciente y que no salgan 50.000 pesos como las que estan pidiendo las
fisiatras de aca del Hospital (Viedma).

MF: Haber yo le voy a dar un ejemplo, el otro dia, bueno ahora estamos esperando recibir la
silla para el pacientito: Un chico de dos afios que no puede salir al exterior de la casa, y
(prescribio una silla de 35.000 pesos? jA ver si al chico no lo pueden llevar ni siquiera hacer
rehabilitacidon! ;Qué necesitaba? Necesitabas un changuito.

FS: Sale 35.000 pesos.

MEF: La discusién con la fisiatra, porque a mi toca ;|No? Me decia: jpero lo que yo necesito es
esto! jPero a ver ajustate también un poquito a la realidad... de salud (del Ministerio)! Pero
ademas, decime: ;Cudl va hacer la utilidad de la silla? Decime. jPor favor decime!: jNo!, la
silla la tiene que tener porque la necesita..., pero ;Cual va hacer la utilidad?, que va ir al Centro
de Rehabilitacion Temprana, ;A donde? jPor favor!

MA: La Ley para las personas que cuentan con certificado de discapacidad, establece que se
debe garantizar las prescripciones que realiza su médico tratante...

FS: Esto es muy simple, acd no es que no se cumple con lo que dice... lo que pasa es que
tardamos, un tiempo.

HM: Yo disiento un poquitito, estamos hablamos jeh! Acd, no es una discusiéon. Yo tengo
muchos chiquitos —ahora no estoy ejerciendo-, muchos pacientes que no son de salir de su casa,
iporque tampoco hay muchos estimulos a donde ir! En San Antonio si, porque hay una variedad
muy grande en lo que es rehabilitacion: Tenés kinesidlogo fonoaudidlogo, terapista ocupacional,
psicopedagoga...

FS: ¢{Son del Hospital?

HM: No. jEn el Hospital no!, y encima me fui yo del Hospital por venirme acd y quedo una
fonoaudidloga y tenés tres kinesidlogos de los cuales una sola trabaja con chicos con
discapacidad.

FS: Lo que tenemos que ver ahi, perdoname que te corte, también que la mayoria de las
prestaciones que se dan para los beneficiaros de Incluir Salud, son hospitalarias, son pacientes
hospitalarios.

HM: Seguro, seguro, y en caso que el Hospital no tenga la prestacion: ;Uds. la pagan por fuera?
iA mi una vez me pagaron! Cuando era PROFE

F.S: {Una vez?

MEF: Tiene que haber sido un caso particular.

FS: Tiene que haber un centro, y que ese Centro alla re categorizado con Nacion.

HM: Si éramos un Centro.

FS: Si hay un centro que re categorizd con Nacion, que Nacion aceptd la prestacion, que la
autorizd y que nos mandan la plata fuera de capita, y es otra plata aparte, y entonces Si
podemos pagar! Sino no.

HM: ;Pero no es obligacion del programa, no marca nada? Esas son las cosas que me interesa
saber. ;{No es obligacion del programa si el Hospital no tiene la prestacion de tener que pagarla
por fuera?

FS: En realidad hay que buscarle la forma, de como se puede hacer. Lo que pasa en el Hospital
esas cosas no las tiene. jSe derival: Vienen a Viedma o se deriva algiin Centro que haya cerca,
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para que pueda tener la prestacion. Pero (Si nosotros le vamos a pagar a los 12000 beneficiarios
afuera un fonoaudidlogo? jImposible!
HM: No, seguro.

MA: (Pero dentro de los 12000 beneficiarios, debe haber solo un porcentaje que este en
situacion de requerir una derivacion?

FS: iEs el 100 % de las prestaciones para todos los afiliados!

MA: Entonces, como decias hoy el que una persona tenga Certificado de Discapacidad no hace
ninguna diferencia: [No asegura el acceso a una cobertura en rehabilitacion!

MF: En realidad, el Dictamen de Discapacidad de alguna manera... permitime (agarra un
Certificado de Discapacidad de la Mesa de Reunion)... La orientacidon prestacional, que vos
sabes que acd jNo tenés alternativas!; Tenés que brindarle las prestaciones al paciente, por
ejemplo la rehabilitacion: Un Centro de Dia. Ahora. ;En la localidad no hay (es un caso de
SAO)?

El beneficiario de este dictamen se encuentra con esto. {Cuando lo saben leer? jAlgunos no lo
saben leer!, habitualmente yo particularmente yo que hago: Lo oriento a través de lo que ha
dictaminado la Junta. jEs el nivel prestacional que tenemos que tratar de ofrecer! Muchas veces
no podemos hacerlo porque no existe. Viste cuando yo te hablaba de la oferta {No hay oferta!
jDame la oferta! Asi yo puedo satisfacer la demanda de los beneficiarios.

FS: ;Pero donde los mandamos?

MF: Es ahi la cuestion, es lo que yo hace un rato te decia, el kinesidlogo por un lado, el
fonoaudidlogo por alld. Entonces... jIndividualmente no lo podemos mandar! Porque no hay
trabajo en equipo. (Cual va hacer el resultado...?

HM: No si seguro, te entiendo.

MF: O sea, de pronto un poco ese es el criterio, para ver qué es lo que le podemos ofrecer,
tratando de buscar siempre una alternativa, eso....

FS: {No es que lo dejemos sin la prestaciéon! No, se le busca una alternativa. Pero no hay
muchas cosas. (Si vos lo mandas a lo privado?: Y si lo mandas a un kinesi6logo privado a una
terapista privada ¢Ellas se juntan en alguin momento para que este grupo terapéutico vea y diga?
Porque si en realidad no estan trabajando en grupo terapéutico: {No sirve la prestacion! Porque
estas ofreciendo un grupo, un conjunto.

HM: Son pocos los lugares donde se trabaja asi. Te lo digo porque yo he recorrido y he estado,
y nosotros mismos cuando fuimos Cintir -en la mejor época costaban mucho reunirnos- para
colmo, Yo fui el primer terapista en San Antonio! Y los kinesi6logos.... jTemblaban! Porque
no sabian de las incumbencias de un terapista.

FS: ;Los pacientes hospitalarios del Consejo del Discapacitado a donde van?

MA: Nosotros no tenemos pacientes.

FS: No. Ya sé.

HM: Cuando hacemos las evaluaciones o reevaluaciones para ver el tema del Certificado, que
tiene vencimiento o en los inicios, uno en la entrevista les recibe los informes, decimos, y, jMira
yo vengo a iniciar el trdmite porque mi chico tiene dos afios y esta es la derivacion del médico,
tengo indicado terapia ocupacional pero en mi localidad no hay, y tratamos de ir o viene gente
de otro lugar...! El que tiene el recurso econémico lo hace ;Si? |Y si tiene una prepaga mejor!
Porque hacen un viaje y se quedan todo un dia, y viajan dos veces por semana, porque la
prepaga le cubre hasta el combustible.

FS: (Tanto?

HM: Si.

FS: Mi hermana tiene una nena con Sindrome de Down y, jperdéname que te lo diga! Y, tiene
IPROSS y no le cubre nada.

HM: Bueno, por eso te digo, depende capaz con una prepaga.

FS: Pero a veces decis: jIncluir Salud! que es un programa, y vos vez que la nuestra que es:
IPROSS. jNada, nada! ;Ni siquiera un acompafiante? Para que la acompafie a la escuela. Va
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musicoterapia porque se lo paga mi hermana. ;Y es una obra social!, ;De qué estamos hablando
a veces? Entonces, hay muchas cosas que pasan...

MA: jPero tiene que ver con los criterios que se aplican al otorgar una prestacion! Por lo general
no se solicita un acompafiante para que lleve a un nifio a la escuela. ;Por qué en algunos casos
si, en otros casos hay que buscar la forma?, ;De qué depende, cuales son los facilitadores?

HM: Alla en San Antonio, IPROSS...

FS: (interrumpe) jUn acompafiamiento para un chico con sindrome de Down tendria que
cubrirlo!

HM: Si, mas si es chiquita.

MEF: No sé (Cuales son los criterios?

HM: All4 en San Antonio, IPROSS esté trabajando jmuy bien!

MF: Ahora convengamos lo siguiente: “El tema de los acompafiantes”, yo tengo una mirada
muy particular con el tema de los acompafiantes. Se habla mucho de acompaiiante terapéutico,
pero la verdad en Viedma los acompafiamiento deja mucho que desear no hay una articulacién
con el profesional que lo prescribe. Ademas, pero jademas el acompafiante no busca el respaldo
en lo profesional para...!

FS: La familia espera la nifiera o la empleada doméstica.

MEF: Por eso esta la figura del acompanante y del cuidador.

FS: El cuidador tampoco tiene que hacer tareas de limpieza.

HM: A no, obvio que no.

FS: Eso es lo que espera el paciente.

HM: Yo tengo cierto conflicto con los profesionales de Viedma en ese aspecto. Ni hablar de los
pacientes de salud mental, jpor favor!

FS: No esta contemplado desde Nacion el acompafiante para el paciente de salud mental.

HM: ;El acompanante?

FS: Como por ejemplo tampoco Nacion no tiene contemplada la prestacion de equino terapia.
HM: Y no, jsi no esta legislado!

FS: ;Y ahora los médicos, otorgar...! ;Qué prestacion? De equino terapia, y ;Donde esta? Sino
esta esto dentro de lo que es rehabilitacion.

HM: No. No esta contemplado se habl6 ahora en el Consejo Federal. Se va a tratar.

MF: ;Se va incluir! Dijeron que se va incluir.

HM: {Se va a tratar! En San Antonio, abri6 la Escuela de Equino terapia de la Municipalidad, y
i€l que no iba era un perdedor! Empezaron en el Hospital, todos vinieron a buscar el certificado
médico...

MF: Mira este caso, esta chiquita: Estimulacion temprana, entonces piden kinesiologia, terapia
ocupacional, fonoauditlogo, y equino terapia ;Equino terapia? Pero que me disculpe la doctora,
pero jdéjame de joder!

FS: Y, a parte ni siquiera un resumen de la Historia Clinica para ver porque piden esas cosas,
hay que ver mucho el tema de los médicos.

HM: ;Si, totalmente! Porque aparte dependiendo de la localidad, sino tenés especialista en la
localidad, el médico te llena con lo que te dice el papa del paciente.

FS: Lo que dice el paciente, jclaro eso es lo que estd pasando!

HM: Y esos son errores muy grandes. Yo tengo un chiquito en San Antonio, que tiene un afio y
medio y nacid sin los miembros superiores y el obviamente jtodo es con los pies! Estd
trabajando la auto-alimentacion con el pie, un afio y pico agarra el cubierto, la cucharita con el
pie, y te agarra el celular y jhace lo que quiere, con un afio y pico! jTe querés morir...!

La pediatra del hospital, me dice: Te acordas de este chiquito.... ;No podremos conseguir una
computadora? jAyudanos! La carga emotiva de la médica es méas que la indicacion de la
observacion del beneficio para el nene. Si yo me pongo a pensar, el nene con un afio y 6 meses
iNada!, que juegue con lo que tiene, si es una edad de jugar no es una edad de aprender a
escribir. Obviamente... vos pensas en lo tipico, te agarra el celular y te lo revolea si puede...
(No le podemos dar una Tablet? Ahora ;Para qué? Si tiene que conformar cognitivamente un
monto6n de conceptos e ideas, jNada!, le podemos dar un juguete, no es el momento de darle una
Tablet, yo no se la doy a mi hijo de ochos afios por mas que este desesperado por tenerla. Pienso
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un poco asi, pasa esto, muchas veces el médico en la compasién y en la Persona con
Discapacidad (susurra) y hasta te tuercen la cabeza cuando dicen discapacidad. jNo es asi! A la
PcD hay que engrandecerla con los potenciales que tenga y ayudarla con las diferentes
circunstancias que se le presente de la vida en ese momento. Lo que voz decias de esto de la
silla, de que necesita una: jSuper silla!, ahi disiento. Volviendo un poco a eso de lo que
necesitan en su vida en ese momento, por mas que no tengan muchos estimulos o mucha terapia,
hay sillas que si requieren ser como se piden porque tienen indicaciones que tienen que ver con
el control postural.

MEF: ;Con el tema postural? Eso lo acepto.

HM: Pero no es mas que eso tranquilamente, si coincido con voz, en que: Si es una persona que
no sale mucho de la casa de tenerlo en otra estructura, porque vos lo podes poner en una misma
silla comun, pero bueno...

FS: Igual nosotros tratamos de darle todo lo que podemos, porque todos somos padres. Y vos
llamas por todos lados, y yo a veces me paso hablando por teléfono todo el dia, para decir: jPor
favor que llegue y que venga! Ahora tengo una silla de un tema, que estoy esperando, va a llegar
el lunes y me tengo que ir a Cipolletti, que es jtodo un tema con un chico con una silla
motorizada!, que es la inica silla motorizada que se autoriz6 por orden del gobernador.

MA: ;Para Andrade? ;Se autorizo, después del amparo?

FS: jDespués de que dijeron que no! Que el fisiatra neur6élogo habia dicho que no correspondia.
Después de que la familia habl6 con la Presidenta, hablé con todo el mundo, el gobernador dio
la orden que si.

MF: ;Yo te diria hasta que es anti producente una silla para ese nene! Yo lo conozco a Andrade.
FS: Esa silla sali¢ 50.000 mil pesos.

HM: ;Yo no conozco ese caso!

MA: Es un caso de Cipolletti, que el médico fisiatra que lo trata prescribié una silla de ruedas
motorizada, y desde el 2011 la familia, principalmente los padres, vienen luchando por obtener
una silla motorizada, porque...

FS: jUn fisiatra de Salud Publica! Pero a presion de la familia, una familia con una presion
terrible, te llaman por teléfono todo el tiempo, un caso muy mediatizado, salié por todos lados.
jHicieron un amparo! Del fisiatra lo mandamos...llamamos a este Congreso Internacional que
hay en Mar del Plata... que no me acuerdo... nos mand6 a un fisiatra neur6logo a Neuquén, lo
llevamos ahi, jLlevaron al chico ahi! Y ¢l dijo que: jNo!, que no correspondia, que se podia
quebrar el cuello en los cordones, bueno, nos dio una serie de cosas de porqué no. Y el juez
pard ahi, dijo: jBueno no, si esto es asi, y el médico dice asi! Y el juez también habia presionado
bastante, muchisimo. Bueno, hasta que pasd, jPasé un tiempo! Le compramos una silla de
ruedas comun, cuando llego la silla de ruedas comun, todos dicen: jLleg6 la silla! Sali6 en el
diario, sacan un comunicado de prensa que: jNo!, que: jEsa no es la silla que querian!, que:
jquerian motorizada, que querian...! Devuelta para atras. La madre se presenta con otra persona
que la asesora, que no sé quién es, van a haber a Alicia Kirchner. Van por todos lados a Bs. As.
Y empieza a llamar...

HM: ;Quién lo termino firmando?

FS: Por orden del gobernador. Un fisiatra nuevo jNuevito que recién empezo6 a trabajar en el
Hospital de Cipolletti...!

MF: Ahora, jEl responsable es €1, cuando se desnuque!

HM: jCapaz que no le pasa nada! Son situaciones que fuerzan. jEs lamentable! Aca me han
llamado cada uno: “necesito que me saquen el carnet de discapacidad”, jcomo si fuera el carnet
de futbol! O las instituciones que llaman presionando que prestes las camionetas, que: jLa usan
para esto, para cualquier cosa...! Si vos sos una institucion con mas de diez afios en tu
localidad y, jtodavia no tenés tu camioneta!, con todos los afios con la Ley de Cheques, es:
porque no te sabes manejar -porque diez afios de trayectoria-, o la tenés rota, y, jNo tenés siete
mas como tienen la provincia...! ;|No te la puedo prestar? No te la presto. Me han dicho: jVos
arrancaste mal, tenés que estar bien con las instituciones! {No! Yo tengo que estar bien con las
PcD, no con las instituciones.
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FS: Yo igual soy de pelear mucho, jcomo te abras dado cuenta! Soy de pelear por el programa,
por tener puesta la camiseta.

HM: La idea es colaborar todos en esto, poder charlar un mismo idioma.

FS: Y decir, quiero que el beneficiario tenga lo que quiere, requiere.

HM: jLo que necesita!

FS: Y doy vuelta trescientas veces. Y, {Miguel sabe! porque me acompafia a los Hospitales. Una
vez llegamos al Hospital de Bariloche y teniamos una reunion de cincuenta personas, que ni
sabiamos y jnos querian matar! Matar por un montén de cosas que estaban mal, como las que
recién comentabamos.

HM: ;Si! yo mafiana viajo al Valle, y en un Junta Evaluadora faltaba algo, y dijeron: {Manana
va Madorno y lleva todo lo que estd faltando! Me llamaron de la radio que porque no habia
llamado, que me estaban esperando la Junta Evaluadora, las instituciones, el Intendente y la mar
en coche. ;Y armaron algo, y yo no iba!

FS: Fuimos a todos los lugares que nos invitan...

HM: ;Ahora vamos a ir a San Antonio Oeste?

FS: Vamos a todos lugares. Y si tenemos que decir estamos a cargo de este programa, y
estamos para esto, vamos hacerlo, y damos la cara y decimos: ;Qué querés...qué necesitas?
Tratamos de buscarle la forma, no sé si va hacer en un mes, en dos... pero buscas la manera.

MEF: jTratamos de satisfacer la demanda!

HM: Por eso yo queria hablar esto con Uds. Porque paso una situacion hace un mes y medio, de
una chiquita que requiere cama ortopédica. No me acuerdo bien si la chiquita tenia o no
pension. Creo que era Priscila, la cosa es...

MF: iEs la que quiere viajar a Japon!

HM: Si me llamo para pedirme avion. jNo, olvidate! No, no estd contemplado el transporte
aéreo.

FS: jTenemos pacientes que piden avidon! tenemos algunos chicos trasplantados que le dicen al
médico de Bs.As.: j{Ponme en avidén! ;Vos no sabes lo que pasa? Te lo digo en confianza, estoy
esperando reunirme con el Ministro, es que Salud, dice si tiene Incluir... que lo cubra Incluir,
mas alld de tener mucha demanda. ..M4s alld de que haya mucha demanda, quiero saber: ;Qué
dice el profesional de cada uno de las areas? Porque ahi esté el problema.

HM: ;Si se guia por lo que dice el beneficiario! Estamos en el horno.

FS: (Y en avion? |Y van los tres!: va la mama, la abuela... y, Como es menor todos tienen que
ir! ;Pero en avion? Cada uno sale 2.500 pesos de ida, ;Y de vuelta? Estamos gastando esa plata
(Entiendes? En vez de ponerla en otra cosa j Yo siempre lo valore!

HM: Por eso yo queria sentarme, hablar de esto, porque a mi cuando me preguntan... poder
decir: “me parece interesantisimo el programa, yo siempre lo valore”. Pero la falta de
comunicacion hace que uno diga: “Es una porqueria, es una obra social”. {No, para! Hay que
frenarla y decirle: {No es una obra social, es un programa de asistencia que ayuda y
complementa al Estado! Capaz que le explicas y van entendiendo, “no es la obligacion: cubrirte
todo”.

FS: Yo te podia dejar un instructivo de lo que nosotros le dejamos a cada uno de los
referentes... Incluso cuando hagamos las Jornadas Provinciales -hace dos afios que no se hacen-
pero la vamos hacer en Noviembre, ya estamos viendo como las vamos hacer, se hacen después
de las Jornadas Nacionales de Incluir Nacion con los referentes provinciales y jvienen todos!
Los invitamos a la gente del Consejo, a la de Pensiones...Un montén de gente para que venga a
participar que no sabe de esto, jEntonces invitamos!

MEF: Se les explica, los alcances de este programa, cual es el objetivo también, a donde tenemos
que apuntar para el proximo afio.

FS: Porque Naciodn tiene diferentes metas por afio. La idea es explicarle... jNecesitamos que
categoricen! Por ejemplo si tenemos chicos que necesitan rehabilitacion, hay un Centro que es:
Alas del alma esta en Cipolletti. jAlas del Alma... una cosa divina!

HM: Es el suefio de todos para que atiendan a tu hijo.
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FS: Ese Centro categorizé con Nacion, asi que el pago de las prestaciones va directamente con
Nacion.

HM: Si le pagan es otro tema. ;Qué Nacion pague ya es otra cosa?

MF: Bueno, no, aparecen otras situaciones. La otra vez me llama la Jueza (ahora te cuento, le
dice a Fabiana: viste lo que pasa es que soy un tipo resolutivo): ;Por qué no le pagamos a Alas
del Alma? Qué tiene la mama4 ahi...Le digo: jDoctora, disculpeme, este no es el &mbito! ;No sé
porque le piden a Ud.? Le digo yo: En realidad, esto es: “Institucion vs. Incluir Nacién”. Hay un
convenio, por lo tanto el reclamo lo tiene que hacer la institucion ;(No sé porque Ud., estd
reclamando el pago? jA bueno, no sabia! A bueno, doctora. En todo caso, mandale una carta
documento intimando a que abone lo que se le debe.

HM: jAyudenos a cobrar, vayan a Ipross, quéjense! Porque se desconoce un montén de cosas...

FS: Lo mismo con Andrade, el Juez lo manda sin saber, ¢l Juez no tiene las instancias médicas,
iNo sabe! Entonces... el caso del chico de Los Menucos que iba a Sendero, el Juez decia que:
iEn 24 horas, tenia que estar ahi! ;Y el lugar no estaba habilitado!

MEF: Lo que yo le decia a ella (Fabiana), vamos a responder ese amparo, que: “No se autoriza la
prestacion a ese lugar, vamos a ofrecerle otra cosa obviamente, pero vamos a decirle que no se
autoriza porque el lugar carece de las habilitaciones correspondientes” jEstamos todos locos!
(Qué le pasa? ;Si le pasa algo al pibe ahi adentro? Vamos presos nosotros. ;Como vamos a
autorizar un tratamiento de rehabilitacién ahi? Por eso te digo... que por ahi cuando te hablo de
las instituciones, es sumamente necesario que: jVayan...Que te acerques!

HM: No si se estd yendo, lo que pasa es que ahora nos estd faltando un perfil, que es una
psicologa que tiene que viajar a Bs. As., al Servicio de Rehabilitacion para hacer la capacitacion
de este nuevo profesional. Haber, asi como tenemos todo este quilombo, la verdad que el
Ministerio no estd haciendo entrar a nadie. Yo no puedo, tengo que decirle a esta psicologa:
i Venis una vez, dos veces por semana por una beca! "Porque no tengo instancia. No me alcanza.
MEF: Yo recién te comentaba lo de Amanecer jPor favor! Tiene una infraestructura.

FS: Es como Alas de Alma, en la estructura.

MF: Mas grande!

FS: {No fueron, no va nadie! Esta asi no mas, van dos o tres personas jPrecioso el lugar! Atras
tienen una pileta cubierta, hasta cuenta con un elevador.

MEF: Pero bueno, por ejemplo: A nosotros no, nos podrian prestar servicio. La prestaciéon no
existe.

FS: jNo! Para nosotros, no esta contemplada lo que es hidroterapia.

MF: ;Hidroterapia?

FS: jNi equino-terapia, ni hidroterapia! Como rehabilitacion.

MEF: Hasta que no la incluyan dentro del menu prestacional, nosotros no la podemos ofrecer. El
Municipio podria, pero no ;Sabes lo qué pasa? Después nos traslada esa prestacion.

FS: Pero también ;Si se quiere, se puede! Hay que buscarle la forma.

(Se incorpora Laura Rocha quien fue invitada por el Presidente del Consejo Provincial para
las PcD)

HM: Les presentdé una referente de Fortalecimiento Institucional, ella, y el grupo este de
Fortalecimiento, hacen la visita a las instituciones previa a la categorizacion ;Si? Las evaltan,
ven las caracteristicas, la poblacion con la que trabajan. Y ella menciona que tienen fecha para ir
en Agosto, para ir a Amanecer.

MF: ;En Agosto tienen fecha para ir a visitar a Amanecer? Qué bueno.

LR: Si.

HM: ;No categoriz6 nunca todavia, no?

LR: Queria preguntarle, aquellas instituciones que no estan en condiciones de categorizar por
las caracteristicas, creo que tienen lo que era PROFE en su momento, Incluir Salud: ;Se pueden
establecer convenios con aquellas que no lleguen a categorizar? Por ejemplo una en Rio
Colorado.

MEF: ;Convenios? jNo!
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LR: ;Y acuerdos?

MF: No se puede generar un convenio entre la Institucién e Incluir Salud sino estan
categorizadas. Pero si, teniendo las habilitaciones correspondientes, por fuera de capita se puede
autorizar la prestacion, pero siempre y cuando tenga las habilitaciones de salud y municipio y
bomberos.

LR: Por ejemplo en Rio Colorado, la tinica institucion asi en la tematica de la discapacidad es
Apader, y jApader tiene mucha gente de Incluir Salud! Por lo que estabamos conversando con
los referentes institucionales si se pueden realizar acuerdos como Bienestar, que no esta
categorizada, pero brinda prestaciones a Incluir.

MF: (Por fuera de cépita? No sé como esta Bienestar. ;Creo que esta tramitando la
categorizacion?

LR: No, aun no. La mayoria de las instituciones, no retinen con las condiciones edilicias y de
profesionales.

HM: La mayoria del problema es que ninguna tiene edificio propio. En esa lucha estd Marta
Ramidan.

LR: No, aparte todo el tema de las habilitaciones contintias. jEl monto que exige eso! Nos
contaban el tema del agua, el costo que implica limpiar el tanque de agua, todas estas cuestiones
obstaculizan mucho.

FS: jQue vaya a ver un técnico de Seguridad e Higiene!

MF: Que una vez al afo -que yo se lo hice hacer ahora- porque no lo tenia. Le dije: ;Mujer,
como no lo vas a tener? Anda ver a un técnico en Seguridad e Higiene, que te haga el planito:
jComo vas hacer para salir de aca en caso de algin siniestro! Y lo hizo, ahora si esta en
condiciones de categorizar.

LR: Apader: La habilitacion municipal lo tiene jPero sélo eso!

MF: Lo tenemos pendiente! La idea es ir a ver la institucion.

LR: {Es hermosa! Es una institucion muy particular, que tienen una manera de abordar la
discapacidad desde la inclusion laboral. Laburan mucho, es la tinica en Rio Colorado que trabaja
la discapacidad jEs la unica! Tiene un abordaje muy interesante.

MEF: Es formacion laboral.

FS: {Cémo Apasido?

MF: Yo no sé... ;Si ellos han logrado la resolucion del Ministerio de Salud? Por eso la parte del
Consejo es sumamente importante: jOrientarlo! Eso es Consejo de Educacion no de Salud,
porque ofrecen formacion laboral. Sino que se pongan en contacto con Apasido, para ver como
lograron la habilitacion del Consejo como formacion laboral.

Yo te voy a pedir el listado de todas las instituciones relacionadas con prestacion de servicios,
para poder ir a visitarla en algin momento.

FS: jQué se abra nuestro abanico!

HM: Me parece bueno esto; “que puedan ir después de que van Uds.”, porque ellas le van a dar
un pantallazo de como esta la institucion: jChe me parece que estd institucion podria prestar por
fuera de la capita esta prestacion! jEsta que esta categorizada!

FS: El usuario, el paciente {No va a ningin lado! Estan en la casa. Le podemos ofrecer algo para
que vaya, pero por este desconocimiento que hay, lo dejan en la casa.

LR: Estamos atendiendo la urgencia. Algunas les podes decir: jTe apoyo para que lo poco que
hagas, lo hagas por lo menos en las mejores condiciones posibles! Es la realidad, hay muchas
instituciones que no tienen nada.

FS: Pero en esos lugares que no hay nada, como en Valcheta, Rio colorado, estaria bueno que
haya un lugar para que los chicos puedan ir.

LR: En Lamarque, hay una institucion que quiere establecer como Centro de Rehabilitacion,
pero que pasa: jNo hay kinesiologo!

MF: Si ya sé cual es, yo me acerque en algiin momento.

LR: Adar. Lograron que Salud... Se compraron todas las camillas, y termin6 nunca abriéndose.
No hay kinesiologo, tienen que viajar a Luis Beltrdn. Lo que le planteamos, al no conseguir
reconocimiento de Salud porque tiene que montar un equipo interdisciplinario, bueno ;Por qué
no cambian la denominacién? En vez de Centro de Rehabilitacion, que sea un Centro de Dia,
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ahi tienen otras incumbencias. jQué en alguin momento puedan aspirar a la rehabilitacion!
Pensemos en lo que hay, que es la discapacidad de jovenes que no tienen lugar para desarrollar
sus capacidades. Estamos empezando a asesorar en estas cuestiones. Aunar no tiene
reconocimiento de Salud jQue presta un servicio de la hostia! Para empezar la autogestion, pero
nunca tienen el equipo completo, le falta un psicélogo, lo tienen después lo carecen, le falta
dinero.

HM: jEsta en dependencia publica, depende del Estado!

LR: jNo tienen reconocimiento como prestacion!

HM: No porque es como una prestacion del Estado. Es el Centro de Rehabilitacion del
Hospital.

MF: Los profesionales son del Estado, y el espacio fisico de una ONG’s.

HM: Cuando esta mezclada la cosa, es dificil de avanzar.

LR: Estaria bueno que dependan del Estado pero que puedan prestar un servicio a lo privado y
que la discapacidad sea del Estado, no de la ONG’s.

MF: jTienen bastante equipamiento!

LR: jSi la gente de alrededores va ahi, y la ONG’s esta sobre exigida!

HM: Me interesaria que Uds., puedan quedar en contacto.

FS: En muchas oportunidades le hemos comentando como hacer, nos mandan los papeles, pero,
iNadie sabe como hacer, qué tiene qué hacer para prestarnos un servicio!

HM: Si. jNo decirlo! Que eso lo evaluen Uds. No decirlo por cuestiones que vos levantas la
perdiz...

MEF: En principio es tener un dialogo con la institucion, plantearle como es el funcionamiento
del programa, para que no se vuelvan loco y que te digan tengo veinte pacientes. jNo, tranquilo!
MA: Como una cuestion informativa ;No se puede capacitar a las Instituciones en los
requisitos necesarios para brindar una oferta?

FS: Para nosotros es también un tramite: Hay que mandarlo a Nacion, Nacién lo tiene que
evaluar, con un monton de papeles que hay que pedir el beneficiario, tiene que decir si lo
autoriza para después incluirlo dentro de un Padrén, que todos los meses manda Nacion, con eso
nosotros facturamos y ahi nos mandan la plata fuera de cépita jEs todo un proceso! No es tan
largo, si vos... Ahora teniamos el problema de que pasaban seis meses para que se autoricen
una prestacion jPorque es verdad! Vos llegas a Bs. As., y tenés un lugar como éste, mas grande,
lleno de cajas con todas las prestaciones de todas las provincias... jLo estan haciendo mal!
Tienen un millén y estaban haciendo recién febrero jImaginate!

MEF: Si yo, hoy voy a enviar algo: Una solicitud de prestacion, yo estimo que en noviembre...

FS: Nosotros si tenemos autorizada las comisiones -ahora no hemos salido y no sé si es tan
factible salir- nosotros vamos a Bs. As., y hablamos con la gente: jNo, ponelo ac4, no, ponelo
como urgente! Lo podemos hacer.

MA: ;Por el cambio de gestion.... es el problema de las comisiones?

FS: Y si, no...yo todavia no pude hablar, porque tiene un montén de audiencias y cosas nuevas,
pero sé que si jNos va a atender!

MEF: jAhi logramos algo!

HM: ;Cuéando pueden ir Uds.?

FS: Nosotros tenemos un instructivo de cada vez que hay un referente nuevo en cada uno de los
Hospitales, nosotros le alcanzamos el instructivo. Yo hoy no te lo puedo dar, porque el chico
que esta ahi y que los arma, esta de vacaciones.

HM: Yo esto (el instructivo) lo socializé con todos los que trabajan aca, con todos los agentes
de acd del Consejo, porque los mismos profesionales de la Junta que evaluan, cuando
preguntan: ;Qué obra social tenés? jA tenés la obra social Incluir Salud! Empezar, mismo ahi
cuando hablas con la persona desde la entrevista, decirle miré que: “Si Ud., sale beneficiado
con el certificado de discapacidad, Incluir Salud no es una obra social”, y que tengan un apoyo
Uds., también. Y, decirle que: “Si no lo pueden cubrir lo tiene que garantizar el Estado, el
Hospital Publico”. Entonces vos le ensefias, es una manera de ensefarle la persona, porque
siempre queda como que: jUds., que son una... no es asi! jNos ensefian a nosotros, nosotros lo
reproducimos en cada Junta Evaluadora!
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FS: En ese instructivo, también tenés las planillas de las que hablabamos hoy: Planilla 1, la de
medicamento, protesis — ortesis...Porque nosotros, nuestro programa... jTambién compramos
todo lo que son medicamentos especiales! Mas alla de la discapacidad, y un monton de cosas,
nosotros compramos todo lo que es medicamentos especiales, tenemos una erogacion de
$400.000 mensuales, tenemos una erogacion en hoteles de $300.000 mensuales. O sea este es un
programa... Todo medicamento especial significa de alto costo, y baja frecuencia.

MA: ;Tienen algun informe de evaluacion anual que nos puedan facilitar?

FS: Si, pero no les va a servir. Somos el tercer financiador de didlisis del pais jHay muchas
cosas que tiene Incluir Salud que nadie la sabe! Que nosotros como Incluir Salud de las 24
provincias, fuimos segunda en lo que es alto costo baja incidencia, por cépita por desempeio y
tercera en dialisis, muchas cosas que no se saben de Incluir.

HM: jHay que empezarla a nombrarlas! Uds., también tienen que empezar a generar que se
sepa eso.

FS: Y de eso nos dieron ahora todo un instructivo, hay que empezar a facturar por capita por
desempefio.

MEF: Por ahi te da un poquito de miedo: jTe va sobrepasar la demanda, y te va matar!

FS: Esta creciendo a pasos abismales.

MF: Lo que pasa es: jImpresionante las pensiones que se estan otorgando!

FS: Y ellos, en cuanto a pensiones...

MEF: ;Y eso es todo demanda contenida!l, te digo. Cuando apareci6 la pension... agarrate Incluir
Salud. Nosotros de verdad es: No es que no queramos! {Si! Sabemos lo que se nos viene:
jViene el malon!

FS: Antes, yo hace quince afios que trabajo, en cada uno de los hospitales habia un médico de
cabecera, pero ;qué pasaba con el médico de cabecera? Si ese médico se iba de vacaciones,
nadie atendia los beneficiarios de Incluir Salud, porque jvos! A ese médico tenias que pagarle.
jEstando dentro de Salud Publica! Era una locura.

HM: Me pasa con las Juntas Evaluadoras, han hecho la capacitacién varios médicos que
trabajan de los Hospitales, y cuando digo: ;Cuéndo envidé la nota al Director para que
comienzan a evaluar? Te dicen: { Yo si no hay nada extra no quiero! {Somos del Estado! Lo dice
la ley: “los recursos humanos del Consejo Provincial, tienen que ser los de los hospitales.
Entonces, estoy peleando porque de ahora en mas: jTodos los empleados que ingresen a Salud
Publica tienen que saber que pueden ser afectados a las Juntas Evaluadoras de Discapacidad,
que seran formados con la capacitacion pertinente...!

MA: Al tener tanta demanda de prestaciones, /tienen un modo de priorizar?

FS: Si, por ejemplo con el tema de los audifonos, en estos momentos se van entregando de
acuerdo con las edades, primeros los nifios, después los que estan en edad escolar, después los
que estdn en la universidad, después los jovenes, después los adultos jovenes, después los
mayores. Eso es el modo de priorizar el programa. Pero mas alla de ello, el problema es que no
hay muchos presupuestos y nosotros para nuestro programa necesitamos tres presupuestos.

MA: No hay muchos presupuestos, porque los fonoaudiologos prescriben una marca ;Eso es
aceptable?

FS: Es que la mayoria de los profesionales, principalmente los fonoaudidlogos trabajan con una
casa, es un mercado, el que prescribe, provee. Y encima no hay muchos prestadores en la
localidad.

MA: ;Y en esos casos como continuas con el tramite?

FS: En los casos, en que la localidad no hay tres prestadores hacemos una nota explicando esto
y eso lo adjuntamos en el expediente, después viene el Tribunal de Cuentas y mira todo esto.
MF: Me voy a reservar la opinion y el comentario.

MA: ;Por qué?

MF: Hay que hacer cuidadoso, cuando vos largas y decis: jChe, mira ahora tengo esto!
iTranquilo! Porque estan aquellos que quieren hacer negocio a costilla de estos problemas y del
Estado.

HM: {Son todos recursos humanos que necesitas! Y, son profesiones que no hay, entonces tenés
que ser cuidadoso.
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FS: Yo tengo presupuestos jPresupuestos de 3000 pesos de diferencia! Y como nosotros
tenemos fondo, le decimos: jNo es para Salud! Y, si te lo pago en 15 dias...Te bajan 3000
pesos jViste, esas cosas dan mucha bronca!

MA: ;No se puede hacer nada, para que la salud mas que un negocio sea un derecho?

FS: jYo en eso! La verdad no me quiero meter.

Entrevista 5: Proveedor (P) de productos de apoyo.

Fecha de Entrevista: 22 de Septiembre de 2014.

Lugar de Entrevista: Viedma.

Entrevista realizada por Marcela Avila (MA).

Entrevistado: Diego Green (DG). Proveedor de productos de apoyo.

Organizacion: Drogueria Green. Ubicacion: Av. Caseros 1621, Viedma (Tel. Fax: 02920 —
15608923 /425434).

Presentacion e introduccion objetivos de la entrevista.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizard un nombre
ficticio: Dario (proveedor); como asi también que es indispensable grabar la entrevista para
analizar su contenido.

MA: Para comenzar podrias presentarte y contar como se llama tu comercio.
DG: Mi nombre es Diego Green, y mi negocio se llama Drogueria Biomedical Green, soy el
titular.

MA: ;Cudles son las principales areas de tu negocio?
DG: Lo mio es todo lo que es insumo para salud, medicamentos, descartables, equipamientos,
productos ortopédicos en lo que es silla de ruedas, bastones, todo lo que es aparatologia.

MA: ;Cudl es la cobertura geografica que comercializas?
DG: En el 4mbito de toda la provincia de Rio Negro.

MA: ;Tienen sucursales en el interior de la provincia?
DG: No. El interior en si es los hospitales... y después lo que son las Delegaciones de IPROSS,
trabajamos con lo que es el PROFE, Programa Federal de Salud, que también tiene delegaciones
en todos los Hospitales. Tengo muchas compras centralizadas y después hacemos la
distribucion. Y después las Delegaciones a su vez llaman para comprar: las Delegaciones de
IPROSS, las Delegaciones de PROFE, y los Hospitales.

MA: ;Trabajas con alguna marca, alguna linea?
DG: Tengo varias lineas, depende de qué linea, son muchos productos jSon miles de productos!
Tenemos representacion de algunas marcas. Somos mayoristas.

MA: ;Tienen un catdlogo de los productos que comercializan?

DG: No. No, porque en general los productos que son de salud, ya hay un catdlogo: Mas o
menos tenés los que se utilizan... y como se trabaja por cotizacion. Y catalogos tengo un
montdn pero mas que nada publicitando los productos y las caracteristicas de los productos.

MA: Representan en la provincia a varias empresas ;De qué origen?
DG: Si, empresas Argentinas o subsidiarias en Argentina de empresas extranjeras...
multinacionales.

MA: ;Con estas empresas como te contactas o te contactaron?

DG: Yo en realidad empecé hace veinte afos que estoy en el mercado... hace ocho afios que
estoy aca en Viedma, pero estaba en Bs.As. Me vine aca con el proyecto de montar la primer
Drogueria aca en Viedma, ya me traje... me vine con un portafolio armado de productos. Y
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después bueno, yendo a las exposiciones... te van contactando porque saben que distribuis
productos y te vienen a ofrecer, a medida que te van solicitando productos nuevos te vas
contactando, te van buscando e incorporando.

MA: ;El producto que mds se vende?

DG: Hay muchos productos que son como comodines en esto, en lo que es descartables por
ejemplo: Tenés guantes, agujas descartables...son productos de alta rotacion. Después tenés
productos mas especificos de patologias especiales o cirugias especificas, por ahi son productos
mas puntuales, mas especificos.

Lo que mas se vende te diria que es en lo descartable... es aguja, guantes algodon, gaza...esos
productos mas genéricos.

MA: ;Y los productos mas caros?

DG: Ahi es relativo... tenés...

MA: ;De qué depende el valor de un producto?

DG: Algunos productos... depende de lo que estemos hablando... si es equipamiento depende
mucho de la tecnologia o depende del material que estd construido. Si hablas de medicamentos,
depende si son productos oncoldgicos, en general son més caros que los productos genéricos. Y
después en descartable depende de la calidad del producto. Lo mas caro por ahi son los
equipamientos de alta tecnologia o en el caso de los ortésicos; también las sillas especiales o que
se hacen a medidas o con materiales especiales son de alto costo también, difiere mucho... tiene
mucha diferencia con lo que es estindar. Un producto mas caro no hay jNo hay un producto
mas caro!

MA: Tu mayor cliente son /jlas personas o las instituciones?
DG: No, instituciones. En mi caso, son instituciones, porque nosotros somos distribuidores.

MA: Y en el trabajo con las instituciones ;jhay algun producto que requiere que te relaciones
con las personas usuarias?

DG: Trabajamos directamente con las Instituciones, con los Hospitales, con el Consejo
Provincial para las personas con discapacidad, Ministerio de Desarrollo Social, Ministerio de
Salud, Clinicas, Sanatorio, IPROSS, con el Programa Federal de Salud.

MA: Y dentro de estas Instituciones ;Cudl es la mayor demandante de productos?
DG: Salud Publica.

MA: ;Como seria el circuito de la venta desde el pedido hasta la compra?

DG: El circuito es: Se cotiza...hacen un pedido de cotizacién en el que participan varias
empresas... dependen el monto se hace un “Concurso de precios” o “Licitacion Publica o
Privada” o una “Contratacion”. Se analiza después el precio, se analiza después la calidad, se
adjudica y hacen una orden de compra, se entrega y después estas para cobrar.

MA: ;Como son los tiempos de la entrega del producto: semanas, meses...?

DG: Depende el producto, si son productos especiales o grandes cantidades. Hay muchos
productos que tenemos en stock y se entregan en el momento. Depende si son productos
especiales o grandes cantidades puede tardar mds o menos, hay productos que por ahi los tenés
en el momento.

MA: ;Los precios varian de acuerdo a la Institucion que lo requiera? Porque paga en términos,
en menor tiempo... o es mejor cliente...
DG: He... los precios varian. En este momento los precios varian no hay mucha continuidad

con respecto a los precios, hay fluctuaciones, depende de como sea la operacion...

MA: ;Podes mantener los precios que cotizas?
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DG: Depende como sea la operacion, los mantenimientos de oferta son de 30 dias, después
cuando se vence, te preguntan si se mantienen o no. Pero bueno, es una cadena tenés que
consultar con el fabricante importador o exportador si hubo wvariacion o no...Si, estan
cambiando un poco las reglas de juego comercial, porque con estos cambios de precios se esta
modificando todo el mercado.

MA: Y en el caso especifico de sillas de ruedas adaptadas, que desde que se cotiza hasta que se
realiza la entrega por lo general supera los 30 dias... jcomo se mantiene o se ajustan los
precios?

DG: En ese caso, es como que no esta muy bien instrumentado el circuito, por ahi de la compra,
de como se maneja la compra, por lo que yo he visto y por eso, este afio (2014) no estoy
trabajando sillas adaptadas, es decir sillas especiales a medida, porque en su momento no
estaba funcionando bien, es un mercado que se ha ampliado y es muy especifico.

No hay un circuito bien establecido entre la persona que necesita la silla, con el fisiatra o el
médico que la receta, con la empresa que la va a proveer. No hay un contacto... no hay una
comunicacion fluida como para evaluar cuestiones que son importantes para definir la
fabricacion de la silla. He visto casos, donde el médico pide una cosa... que al paciente no le
sirve porque no estan evaluadas circunstancias sociales, solamente esta evaluada la patologia
(S1? Pero acé hay barrios periféricos... y la autoridad la tiene el fisiatra. Yo creo que tendria que
haber una entrevista en conjunto: entre el fisiatra, el paciente y la empresa proveedora para
evaluar bien las necesidades concretas.

MA: ;La participacion del usuario es prioritaria?

DG: Digamos que el paciente no. El paciente se guia por lo que le da el fisiatra, por lo que el
fisiatra escribe en la receta y después la empresa proveedora se guia por la receta que escribid
el fisiatra y el conflicto por ahi llega en el momento que llega la silla que pidi6 el fisiatra y la va
utilizar el paciente en el lugar en el que esta y no coincide con lo que el fisiatra pidio...Osea,
coincide con lo que el fisiatra pidid pero no con lo que necesidad del paciente, porque por ahi el
fisiatra no conoce la vivienda donde vive la persona, entonces no tiene en cuenta que: jLa silla
no pasa por la puerta, o que no puede circular por dentro de la casa o que vive en una calle de
tierra o de ripio y las ruedas que pidié no se corresponden...! No hay una evaluacion previa de
todos los factores que influyen a la hora de desplazarse un paciente en una silla de ruedas, que
hay que analizarlo, mas aca en Viedma donde hay barrios que son de tierra, que se inundan...
hay muchas cuestiones a evaluar, hay casas con puertas angostas. Yo creo que aca todavia... no
sé¢ si lo van hacer, pero no habia un contacto fluido entre fisiatra, paciente y la empresa
prestadora para evitar que haya problemas con el material o que se dilate la entrega o que hayan
conflictos que no la pueden hacer. Son productos de altos costos y aparte depende de la
necesidad.

MA: jEn el aiio 2013 has vendido sillas de ruedas?

DG: Si, sillas motorizadas hemos vendido al IPROSS.... Hace afios el Consejo Provincial del
Discapacitado también. El Consejo compraba, siempre tenia un stock... jTe hablo hace diez
afios atras tenia siempre en stock motorizadas estandar!

MA: ;La venta de sillas de ruedas motorizadas es inusual o habitual?
DG: Se fue haciendo cada vez mas comun... pero si sigue siendo inusual.

MA: ;Por qué su venta sigue siendo inusual?
DG: Lo que pasa... He visto pedidos de productos muy ambiciosos... Como que hay un sector
que pide muy extremista, jpasa del paciente que no tiene nada a que tenga la Ferrari de la silla

de ruedas! como que no hay un término medio.

MA: ;Las instituciones se encuentran con pedidos médicos excesivos?
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DG: Si. Posiblemente debe haber diferentes criterios entre los médicos o en las familias que
solicitan. Hay gente que pide cosas extravagantes, también. Se ve mucho, hay gente que
presenta un recurso de amparo porque quieren pafial francés, sillas qué...

MA: ;Extravagantes?

DG: También influye mucho el nivel social con el producto que exige... o si se atiende
solamente ac4d en Viedma o quizds hacen interconsultas en Bs. As, Bahia y los atienden en
otros lugares donde hay mas informacién, donde hay mas oferta de otros productos y vienen con
cosas que acd... jQuiero esta silla! Viene ya...Yo he visto mucha gente que tiene bien en claro
lo que quiere.

MA_: ;La informacion deberia brindarla todas las instituciones que participen en la prescripcion
y provision de productos de apoyo?

DG: Si seguramente es asi. Tal cual, en el caso institucional, mismo Incluir Salud o el Consejo
del Discapacitado deberia tener gente preparada para que esté en contacto con el médico que
receta y tengan un criterio en comun a la hora de evaluar el producto. No hay un criterio
unificado a la hora de tomas decisiones y cudl es el camino a seguir, es como que estd muy
desparramado, cada paciente trata de conseguir lo que puede y luego lo que le den... Yo no veo
nada unificado, no hay criterios unificados.

MA: ;Ninguna institucion plantea una mirada unificada?
DG: No... Es muy diferente de acuerdo a la cobertura que tengan.

MA_: ;Por eso ya no comercializas sillas de ruedas?

DG: Si, es muy complicada aca la comercializaciéon, IPROSS pide muchas cosas. Yo no estoy
cotizando sillas porque no habia una evaluacion seria... No hay una de la calidad y en muchos
casos es el precio. Yo veia...Hay ejemplos muy burdos, 6sea en la solicitud de una silla: jVos
veias precios de una silla no sé, desde 4.000 pesos a 35.000! ;Cémo? ;jPor ahi en cinco
empresas precios de 4000 a 35000!? Hay algo que estd mal, pero a la hora de evaluar eso... era
muy complicado, para que evaluaron cual era, si era la de 4000, la de 17.000 o la de 35.000
pesos.

MA: ;Y las consecuencias de esas decisiones?

DG: Después surgen los problemas. Incluir Salud, yo sé con conocimiento de causa, que ha
tenido inconveniente, justamente por eso motivo, porque... Para una persona encargada de
compras, en realidad, porque pidiendo algo que no es complicado y que es concreto, porque lo
pedis por marcas... En el caso de que vos pidas Samsung S2, que son todos iguales, ni un S3, ni
un S4, ;S2!, si uno te lo cotiza a 1.000 y otro te lo cotiza 1.100... Compra al que te lo cotiza
1000! Si uno te lo cotiza a 5.000, es loco, jEs un S2, no tendria que haber misterio! Ahora, jSi
uno te cotiza un S2 y otro S5! Vos tenés que saber que hay diferencias entre uno y otro, y
diferencias en precios y hay que ver qué es lo que necesitas: si S2 y S5 poder evaluar, poder
discernir entre uno y otro... decir si necesito el S5 porque tiene mas capacidad de memoria... lo
podes justificar.

MA: ;Qué estd faltando? ;Qué tendrian que cambiar las instituciones? ;Deberian conocer mas
sobre los productos de apoyo?

DG: Si. {No sé yo cémo es la estructura interna para que tomen la decisién, como lo estdn
evaluando! Yo sé que muchas veces tienen conflicto con eso, porque estd mal evaluado.

MA: ;Los médicos deberian prescribir con marcas? ;Limitaria la decision a tomar por la obra
social o el Estado?

DG: Si, si, digamos que en la parte... yo en el mercado de la ortopedia en sillas de ruedas me
aparte porque hay muchas complicaciones. Hay productos que se pueden prescribir por marcas.
Hay muchas marcas que fabrican ruedas.

281



MA: ;El médico se convierte en representante?

DG: Si, hay tenés otra complicacion. Lo que pasa es que no podes dirigir, inducir, la compra
digamos...hay muchas marcas, no sirve recetar con una marca, salvo que sea una patologia
muy especifica, que vos sepas que tiene que ser ese modelo que solo fabrica esa marca, sino en
general hay muchas empresas que te hacen la silla con las caracteristicas que necesitas a
medida.

MA: ;Fabricas Nacionales?

DG: Si, a nivel Nacional. Si, si, con el tema de las complicaciones estos ultimos afios también
en lo que es las importaciones de los productos y eso, han puesto mas énfasis en las
producciones nacionales.

MA: ;Cudndo una institucion requiere un producto de apoyo tenés informacion sobre si la
persona tiene una discapacidad certificada?

DG: No, no me llega, yo veo que los procedimientos en realidad van todos por la misma via. No
se ve asi a nivel proveedor, no se ve.

MA: ;Todos son pacientes?
DG: Exacto. Puede o no tener una discapacidad.

MA: De las solicitudes de productos de apoyo ;Podes inferir a qué o a quienes esta orientado?
Generar autonomia, proteger a una poblacion especifica....

DG: Bueno, en lo que hay mucha demanda es en camas ortopédicas porque se estd apuntando
cada vez més a la internacion domiciliaria, que el paciente esté lo menos posible en los
hospitales o en instituciones, con el tema de que aparte ha avanzado mucho la expectativa de
vida, hay muchos pacientes ambulatorios, de edad avanzada, con patologias medias terminales,
en algunos casos; entonces es mucha la demanda de camas ortopédicas, en los ultimos afios es
mucha la demanda y no necesariamente son pacientes con discapacidad.

MA: Y, especificamente en la demanda de sillas de ruedas ;Se puede pensar en la prevalencia
de algun grupo etareo?

DG: Hay mayor demanda para nifios en sillas especiales, adaptadas, en sillas de alto costo...
para el uso de personas adultas son mas estandarizadas. jEso por lo menos, es lo que veo yo...!

MA: ;Cudles son las normas basicas y de calidad que regulan la comercializacion de los
productos?

DG: Estan saliendo normas constantemente, el ANMAT' es la que estd regulando lo que es
Salud los productos y va sacando normativas, ya cada vez mds especificas y mas diferenciada

! La Administracién Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica (ANMAT) es un

organismo descentralizado de la Administracidon Publica Nacional, creado mediante decreto 1490/92.
Colabora en la proteccién de la salud humana, asegurando la calidad de los productos de su
competencia: medicamentos, alimentos, productos médicos, reactivos de diagndstico, cosméticos,
suplementos dietarios y productos de uso doméstico. Su jurisdiccion abarca todo el territorio nacional.
Fue creado en agosto de 1992. Desde entonces, un cuerpo de profesionales y técnicos trabajan con
tecnologia moderna para cumplir eficazmente con los procesos de autorizacion, registro, normatizacion,
vigilancia y fiscalizacidn de los productos que se utilizan en medicina, alimentacién y cosmética humana.
Depende técnica y cientificamente de las normas y directivas que le imparte la Secretaria de Politicas,
Regulacidn e Institutos del Ministerio de Salud, con un régimen de autarquia econdmica y financiera. En
este marco, la ANMAT tiene como objetivo principal: “...garantizar que los medicamentos, alimentos y
dispositivos médicos a disposicion de la poblacion, posean eficacia (cumplimiento del objetivo
terapéutico, nutricional o diagndstico) seguridad (alto coeficiente beneficio/riesgo) y calidad (respondan
a las necesidades y expectativas de la ciudadania)...”.
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para medicamentos es una cosa y ahora sali6 para productos médicos y se estd volcando en otros
productos y ya estd en medicamentos, estd en descartables y va avanzado para ir manteniendo
un estandar de calidad, porque antes no habia un control muy...

MA: ;La normativa es especifica para los fabricantes o también abarca a los distribuidores?
DG: Y arranca desde la fabrica, que tienen que estar habilitadas las fabricas y los importadores
por el ANMAT para comercializar productos biomédicos o medicamentos; le piden también una
habilitacion de buenas practicas de fabricacion. Después las empresas, por ejemplo acé en Rio
Negro tienen que estar habilitadas por el Ministerio de Salud, en cada jurisdiccién tienen una
habilitacion de Salud, donde tienen que tener un Director Técnico o un farmacéutico para
comercializar medicamentos y descartables. Después en el caso de que quieras comercializar
entre provincias, tenés que tener el ANMAT... También te anotas en el ANMAT, que es la
Administracion Nacional de Medicamentos, alimentos y tecnologia, que depende de Salud
Nacional.

MA: ;Y las normas sobre calidad y gestion de calidad, establecidas por la Organizacion
Internacional de Normalizacion (1SO)?

DG: Y las Norma ISO!, en realidad son normas es como las ISLAM son normas de calidad, de
calidad internacionales que las empresas tramitan en forma privada e independientemente. Las
ISO, dependen, estan todas manejadas por un numero, algunas pueden ser del proceso de
fabricacion o del proceso de comercializacion; o del proceso de ventas. Hay muchas normas,
son Normas de Calidad que vienen y te evaliian. Vos pedis para que te de vengan a evaluar.

MA: ;Desde la Administracion de Salud o IPROSS u otro organismo estatal te exigen las
normas 1SO?

DG: No. En algunos casos, en algunas licitaciones para algunos productos te piden alguna
norma jAlguna de las normas ISO! pero especificada con numero, y tiene que estar solicitada en
funcion del producto que estan pidiendo, porque hay ISO hasta de telemarketing.

MA: ;Y como se unifica la normativa Internacional y Nacional con la provincial?

DG: Mira en lo que es medicamento y descartable... bueno, el Ministerio de Salud tiene areas
especificas para determinar cudles son los requerimientos, ya estd demarcado en el organigrama
de quien depende Tiene que funcionar bien... eso si! (risas). Hay una serie de leyes
provinciales, estd la Ley de Contrataciones, hay un Ley de Contrataciones especifica de Salud,
en los pliegos hay una parte donde exigen un montdén de requisitos para los oferentes de las
clausulas particulares.

MA: ;Como cudles?

DG: A parte de la Ley de Contrataciones, te piden documentacion a presentar, por ejemplo si el
oferente es elaborador o productor: la habilitacion del ANMAT Yy el certificado vigente de la
especialidad medicinal o del producto descartable, porque ahora todos los productos tienen que
estar registrados, tienen que estar autorizados para poder venderse, cosa que eso hace poco
tiempo no existia, para los descartables también.

MA: ;Cudl es el impacto o el beneficio de este registro?

DG: Es para que....Digamos hay muchas empresas que posiblemente no estaban preparadas
para tener productos en el mercado o se ponen a tono como para mantener un estandar de
calidad o quedan afuera del mercado. ;Entonces, esto modifica los costos? Esto modifica el
costo final, pero esto es relativo porque vos por ahi comprabas algo que no te servia, entonces al
corto tiempo era caro. La idea es que queden los productos que cumplen con todas las normas,
que no haya inconveniente para salir al mercado, porque son todos productos que se utilizan
para la salud, con lo que eso significa y se tiene que tratar con seriedad. Lo que se esta tratando
de dejar afuera del sistema a la persona no seria o a las empresas no serias que no estaban en
condiciones de poner productos en el mercado.
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MA: El mercado de producto de apoyo para personas con discapacidad ha ido creciendo en los
ultimos anios ;Cudles son las causales de este crecimiento?

DG: Si, si hay un avance muy interesante. Tiene que ver, todo trabajo de tiempo, que ha venido
surgiendo en funcion de la necesidad y la demanda, la toma de conciencia y todo avanza y
tecnoldgicamente todo avanza en todos los aspectos y bueno, en los casos de Persona con
discapacidad también, en los ultimos afios muchos productos han avanzado jTodo ha
avanzado... jSillas! {Es un mercado importante! Es un mercado importante, donde se le da mas
importancia también a las Persona con discapacidad en lo que es aparatos de rehabilitacion y
productos para mejorar la vida diaria.

MA: ;Este avance se traduce en la instalacion de empresas a Nivel Nacional?

DG: Mira va creciendo, yo tengo contacto, por lo menos solamente en sillas de ruedas, cinco o
seis fabricas nacionales, y hay muchas mas, pero con las que yo tengo contacto comercial,
digamos.

MA: ;En Rio Negro?
DG: No. Todo se puede fabricar, pero en general acéa todos son distribuidores

MA: ;Por qué?, ;Se podria proyectar que se fabrique en nuestra provincia?

DG: En Rio Negro, en general todos son distribuidores, no hay pueblos industriales. No hay una
decision politica, de realmente instrumentar, aca tenemos un Parque Industrial pero... no
tenemos fabricas para abastecer al mercado.

MA: ;Pero si hay un mercado para abastecer bastante importante, pensando en Salud Publica,
Obras Sociales, Desarrollo?

DG: Salud publica no tiene presupuesto para lo que es ortésicos, porque lo maneja eso
Desarrollo Social a través del Consejo del Discapacitado, no entra dentro del presupuesto.

MA: Si, podria pensarse que el Consejo compra ‘“todos” los ortésicos de las Persona con
discapacidad que no tienen cobertura, pero ;La poblacion que no estd certificada?, JEI
equipamiento para los Hospitales?

DG: Eso en general compra directamente los Hospitales, lo que es de uso externo, compran los
Hospitales o compran las Cooperadoras de los Hospitales. Y después como en realidad en los
Hospitales estan los médicos que recetan la silla, pero generalmente se canalizan a través del
Consejo Provincial del Discapacitado, o a través de la obra social provincial o a través de Incluir
Salud. Salud Publica no provee elementos ortésicos, solamente provee si protesis, jTodo el area
de protesis!

MA: Tu comercio tiene como principal cliente las instituciones ;Hay comercios que tienen
como cliente a las Persona con discapacidad que por su cuenta quieren comprar un producto?
DG: Aca en Viedma en estos ultimos afios han aparecido un monton de empresas, de comercios
dedicadas al rubro. En los tultimos tres afios abrieron por lo menos tres o cuatro comercios.
Tenés, La Matilde que abri6 en la calle Alem, Tess Medical en la Mitre, Camilioni... Camilioni,
por ejemplo, ellos fabrican todo lo que es las plantillas en Bahia Blanca, por lo menos esa parte
ahora esta cubierta, antes el tema de las plantillas era bastante complicado. Sé que Camilioni a
eso se dedica y estd vendiendo sillas y otros productos de rehabilitacion.

MA: ;Distribuyen?
DG: Si, nadie fabrica, ni siquiera Adanil, Adanil es medio raro igual, no sé cémo es bien, pero

ellos distribuyen compran a los fabricantes que compramos nosotros y revenden.

MA: ;El precio de venta varia si es un cliente institucional o una Persona con discapacidad?
DG: En general eso es relativo, depende del producto, si.

284



MA: ;Si yo compro la silla directamente en la fabrica tiene un costo menor al del comercio
distribuidor?

DG: Bueno eso depende hay productos que son importados y bueno se comercializan a través de
una redistribuidora, igual que la fabrica, hay muchas fabrica que no venden... al publico
ninguna. Después que venden en licitaciones, hay algunas que venden. En general, todos tienen
una distribucion a Nivel Nacional, estdn armadas para cubrir toda la zona y tener presencia. Es
muy raro que encuentres una fabrica que le venda directo a todos los puntos del pais, porque es
una estructura muy grande y se manejan todo a través de una redistribuidora. Hay empresas que
todavia no tienen redistribucion. Hay lugares que por ahi... A Viedma ya llega todo. Hay lugares
del pais que todavia cuesta un poco que llegue, hay empresas chicas.

jEstos ultimos afios se ha globalizacion todo de una forma y llego todo a todos lados!

MA: ;Principalmente por la informacion que se transmite por Internet?

DG: Si, claro con Internet, hay mucha informaciéon. Eso ha servido mucho para evacuar dudas
de lo institucional y de los profesionales y de los pacientes...tener la informacion ahi en el
escritorio.

MA: Permite difundir la existencia de productos de apoyo que permiten mejorar la calidad de
vida de los usuarios, desde lavarse los dientes hasta desplazarse.

DG: Exacto, y el uso de Internet lo tienen todos. Eso ayuda a la hora de que los pacientes
puedan ver y tengan informacién, que los profesionales de ver los productos nuevos que van
saliendo y poder pedirlos. Mismo, ver quien lo vende, donde, Internet te permite tener la
informacion, te facilita.

MA: ;Tener esta informacion a quien favorece mds: al paciente, a los profesionales o a las
instituciones?

DG: Aca estd armado el circuito desde las instituciones, es esa la forma. La mayoria de la gente
tiene IPROSS, todos son empleados publicos y sino tiene Incluir Salud y las Personas con
discapacidad que en realidad las maneja Desarrollo.

MA: En realidad desde la normativa, los requerimientos de provision de productos de apoyo
para las personas certificadas deben ser cubiertos por su obra social y en caso de que la
persona no tenga cobertura por el Consejo Provincial para las personas con discapacidad o
Salud Publica.

DG: Si tiene IPROSS y discapacidad tiene que ir a IPROSS. ;Uds. han derivado mucho para
Incluir?

MA: Las personas titulares de la pension no contributiva tienen Incluir Salud, que si bien es un
programa de salud oficia como obra social, tiene como finalidad brindar el 100% de las
prestaciones, tenga o no Certificado de Discapacidad. Y, en los tltimos afios las personas con
discapacidad han accedido a una Pension, de igual manera con la negativa o la derivacion de
cualquier Obra Social, incluyendo Incluir, nosotros podemos realizar el tramite, por lo general
se trata de acompafiar la solicitud para que se canalice por el 4rea que le compete, pero hay
situaciones que requieren otro tratamiento.

De igual manera, nosotros tenemos para los productos de apoyo “adaptados” otro mecanismo
diferente al de las Obras Sociales: Se canalizan por ayudas econdmicas por el monto total del
producto: silla, audifonos, lo que fuere. También surgen inconvenientes, la persona es la que
realiza la compra, como nosotros no podemos orientar la compra porque solo hay un social,
sugerimos a la persona que con el médico decidan cuél va ser el prestador y que se contacte con
el mismo, porque si no después efectivizar la compra es muy dificil. Més con el tema de la silla,
porque cuando llega: El médico dice no es lo que pedi, el paciente dice no es lo que quiero, la
fabrica dice que es lo que le pidieron...

DG: Si vos dejas todo el librado al profesional, es como... yo no estoy tan de acuerdo en que se
centralice la decision en él médico, porque hay médicos que se dedican a la medicina y otros
médicos en el camino encontraron otro rubro, el comercial, entonces después es dificil que se
pongan de acuerdo porque hay intereses de por medio. Por eso te digo que en realidad tendria
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que haber una reunion previa entre el fabricante o la empresa que va proveer la silla, el fisiatra y
el paciente jEso tiene que ser siempre! Después encontrar que se puedan poner de acuerdo.

MA: ;Esta reunion deberia ser motivada desde lo institucional porque es quien decide la
compra? ;jImplica descentralizar y consensuar una decision?

DG: Pero se acabarian los problemas, jTendria que ser...! Yo creo que ahi es donde hay una
falla, tendria que ser requisito que para autorizar una silla tendria que haber previa una reunion
entre el médico, el paciente y la fdbrica. Lamentablemente es asi, por ahi es dificil de conseguir
o no lo quieren hacer ;No sé? Pero la unica forma de que se acaben los problemas es que este
preestablecido lo que se va a fabricar, como si fuera un manual de procedimientos jEs mucha
plata!, Mucha demanda!

Vos no ves que hay alguien que pueda discernir cuando hay cinco ofertas de una silla entre
valores entre $30.000 a $50.000 para ver ;Cual se compra?, ;Vos no podes comprar como TA
TE TI?, ;Vos tenés que saber lo que estd comprando?, {No es me la cotizo Diego, se la comprd
a Diego, deber ser lo mismo!

MA: ;Te acordas cuando fue la primera silla de ruedas motorizada que vendiste?
DG: ;Acé en Rio Negro?

MA: Si, en la provincia.

DG: Y yo la primer motorizada la vendi hace como once afios, “estandar”, no.

MA: ;Y desde esa fecha hasta hora, tenés registro de cantidades?

DG: No, pero muy pocos, si pocas.

MA: ;Las ventas a las personas o a las instituciones?

DG: Si a las instituciones, después hacen pedidos de cotizacion pero muy muy desparramados,
queda en la nada. Habia una pedido que la silla tenia el valor como de un auto.

MA: ;Hay mucha diferencia entre los precios de una silla adaptada y una motorizada?

DG: Una base, arranca en 2000 y pico de pesos. Una motorizada no sé (lo busca por google)
jArranca en 28.000 pesos!

MA: (EI precio es un condicionante para que la Institucion decida la pertinencia o no de un
producto de apoyo?

DG: Y si, pero no deberia. Depende el caso, no pueden determinar que si que no. Falta el
analisis fino vos no podes poner a todos en la misma bolsa. Tampoco le vas a comprar a todos
silla de ruedas motorizadas, no tiene gollete. Poder discernir entre quien la necesita y quien no
jAhi es lo que falla no pueden discernir! Entonces es para todos si o para todos no.

MA: La necesidad estd evaluada cuando se realiza la prescripcion, es esa necesidad que se
transforma en una demanda.

DG: No hay un criterio unificado para tomar las decisiones o los pasos a seguir. |Si voy yo me
la dan si vas vos no! No funciona para todos igual.

MA: ;De qué depende que un tramite prospere?

DG: Depende de la presion. En general hasta donde llegas vos con la presion, es como que
funcionan como una olla a presion. Si te dijeron no, y te fuiste, fuiste, perdiste. En general es
asf.

MA: Si lo necesitas, si es un derecho, PA mejora el funcionamiento de una persona ;jLas
Instituciones deberia facilitar su provision?

DG: Estd muy confundido eso y son otros fines...politicos. Una cosa es cuando tenés un pedido
estandar, que es para un uso especifico y no podes meter todo en la misma bolsa.

MA: Otra metodologia que utilizan las instituciones es la compra al por mayor de PA ;Se
pueden comprar productos al por mayor?

DG: Depende que producto, podes comprar al por mayor, si vas a comprar guantes jFantastico!
O si vas a comprar una silla estandar con las caracteristicas bien precisas de lo que queres, sino
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es muy dificil comprar al por mayor, a ciegas si vos después lo que vas a pedir son 20 sillas
diferentes, después no podes resolverlo porque no encuadra, ;comprar una mayorista? No
encuadra, ninguna persona es igual a otra. El tema es cuando necesitas una silla con una
patologia especial, hay muchas cosas que influyen cuando hacen la silla recetada, hay muchas
cuestiones que hay que tener en cuenta, si es postural... jHay lugares que se hacen en serie...
no en serio! Hay lugares que la sacan una tras otra. No podes comprar al por mayor porque no
vas a pedir cuarenta sillas iguales por mas que sea la misma patologia.

MA: ;Los productos adaptados han desplazado a los estandares?

DG: Hay mucho adaptado. El tema de la adaptacion ha avanzado mucho.

MA: Esto también se debe a que ha avanzado la tecnologia en el mercado de productos de
apoyo.

DG: Si, por eso han aparecido productos que se pueden adaptar a las necesidades de la gente. Y
bueno, han empezado muchas fabricas nacionales a hacerlos, porque antes se requeria sillas que
fueran importadas, salian no caras, carisimas. Era muy chico el mercado. Desde aca tenias que
mandar la receta para que la hagan en Espafa o en EEUU. Era muy elitista, viste, aca era muy
complicado, después se fue generalizando. Ahora hay un montén de fabricas donde las estan
haciendo, ac4, nacionales. Tiene que ver con la globalizacion, el foco puesto en productos de
calidad, mas que en la cantidad. Hay exposiciones, ahora hay uno, que si vas a ver...

MA: ;En Viedma?

DG: (Me estas cargando (risas)? jEn Buenos Aires! Ahora esta la EXPO MEDICA. Por lo
menos proveedores mios s€ que hay uno o tres que van a estar.

MA: ;No es posible pensar alguna Expo en Viedma?

DG: jCapacitaciones surgen! Nosotros por ejemplo hicimos con la Universidad del Comahue.
Ahora tendriamos que armar otra vez junto con la Universidad donde se da la carrera de
Enfermeria, hicimos lo que es “Ostomia y Cuidado de heridas”, por ejemplo. Cuando se dan la
Jornada Anuales de Capacitacion. Lo hicimos también en la Clinica Viedma, fue complicado
coordinar con el Hospital Zatti. La idea era brindar apoyo e informacion para todos. En la
Clinica de Viedma se hizo tres veces, en tres oportunidades para dar asesoramiento y
capacitacion a todos los profesionales y enfermeros. Después, también hemos mandando
enfermeras a Congresos en Bs. As., porque no habia acd mucha capacitaciéon en lo que es
Ostomia, cada vez hay mds casos, porque se opera mas casos. Ahora se abrié un consultorio
gratuito en la Clinica Viedma, para atender pacientes pre-operados y post- operados. Bueno, la
idea es hacerla todos los afios, por lo menos en la carrera de Enfermeria, por lo menos para que
tengan una iniciacion en Ostomia y cuidado de heridas. Saber lo que es, antes se decia que era
contra- natura, para que se tome conciencia.

Es un mercado que también va en ascenso, y lo que se trata en realidad que la persona pueda
continuar con su vida normal, la idea es esa y que no se excluyan ellos. Es una situacion
complicada. Pero bueno, lo que se trata de brindar es justamente ese apoyo a la persona, para
que la persona sepa como hacerlo, nadie le dice como. Si la enfermedad es un problema. Hay
muchas cosas que son como un tabu. No por eso hay que cambiarle la calidad de vida, hay que
brindarsela. Hay veces fallas porque no hay capacitacion, no se sabe cudl es la contencion.

MA: Si a una persona con discapacidad motriz no se le dan los apoyos minimos, como un
medio para desplazarse, no aparece en el espacio publico.

DG: Si, si, pero para desplazarse necesita un medio accesible, no solo la silla...Ahora le van a
exigir que todos los Transporte Publico que tengan el acceso. Yo estuve hace poco en Brasil y
todos los colectivos a los que te subis tienen el sistema para subir. Yo no le podia creer, en la
puerta de atras, que es especial, que es mas grande tienen la rampa. {Todos con el sistema de
rampas!, todas las unidades. Si se hace eso, se van a ver los pacientes que usan ruedas.

MA: Muchas gracias.
DG: De nada.
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Entrevista 6: Experto (E) de productos de apoyo.

Fecha de Entrevista: 13 de Noviembre de 2014.

Lugar de entrevista: Viedma. Rio Negro.

Entrevista por Marcela Avila (MA).

Entrevistado: Goiii Silvana (SG), fisiatra e integrante de la Junta de Categorizacién dependiente
del Consejo para las Personas con Discapacidad del Ministerio de Desarrollo Social.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizara nombre ficticio:
Susana (experto); como asi también que es indispensable grabar la entrevista para analizar su
contenido.

MA: Podrias presentarte, indicar tu profesion y la institucion en la que te desempernias.
SG: Soy Silvina Gofii, médica fisiatra. Trabajo en el Hospital Zatti y en el Consejo (Provincial
para las personas con discapacidad).

MA: ;Qué es la Fisiatria?
SG: Es la especialidad médica que se ocupa de la rehabilitaciéon de personas con patologias
motoras.

MA: ;En el Consejo cudl es tu rol?
SG: Antes integraba la Junta Evaluadora de Discapacidad y ahora la Junta de Categorizacion de
las Instituciones.

MA: Porque te fuiste....
SG: No coincidia con los criterios.

MA: ;Y en el Hospital?

SG: Atiendo principalmente personas con discapacidades motoras y a personas con diferente
tipo de dolor que sean osteomioarticulares (osteo: huesos; mio: musculos y articulares:
articulaciones).

MA: ;Quiénes son las personas con discapacidades motoras?

SG: Son personas que tienen algun tipo de disminucién en la movilidad o alteraciones en la
marcha, alteraciones en los miembros superiores o secuelas, alguna secuela neurologica que
causa alguna dificultad en los movimientos, y no solo en los movimientos por alteraciones en la
disminucion, alteraciones en la memoria. Y después hago un diagndstico y después se trabaja
con el equipo interdisciplinario.

MA: ;Todas las personas con discapacidad motora requieren productos de apoyo?

SG: Muchas de ellas si, depende, algunas al principio si y otras no, depende de la patologia, de
las secuelas de esa patologia y de la evoluciéon de esa patologia. Muchas de ellas a veces
requieren sillas de ruedas, andadores, bastones o algin elemento ortopédico como ser ortésicos
(segun definicion de la ISO, es un apoyo u otro dispositivo externo — aparato- aplicado al cuerpo
para modificar los aspectos funcionales o estructurales del sistema neuromusculoesquelético)
como ser férulas (en medicina es un dispositivo o estructura de metal, madera, yeso, carton, tela
o termoplastico que se aplica con fines terapéuticos), valvulas (regula el flujo de la
comunicacién entre dos partes de un sistema).

MA: ;Quiénes son las personas con discapacidad motora que requieren sillas de ruedas?

SG: Las sillas de ruedas se indican en aquellas personas que tienen una disminucion en la
movilidad, que no pueden caminar, basicamente. Si tienen una patologia fisica aguda se
prescribe una silla de ruedas, porque tiene que ver con la patologia, con la persona, con la
movilidad y con el medio en el que se mueve. Se tienen en cuenta un montdn de factores, se
evalua la movilidad en los miembros inferiores, la movilidad en los miembros, que personas lo
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cuidan, como lo movilizan, si pueden una persona manejar la silla de rueda, si tiene que lidiar
con lo cognitivo, si necesitan que lo movilizan en silla de ruedas, si tiene alteraciones o
deformidades en la columna que tipo de sillas de ruedas es para esa persona, tiene que tener la
contencion familiar.

MA: ;Se considera los recursos que tiene la persona para acceder a una silla de ruedas?

SG: Normalmente yo pregunto si tiene obra social, y si tiene ahi hago el pedido, sino tiene obra
social se trata de tramitar por Incluir Salud, si tiene Incluir Salud y si no se trata de gestionar por
el Hospital, generalmente la del Hospital no la gestionamos, se trata de no gestionar o pedimos
prestado o por el Consejo de Discapacidad si tiene certificado.

MA: ;La prescripcion de una silla de ruedas depende desde que organismo u obra social se
vaya a realizar el pedido?

SG: En teoria acd yo hago el pedido, en caso de que tenga obra social... uno no es que pide
marcas de silla de ruedas, pide caracteristicas de sillas de ruedas y en base a eso la obra social
aca pide cotizaciones y el paciente a veces me trae o me manda folletos o algo de eso de alguna
marca que le cotizan y si yo creo que es adecuada para el paciente le doy la conformidad. De
todas formas cuando se le da la silla de ruedas se le tiene que dar la conformidad total, porque
la silla de ruedas es como el zapato uno se lo prueba y si le anda bien: jFantastico! Si le queda
chico: jno se puede usar! Y si le queda grande: jmenos! Son a medida, todas las sillas de ruedas
son a medidas, acé todo es a medida. Eso cuesta mucho cumplirlo, porque no hay una ortopedia
acd, que tenga un montén de sillas de ruedas y que vos puedas probar como en los centros més
grandes, aca uno pide a ciegas, y bueno ve lo que le cotiza la obra social y a veces es la uno
pide. Si es la que uno pide y cumple con las caracteristicas, o sea grande o chica, se la acepta
cuando el paciente la trae, uno la tiene que ver, tiene que ver si cumple con las caracteristicas
que pidi6 y si es adaptable o no al paciente y ahi se da la conformidad.

MA: Entonces, la obra social, ;solo pide la cotizacion y si el médico da la conformidad
compra?
SG: Exactamente.

MA: ;Todas las obras sociales, como IPROSS, PAMI o el programa Incluir Salud solicitan la
conformidad del médico especialista interviniente?

SG: Generalmente si, o por ahi sugiere o pongo determinada marca para que se den una idea de
qué tipo de sillas de ruedas quiero y para qué tipo de paciente. O por ahi me han llamado de la
ortopedia para saber qué tipo de sillas mas o menos estoy buscando y para qué tipo de pacientes.
Y ellos me dicen tengo esta, esta... ja ver qué te parece?

MA: ;Como te contactas con las fabricas?

SG: No, acé no se hace con la fabrica, se hace con las ortopedias, generalmente de Bahia o con
alguna de Neuquén... entonces me llaman y ahi me dicen mas o menos tengo esto y esto...te la
mando por e-mail, fijate cual te conviene mas. Generalmente es asi, algunas ortopedias me han
llamado y me han dicho eso, y si no IPROSS decide y bueno...y a veces la tenés que rechazar.

MA: ;Y en esos casos, ellos considerando tu opinion y cambian la silla de ruedas?
SG: Y... aveces siy a veces no. Igual, con IPROSS de aca (Viedma), no he tenido problemas,
las que he pedido, bien, me han entendido bien.

MA: ;Y con el programa Incluir Salud?

SG: Con Incluir Salud es todo un tema porque me han traido unas sillas horribles. Uno por lo
general pide sillas ultralivianas para chicos con paralisis cerebral y me trae sillas superpesadas,
unos armatostes grandotes que ni siquiera cumplen con las caracteristicas que uno pidi6.

MA: ;No solicitan la conformidad del médico que realiza el pedido antes de realizar la
compra?
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SG: No, lo que me hacen hacer es que controlemos las sillas de ruedas que nos dan y la mayoria
se las rechazamos. Las sillas de ruedas de Incluir salud son todo un tema, nunca son las que
pedimos, nunca. Incluso tardan muchisimo, muchisimo tiempo cuando traen la silla de ruedas si
es para un nifo, el nifio ya crecid, como es una silla de ruedas a medida, y la silla tardan minimo
un afio, basicamente, entonces el nifio ya tiene otras medidas.

MA: ;Con alguna otra obra social tienen estos inconvenientes?

14 8 .
SG: No, con las otras no he tenido drama, y he pedido ortésicos, bipedestadores, sillas de ruedas
posturales, una silla de ruedas eléctrica que todavia no me la han mandado.

MA: ;Los pedidos de sillas de ruedas eléctrica o motorizada son habituales?

SG: No, no. Se piden solo en ciertas patologias, generalmente en enfermedades que son
degenerativas (es una afeccidon generalmente cronica, en la cual la funcidn o la estructura de los
tejidos u oOrganos afectados empeoran con el transcurso del tiempo) o miopatias (es una
enfermedad del musculo o una enfermedad muscular) bifidas espinales (es una malformacion
congénita en la que existe un cierre incompleto del tubo neural al final del primer mes de vida
embrionaria y posteriormente, el cierre incompleto de las ultimas vértebras.) que no tienen
mucha solucién o que solo puedan usar la mano, entonces ahi ellos con el joystick de la silla de
ruedas puedan movilizarse. También hay que ver qué es lo que hace el paciente, porque si es un
paciente que esta todo el dia en su casa, que no sale o que no tiene mucha movilidad no se
justifica pedir ese tipo de sillas de ruedas.

En el caso que yo pedi para un chica que tiene un miopatia y es una chica que va al colegio,
entonces uno consensua con el paciente, yo le queria pedir un tipo de silla de ruedas y ella me
dijo no, es muy grande yo no la voy a usar; entonces buscamos una silla de ruedas mas chica,
con un motor que se pueda sacar, que ella se pueda movilizar que la pueda llevar en un taxi y
que se pueda manejar en la escuela.

MA: (Es factible que autoricen ese pedido?

SG: No sé, que es posible conseguir una silla asi, si. Son un montén de cosas, ella vive en una
zona donde no hay asfalto y ese tipo de sillas requiere ciertos cuidados, no son para todo
terreno. Por eso ahi yo trato de consensuar entre lo que quiere el paciente, lo que se tiene que
indicar y con lo que responda al ambiente, tenés que consensuar. Entonces yo con esta chica
después que la vi en la consulta me maneje por e-mail y le mostraba las cuales que yo pensaba
que podian andar para ella, algunas me las rechazo porque le parecian grande y otras la vio y
bueno hasta que hicimos el pedido, uno trata de consensuar esas cosas, va por lo menos yo.

MA: ;Y como te enteras de los proveedores, de los avances, incorporacion de nuevos productos
de apoyo?

SG: Por internet y sino cuando hay congresos de sillas de ruedas o adaptaciones, pero me lo
tengo que bancar todo yo sola, porque no te pagan nada para que te capacites.

MA: ;Gran parte de tu trabajo implica la prescripcion de productos apoyo?
SG: Gran parte no, el 100 por cien, yo trabajo con personas con discapacidad motora.

MA: ;Y en la provincia hay muchos médicos fisiatra?

SG: No, no hay muchos en Viedma hay tres especialistas: Marcos, Lorenzetti y yo. En Cipo
creo que hay una chica pero trabaja en el privado y en Bariloche hay un médico pero trabaja
solo en la Junta Evaluadora de Discapacidad.

MA: Con las ventajas que brinda una silla de ruedas eléctrica que nombraste: es chica, tiene un
motor desmontable, funcional, facil de transportar... ;Por qué solo una vez la prescribiste?

SG: Porque solo un paciente fue y me la pidio6.

MA: ;La prescripcion de una silla de ruedas eléctrica depende si el paciente la pide?
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SG: No, no solamente que la pidio, sino yo también se la sugeri porque tenia poco movilidad en
los miembros superiores, porque es un paciente que se moviliza bastante en forma
independiente, porque tenia una silla que era horrible y que no correspondia con las
caracteristicas de ella entonces fue la primera que pide.

MA: jSon muy pocas las personas con discapacidad motora con esas caracteristicas:
independientes, escolarizados...?

SG: Si. Hay un paciente que en algiin momento la va a requerir pero todavia no acepta su
discapacidad. Entonces a veces tratamos de consensuar un poco, porque yo intuyo que no estan
facil para el paciente si yo le digo manana vas a estar en silla de ruedas, hay que ir de a
poco...hay que hacer una preparaciéon en algunas patologias, més si son degenerativas en lo
motriz. Se hace una preparacion con el psicédlogo, el kinesidlogo sigue trabajando y uno se lo va
sugiriendo e indicando en algunos casos pero no es tan facil la aceptacion.

MA: ;La edad es una variante a considerar para prescribir una silla de ruedas motorizadas?

SG: No, no comparo si es un nifio o un grande. Si es un nene y tiene movilidad activa en algiin
miembro, tiene dificultades para la marcha y quiere ser independiente, y quiere ser no y puede
serlo ahi ni lo dudo.

En un adulto joven tampoco lo dudo. En un adulto mayor, si esta encerrado en cuatro paredes y
lo movilizan para hacerle todas las cosas no le voy a pedir una silla de ruedas motorizada. Ahora
si es paciente activo, que se va a trabajar, que por mas grande que sea tiene una vida social ahi
lo justifico, sino por ahi no se justifica. Y, también depende de la patologia y del nivel
cognitivo, porque una silla de ruedas motorizada no es tan facil de manejar.

Desde la ética, si es un nene con una distrofia muscular (hace referencia a un grupo de
enfermedades hereditarias que producen debilidad de los musculos estriados, que son los que
producen los movimientos voluntarios del cuerpo humano) y un componente mental, ahi no lo
justifico porque el componente mental no va a poder manejar una silla de ruedas motorizada.

MA: ;Se brindan los medios para hacer uso del joystick de la silla de ruedas motorizadas?
SG: Si eso se hace, se le ensena a usarlo.

MA: ;Quiénes integran el equipo del Hospital?
SG: Médicos fisiatras, kinesidlogos, terapistas ocupacionales, fonoaudidlogos y psicélogos.

MA: ;Como es integrar un equipo de profesionales de distintas disciplinas?

SG: Coémo todo equipo tiene sus dificultades, pero lo que mas cuesta es trabajar en inter -
disciplina, es lo que mas dificultades presente, pero se logra y creo que da mejores resultados
trabajando en inter-disciplina que en forma independiente, siempre pienso eso y es asi y quiero
mantenerlo asi.

MA: ;Usualmente, para llegar aun acuerdo que cuestiones se consideran?

SG: Lo que se tiene que tratar es llegar al consenso, nosotras en el Hospital estamos haciendo
aplicacion de neurotoxinas botulinicas entonces muchas veces se consensua lo que dice la
kinesidloga que lo ve mucho mads frecuente que el médico fisiatra o lo que dice la terapista
ocupacional, entonces se evalua lo que ellas sugieren, lo que conviene 0 no. A mi me gusta esa
forma de trabajo, trabajar en inter-disciplina discutiendo cuestiones logicas del paciente y con
respeto.

MA: Los tres especialistas intervienen en la rehabilitacion motora, ;Cudl seria el campo de
intervencion de cada uno?

SG: El kinesidlogo es el que hace los ejercicios, la recuperacion, es el que hace el trabajo de la
motricidad. El terapista ocupacional es el que se encarga de la funcidn, trabaja con los
miembros superiores y el médico fisiatra es el que realiza el diagnéstico funcional. Tiene
pacientes que deriva el neurdlogo, un ACV (Accidente cerebrovascular) por ejemplo, donde
aparece una paresia (ausencia parcial de movimiento voluntario), el médico fisiatra hace un
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diagnostico funcional e indica que tipo de terapia necesita, hace evaluacion en caso de que
requiera algun tipo de medicacion para la motricidad. Se evalua lo que necesita el paciente.

MA: ;Incluyendo el uso de productos de apoyo?
SG: El médico fisiatra es el encargado de prescribir los productos de apoyo.

MA: ;La prescripcion de sillas de ruedas de cualquier tipo la deberia realizar un médico
fisiatra?

SG: Si, el médico fisiatra deberia ser el tnico encargado de hacer el pedido, pero en realidad aca
cualquiera pide una silla de ruedas y pide cualquier cosa, pero en realidad el que maneja el tema
de sillas de ruedas es el fisiatra porque tenés que ver un monton de factores.

MA: ;Ademas de que no en todos los servicios hay un médico fisiatra, cudles son las
dificultades para solicitar sillas de ruedas?

SG: Esa es una, lo ideal es trabajar siempre con un mismo equipo, pero tengo muchas
derivaciones, o pacientes con obra social, sin obra social o hacen tratamiento en otro lado, no
siempre es lo ideal... Se demoran mucho, a veces no llegan. Nada es lo ideal, las sillas tardan en
llegar muchisimo, y eso ya no depende del médico, ni del equipo sino depende mucho de la
persona interesada, de las ganas del paciente, de que insista.

MA: ;Hay algun caso que te haya sensibilizado mas que otro?
SG: Muchos casos, muchos.

MA: ;Y, que factores te movilizan: la edad, la situacion de salud, la historia de vida...?

SG: Depende... es relativo hay pacientes que te movilizan més y otros te movilizan de otra
forma. Todos te movilizan, pero hay algunos que te movilizan de un principio, otros mas. No sé
si es por la persona, la patologia o si es por el grupo etario, porque me han movilizado nifitos,
me han movilizado adultos, viejos, mejor dicho de tercera edad... También depende de cada
uno, depende la persona, hay pacientes que no te dejan nada.

MA: ;Y como elegiste la fisiatria?

SG: Estaba més pérdida cuando me fui a estudiar, me gustaba desde la fotografia, el turismo y la
arquitectura hasta la medicina...una variedad absoluta y después estaba entre terapia
ocupacional y medicina y bueno me decidi por medicina y en cuarto, quinto afio, no s¢ cdémo me
entere que existia el tema este del médico que hacia fisiatria y que hacia rehabilitacion, empecé
a investigar me recontra intereso y opte por ser médico fisiatra, hice la residencia y aca estoy.

MA: ;Algun integrante de tu familia estd en la rama de la medicina o en rehabilitacion?
SG: En mi familia no hay médico fisiatria. Si me siento identificada un poco, pero de hecho no
hay médicos en mi familia.

MA: ;Y tenés algun integrante familiar o compariero de trabajo en situacion de discapacidad?
SG: Bueno, mi tia tuvo un ACV (Accidente Cerebro Vascular) ya falleci6é, pero nada mas que
eso. Y bueno mi abuelo tenia Mal de Parkinson, son enfermedades degenerativas que causan
invalidez.

MA: ;Como definirias discapacidad?
SG: La discapacidad es una situacion de desventaja... en relacion a otra persona.

MA: ;Si se trata de una situacion es posible superarla con distintos apoyos?

SG: Siempre, siempre va a estar en una situacion de desventaja si uno lo compara, si llega a
tener adaptaciones... y generalmente las tiene pero no deja de tener dificultades. Si me parece
que es muy valioso... Muy valioso lo que hace persona con discapacidad para no sentirse
discapacitado, para poder sentirse bien jQue no debe ser nada facil!
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MA: jEl uso de una silla de rueda, ya lo coloca en una situacion de desventaja?
SG: Si, es un marca.

MA: ;Es como un estigma?
SG: Si, tal cual... yo estoy mas acostumbrada a ver personas en sillas de ruedas.

MA: Pero por lo general en la via publica no te encontrds con personas en sillas de ruedas.
SG: Si, ahi tiene la limitacion. No hay espacios adaptados, necesitan de otra persona.

MA: ;Esa barrera podria superarse con el uso de sillas de ruedas motorizadas?
SG: No. Eso depende de cada persona, por ahi hay algunos que se las ingenian y andan solos
iMe parece fantastico!, son los menos.

MA: ;De la adaptacion de la persona a la silla de rueda?

SG: En realidad eso es relativo, porque en los nifios... ellos lo toman re -natural. No sé si lo
toman natural, pero es lo que les pasa, saben que necesitan de la silla para poder desplazarse,
generalmente lo toman asi, es como parte de su cuerpo. Una persona me dijo jy bueno esto es lo
mio, para yo moverme!, algunos me lo han dicho asi. Y a los adultos les cuesta mucho mas
aceptar eso. Los nenes que nacen con dificultad para caminar, saben que necesitan de una silla,
paro los que no caminaron nunca la silla es su forma de moverse, para un adulto no.

MA: ;Y los pacientes exigen algun tipo de silla, realizan ellos algiun pedido de como quieren
que sea esa silla?

SG: Depende...si, me han aparecido asi pero por ahi yo no se las indic6é porque no corresponde.
Si vos tenés una lesion de medula y miembros superiores yo no te voy a pedir una silla de
ruedas eléctrica, porque tiene los miembros superiores para movilizar una silla de ruedas, no
corresponde. Cada cosa tiene su indicacion. La silla de rueda parece como que no, pero cada
cosa tiene su indicacion.

MA: ;Las sillas de ruedas tienen que ser adaptadas o estandar?

SG: Es como un zapato, yo siempre pongo este ejemplo, si vos te vas a comprar un zapato, te
tiene que quedar lindo, confortable, comodo, que el pie no se te quede flojo ni muy apretado. La
silla de ruedas tiene que ser igual, tiene que quedar agradable, confortable, por méas que sea una
silla de ruedas.

MA: ;Esta mirada la tiene la obra social o quién realice la compra?
SG: No, yo creo que no.

MA: ;Ellos que tienen en cuenta?

SG: Eso habria que preguntarle a la obra social, creo que es el presupuesto lo que toman en
cuenta. De todas formas hay sectores que respetan el pedido médico, lo que pasa que acé es
dificil porque hay pacientes... que para un fisiatra requiere una silla de ruedas y para otro,
otra... entonces tenés que armar y desarmar y eso es un presupuesto.

MA: ;También hay un sector que adquiere la silla de ruedas por sus propios medios?
SG: Si, también. Cansados de ir a la obra social. Con necesidades economicas, no solo con sillas
de ruedas, con lo que fuera.

MA: ;Hay pacientes que se conforman con lo que le otorgue la obra social o el ambito publico?
SG: El otro dia, por ejemplo, el otro dia pedi unas ortesis para un paciente que es humilde, es de
la Linea, Sierra Colorada por ahi y me dieron unas que eran espantosas, asi como me las trajo, le
dije ni se las ponga, ahi no mas se las rechazo y que hagan una nueva o que modifiquen esto
porque es cualquier cosa.

MA: ;Se las modifican o las cambian?
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SG: Y a veces si, y a veces no. Es que si no se mueve el paciente.

MA: ;Uds. no pueden intervenir?
SG: No, porque la relacion es con el paciente.

MA: ;Se podria pensar que en algun momento el médico, la obra social o el Consejo y el
paciente trabajen en forma conjunta?

SG: Si van a cumplir con lo que uno pide si. Lo que pasa es que justamente todas las fabricas no
estan aca, estan todas en Bs. As., entonces uno trabaja a distancia con esas cosas.

La otra vez, pedi un bipedestador de si que anduvo bien, a un paciente grande, grande de 28
aflos, grandote de cuerpo, entonces queria un bipedestador eléctrico, la verdad que a mi no se
me ocurrid, se le ocurri6 al paciente, yo tenia miedo que eso no funcione porque yo se lo pedi a
ciegas, no es que se lo probé y dije a esto le va a andar fantastico. Yo lo vi y empecé a investigar
y dije esto le puede andar, esto le puede llegar andar, janduvo! Pero esos bipedestadores
eléctricos son un susto, y si no le andaba que hacia, la obra social me iba a querer ahorcar, no
iba a querer cambiarlo. No hay posibilidad de probarlos, no es que digo haber esto, esto no...se
piden a ciegas muchas cosas aca.

Uno cree por lo que estudio, por lo que sabe y por lo que investigo o lo que fuese que eso puede
andar para ese paciente, pero no todo anda para todo. No es que ACV lleva tal silla de ruedas,
tal ortesis, tal baston, no es tan asi, cada paciente es unico.

MA: JEI rol de la familia, en el pedido, el uso y en la situacion de una persona con
discapacidad?
SG: Fundamental.

MA: ;En rehabilitacion hay personas que no cuentan con el apoyo familiar?

SG: Muchas. Y en ellos cuesta mucho mas todo, es otro pilar. En rehabilitacion trabajas en
conjunto, no trabaja el paciente solo, trabaja el equipo, la familia, y todos, para que algo salga
bien o se logre, tenés que aunar objetivos y trabajar en eso en conjunto, porque yo quiero
trabajar la marcha y la familia no lo moviliza demasiado no se logra. Si yo quiere trabajar la
autonomia: Cepillado de dientes, por decirte algo, lo trabaja con la terapista ocupacional, la
psicologa también lo trabaja y la familia le cepilla los dientes en vez de ver que él puede
cepillarse los dientes, el objetivo no se cumple. Es en conjunto en que se trabaja, se tiene que
trabajar sobre objetivos a largo plazo y objetivos a corto plazo para lograr el objetivo a largo
plazo sino no funciona.

MA: ;La familia no siempre es un facilitador?

PS: Exactamente, no es tan facil. Recibe apoyo psicologico. A veces cuesta que lo acepten,
porque viste lo que es el psicologo, lo que hace el psicologo es trabajar en relacion a la
patologia, en la aceptacion de esa patologia no en cuestiones anteriores, sino en la patologia y en
el medio en el que estd inmerso en ese momento.

MA: ;Hay mas familias con integrantes con discapacidad acompariando o al revés hay mds
personas con discapacidad solas?
SG: Hay de las dos cosas.

MA: ;Y los integrantes que acomparian son mds madres, padres, parejas...?
SG: Hay mas mamas, pero hay de todo, hay algiin pap4, no si hay papés, depende.

MA: ;La rehabilitacion es diaria, semanal, mensual?

SG: Depende de cada paciente, lo que pasa es que la rehabilitacién no se puede hacer todos los
dias y si son nifios yo considero que también es importante que vayan al colegio, que tengo su
medio de dispersidon porque si no se agota, es importante que tengan su medio de amigos, del
colegio, de dispersion, porque si no cudl es la finalidad. Uno tiene que poner todas esas cosas en
la balanza y aparte porque se cansan, se estresan, se agotan.
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MA: ;Y cuando son adultos con discapacidad?

SG: Depende, todo es muy relativo. Porque una persona asi, en una familia que est4 constituida
genera movimiento. Todo cambia, desde los vinculos, desde la armonia de la familia, desde el
manejo de la familia jTodo cambia! y hay que acomodarse a la nueva situacion y no debe ser
nada facil, si es una discapacidad adquirida, depende.

MA: Muchas Gracias.
SG: No, de nada.

Entrevista 7. Experto (E) de productos de apoyo.

Fecha de Entrevista: 6 de Noviembre de 2014.

Lugar de entrevista: Viedma. Rio Negro.

Entrevista por Marcela Avila (MA).

Entrevistado: Pappéatico José¢ (JP), kinesidlogo, integrante de la Junta Evaluadora de
Discapacidad Viedma, dependiente del Consejo para las Personas con Discapacidad del
Ministerio de Desarrollo Social.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizara nombre ficticio:
Juan (experto); como asi también que es indispensable grabar la entrevista para analizar su
contenido.

MA: Podrias presentarte, indicar tu profesion y la institucion en la que te desempernias.

JP: Soy José Luis Pappatico, soy kinesidlogo e integro la Junta Evaluadora de Discapacidad.
Soy docente en la Universidad de Rio Negro en la carrera de kinesiologia y tengo mi
consultorio.

MA: ;Podrias definir persona con discapacidad?

JP: Es aquella persona que a partir de una patologia determinada ve afectada en alguna medida
su funcionamiento o su capacidad de llevar adelante las actividades de la vida diaria. No porque
tenga una patologia significa que tenga una discapacidad, el diagndstico no es un diagnostico
discapacitante, lo que determina que una persona tenga o no una discapacidad es su funcion, su
funcionalidad y en qué medida esa patologia afecta su funcionamiento normal en la vida diaria,
por ejemplo para bafiarse, para vestirse, para tomarse un colectivo, para hacer una vida normal.

MA: ;Cudntas personas con discapacidad hay en la provincia de Rio Negro?

JP: Muchas, si. A partir de qué la discapacidad comenzé a dejar de ser un rotulo, mucha gente
se acerca al Consejo para obtener en funciéon al beneficio que pueda obtener a partir del
certificado una mejor calidad de vida, por ejemplo para obtener un audifono, un anteojo, una
silla de ruedas. Hay gente que no sabia que tenia una discapacidad a partir de que ahora se
difunde mas viene y lo tramita.

MA: ;A partir de qué o por qué deja de ser un rotulo?

JP: Mas que nada a una cuestiéon de mayor informacion. Mucha gente antes pensaba que la
discapacidad era una persona que estaba en silla de ruedas, que no se podia mover y hoy a partir
del Servicio Nacional ahora hay mas tipo de informacion, la gente esta mas informada en cuanto
que un problema auditivo puede provocar una discapacidad o un problema visual o una
patologia determinada también puede tener una discapacidad. A medida que se entiende que el
sentido de la palabra de discapacidad tiene que ver con la funcionalidad y no con una patologica
en si; eso se ha trasmitido mucho, se ha empezado hacer conocer mas a la ciudadania, a la
sociedad y a partir de ahi la gente tramita el certificado.
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MA: Antes se asociaba a la discapacidad con las personas que usan sillas de ruedas, dijiste,
esto es ;Por qué es el tipo de discapacidad preponderante?

JP: No, lo que pasa que por ahi mucha gente no sabia, de hecho nos pasa hoy que alguien ve una
persona que tiene un problema auditivo y vos no sabes que es una persona con discapacidad.

MA: No es visible su discapacidad.

JP: Claro, vos ves una persona en silla de ruedas... y ves capaz una persona que puede andar
por la vida en colectivo, o en bicicleta y también tiene una discapacidad que lo limita en su
funcién diaria a partir de que no escucha, pero vos lo ves en la calle y “parece una persona
normal”.

MA: Dentro de las personas con discapacidad, ;cudl seria el porcentaje de aquellas que
utilizan productos de apoyo para mejorar su funcionalidad?

JP: Y yo creo que un 60% mas o menos, porque también hay mucha discapacidad mental y en
esos casos no hace falta equipamiento, si para el auditivo, si para el motor, si para el visceral,
por ejemplo de alguna sonda, la gente que hace dialisis, la gente que tiene una patologia
respiratoria y necesita un aparato de oxigeno, digamos la tnica, entre comillas el tnico tipo de
discapacidad que por ahi no requiere de mucho equipamiento es la discapacidad mental, por ahi
no son muchos, pero son los que no requieren de equipamiento.

MA: ;Y qué tipo de discapacidad es el que mas equipamiento requiere?

JP: Generalmente... el auditivo siempre necesita del audifono y el motor depende también,
segiin qué tipo de patologia motora puede requerir de un bastén, de una silla de ruedas o alguna
muleta.

MA: Dentro de las personas con discapacidad motora, /jcudl es el producto de apoyo
preponderante?
JP: No, no sé, pero mayormente requieren de equipamiento, no sé los porcentajes, no los tengo.

MA: ;Y quién prescribe los productos de apoyo? ;Usted como kinesiologo puede hacerlo?

JP: No. Eso lo prescribe el médico fisiatra, si el kinesidlogo puede evaluar qué tipo de silla le
puede venir mejor a cada paciente, pero siempre el que lo receta digamos, el que lo prescribe es
el médico fisiatra.

MA: ;Por qué sdlo el médico fisiatra y no otras profesiones a fines, tales como médicos,
kinesidlogos, traumatologos, terapistas?
JP: Porque hace a su especialidad, el kinesidlogo no receta.

MA: ;Es una disciplina que predomina en nuestra provincia?
JP: Si, aca en Viedma hay 3 y supongo que el Alto Valle debe hacer mas.

MA: ;Entonces el unico que puede solicitar una silla de ruedas es el fisiatra?

JP: Si, hace su especialidad, por ahi algin traumato6logo te lo puede llegar a recetar, a prescribir,
pero el médico fisiatra tiene esa especialidad, esa funcidon también, digamos de prescribir segiin
la patologia del paciente el tipo de sillas de ruedas qué necesita.

MA: ;Qué opinas sobre la prescripcion de sillas de ruedas motorizadas? ;jEs adecuado su
prescripcion para algunas personas con discapacidad motora?

JP: Si, lo que pasa es que tiene un problema de costos, tiene un costo altisimo y también hay que
ver que la persona que tenga la patologia también la pueda manejar, hay algunas patologias que
no puede tampoco, por mas que la tenga tampoco la pueda manejar: el caso de pardlisis
cerebrales, cuadriplejias, en esos casos no podria manejar una silla de ruedas motorizada. Aquel
paciente que la pueda manejar seguramente le va a venir mucho mejor, pero tienen un costo
altisimo y por ahi las obras sociales no las reconoce.
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MA: ;Cudles son las ventajas de usar una silla de ruedas motorizada?

JP: La libertad que le da a la persona de poder movilizarse, la persona que tiene una silla de
ruedas comun, digamos, requiere de un entrenamiento para poder desplazarse, de entrenamiento
fisico para poder moverla, entonces, bueno, la motorizada alivia mucho en ese sentido y aparte
le da mucha mas libertad a esa persona y para cruzar incluso la calle también.

MA: ;Generalmente las obras sociales no autorizan la compra de sillas de ruedas?

JP: En general creo que no, pero primero tienen que estar indicadas, primero y segundo tiene un
costo altisimo. Se me ocurre esto ahora, no sé si es asi pero las que te indican son las comunes,
igual te digo que no todas las patologias con discapacidad motora esta en condiciones de usar
una silla motorizada.

MA: ;Las obras sociales no estan obligadas a otorgar productos de apoyo de acuerdo al tipo
de discapacidad, edad de la persona con discapacidad?
JP: Si, a partir del certificado de discapacidad si.

MA: ;Si tenés certificado de discapacidad no habria inconvenientes en solicitar y recibir los
productos de apoyo que necesitas para mejorar o mantener la funcionalidad?

JP: jHay que pelearla! Por ley tienen que cubrirlo, no es tan facil, es como el tema de los pasajes
tampoco es tan fécil, hay una ley que ampara a las personas con discapacidad, pero creo que
aunque no lo tenga igual se lo cubre en muchos casos.

MA: ;Es siempre una lucha constante?
JP: Si, porque por més que tengan el derecho hay que pelearla, no es que vos vas a la obra social
y jA si te lo doy mafiana! No, hay que pelearla y mucho.

MA_: De las situaciones de discapacidad que has conocido, ;jhay alguna en especial que te haya
movilizado o sensibilizado mds que otra?

JP: Si, y si uno no puede por ahi abstraerse de la situacion, incluso social de la gente que viene.
Nosotros trabajamos en la Junta con un equipo interdisciplinario, primero se constata toda la
situacidon socio- econdmica, hay mucha gente que no tiene vivienda o mujeres solas que los
padres no se han hecho cargo y es una lucha. Pero si, uno tiene que por ahi abstraerse un poco
de eso y cumplir su funcidn, pero a veces no se puede.

MA: ;El entorno social, incide en la evaluacion sobre la situacion de discapacidad de una
persona?

JP: No, no, no hace a la discapacidad, pero si en funciéon de lo que son las orientaciones
prestacionales que nosotros damos, para que pueda cobrar también una pension, en ese sentido
la Trabajadora Social orienta mucho en eso, para que tenga una pension, el salario cuadruple. El
certificado tiene una serie de beneficios también que tiene que ver con ese aspecto, con el
aspecto social, socio-econdémico.

MA: ;Dentro de las orientaciones prestacionales se encuentra la rehabilitacion?

JP: También, eso tiene que ver con todas las orientaciones prestacionales que damos siempre a
la persona para que pida por un lado toda la cuestion: el salario cuddruple, salario por hijo y
todo lo que le corresponde y por otro lado: la cuestion de la rehabilitacion, del tratamiento.

MA: ;Para solicitar la evaluacion de discapacidad la persona debe traer documentacion
relacionada con los aspectos de salud?

JP: Siy ademas que traiga el certificado de obra social si es que lo tiene, certificado de ingresos
y DNIL.

MA: ;También se solicita informacion sobre la situacion familiar y economica de sus
familiares?
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JP: Si, porque en ese sentido se lo orienta, para que pida la pension si no lo tuviera, hay mucha
gente que no tiene trabajo o tiene algun tipo de incapacidad laboral, esa es otra cosa que por ahi
tenemos que aclararle a la gente: la diferencia entre la incapacidad laboral y la discapacidad, son
cosas distintas. Entonces toda aquella persona que tiene jincapacidad laboral!, se la orienta para
que pida una pension, porque también mucha gente viene pensando que ac4 va a obtener un
sueldo, sale mucho mas orientado aunque no tenga certificado, por lo menos sale mucho mas
orientado.

MA: ;En la evaluacion se considera si usa o necesita productos de apoyo?
JP: Si, si, eso se evalua, se desprende por un lado de la documentacion que trae y por el otro
lado de la entrevista, de todo eso surge lo que necesita la persona.

MA: ;Hay actitudes de las personas que vienen a evaluarse que ocasiona disgusto o
incomodidad?

JP: ;De la persona? No, no. A veces por ahi la gente viene enojada, porque no vive abstraido de
la realidad, viene por ahi enojada porque los tramites se le complican, pero en general no hemos
tenido muchos inconvenientes con eso, si por ahi la gente se enoja si por ahi por alguna cuestion
de turnos, estamos con los turnos atrasados por ahi, o nos falta hay alglin profesional que no esta
y hay que suspender el turno, pero en general son cosas menores, no hay mucho inconveniente
con eso.

MA: ;La politica de Rio Negro facilita o dificulta la tramitacion del certificado de
discapacidad?

JP: Yo creo que se estd dando de a poco al Consejo un lugar cada vez mas importante, esta
dentro de un Ministerio que no estd funcionando bien, de hecho yo hoy tenia que estar en
Maquinchao y no estamos porque no hay viaticos, entonces no tenemos combustible, 6sea hay
un montén de cosas que hacen a la parte administrativo y nos tiene un poco trabados. Pero
nosotros desde la Junta estamos trabajando bien, con los turnos mas o menos en tiempo y con
esta funcion de decirle, de orientar a la gente coémo hacer los tramites.

MA: Dentro del Consejo Provincial hay un drea de Banco de Elementos, ;jqué opinion te
merece la misma?

JP: jFundamental me parece! Porque mucha gente a veces viene porque necesita algun
equipamiento y recurre al Estado, la gente que no tiene trabajo, que no tiene obra social, porque
Salud Publica tampoco hace muy facil las cosas, a veces, hay mucha burocracia, entonces por
ahi el camino mas corto, mas facil, no sé si més facil pero por ahi mas corto donde la gente va a
estar mas atendida. Yo hago mucho mas hincapié en esto, por lo menos si la gente no obtiene lo
que necesita se va un poco mas orientada por donde hacer el tramite.

MA: Muchas gracias
JP: Bueno.

Entrevista 8: Usuario (U) de Productos de Apoyo.

Fecha de Entrevista: 22 de Julio de 2015.

Lugar de entrevista: General Roca. Rio Negro.

Entrevista por Marcela Avila (MA).

Entrevistado: Usuario de silla de ruedas motorizada: Avendaiio Jorge (JA), con certificado de
discapacidad y cobertura de salud PAMI.

Presentacion e introduccion objetivos de la entrevista. Su esposa (Lidia) participé de la
entrevista.

298



Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizardn nombres
ficticios: Javier (usuario) y Laura (esposa); como asi también que es indispensable grabar la
entrevista para analizar su contenido.

Aclaracion: Esta es la desgravacion de la segunda entrevista realizada al Sr. Avendafio, porque
la primera por error involuntario no se grabo.

MA: ;Podria presentarse?
JA: Bueno, mi nombre es Osvaldo Jorge Avendafio, vivo acd en Roca desde el afio 82, qué mas.

MA: ;Actualmente tiene una discapacidad?

JA: Si. Estoy en discapacidad debido a una operacion en la cervical, en la columna cervical y
desde hace ya diez afios van hacer que estoy en este estado de discapacidad. No hubo nada por
hacer porque se dafi6 la médula asi que...aceptar y a seguir para adelante nada mas.

MA: A partir de esa operacion que fue una mala praxis (de acuerdo a lo relatado en la primera
entrevista) ;cudles son las limitaciones, qué cambio en su cotidianeidad?

JA: Y todo! Porque solamente muevo una mano, 6sea tetrapléjico que le llaman (“Paréalisis de
las cuatro extremidades y del tronco por debajo del nivel de la lesion medular asociada, a
menudo entre las vértebras 5* y 7°. La causa mas frecuente de tetraplejia son los accidentes de
automovil y los accidentes deportivos”, en linea. Disponible en: Enciclopediadelasalud.com.).
En este momento tomo una calmantes y no los dejo de tomar me he regulado yo mismo, y en
este momento le tuve que poner un hielo porque habia empezado a doler, con eso y cuando
empiece hacer efecto el calmante se me duerme la mano y no duele, porque me quedo un dolor
que le llaman dolor neurologico (su cara solo expresa dolor), se calma unicamente con la
morfina, pero no quiero llegar a eso. jLuche mucho con la cabeza para no llegar a eso! Y ya la
tengo incorporado al dolor. Digo, bueno {Si duele estd viva y si esta viva en una de esas quien
sabe se les ocurre despertar! Pero es una realidad.

MA: ;Usted, antes que lo operaran, trabajaba?

JA: Yo trabaja en un Centro de Rehabilitacion, en el Centro de Adanil, estuve diez afios
trabajando ahi, hacia mantenimiento. Una risa, porque hacia...a los pacientes los ayudaba, era
medio terapeuta con los pacientes, me gustaba mucho ayudar a la gente, jvi muchas cosas! Si
me gustaba mucho era animar a la gente, probablemente eso también me sirvid a tener un poco
mas de aceptacion; porque era una risa, cuando me dieron de alta de la clinica que me fui a casa
y empecé con Adanil, empezaron a caer los pacientes que yo les hablaba a ellos que le dieran
para adelante, y ellos me decian: “bueno Jorge ahora te toca a vos hacer los que nos dijiste que
teniamos que hacer”.

Y de ahi le dimos para adelante, yo trabajaba, era una persona normal, era una persona feliz y
contenta, y aparecid pequefio problemita empez6 a aparecer en los pies y me pase muchos afios
buscando cual era el problema porque no tenia un diagnostico especifico, habia sido revisado
hasta por médicos cubanos y nadie encontrd nada. Hasta que un médico de Neuquén encontrd
cual era mi problema, compresion radical que habia en la cervical de ahi derivo el problema de
que habia que hacer una operacion para abrir el canal y ahi caimos en el problema de que no...
la Obra Social no me queria derivar al pedido que hacian los médicos de derivarme al Hospital
Italiano y lamentablemente caia en que me operaron aca en Roca, y ahi aparentemente no caia
en el dia o no caia en buenas manos, asi qué ahi estuvo mi problema.

MA: ;Para su familia también ha significado un cambio?

JA: Y si, éramos los dos solos, mi hijo estaba viviendo en Neuquén y una hermana que tengo
aca en Roca que... dos hermanas, una que se encargaba lo que era la parte de la Farmacia y todo
lo demas, y mi otra hermana la ayudaba a Lidia (esposa), a jatenderme a mi porque era un flan!
Un cuerpo muerto totalmente, sin ninguna estabilidad, hoy tampoco la tengo pero me puedo
mantener un poco sentado, cosa que antes no lo hacia y de ahi arrancamos: Las luchas con
adaptarnos a situaciones minuto a minuto, dia a dia, con el tema de la lucha que era bafarme,
aprender todo, me tenian que dar la comida en la boca... {No poder tener la independencia de
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ser un hombre libre a estar encerrado en un cuerpo sin poder hacer nada! jFue muy duro, fue
muy dificil! Pero bueno fueron internas que hubo que ir quemando, ir gastandolas todas los dias,
porque me costé6 mucho, mucho, mucho, no me podia aceptar de esa manera ;Si yo caminaba?,
(Siyo corria? ;Si yo trabaja? {No me podia aceptar de esa manera! Yo me sentia un pajarito, y
después encerrado en una jaula jCosto!

MA: ;Y cuando empezo a salir?, ;Usted tiene registro de cuando empezo de nuevo?

JA:Y yo pude ver la luz del dia...Un mes y medio estuve internado, mas o menos y decidimos
irnos a casa, ya no soportaba mas estar ahi, y ella tampoco, todo el dia metida ahi adentro y
llegar a Adanil fue la felicidad: jPoder ver los arboles, las plantas, el verde era todo eso que yo
asi! Eso me estimulo un poco, en el momento ;no?, a sentirme un poco mejor. Pero el problema
fue después, cuando los enfermeros me acomodaron porque no me podian estabilizar la
presion...me habia bajado; después me acomodaron en una sillon y resulta que tenian que
buscar como tenerme asegurado ahi para que no me cayera para los costados porque no tenia
apoyabrazos y empezar a sentir las incomodidades y las impotencias de no poder hacer nada:
Solo mover los ojos y hablar un poco, porque eso también me costd, jme costé hablar! jTener
que empezar a depender...por un vaso de agua...!

MA: ;Y vos Lidia como viviste todo esto?

L: Para mi fue raro jEra raro que ¢l estuviera en una cama sin poderse moverse!, {Sin poder
entender que pasaba!, jSin tener ninguna explicacion del médico! Fue una cosa rara que lo fui
asumiendo también como ¢l jCon el tiempo! Creo que lo que me hicieron tomar conciencia
fueron los kinesidlogos, cuando él empezo6 rehabilitacion, jSi! A medida que ellos me fueron
hablando, me fueron conversando los problemas que Jorge tenia, ahi empecé a tomar conciencia
de que Jorge no iba a caminar jPero yo tampoco le decia a él! Entonces estaba un poco en mi
responsabilidad que ¢l saliera adelante.

MA: jEstimularlo!

L: ;Y no me quedaba otra! Asi le consegui una silla de ruedas comun, lo sentdbamos como
podiamos en una silla comun, lo tapaba con un polar jPorque nos tocod en esta época! Lo
operaron en mayo, asi que nos toco esta época. Lo tapaba con el polar en la silla de ruedas y lo
sacaba al centro, sin zapatillas, sin medias, sin abrigarlo, nada porque no se le podia poner nada,
con pantalén, una camiseta como se podia...

JA: Esas dos cuadras de piedra (de su casa hasta el asfalto), era una tortura en la silla de ruedas,
porque me agarraba corriente en todo el cuerpo, sentia golpes de corriente, como si me
conectaban a un cable de corriente.

L: Yo me daba cuenta que teniamos dos alternativas jO nos moriamos de tristeza o saliamos
adelante! ;Como pudiéramos! Porque es una realidad o te tiras, te encerrds y te moris o decis
iNo!, de esta hay que salir. jJoven! Jorge tenia 56 afios. Asi empecé a sacarlo a la calle.

MA: [Sacarlo a la calle no es facil: empujar la silla, el peso de Jorge, calles de ripio...!

L: Dificil, yo ahi adelgacé los kilos que adelgacé, jtenia que hacerlo! jAdemas el que el otro te
vea! Porque le decia: “caminaste toda la vida, tenés mucha gente conocida”. No le avisamos a la
gente, me voy a operar jCémo era una cosa simple!

MA: ;La gente en la calle los ayudaba?

L: Si, la gente aca en Roca es muy solidaria, muy, muy solidaria, jdonde hemos ido! Pero si la
gente acd en la zona, acd en Roca es muy solidaria.

JA: En la actualidad, yo pago para prendar una luz en la noche cuando vengo y enseguida para
alguien...enseguida alguien para, se va acercando gente, necesita ayuda algo, eso es
permanente.

L: Si, hasta cuando andan en auto, dan vuelta manzana y vuelven a preguntar si necesitamos
algo. Yo no puedo decir nada, nosotros hemos recibido mucha ayuda.
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MA: Yo me quedé con algo anecdotico, que hablamos en la entrevista anterior, que por lo
general te hablan a vos (Lidia).

L: Si, si

JA: Si, pasa en la actualidad.

L: Si. Pero no solamente con la gente de afuera, nos pasa también con nuestro hijo. El viene aca
y necesita el auto y me dice: ;mami me puedo llevar el auto? jPregtntale a papa! Porque claro,
porque claro en realidad soy yo la que decide todo, pero decidimos entre los dos, pero me
parece, ;no sé por qué pasan esas cosas, no sé¢?

JA: Hay algo que en la gente le provoca una confusion en la cabeza, que por no poder mover
algo...la discapacidad de una persona por ahi la generalizan en otros casos, la asocian en otra
cosa, y nada que ver.

L: Pero nuestro hijo no, pero sin embargo mama...

JA: Claro, pero no, no el inconsciente.

L: jPuede ser! Necesita una herramienta y me dice: “papa tenia tal cosa” ;Me lo prestas?

JA: Néstor (hijo) es muy solidario con los discapacitados, si lo comparamos con el resto de la
sociedad, ¢l estaba méas empapado en la discapacidad que otras personas, porque

Estaba con nosotros. Viviamos acd, y €l era chico y ahi habia un puentecito de madera, venia
un sefior que tiene enanismo que para caminar se bajaba como podia de la silla porque era muy
alta y caminaba apoyado en la silla, pero él lo veia, lo agarraba en brazo lo cruzada para este
lado, le iba a buscar la silla de rueda, lo sentaba, charlaba un rato con él...Pero lo hizo desde
chicos, siempre tuvo eso y con las personas mayores.

L: Eso no lo pierde.

En verano fuimos a las Grutas y le digo: “;Hijo porque demoraste tanto? Pero mama estaba
ayudando unos viejitos que andaban en baston...”. Pero eso, no por su papé sino porque siempre
fue asi, yo no creo que lo asocie a que a su papa le pase, a mi me parece que eso de ser solidario
lo tiene incorporado.

JA: Ya lo trae, lo trae, lo tiene.

MA: ;Cudl es la situacion en la que se ha sentido discriminado?

JA: (En mi caso? No yo discriminado te diria que no, en ciertos momentos ignorado.

L: jEsa es la palabra! Cuando me hablan a mi y no le hablan a éI.

JA: Me ha pasado con algunos amigos que son entendibles. Tengo un amigo que hasta el dia de
hoy no acepta que yo este asi, no pudo, se cruzd conmigo en el puente de la Mendoza jSe cruzo
conmigo y tuvo que parar! si es por ¢l no para, no puede verme, no s¢ porque, no acepta la
realidad.

L: El otro dia le pas6 con el chiquito amigo de Néstor que te vio en la plaza, era un chico que
iba a boxeo nos contaba Néstor, no s¢ anim6. ;Es tu papa, es posible que sea tu papa, que yo lo
haya visto en sillas de ruedas? La verdad decile que no pude saludarlo, han pasado diez afios y
hay gente que recién ahora lo ve en la silla de ruedas, porque por ahi ves pasar una persona y no
fijas quién es.

JA: Hay una persona que me sorprendié desde el primer momento: Rita la boxeadora, un dia iba
para el centro y ella me vio y ella estaba informada que yo habia quedado discapacitado... qué
nosotros acompafidbamos al hijo en el tema del boxeo que anddbamos metidos en el tema del
boxeo entonces ella tenia 15 afos y boxeaba...y ella me conocié caminando y ella tenia la
informacion y un dia yo venia por la Universidad para un vehiculo y se baja una chica y pega el
grito jJorgito! ;Yo decia quién serd esta chica? Ella me decia ;vos sos el papa de Néstor?... Ella
donde me ve se baja y como siempre natural, ni me pregunto, lo tom6 como una cosa natural y
me sigue tratando de la misma manera, creo que es la Unica persona que... sigue siendo la
misma persona, tratindome de la misma manera. Pero si, el sentirme ignorado si, por muchas
personas, si yo voy andando y estan charlando en la vereda buscan dar la espalda para obviar,
que yo no sé si no tienen argumentos para preguntar o no sé¢ como llamarlo, yo lo tengo
incorporado. Hoy me pasé con una chica, lo que es la mente del humano, yo he
aprendido...como la computadora, agarr6 el mouse, esta persona eliminé y tac, desaparecié y no
estd mas... Hoy aparecid una persona... Entonces buscar la imagen porque yo aprendi a
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eliminar, lo que no me sirve, lo que no es productivo para mi trato de eliminarlo, porque no me
sirve estar con eso en la cabeza, a mi... descubri con el tiempo que tener esas cosas en la
cabeza degusto hace mal hay vivir el presente, y vamos para adelante.

MA: ;Usted sale mucho con la silla de ruedas motorizada?

JA: Ahora no tanto.

MA: ;Por el frio?

JA: No, tengo una actividad en el Colegio Domingo Sabio y ahora esté el colegio cerrado por
vacaciones. Pero si, igual voy, el lunes fui a la Iglesia y me ligue otro golpe del cura, ese si sabe
que yo estoy bien, porque me agarra y me dice como estds y tiene una mano, la de los
panaderos, de panadero digo yo que me la calza justo ac4d. Me dice: ;Conseguiste tu amigo para
arreglas las puertas de la Iglesia? No, todavia no me he encontrado con él, ya vamos a ver;
quedan abiertas las puertas entonces cuesta calefaccionar la Iglesia... Pero sali afuera y cay6 un
matrimonio y fue saludable para mi y para esa gente que esta buscando en ese lugar.

MA: ;Usted sale sdlo, sin Lidia?

JA: Si, es que esto, yo pongo como ejemplo que esta silla a mi me ayudé mucho a insertarme en
la vida y en la sociedad porque es una silla eléctrica es totalmente independiente, es facil de
manejarla.

MA: ;Hace mucho que la tiene?
JA: Sacabamos cuenta hoy, cuatro afios.

MA: ;El tramite cuanto tiempo le llevo, a quién se le ocurrio pedirla?

L: Se le ocurrié a la doctora cabecera, ella dijo: (por qué no pedimos la silla de ruedas
electronica?, porque claro nosotros no teniamos ni idea lo que habia, uno fue aprendiendo en el
camino las necesidades. Entonces, bueno me acerqué a PAMI, el PAMI me hizo la solicitud que
tenia que ir a ver un médico traumatologo, te hacen llenar una planilla, te hacen sacar una
radiografia de columna, a Jorge no le piden més estudios por su estado porque es dificil ponerlo
en una camilla, entonces ahi el médico le toma las medidas del cuerpo, de los brazos, de las
piernas y de la cabeza, llenan una planilla y la presentas en PAMI; entonces PAMI la manda a
Bs. As. Central, ven los papeles, aceptan la solicitud de una silla de ruedas, la mandan a
licitacion y ahi el PAMI te la entrega.

MA: Desde que inicio el tramite hasta que le dieron la silla ;Cudnto tiempo implico?

L: Y un afio.

JA: Claro, pero a ella le llevé un afio en ese momento, porque lamentablemente cayé en manos
de una empleada que quedaron los papeles guardados en un cajon un par de meses, seis meses
estuvieron guardados.

L: Y como no es normal que la gente pida esta silla.

JA: jPero ahora hay cinco pedidos!

L: ;O porque no saben o porque no pueden, porque se le hace facil llevarse la otra!

MA: Ustedes cuando llevaron la solicitud a PAMI ;Aceptaron la solicitud, les dijeron que no,
que iban a ver...?

L: No, ellos te reciben los papeles, si, si.

JA: Creo que hay una ley que los obliga a proveer a los discapacitados todos los elementos.

MA: ;Le pidieron el Certificado de Discapacidad?

JA: Si, si todo eso si. Por ejemplo, a mi me proveen, estd previsto que me proveen los
materiales si yo quiero agrandar la casa para poder tener espacio, ellos proveen los materiales el
PAMI, lo tnico que no pagan es la mano de obra, todo lo que es el instrumental para el bafio es
obligacion, esta, si uno lo solicita se lo dan.

MA: ;Usted, han solicitado ese tipo de prestaciones?

JA: No, nosotros fuimos pidiendo lo que hemos necesitado, no hemos sido abusivos, en ese
sentido.
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L: Lo que pasa que hay cosas que si bien PAMI te las puede dar a nosotros no nos sirve.

JA: Claro.

L: Por ejemplo si vos pedis las paralelas para que Jorge se pueda agarrar en el bafio para
bafiarlo, es posible que te la den pero a Jorge no le hacen falta, entonces hay cosas que las pedis
para tenerla y no tiene sentido hacerle gastar a una Obra social en algo que lo puede usar otra
persona.

JA: El inodoro portatil, no tiene respaldo, a mi no me sirve porque yo no me puedo sostener, no
tengo equilibrio, si el cuerpo se me para adelante yo me voy, si me voy para el costado, me voy,
si me voy para atrds me voy...entonces nosotros adaptamos una silla con una tapa, entonces
tengo el respaldo curvo y yo me calzo ahi.

MA: ;Ese sillon también estd adaptado?

JA: No, este sillon es asi, ese sillon estaba para la venta en ADANIL, he visto que lo usan donde
hacen didlisis... Y tengo, y tenemos ahi otro tema, el inodoro para el discapacitado es alto, es
una incomodidad, porque yo voy lo uso pero ;después donde me tiene para higienizarme? Sin
embargo yo estoy sentado en esa tapa con la silla y ella me puede higienizar, me puede baiar.
Entonces para que poner un inodoro que es alto asi, y a parte lo grandote que es y ocupa
espacio, entonces nosotros no lo hemos pedido, lo analizamos y bueno sobre la marcha. Y este
tema de la silla de ruedas, también sali6 a raiz de que en Adanil habian unas revistas y habian
imagenes de sillas de ruedas eléctricas que estaban ya entrando al pais, eran cosas que se
hablaban a futuro y todo lo demds pero lentamente eso fue progresando y fue mas rapido,
entonces el hecho de que yo saliera con la otra silla de rueda, sentir el cambio, vino la charla
con la doctora, siempre sobre la marcha hemos charlado las cosas puntuales y hemos tomado
decisiones sobre la marcha y esto es posible asi que lo encaramos, lo hacemos ya, traigan los
papeles y ella automaticamente ese dia los llen6, nos ayud6 muchisimo hacer el tramites.

L: Para la silla de ruedas le piden una evaluaciéon que la hacen también en Adanil, la Asistente
Social, la terapeuta, el psicdlogo y la Junta de Discapacidad, hicieron una junta médica no sé
coémo se llama.

JA: Son como cinco, eso para poder tener el Carnet de Discapacidad.

L: No, para la silla también.

JA: Claro, no, porque eso fue a raiz de que me dieron aquella silla.

L: Claro.

JA: Para poder darme una silla la provincia, me tenian que hacer toda la evaluacion de
discapacidad, hacer todo el tramite, habia que estar ese dia ahi, y esto salio a raiz de que resulta
de que yo habia ocupado una silla, después me prestaron una, después me la pidieron y ¢por qué
no le pedimos una silla a Jorge? Bueno, vamos a ordenar el pedido, nos vamos a juntar, vamos
hacer el pedido y asi sali6.

L: No teniamos una silla de ruedas, la ilusién era de que él iba a poder caminar, no era decir
“estoy preparada para llevar a Jorge a casa en una silla de ruedas” jno! ;De Neuquén nos
trajeron una silla de ruedas prestada?

JA: Cémo se complicé el tema de que ;como Jorge no va a tener una silla de ruedas? jUna
verglienza! Resultan de qué ellos hacian los tramites para entregar la silla de rueda. Ahi fuimos
entendiendo que hay cosas... que hay que irse encontrando, charlando, conversando, a raiz de
eso hemos llegado hasta ac4, no quedarnos con el no, siempre decimos nosotros: “él no estd”,
tenemos que ir por el si, el si en algin lado est4, hay que buscarle la vuelta, si aca encontramos
un no en alguna ventanilla vamos a la otra, y sino golpeamos la otra puerta y si no vamos a la
puerta del fondo, pero jNunca quedarse con el no! Porque en todos lados...generalmente en las
reparticiones donde va uno ahi se encuentra con el no seguro, entonces hay que ir predispuesto
que ¢l no esta, ese seguro, ese no falla, hay que ir por el si, pero si hay que ir a buscarlo y (de
qué manera? Perseverar, preguntar, hablar, consultar por alld por acd, alguien tiene la
informacion, el dato preciso por donde hay que entrar ;Y las cosas se logran! Y bueno a raiz de
eso nosotros hemos logrado mucho, y eso porque ella también, ella es, va pregunta, ella no se
queda.
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MA: ;Muchas veces fuiste a preguntar en PAMI por la silla motorizada?

L: Quinientas cincuenta veces.

JA: Eso si, siempre con la paciencia, el respeto y todo los demads, hasta que un limite, sabemos
que las reparticiones son asi, ;no? Hay que tener paciencia, pero hay que poner un tope, hay que
decir basta, basta y asi fue dijo: jBasta! A ver con quien tengo que hablar ac4, jalla arriba! ;Cual
es el més alto que hay? Y llegd, se movid un escritorio, se movié un cajon, se movié otro. Lo
buscamos.

L: Pero me armo de paciencia, voy, pregunto y no me enojo, siempre con respeto, yo no le faltd
el respeto a nadie porque sé que €l lo necesita y sé que va a seguir necesitando, entonces lo
menos que uno tiene que hacer es ir a pedir las cosas de mala manera, me parece que no
corresponde, por lo menos de mi parte. Yo cuando veo que va alguien que va al PAMI y reniega
y se enoja, yo digo: “no es asi”.

JA: Es que uno no se tiene que enojar.

L: Es que uno no se tiene enojar, uno tiene que perseverar, jpero es que hace tanto lo pedi! Si,
yo también hace tanto que lo pedi, pero en el camino me fui arreglando con otras cosas, y venia
todos los dias y si me decian “mafiana” iba mafiana, y si me decian: “Volvé el miércoles”, yo
decia: “No el miércoles no vuelvo, pero vengo el jueves, teneme una respuesta para el jueves”.
Tampoco me canse, yo si tengo que ir cien veces voy j Yo no me canso de ir!

JA: “Veni el miércoles” y uno va el miércoles “jHay discilpame no hice tiempo! ;Podes
venir...? Bueno estd bien, vengo el jueves, pero teneme una respuesta. No sé es mas
comprometida la situacion.

L: Me pasé con... se habian roto las ruedas de las sillas.

JA: jQue vuelta qué dimos con eso!

L: ¢(Un afio? Creo.

JA: Si (se rie)

MA: ;Era mas facil solicitar una silla de ruedas?

L: Era més problema las ruedas y vos sabes que hasta el presupuesto le busque y también
mandan a licitacion para las ruedas.

MA: ;Les pidieron presupuestos o PAMI busca los presupuestos?

L: Los presupuestos lo buscan ellos, pero como eran ruedas, yo digo bueno les llevd, lo puedo
hacer; o los compro yo y me devuelven el dinero, esto que pasa ahora con los reintegros de
PAMI, son dos o tres afos esperando un reintegro. Entonces dice la chica: “no porque las ruedas
ya estan hay que ir a buscarla a Neuquén” ;Y cudndo van ir a buscarlas? “El miércoles”. Bueno
el jueves estoy aca, Usted me prometieron las ruedas, yo de aca no me voy. No que fulano de
tal, no, a mi no me des explicaciones, a mi me traen las ruedas ;De donde las van a sacar? No
sé, yo no me voy del PAMI hasta que no me traigan las ruedas. jNo sé qué hicieron!, jNo sé si
era cierto que estaban en Neuquén, en un pasillo, en una pieza, no lo sé! La cuestion que en un
momento veo bajar la dos rueditas envueltas en nylon...Cuando me pongo firme me pongo
firme, y le digo ahi hay una sola puerta, la persona con la que tenga que hablar va a salir, yo no
me voy. Ya me conocen, me saludan todos en el PAMI, pero me conocen el limite.

JA: Hay un hecho, las baterias de esta silla de ruedas estdn pedidas hace dos afios, un afio, junto
con las ruedas.

L: jClaro!

JA: Y si y porque no las compra y después se lo reintegramos, que si, que no... la misma
persona que hace los papeles para que vayan a Buenos Aires y salgan la licitacién y son los
mismos que juntan razones y ponen trabando las puertas. Y resulta que las baterias... (Y si yo
les traigo el presupuesto? Fuimos, ella fue con mi hijo... habian dos baterias que podian andar
justo para esta, le llevo el presupuesto, todo. Después que le llevo todo, después de dar tantas
vueltas le dijeron si pero nosotros no le podemos dar esa plata porque hay que hacer la licitacién
(Y para eso me pedis los presupuestos y todo si la vas a sacar a licitacion? Salia mas barato que
me dieran el cheque ellos, que lo saquen a licitacion que se los cobra tres veces mas caro jEsas
son las cosas que nos cuesta entender! ;Porque hay que pagar porque es el Estado tres veces
mas caro?
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MA: ;Consiguio las baterias?

JA: Si porque vino un sobrino que trabaja en una empresa y me trajo una tonelada de baterias,
porque dijimos no, no, mi hermano se agotd y dijo: “Deja yo las voy a conseguir”. Pero ese
esfuerzo, de ultima terminabamos en eso: “Consigame los presupuestos, “yo se los consigo, yo
se los traigo”, salieron a buscar los consiguieron, porque no se conseguia porque son
importadas... les llevo tiempo. Sino, lo que pasa que PAMI la tiene que sacar a licitacion. ;Pero
fueron los papeles a Bs.As., para que salga la licitacion? No se habia hecho nada.

L: Pero la cuestion es que vos la silla la tenés.

JA: Siyo lasilla la tengo, la verdad que hoy justo estabamos hablando de ésta silla y la verdad
no es para lo que yo la uso. Esta silla no es para lo que la uso, es para andar en la casa, en un
aeropuerto, en un lugar parejo, pero que me salié buena a pesar de que yo la uso...

MA: ;Es dificil de manejar?
JA: Tiene sus maiitas, pero todo es cuestion de practica como todas las cosas nuevas.

MA: ;Se ha caido muchas veces?

JA: No una sola. Una sola de cuerpo, una sola, en la frente y la silla se me quebré acé abajo
producto de una rampa mal hecha, y como estd bombé la silla entonces asenté mal una rueda,
reboto la silla...y ésta rueda pego en el borde de cemento, son gomas macizas, no sé¢ debe tener
como 120 kilos arriba esta silla y eso que es de aluminio, y entonces se quebrd el soporte y
anduve mas de un afio con las ruedas torcidas asi, fui a las Grutas, anduve en la arena, fui todos
lados, la vinimos a acomodarla cuando llegamos aca.

L: Lo que si veo que no hay lugares preparados para ninguna persona con discapacidad.

JA: Ninguna.

L: Jorge le cuesta ir a su médica de cabecera porque no tiene rampla, tiene que esperar que se
desocupe una piecita de atrds para hacerlo entrar por atras. Si tiene que ir al Banco Nacion al
viejo no tiene por donde entrar, el nuevo si, pero el viejo no. Los consultorios médicos recién
ahora se estdin modernizando, recién ahora, habia un especialista en rifion que le hacia los
estudios, era una piecita chiquita asi, que cuando teniamos que ir, qué no iba en esta (silla
motorizada) iba en la otra (manual), a veces si habia gente tenia que salir afuera.

JA: La salita chiquita, una bruta mesa ratona en el medio y la gente apilada contra la pared y
uno entraba ahi y habia que sacar gente para que yo pudiera entrar... era correr una silla, encima
después pasillo, ella la fuerza que tiene que hacer para acomodar para poder enfrentar una
puerta para poder entrar.

L: Ahora no, estan acondicionando mejor los consultorios médicos, lo ves un poco mejor y
también vi el otro dia, que Jorge se ha hecho ecografias, que no lo hicimos en el mismo lugar, se
lo hizo una doctora, por supuesto que hay que ponerlo en una camilla, “Mir6 la silla ;Esta silla
se tira para atras?” (La doctora), “Si, le dice Jorge”, “no te voy a poner en una camilla te voy
hacer la ecografia ac4d”. O sea, por ahi estan tomando un poco de conciencia de que hay cosas
que no necesita moverse.

J: Si, pero yo para poder entrar a esa Clinica para hacer esos estudios tuve que entrar por atras,
porque por la puerta de frente no paso... siguen siendo haciendo cosas minis, con la diferencia
que la puerta de atrds es mas grande, corrediza.

L: Ella lo acompaifio, “No, sefiora Usted quédese acd, yo voy acompafiarlos”, vimos una
predisposicion que no habia visto hasta ahora. ;Y el subirlo a la camilla!, no es que vengan dos
enfermeros y que te ayuden, jHaga como pueda! No es que vengan y digan hay dos enfermeros
que te ayuden... no nos pas6 nunca eso. Nos tocd una vez en una radiografia de columna fue
una tortura: Vino un enfermero gordo, que yo veia que no podia ni moverse, no sabia como
agarrarlo, porque no estan preparados, no saben si le duele, sino le duele, como lo tocan, si lo
agarran.

JA: El cuerpo lamentablemente no es un cuerpo facil de manejar, con los dolores que yo sufro
son tremendo, lamentablemente la gente no estd preparado y uno les habla y ellos estan
acostumbrados a ver sufrir la gente.
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L: Tenemos una chica amiga, que hace un tiempito Jorge sale y yo le puse un puldéver y me dice:
“Hay flaca como lo mandas asi, si hace calor todavia”, jAhora hace calor pero a la vuelta
cuando el venga ya hace frio! “Bueno pero dejale el pulover que alguien se lo ponga”. Quizas
Jorge diga: “me pones el puléver” y se lo van a poner...pero quizas se lo pongan por lastima
iEs dificil! Yo creo que si me toca a mi no sé si lo haria! O le preguntaria si le duele algo,
como tocarlo, cémo lo pongo, porque no es facil, porque vos no sabes si le duela la espalda, la
cabeza, si tiene un golpe, porque no es facil, uno no sabe como tratarlo, es complicado, no es
facil.

JA: No hay toma de conciencia generalizado en el tema del discapacitado con el tema de
discapacidad. No hay. El otro dia veia en la tele el ciego que fue hacer la denuncia porque le
habian robado, {No le tomaron la denuncia! Sino él no habia visto a nadie si es ciego. Pero claro
fue los medios, salieron urgente, como encontraron enseguida la mochila ;Necesitaba tener vista
para denunciar que le habian robado donde ¢l habia ido a jugar al futbol?.. Pero tuvo que hacer
una denuncia publica con los medios para que automdaticamente jVos fijate hasta donde
estamos! Si la policia que tiene que cumplir una funcién, respetar a un discapacitado, no lo
hace. No lo hace el municipio que hay ordenanza y sigue habilitando comercios con escalones.
Yo lo lamento también por el comerciante, porque yo soy un consumidor y a mi gusta pasar por
el comercio y si hay algo que me gusta yo lo compro. Yo tengo el negocio “Plazo Bonita”, no
tiene tarjeta pero alld la otra tiene tarjeta pero tiene tres escalones; sino le tengo que ir a decir
saque toda la mercaderia para afuera, de una, y elijo a ver que tiene para comprar, o estantes en
la vereda, pero no lo van hacer, jhagan una rampa!

L: Yo escuche el otro dia con esto del tren (Neuquén - Cipolletti) que un sefior dijo...

JA: Si otra vez paso

L: Porque estdbamos planeando llevar a la nena (nieta) a que conozca el tren, porque vamos
hasta Cipolletti que ¢l se puede subir tranquilamente con su silla, la otra que plegable, ir con la
nieta hasta Neuquén y dar la vuelta. Pero escuchando que hay problemas tampoco va a poder
ir...

JA: Habilitaron un tren sin tener lugar para que tenga discapacitados.

L: EI Sr. no dijo para discapacitados dijo por los chicos, entonces quiere decir que un problema
para que suba la silla va a ver.

JA: Otra, estaba pensando estos dias preparar algo, buscar a alguien para que me haga una nota,
que me la redacte bien para cuando empiece a sesionar el Municipio, ir a pedir de qué manera se
puede implementar que se arreglen las veredas, que se le rompa a todos los vecinos que han
hecho garaje alto y que se haga una vereda de rampla, siendo que vos llegar hasta ahi, tenés que
volver para atras porque no podes seguir por la vereda porque ocuparon con una rampla para el
auto, porque hicieron un garaje mas alto, aca yo tengo varios problema porque me ponen el auto
o yo le digo: “déjenme el pedacito que yo puedo bajar” o les digo “si vos me pusieras el auto
mas atras yo paso hasta le vereda del vecino y tengo otra bajada y sufro menos casi cien metros
de la tortura de las piedras, pero si vos me pones el auto ahi, no me dejas la bajadita, no puedo
pasar por alla porque me pones la trompa del auto muy cerca y el pedacito que me queda tengo
un coso de cemento asi...”. La otra noche pase y bueno se ligo6 el FIAT 600 con un rayodn, lo
lamento y todavia no me han dicho nada, no lo he visto. Y ahora fui el otro dia tuve que
mandar a decir adentro: “decile al infeliz del duefio del auto este que por favor lo corra”.

MA: ;Y qué le contesto el dueiio?

JA: Si, perdoname, no le interesa.

MA: ;Usted circula mas por la calle?

JA: Y hay lugares que tengo que andar por la calle y en muchos lugares tengo que andar en
contramano porque para el lado que yo voy si voy por la mano son calles intransitables para mi.
L: jEn las veredas no podes andar!

JA: En las veredas no podes andar jEI Municipio tiene que activar ordenanzas que hay! jHay, y
que se pongan en campaiia de hacer veredas! Acd hicieron veredas anchas, estd de aca yo voy
justito con la silla de ruedas, justito entro en el borde que me caigo y chocarme con los portones
de los vecinos y hay lugares donde los vecinos ganan, el paredon, lo hacen con ladrillones de 20
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cm, pero desde la linea del terreno hacia afuera, hacia la vereda y la pared queda en la vereda, lo
que seria publico para no perder 20 cm., para que les quede més ancho el jardin. Pero yo tengo
que esquivar el pedacito eso y que no me muerda la silla porque queda todo en bajada y donde
la silla pierde un cachito el equilibrio se va. Para mi es una odisea andar en sillas de ruedas y
estd que tiene cubiertas macizas rebotan, las ruedas de atrds estan todas rotas porque...donde
agarro piedras con filo donde golpea la silla con el peso se raja por dentro entonces queda
ovalada y va zapateando.

MA: ;Y ese le duele?

JA:Y si, pero ya salgo con la medicacién y el hielo en la mano, todavia est4 pulsando la mano,
la parte de acd abajo quema, arde, parece que le estuvieras echando alcohol, 4cido. Lo que si se
me ha ido bastante pero que me queda, por ejemplo si yo estoy aca estoy distraido y sin querer
alguien pasa y con el pie toca la silla me hace doler hasta la raiz de la dentadura.

L: jEsas son mafitas!

JA: He aprendido que los dolores los voy a tener y tengo que convivir con ellos.

L: Y nos pasa con el calor, viene Néstor y dice: “mama ustedes se van ahogar un dia aca”.
“Hijo, quédate en mangas cortas”. Porque €l no siente el calor. “Hijo no te quejes mas por el
calor, porque es lo que hay”. Para el otro es dificil que lo entienda.

JA: Soy medio complicado quedé con muchos problemas.

MA: En la ultima entrevista habia comentado que la silla de ruedas es independencia.

JA: Es totalmente independiente.

MA: Las ventajas de contar con una silla de ruedas motorizada, lo dificil que es obtener los
repuestos, los tiempos para conseguirlos, el estado de las veredas, la falta de accesibilidad a
algunos lugares.

JA: jA todos!

MA: ;Ningun lugar sobresale por ser mds accesible que otros?

JA: Por ejemplo la rampla de la Catedral, tiene puertas vaivén, yo voy empujo un poco la puerta
entro y salgo, subo y bajo jLa puerta de la Municipalidad! Si no hay nadie del otro lado yo llegd
hasta ahi y ahi me quedd, porque si yo empujo un poco mas reviento el vidrio, abrir la puedo
abrir, pero no tiene nada, abajo esta el vidrio que choque la chapa como para que la silla la
empuje y yo la abro con el codo y paso.

L: Jorgito, pero estaria bueno que lo hagas para que alguien tome conciencia.

JA: No, si fuera por eso sabes cudntas puertas habria que romper. Las ramplas no estan
acondicionadas en su mayoria, no estan acondicionadas.

L: Poco, muy pocos lugares.

JA: Ella me estaba diciendo que en la Casa de la Cultura parece que habia ramplas...

L: Si, porque fuimos a ver teatro con la nena (nieta) y la nena me decia: “Abuela que lastima
que el abuelo no vino, viste lo que se perdi6”. Porque para ella es tan importante su abuelo, ella
lo conocid asi, si lo ve en una foto parado o sentado, ella dice que ese no es su abuelo, este es su
abuelo. Es importante donde vamos nosotros que valla el abuelo, y hay ramplas y es un lugar
lindo para ir.

JA: Es una maravilla porque me tiene tan integrado, tan incorporado, que con quien ande, donde
ande se va a escapar y se va a venir con su abuelo.

MA: ;Cuantos arios tiene?

JA: 6 afios.

MA: ;Ella lo conocié asi?

JA: Calcula que de bebé yo me tiraba para atrds y dormia acé arriba en mi panza. Ella se sentada
todas las noches sentaba acé arriba, horas enteras, mi panza era el mostrador, poniamos una
bandeja y lapices y haciamos garabatos, leiamos libritos, cuentitos.

iMira lo que va a traer un dibujo que hizo hace como dos meses (Lidia se levanta)! Mira la
imaginacion que tiene.

L: El otro dia trajo la soga, entonces el abuelo sentado ahi le pasé la soga y yo aca...

JA: Para que aprendiera a saltar la cuerda.
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L: jMira! Termind de jugar... y mira la imaginacion que tiene.
MA: ;Le puedo sacar una foto?
L: Si, mira la abuela, el abuelo y yo le digo que ponga la fecha.

Fuente: Foto tomada durante la entrevista en el marco de la Tesis “Politica Social sobre
discapacidad en Rio Negro”. Maestria en Politicas Publicas y Gobierno

JA: Termino de saltar y automaticamente...

L: Yo le digo a Jorge mira la imaginacion que tiene...

JA: jTiene una imaginacion!

L: Y si salimos que el abuelo no le falta nada, la botella de agua...
MA: Por mi parte, muchas gracias. ;Quieren agregar algo mads?
JA: Lo que me interesa que sea util, que sirva.

MA: Es la voz de ustedes... en la provision de silla de ruedas. Es un ejemplo de que se puede
salir, andar, ir, venir.

L: Pero por las mismas limitaciones que hay no se ven.

JA: Bueno, cualquier cosa...

MA: Muchas gracias.

Entrevista 09: Usuario (U) de Productos de Apoyo.

Fecha de Entrevista: 28 de Septiembre de 2014.

Lugar de entrevista: Viedma. Rio Negro.

Entrevista por Marcela Avila (MA).

Entrevistado: Spedale Noemi Dolly (DS). Usuaria de silla de ruedas motorizada, con certificado
de discapacidad y cobertura de salud PAMI.

Presentacion e introduccidon objetivos de la entrevista. La madre accede a contestar todo lo
referente a la adquisicion de sillas de ruedas motorizada.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizard un nombre
ficticio: Daniela (usuario); como asi también que es indispensable grabar la entrevista.
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Resena:

Se indica, que al llegar al domicilio de la entrevistada, golpee la puerta y me pregunto con una
exclamacion quien era, al responderle me pidi6 que pasara, ella estaba esperandome en la mesa
sentada en una silla de oficina.

Apenas ingrese se disculpa por haber cambiado el dia de entrevista (21/09), comenta que la
visit6 uno de sus dos hijos. Inmediatamente, me muestra fotos en blanco y negro de los mismos.
Manifesto que el uso de la grabadora le incomodaba, al explicarle con més detalle el motivo y la
importancia de utilizar ese instrumento, acepto su uso en forma inmediata.

MA: ;Dolly cuantos arios tiene?
DS: Yo ahora, en este momento tengo 7, 5.

MA: ;7,5?
DS: Seria 75, por dentro debo tener... no s¢ 30, 40.

MA: ;Se siente joven?

DS: Yo me siento bien. No es que me sienta joven, me siento bien, porque pese a los afios que
tengo y a todos los achaques, me siento bien, porque yo tengo tres accidentes, perdi las dos
piernas, porque son las dos piernas, esta es ortopédica.

MA: ;Uds. Adquirio una discapacidad?
DS: (Eh?

MA: ;Como empezo con los problemas de movilidad?
DS: Por accidentes que tuve, perdi las dos piernas.

MA: ;Queé tipo de accidentes, de transito?

DS: De autos, de tractor. Tres borrachos nos chocaron, nosotros veniamos en un tractor yo con
mi pareja, veniamos en el tractor con un acopladito atrds y venian tres borrachos chocaron el
acoplado, lo mandaron adentro del tractor y con la puerta del tractor me rompieron las dos
piernas.

MA: ;Donde fue el accidente?
DS: Acé en IDEVI. jLas dos piernas me rompieron! Perdi tres litros de tipos de sangre y no me
desmaye, ni lloré, ni grite.

MA_: Debe haber sido terrible!
DS: {Vos sabes que no!

MA: ;En qué afio fue eso?

DS: Tiene que haber sido como en el 83’ me parece, mas o menos. Asi que... mira mi nieta
ahora tiene 34 afios, la que te digo tiene ahora tres chiquitos y no tenia cuatro, asi que hace
alrededor de...

MA: Mas de 30 arios.
DS: Claro.

MA: ;Y su pareja, sufrio lesiones?

DS: No, ¢l no se hizo nada, ¢l siempre salia... de los tres accidentes él siempre salia ileso. Yo
quede con la pierna enyesada, la tuve rota hasta por acé (se sefiala), todo abierto hasta por acé
tengo cicatriz (me muestra las cicatrices), el pie me lo armaron de nuevo, qued6é mas chico, me
falta un pedazo de empeine, pero yo camino, yo me muevo, yo hago sola, yo subo y bajo del
colectivo, me bajo de ese me subo al otro, me bajo de ese, yo no pido, viste hasta ahora...
gracias a Dios me da esa fuerza, pero...
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MA: ;Se requiere mucha fortaleza para recuperarse de un accidente de esa magnitud?
DS: (Qué te parece? Yo este, en uno de los accidentes estuve no sé cudntos dias en estado de
coma.

MA: ;Este accidente del tractor fue el primero?

DS: No, este de la pierna fue el ultimo. ;Yo no podia ni mover las manos! (cierra sus manos).
Hoy no las puedo mover como las movia en ese momento, pero asi... Yo tuve que aprender
hablar, caminar, a hacer las cosas, jtodo! me decian pontee un saco que hace frio o no te pongas
que hace calor. {Me picaban los mosquitos y yo ni enterada! Y yo esta mitad del cuerpo la
siento mas o menos, eh.

MA: ;Y en este periodo de recuperacion, siempre estuvo con su familia, con su pareja?
DS: Si, si. Hasta hace unos afios, que la volé a mi pareja.

MA: ;Se separd de la persona con la que tuvo los tres accidentes?

DS: Si, mas vale. jSi, si, si! ya era imposible de seguir viviendo, entonces un dia le dije: jTe
vas, si o si, te vas! Y yo después que me quede sola arregle toda la casa, toda. Yo tenia tres
dormitorios, dejé dos, hice un bafio grande al medio, porque el bafio primitivo era ese.

MA: ;Ud., posee ingresos?
DS: Si, tengo una jubilacion.

MA: ;Donde trabajaba?

DS: jEn ningun lado, pero pague! y entonces, tenia una chica conocida y ella me ayudo, pero
hubo que pagar, pero gracias a Dios en ese tiempo se podia. Y después estdbamos ahi en una
chacra de IDEVI, y vendiamos leche, teniamos un reparto de leche, yo hacia crema, hacia
manteca, jTodo a mano! Y hacia tallarines, pre-pizza, hasta 15 hasta 20 pre- pizzas y veniamos
aca a vender, estamos cerquita a 7 kilometros. Y bueno, se criaba gallinas, y se criaba no sé,
chanchos...

MA: ;Ademas de todas esas labores, la crianza de sus hijos?

DS: Ya no eran tan chiquitos, cuando estdbamos acd, ellos tenian 17, 18 afios... jCalcula!
Abhora, ya hace treinta y pico. Yo siempre les digo: {No ven que ustedes son mas viejos que yo!
Porque a todos lados que voy con ellos, me preguntan ;éste es tu marido? Y este que vino es el
mas chico y tiene cincuenta y pico y el otro va a cumplir 60 en marzo.

MA: ;Es abuela?

DS: Claro, si yo le digo a Alfredo: {Vos sos mas viejo que yo! Cuando me acompafia en una
oportunidad, no hace tanto, a la terminal y le digo...El esta encargado de una chacra y me habia
dado una caja de manzanas, y mientras vos vas al auto a buscarla, yo voy al bafio, porque no me
gusta andar subiendo y bajandome del colectivo y cuando vino, le dice el chofer: “ya le di el
ticket a su sefiora”. Y si, en todos lados creen que es... En PAMI un dia, yo lo mando a Alfredo,
que es éste que se fue, es alto, buen mozo, ;Soy la mama!; aparte es buen mozo, de bigote,
hermoso... cuando voy yo, me dice uno de los chicos...-Porque yo entro a PAMI como si fuera
mi casa; a parte sabes que yo los tengo asi (cortitos)...Hay uno que me ve y se rie, yo le hago
con el baston...;{Vos joroba nomas, que ya lo vas a probar si te portas mal!- jQue guardadito
que lo tenia! ;Qué?, {Vamos, si se hace la tonta! ;Qué, por qué vino mi hijo?, ;Si, su hijo?, Si,
averigiie es mi hijo mas chico...

MA: Selave...
DS: Super, bien! A parte yo me siento bien y lo Gnico que tomo es esta pastilla de la presion

(las tenia al lado de ella y me muestra la caja).

MA: jParece que los accidentes y las secuelas... no han sido una barrera para Ud.!
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DS: jSi, si! sali siempre. Sali siempre a flote.

MA: ;Ud. se siente una persona con algun tipo de discapacidad?

DS: No, lo que me paso... {Me paso! Yo s¢ que hay cosas que no puedo hacer y bueno... {No
las hago! ;Qué es lo que no puedo hacer? Como me dicen a mi: “Lo que Ud., no puede hacer,
no lo hace nadie”. ;Por qué rompe las paredes? Si, porque yo ahi (sefiala) he roto paredes y las
he roto yo. (Por qué levanta pisos? Yo ahi, en el patio tenia montones de fierro y los cambie de
un lado para el otro, cuando me quede sola; y descargaron un camion de arena, y yo me lo traje
todo, lo embolse y me lo traje al galponcito, jen la silla! jPero yo nunca le pido nadie a nadie!

MA: ;Qué elementos o productos de apoyo ha utilizado?
DS: La pierna ortopédica, la silla comun y la eléctrica, que va hacer un afio que me la dieron,
pero también anduve penando, ya te digo, como diez afios.

MA: ;Cudl es el uso que le da a la silla eléctrica?

DS: jMiral, la silla... yo la uso, por ejemplo ayer la tuve usando casi todo el dia, porque
descanso, mas estos dias que ha estado mi hijo y siempre queres atenderlo y bueno él me ayuda
un montdn... Pero la comida, que esto, que aquello {Nunca me gusta dejar nada sucio cuando
estan ellos!, yo cuando estoy sola dejo capaz que el plato...

MA: ;Es una forma de demostrarle que Ud. Puede hacer sus cosas?

DS: iClaro, claro, claro! No, al pelo. Y la silla, yo salgo voy hasta la terminal, por eso yo
quisiera, ya dije de hacerle un canastito, por ahi... puedo ir hasta la Anénima, que ac4d queda
cerca, viste. A veces quiero ir, pero la pierna no me da.

MA: ;Ud. Usa la silla cuando necesita descansar o no se siente bien?

DS: Claro, claro. No cuando no estoy bien, cuando la necesito, yo por ejemplo ayer la agarre,
domingo...Pero en esta (sefiala la silla que esté utilizando, que es una silla de oficina adaptada):
iYo en esta vivo! Para colmo el otro dia se me habian roto las ruedas; Ernesto me trajo de la
Pampa un juego de ruedas, bueno resulta que ahi tengo roto (una grieta entre la puerta trasera y
el patio interno), le dije al chico: jArréglame o te vas! (al inquilino). Se ve que yo me atasque
ahi, hice fuerza y la desbande, j{Nueva la rueda!, me senté en esta, vine y como pude me senté
en esta... pero la llanta no sirve mas, asi que me comprd otro juego; jEstan caras y no se
consiguen asi nomas!

MA: ;Ha solicitado la cobertura en PAMI?

DS: No. Al final después fueron a otro lugar, que sefiora me conoce porque ha sido clienta mia
de la leche, jla hija que era chiquita, también se acuerda mucho de la sefiora!, jlos chicos, los
chico bebés, también! Hace treinta afios que estoy, mas de treinta afios, porque yo soy de Pigiie,
yo vine de Villa Longa, vinimos de Villa Longa a 500 Km., del mar, asi que siempre he estado
rodeada de agua, ahora la Costanera también esta cerca.

MA: ;Pasea por la costanera?

DS: No, porque sola no me gusta salir. Ahora estaba pensando, cualquier viernes voy a ir, tengo
una amiga gitana, que me adora y tiene dos nenas grandes, y tiene una que cumpli6é afos, y
lloraba: jyo quiero que venga Dolly! Porque ella me habia dicho ahora cuando sea el
cumpleafios de la Rebeca vamos a ir, en la esquina me tomo el cole.

MA: ;Durante el dia tiene actividades?
DS: Si, yo nunca estoy sin hacer nada. El rato que no estoy haciendo nada es después de comer

que me voy al sillon, hasta las cinco, cinco y media.

MA: ;Ud. hace todas las actividades de la casa sola?
DS: Si, todo sola, me cocino, todo.
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MA: ;No tiene a nadie que la ayuda con las tareas domésticas?

DS: Si, si, viene una piba, tengo una chica, que ayer vino y ya me arreglo el dormitorio donde
habia estado mi hijo, porque ahora aunque quiera no puedo, alcanzo hasta ahi y no me dan mas,
es que yo he laburado toda la vida mucho y ahora, jte jorobas! Pero bueno, PAMI me da algo
por la piba y yo aprovecho.

MA: ;Y solicitando la silla cudnto tiempo estuvo?
DS: Estuve como diez pidiendo la silla, ;pero al final no me quieren dar el auto, no me dan la
silla, hasta cuando?

MA: JEl pedido de la silla eléctrica fue una necesidad de usted o su médico se lo sugirio?
DS: No, mio pero yo le hice hacer al médico una receta bien hecha.

MA: JEl pedido lo realizé su médico de cabecera?
DS: Zafari, ya somos como chanchos, le digo de todo al pobre viejo.

MA: ;Y él estuvo de acuerdo en realizar el pedido de la silla eléctrica?
DS: Si. Yo lo llamé, le dije, claro: “ya tengo los resultados de todo lo que me pidio, ;y? el tipo
se va”, se habia ido de vacaciones, ni avisa ni nada, total la Dolly espera... ¢l se mata de la risa.
Ya todos los médicos me conocen, el otro me dice no te mueras nunca, otro divino, el otro
también, ¢l de las venas, ;como es? No me sale... me ve y me saluda...

MA: ;Se realiza controles médicos en forma periodica?

DS: No, no yo soy muy despelotada cuando me siento bien ;La vez pasada que me pasa? No
hace mucho, viene una amiga que esa viene casi todos los dias -yo a la tarde siempre tengo
gente, por ahi no me alcanzan las sillas, tengo seis sillas pero no me alcanzan-, sino viene a la
mafiana viene a la tarde, ayer vino a la mafiana, hacia rato que no venia porque como estaba
Alfredo ella no quiere molestar, vino el otro dia lo saludo. Y a la piba de ella...ayer estaba
acordandose, la Naty es maestra jardinera también la piba de ella y tiene 33 afios, estabamos
hablando que ella vivia en departamentos y la suegra aca, después hicieron el intercambio de las
casas y las chicas se hicieron amigas y ;cudndo por ahi le preguntan ustedes de donde se
hicieron tan amigas? Cuando estaban haciendo las cloacas, pero era el pluvial, venian a jugar
ella con el hermanito y mis nietas, y Naty tendria ahi 8, 9 aflos y tiene 33 afios.

Y ella es peluquera, después empezo a atenderme, es la que me sigue atendiendo a mi cabeza, le
daba risa porque yo cuando no podia mucho le decia: “corteme por tanto”, jpobre! Yo me
acuerdo, siempre viene, ayer vino a la noche mientras el marido miraba el partido. Yo hago
costuras para afuera, o por la mafiana que no salgo tengo que aprovechar o casi a la noche,
porque a la tarde no puedo, siempre tengo alguien, y a ella no le gusta que yo me ponga hacer
algo cuando viene, asi que la atiendo.

MA: ;Nunca tuvo un acompariante o cuidador?

DS: No, no. Yo aquella silla (la eléctrica) la manejo asi con las manos y esta pero si yo me subo
a la silla y camino no la puedo manejar, en cambio yo con esta (una silla de oficina adaptada),
yo le digo a mi hijo de los afios que yo uso silla, que son unos cuantos, cuantos, “nunca tuvo una
rueda como esta” y son caras 120 o 180 cada rueda, ¢l me trajo un par de ruedas.

MA: ;Es una silla “casera”?

DS: Claro, este es un asiento es de arado, si el asiento es un asiento de arado. Esta la habia
hecho mi pareja primero, pero cuando a mi pareja la volé, estoy arrepentida de no haberla
volado antes, y siempre porque cambio, porque cambio, ;qué cambio? Uno no cambia.

MA: ;Ud., porque considera que PAMI le otorgo una silla de ruedas eléctrica?

DS: No sé, yo fui luchando y luchando, yo le digo a Ricardo (interventor de PAMI UGL
Viedma): “mové las bolas un poco, ;para qué estas ahi?, sino servis para estar ahi déjale el lugar
a otro, pero movete”, yo le digo y le digo fuerte a veces, una vez peleamos, ahora andamos bien.
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MA: ;Con todos los pedidos a PAMI ha tenido que luchar?

DS: Claro, y otra vez que yo sali hacer un mandado...es que son caras, yo sé que son caras, pero
PAMI es la institucion mas rica y siempre estd con problemas, jpero para la mano, atendé la
gente que necesita! Yo necesito la silla no es que te pido la silla para irme a pasear, porque
cuando yo me voy...que no le importaria porque como estoy asi qué no puedo salir. Yo cuando
me voy al Valle que tengo a mi hijo alld o cuando me voy a la Pampa yo me llevo ésta (la silla
casera), aquella (la eléctrica) la puedo llevar pero es un despelote para desarmarla y yo ;donde
me meto? No puedo yo tampoco usar esa silla en cualquier parte, yo jacd me llevo todo por
delante! Yo pedi una silla chica, no quiero una silla pituca, quiero la mas chico posible,
entonces te piden el kilaje, te piden la edad, te piden el volumen de persona, te piden todo para
hacerte la silla. Después te la traen, tuve que ir a probarla, después se la llevan y como a los
veinte dias o un mes te la dan.

MA: ;La tuvo que ir a probar a una ortopedia?
DS: No, al doctor, el doctor la tiene que aprobar, porque a través de él que me hizo la receta y
tiene que dar el OK.

MA: ;Y Ud., esta conforme?

DS: Si, por lo menos yo me subo all4 y descanso. Pero ésta es la silla (la silla casera) y ahora es
un avion, porque tiene las ruedas nuevas, y nunca consegui ruedas como esta, yo ahora tengo
tres pares nuevas, jpero como esta! No me interesa lo que me costd, pero yo la manejo con la
pierna y con la cola, yo con esta puedo llevar esto acéd a alla, pongo las cortinas, las bajo, las
lavo, las vuelva a oponer, yo teniendo un palo en la mano. Hasta ahora, pero ahora no sé, porque
esto me duele mucho...estoy operada “tengo media teta y media pierna” le digo al doctor, se
caga de risa. Esté bien, ;qué mas? El doctor dice menos mal que tiene ese genio, alla en Roca lo
mismo, estuve dos meses haciéndome rayos, le digo a la doctora: “aunque me muera me voy a
morir contenta, porque acd me atienden como a una reina” y me mira y me dice: “Sos una
reinita, aca todos te queremos”. Claro, como me dice el doctor: “Ud., en ninglin momento vino
jhay me duele!, quejandose, justed, nos da animo a nosotros!” ;Yo nunca estuve bajoneada, ni
cuando me dije el doctor que me tenia que operar!

MA: ;Siempre tuvo esa fortaleza o hay un suceso que la marco?

DS: Siempre la tuve, no es que a partir del accidente, no, siempre fui asi. Lo que si, qué nunca te
pase una cosa asi, tampoco nunca te acostumbras a una cosa asi, hace treinta y pico de afios y
nunca te acostumbras a que te falte la pierna, deci que ahora mas o menos me he sosegado un
poco, lo negaba como...

MA: ;Cudndo perdio la pierna, estuvo enojada?

DS: Si, enojada con el de arriba, un poco. Después me consolé pensando... porque todos me
decian: “por algo... porque usted era muy loca para laburar, entonces ahora se queda quieta un
poco”.

MA: ;Hacia todos los trabajos en el campo?

DS: Yo hacia de todo cuando estaba en el campo, yo iba a buscar las ovejas, las vacas, si habia
que bafiar, si habia que vacunar, siempre estaba ahi, siempre y a parte hacia las cosas de la casa,
la ropa para los chicos, tejia. ;[De donde miércoles saca tiempo yo? ;Y cuando estaba en Pigiie
qué tenia cuatro trabajos afuera? Y dieciséis lavados en mi casa y arreglar ropa, cambiar
cuellos... Por ahi pienso: ;como hacia? Y hoy una mujer con un chico no tiene tiempo se ata.
Yo no entiendo ;qué era bidnica yo? Hoy tienen todo, antes habia que lavar y a mano, cuando
yo tuve lavarropas tenia que bombear 80 litros de agua para lavar, y después para enjuagar, y
enjuagar bien, después tenia un tendal que tendia 30, 40 sdbanas... jy planchar! porque hoy si
querés las planchas y sino no. Para mejor, tenia una mujer a la que le iba a limpiar, un afio
estuve para poder dejarla, primero iba todos los dias después de comer, ella se levantaba de la
mesa y se acostaba, estaba comiendo y ahi quedaba todo... yo un dia le dije: ;jMira... si un dia
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te levantas cinco, cinco y media y encuentra todo asi?! Y me contesta “yo sé que Dolly viene”.
Pero por ahi, Dolly no viene, jDolly tiene dos chicos!

MA: ;Ud. Necesitaba ese trabajo?

DS: Si, yo siempre labure cuando pude zafar un poco de mi marido, del padre de mis hijos, que
era muy loco, siempre, que me tenia encerrada, la vez que pude agarrar las riendas yo empecé a
laburar, a trabajar, yo vestia a mis hijos...

MA: ;Qué edad tenian sus hijos, eran pequenios?

DS: No, ellos tenian 13 afios mas o menos. Yo me casé¢ a los 13. A los 13 afios me cas¢ y ¢l
tenia 25, jceloso!, no venia ni mi madre ni mis hermanos, nadie... me tenia encerrada con
candado en la pieza, jtodos decian que yo lo iba a matar! No, para qué lo iba a matar lo dejéy
¢l sabia, ¢l supo que lo iba a dejar y se quedo piola, no sé qué me dijo un dia de los chicos y le
dije: “vos me llegas a sacar a uno de mis hijos y te entierro cuatro metros bajo tierra, ya lo
sabes”. Yo habia tomado coraje de que a mis hijos no me los iba a quitar, primero porque no
eran de él, yo por mis hijos cualquier cosa. Hoy mismo...yo si tengo que dar la vida por uno de
ellos la doy. jA mi, mis hijos me costaron mucho! (quiebra en llanto), yo estaba con el mas
chico arriba de la mesa jnoches enteras!, jte crees que ¢l se ha levantado a ver si el chico estaba
vivo o si precisaba algo? Siempre sola y llevarlo y traerlo del médico siempre sola, asi que, ;qué
me voy a aquejar ahora, que soy grande, que soy vieja, por qué estoy sola, no? Gracias a Dios, y
no es por fanfarronear yo tengo fuerza, fuerza para todo. Acé hay un vecino que me dice: “Dolly
es la solucién”, porque acd vienen y piden lo que piden, siempre, siempre trato de ayudar,
siempre estoy. Es como los chicos (inquilinos) ac4 yo tengo, gracias a Dios con todo lo que
hice, que teji hasta las tres, cuatro de la mafiana, hice ahi dos departamentitos, que los tengo
alquilado, que con eso un poco y la jubilacion vivis, porque si no...yo tengo la minima, no
tengo la grande de discapacidad, deci que soy yo ahorrativa y estoy sola y siempre me gané un
mango que hago arreglo de ropa. Yo no tenia vergiienza me tejia cuatro patitas, iba dia por
medio a lo de Rubén, que estd vivo y sano a buscar 14, 15 ovillos de lana, y me decia: “;qué ya
lo tejio? Y a mano.

MA: ;Siempre se las rebusco para tener un ingreso?

DS: Estoy orgullosa de mi como mujer, que no me acosté con nadie para que me arreglaran la
casa, que tuve muchas propuestas, pero hoy me hubiera dado asco de estar: qué este piso porque
me acosté con fulano, la pared aquella porque me la revoco porque... jno!

MA: ;Mucha gente se le acerco para ayudarla a cambio de sexo?

DS: Mas vale que tuviera. A uno lo agarre del cuello, claro porque queria tener algo conmigo,
no, no y después vino a buscar unos tablones que todavia tienen que andar por ahi, le dije no,
cuando me pague el dafio que me hizo, porque me habia escondido unos baldes, habia hecho
mezcla, yo no queria que le faltara nada, entonces esperaba a tener todo y ahi lo llamaba,
hagame precio para hacer, porque para romper, rompo yo; usted haga el trabajo, yo estoy
conforme ahi tiene su plata, yo no es que le iba a decir venga mafiana, venga pasado... y me
habia escondido ahi dos o tres baldes de mezcla, entonces vino uno o dos veces hasta que le
dije: “la proxima vez que venga le voy a dar semejante sopapo que lo van a tener que ir a buscar
al medio de la calle”. No vino mas, usted, que se cree que porque estoy en la silla...yo no me
voy a acostar con Ud., ni con nadie, cuando yo necesite a un hombre lo voy a buscar yo.

MA: ;Usted siente que por estar en una silla de ruedas la gente la mira diferente?

DS: No, al principio puede ser, como que me daba no sé qué de salir, pero una vez que agarre la
calle. No me quedo, tampoco...no es una cosa yo s¢ que estoy de por vida asi, ;sabes lo que a
mi me lleva adelante, sabes? Es que yo me puedo disponer de yo, yo puedo atenderme yo,
atender la casa, atender si viene gente, yo he tenido la mesa més larga llena yo miro y ya sé lo
que falta, yo hago la comida...
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Cuando mi hijo recién se habia separado, que empezé a venir tenia las tres nenas, “nenas” que
son mujeres grandes ya, venian a almorzar al mediodia y venian a cenar a la noche ;quién hacia
todo? La Dolly, nunca pedi nada, nunca pedi ayuda ;qué quieren comer, que van a comer?

MA: ;Ud. hace que los demds se olviden de sus piernas?

DS: Claro, yo tengo un poco de vista y los brazos todavia, entonces yo puedo hacer las cosas,
jempezaré mas temprano!; yo nunca permiti que: jhay van a venir a comer entonces que me
ayuden!; yo nunca pedi ayuda, jamés, ahora si vienen y me dan una mano, perfecto. El otro dia
vinieron y comieron, /jte crees que alguno levantd algun plato, lo llevo a la mesada? No, nadie;
yo tampoco dije nada, se fueron ellos que tenian que ir porque las nenas se dormian, Alfredo me
levant6 toda la mesa, yo fui lavé los platos, saqué el mantel, dejé como estd ahora la mesa.

MA: ;Demostrando que es una mujer independiente?
DS: Si, si. Yo no es que digo: jhay porque no me ayudan!, obviamente salgo que no pueda, pero
sino de alguna manera me la rebusco para poder, si, si, le busco la vuelta.

MA: ;Tiene vinculacion con sus familiares de origen: padres, hermanos?
DS: No, gracias, no por desgracia no, no tengo ni madre, ni padre. jSola siempre!

MA: ;Y hermanos?
DS: Mis hermanas, una tengo en la Plata, la mas chica y mi hermano, el mayor de los varones y
el tnico que queda, que ese estuvo, no hace... el afio pasado, tiene 82 afios.

MA: ;Ud., también es de viajar?
DS: Si, si, esa foto es cuando fui a Merlo, yo he ido con “PAMELA viaje” iba pagando por mes,
entonces cuando terminaba, y yo voy con una amiga.

MA: ;Cudles son sus actividades diarias?
DS: Yo salgo a la mafiana si tengo que hacer mandados, voy, vengo y después almuerzo, me
recuesto un buen rato y ya aparece alguien.

MA: ;Cudntas veces por semana sale de su casa?
DS: A la mafiana casi todos los dias, casi todos los dias porque si no tengo que hacer lo invento,
pero si.

MA: ;Utiliza la silla de ruedas eléctrica para salir?

DS: Yo, me gustaria para ir a la Andénima, me gustaria ir en la silla, pero ;donde subis?, ;donde
bajas?, ;te enganchaste?, no, no yo no quiero andar haciendo de pinino con la silla, tampoco
haciendo ver. Lo que pasa es que los anti - vuelcos que tienen estan muy bajos, entonces por
ejemplo acd, en mi bajada (en la vereda de su casa), yo no puedo bajar, porque el antivuelco esta
muy bajo y te choca todo. Yo aca he ido a la terminal en la silla, pero tengo que ir sobre la
vereda hasta casi el final y ahi hay una bajada, jbien! Ahi podes bajar, pero en mi bajada no
puedo.

MA: ;Ha solicitado en la Municipalidad el arreglo o la adecuacion de la rampa?

DS: Si, el del Municipio me dijo que iban a venir, pero no vino, yo ahora cuando pueda voy a ir
y les voy a decir: “bueno, si ustedes no van, yo pico y barreta”.

MA: ;En qué se moviliza por ejemplo al Municipio o la Anonima?

DS: Me pongo las piernas, tengo los bastones y voy, jhasta que los brazos den!, hasta que los

brazos den, justamente.

MA: ;jActualmente se encuentra bajo tratamiento médico, tiene algun diagnostico médico?
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DS: A esta edad, tengo un poco de todo, més yo ya hace treinta y pico de afios que estoy asi, y
siempre los brazos, como me dijo el doctor: “los brazo se hicieron para trabajar para arriba no
de abajo”, bueno, yo tengo que trabajar de abajo, yo acé la mesada, cuando arregle la casa, tuve
que hacer la mesada mas baja.

MA: ;En las adaptaciones que realizo a la vivienda, alguna institucion colaboro?

DS: No, todo yo sola, llamé al carpintero. jPAMI no te ayuda nada, nada! Inclusive cuando yo
hice el bafio, que tendria que haberlo hecho para mi discapacidad, nadie me dio una mano, nadie
me dijo tenés que hacerlo asi, tenes que hacer asa, nadie... jyo tengo bafiera! Cudndo entran y
ven dicen pero: ;Dolly como entras, como salis? Y bueno, yo salgo, no tengo ningun agarre, no
tengo nada, asi que yo estoy en la bafiera, tengo el bidet ahi cerca, entonces hago el envion y me
agarro de ahi, hasta hora puedo, mas tarde no sé, porque eso era un dormitorio, entonces yo
achique...

MA: ;Y solicitar que se le adapte el bario a otra institucion que no sea PAMI?
DS: Y no, lo tendria que hacer yo, pero no, hasta ahora puedo, yo voy en la silla y me paso

MA: ;Por qué cree que PAMI, el Municipio, el Consejo para las personas con Discapacidad no
colaborarian en la adaptacion del bafio para una persona con discapacidad?

DS: No mejoran porque nadie, nadie se pone, porque hay mucho bienestar social, a eso iba
cuando te dije que me habia enojado con Ricardo. Yo salgo un dia y en la esquina, ahi de
Legislatura, yo me encuentro con un chico que conoci en la moratoria, y nos pusimos a charlar y
pasa una amiga en el autito, que ella hacia una semana y pico que no salia porque habia estado
enferma —mira vos como son las cosas- y entonces me ve, da la vuelta, porque ella nunca me
dejo, nunca, donde me veia. Entonces da la vuelta y se pard en la calle, entonces yo bajo para
subir al auto y no va y se me quiebre la pierna, ortopédica.

Y yo iba a Saturno, ahi iba yo, no me cai porque me alcance agarrar del auto, pero la pierna se
me quebro, la ortopédica. Entonces, cuando vine, no sé si era jueves, me trajo esta chica y yo
hablé enseguida con Ricardo, le digo mira me paso tal y tal cosa, bueno, me dice: “no te hagas
problema que la vamos a arreglar”, pero bueno jsabes vos que yo la necesito porque yo estoy
sola! Si, si, déjala no te hagas problema, resulta que ni el viernes, ni el sabado, ni el domingo, ni
el lunes, nada, ni me hablo, ni llamo, ni vino... En ese interin vino un matrimonio, amigo de
afios, me dice: jAh yo te lo arreglo!, no viejo si me la va arreglar PAMI... no, yo te la llevd, me
la llevod y me la arreglo “é1”. Entonces yo después me fui a PAMI, cuando PAMI estaba alla en
la Guido; entonces cuando yo entro, siempre maldigo que no habia nadie, habia uno solo y venia
hacer mi consuegro en ese tiempo, viene Ricardo a saludarme, me saluda y me dice: ;Qué tal?
(Todavia tenés el coraje de preguntar qué tal?, se le cambio la cara, ;por qué? Como porqué, te
dije: “que se me habia quebrado la pierna y te hiciste el choto -no sé si le dije esa palabra - pero
ni un dia, ni el otro, ni el otro, ;me dijiste que te esperara? Se le caia la cara, pero no tenés ni
verglienza de venir a preguntarme cémo estoy, ;sabes quién me arregld la pierna? Un herrero
LA vos te parece, qué teniendo PAMI, Bienestar Social, la mar en coche, qué un herrero tenga
que arreglarme la pierna? ;Y yo quiero la plata!, mentira no me cobr6 nada pero yo igual le di lo
que juntaron, jandaban de aca para alla juntando plata! No sé bien, en ese momento le di 30 o
40 pesos.

MA: ;Por qué considera que la reparacion de elementos ortésicos indispensable para las
actividades diarias, no es prioritario para la obra social?

DS: No sé, ¢l sabia que yo estoy sola y que para mi la pierna es importante, pero por lo menos
no me hubiera dicho “ya me ocupo”, entonces yo me quedo tranquila y se lo que tengo que
decir, lo que tengo que hacer. “jsi ya me voy a ocupar!” ;A vos te parece? Y anduvo un tiempo
bastante torcido.

MA: ;Alguna vez vino alguien de PAMI a su domicilio?
DS: Ricardo no, la que vino la vez pasada por la cuestion de la silla, la Asistente Social y ahora
va hacer un afio, en este tiempo, septiembre, ya hace un afio, el 21 que no sé qué hacian ahi en
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APEL y entonces me vino a buscar ella en la camioneta y me llevaron la silla para que todos me
vieran ahi que yo tenia silla, pero recién me la habian dado, hacia unos dias, una semana,
entonces no sé quién venia de otros lados para que me vieran.

MA: ;Por qué no es habitual que la obra social compre silla de ruedas motorizada?

DS: Que se yo, acé pasa uno en silla de ruedas a motor también, pero no sé si le ha dado PAMI,
es una silla grande.... jyo pedi una silla asi! Yo quiero una silla a motor pero chica, no quiero
una despampanante, no quiero una silla con mucha historia, quiero una silla comun a motor,
nada mas.

MA: ;Ud. Pensé que no iban a autorizar la compra?
DS: ;Y si, pero yo no me olvidaba nunca! Y a lo ultimo mas, més que yo estuve un tiempo sin
poder pararme ni caminar, que no supieron por qué.

MA: ;Cudndo tiempo estuvo en esa situacion?
DS: Cémo cinco, seis meses.

MA: ;Estaba vivienda sola?
DS: Si, si, “sola como loca mala”.

MA: ;Y qué le dijeron los médicos?

DS: Un dia me voy a poner la pierna para salir, para ir a ver al Doctor, el martes —porque el
martes estd en el Sanatorio- cuando me voy a parar, ;vieja qué te pasa? No, no pude, asi que
me saque la pierna y como pude vine al teléfono y le dije al Doctor, me dice: “yo estoy en una
reunion, después voy”. Asi que después vino y ya vino, me traia inyecciones, todo, jNo doctor,
no puedo caminar, no me puedo pararme!

MA: ;Estaria asustada, desesperada?

DS: No, nunca, yo nunca me desespero (se rie), mira ahora cuando el Doctor me dijo que tenia
cancer, pero dice: “es chiquitito asi...” Siempre le decia: “no serd el de las patitas” porque
Lavalle me conoce de cuando estaba en la chacra con €l también, hace afios, y €l sabe bien como
soy yo, me decia: “puede ser, si, si...”. Nunca me decia lo contrario, es un divino también. Le
digo yo: “bueno ahora me tocé... y si no me opero?” Cuando me dijo todo, me dijo: “hay que
operar, pero déjeme a lo mi que yo arreglo todo - ¢l es ginecologo y generalista también- yo me
voy a encargar de todo”. Asi que habl6 al Sanatorio, me mand¢ al sanatorio, asi que la chica me
dio la habitacion, la cama, asi que el 23 me llamo, el 26 me opero, y le digo yo: “;sino me opero
doctor?”, “jy nos vamos a la mierda, dice!”. “Bueno métale nomas -si, si ya s¢ no hay
problema”.

"’

MA: ;No queria operarse?
DS: No, se me ocurri6é preguntarle eso: “;sino me opero doctor?”, “jy nos vamos a la mierda,
dice!”, “;No me voy a morir?”, “;No, un ratito mas!”.

MA: ;Ud. Piensa en que se a morir o no se lo plantea?

DS: Y si, uno lo tiene asumido, si uno estd para eso, vos en la vida estds de paso, es como
cuando muri6 mi mama, yo ya sabia que nos tenemos que morir, asi que te tenés que
concientizar.

MA: ;Nunca deseo morirse?
DS: No, nunca pedi morirme, pero yo me encomendé¢ al de arriba.

MA: ;Cree en Dios?
DS: Si, si todo el tiempo le estoy pidiendo y agradeciendo, yo me levanto, voy afuera y le
agradezco por abrir los ojos nada mas, jqué es mucho, entendés! Hay gente que se acuesta y no
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los vuelve a abrir y bueno yo, el dia que me llegue me gustaria que fuera asi. Y mis hijos se
enteraron a la noche.

MA: ;Qué Ud., se tenia que operar?
DS: Si, un sadbado, cuando estaba operada. Aca sabian tres nada mas, dos amigas y la peluquera
que viene casi todos los dias, jquedaba mal no decirle!

MA: ;Le dijo para qué no se ofenda!

DS: Claro, sino no le digo y vive ahi en la esquina, en la vueltita de la cuadra. Y otra amiga que
vive en la Buenos Aires, que yo cuando salgo voy ahi siempre a tomar unos mates a charlas con
ella, que viene hacer hermana de crianza de mi ex — nuera, y yo le dije: “a vos, ni a las nenas, ni
a nadie, yo te lo digo a vos”; y el otro que sabia mi hijo del corazén que era la ex pareja de una
de mis nietas, el papa del nene grande. Yo a ¢él, le di la llave y le di plata y a la otra amiga —esa
de la Buenos Aires- también y ellos dos tenian autorizacién para hablar con el médico y el
médico con ellos, nadie mas sabia. Y a mi hijo...

MA: ;Para no preocuparlo, para no molestarlo?

DS: Porque a mi me operaban el 26, el 25...me llamaron el 24 para saludarme, el de Roca
estaba con sus hijos, con sus nietos, ;qué le voy a ir a cagar la noche? Le iba a decir: “a mi me
operan porque tengo cancer, me operan de mamas, el 26”. No, a mi me quedaba mal tener que
decirle eso, yo pensaba bueno si me tengo que morir jchau! no lo voy a preocupar en una noche
asi y al otro lo mismo. Yo les dije: “si me llaman mafana a lo mejor tengo algo para decirle, no
me llamaron, no les dije nada. Yo tenia que estar a las 7, a las 6:30 horas estaba alla y a la 7
aparecidé mi amiga de la calle Bs.As., después a la tarde y ahi después se fueron enterando y mi
nieta la mas chica le habla al padre, le dice: “que me habia estado llamando, que habia venido y
qué no habia nadie...”

MA: ;Estaban preocupados por Ud.?

DS: No, pens6: “ja lo mejor la abuela se fue a la Pampa! Llama al padre y le pregunta: ;esta la
abuela ahi? No, la abuela estd internada ;qué? Estd internada y operada”. Cuando fue alla
aparecid con una cara, yo le dije: “No te enojes ni me digas nada porque a nadie le dije”.

MA: ;Ud., decidio contarle a la gente que ve a diario?

DS: Claro, cémo le iba a decir a mis hijos si yo hasta Gltimo momento no sabia, asi que no hay
necesidad... si yo estoy bien, si sali de la sala de operaciones como estoy conversando con vos,
iqué me voy a poner a llorar, a gritar y hacer escandalo, tanto que me gusta! Ni molestar a los
enfermeros, ni nada, ya cuando los llamaba porque en realidad los necesitaba. Lavalle me dijo:
“Usted no se pueda mover, no puede hacer fuerza, cualquier cosa, lo minimo que necesite llama,
sino la atienden como deben me avisa”. Claro, porque €l es algo de ahi del Sanatorio y sabe
como soy yo. Y no s¢ qué le dijo una enfermera, no escuche que le dijo ahi en la piensa, él le
contesta: “y por eso yo la ayudo tanto”. Yo no moleste a nadie, yo nunca molesto a nadie,
cuando he estado...Lo Unico que vienen y te lavan, te cambian la cama, un dia vinieron a
cambiarme la cama y yo me senté, y me dicen: “;qué va hacer?” Me siento y me pase de cola a
la otra cama que estaba al lado, se quedaron las dos boca abierta, ahi estdn hagan la cama
tranquila Ud., después traeme algo para hacer pis, me trajo y ahi nomas me agache ahi mismo,
me lave y listo.

MA: ;Qué es lo peor que le ha sucedido en su vida?
DS: ;Lo pero qué me ha pasado? jTodo!, todo peor, pero yo nunca me bajonié.

MA: ;Criar a sus hijos sola, los accidentes, perder a su mamd...?

DS: Si, pero bueno, mas de todo, los celos del padre de mis hijos, eran unos celos enfermizos,
tenerme encerrada. Yo creo que todo te lo da...a lo mejor yo ya tendria ese genio ese caracter,
esa fuerza, pero cuando sos chica y estds enamorada, porque yo lo adoraba a mi marido, y yo
tenia el pelo largo, mas abajo que la cintura, hermoso lo tenia, si me peinaba porque habia
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venido alguien, sino me peinaba porque no habia venido alguien, si lo tocaba era para pedirle
algo y si no lo tocaba porque no lo queria...;asi que, qué haces con una persona como €1?, que
se yo...

MA: ;Ud., lo ve, no lo vio nunca mas, sabe de él?

DS: Vos sabes que si, después tuvo la desgracia, también de perder una pierna y él ha estado
aca, ha comido acd y yo he ido a la casa de mi hijo qué lo tenia él ultimamente, que él murid
aca, estd enterrado aca en el cementerio, yo le hice la lapida, yo le hice todo.

MA: ;Utilizaba pierna ortopédica o silla de ruedas?
DS: No, nunca la pudo usar la pierna, como dicen los chicos, ya fue.

MA: ;Y lo mas lindo que le ha sucedido?

DS: Y lo mas lindo qué me paso, tener a mis hijos, hoy a mis nietos, mis bisnietos. Unos
cuantos bisnietos y mis hijos que gracias a Dios son buenos, honrados, no son vagos, no son
drogadictos, no son crapulas, son gente honesta.

MA: ;A pesar de que no viven en Viedma mantienen una relacion fluida?

DS: Si, si, ya te digo, el otro dia estuvo Alfredo como una semana y pico y anteriormente habia
estado también. Ahora vino, claro, porque vino al cumpleafios de la hija, porque yo le exigi que
venga, ya le habia hablado la ex mujer ya le habia dicho, entonces yo lo llamé los otros dias...
porque ¢l estaba por venir, por venir, por venir...porque ¢l hace un poco de todo, no tiene un
trabajo fijo, pero él no se queda con las manos cruzadas y traia una folletos para vender que ya
vino antes y recorrié todo por los negocios acé para unas maquinas excavadoras para las casas
de negocios, entonces le digo: ;jcudndo vas a venir? “No sé ahora cuando pueda voy”. Pero
bueno, vos tenés que venir, tu hija cumple afios y lo va a festejar y yo quiero que vengas...Y
dice: “si va el camion”, {No!, porque de acd va uno que es de FRIDEVI y vuelve y ¢él la vez
pasada engancho ese y lo trajo hasta ac4. No sé, en camion, en camioneta, en auto, a pie, a dedo,
en bicicleta, en patineta, no sé pero vos tenés que venir y sino no vengas mas, le dije lisa y
llanamente: jNo te aparezcas mas! Vino un jueves, yo justo me levantod de ahi, venia a buscar
una mandarina, y escucho... era él, porque ¢l tenia llave, era Alfredo, no si tiene que venir, yo le
digo.

MA: ;Y su hijo que vive en General Roca la visita seguido?

DS: Si, pero ¢l no estaba invitado, pero si sabe venir. Mi nieta hizo un cumpleafios pero no
invito a muchos familiares, dijo “yo voy a invitar abuela, a los que quiero y a los que mas trato y
después eran muchas amistades”, invitd como a setenta personas, muchas amistades, la de... no
s¢ si de la primaria habia, pero si del secundario, de handbol, maestras que ya son compaiieras;
algunos del Consejo, no sé si habian; parientes éramos muy pocos. El dia del cumpleafios yo la
saludo por teléfono y le digo yo: ;Recibiste alguna llamada?, “Si de papa”, ;No lo invitaste?,
“no, si nunca viene para qué lo voy a invitar”. El padre estaba ac4, si la llamo de aca. ;jQué,
cuando entrd y lo vio!? Ella entr6 con los sobrinos y la esperaba las dos hermanas, la madre y el
padre (se pone a llorar), ella se colgd del padre.

MA: ;Hacia mucho que no se veian?

DS: No, no hacia tanto, haria dos meses mas o menos, porque Alfredo habia estado aca, pero
son momentos que no se olvidan y justo le sacaron una foto y yo se la traje y ya se la llevo de
recuerdo, bien, todo bien.

La verdad que ;30 afios!, cuando me dijo: “que iba hacer abuela”, la qué tengo que llorar soy yo,
yo creia que eran 27, no abuela 30, yo cuando tenia la otra, 6sea la hermana mayor, jhay Dios!
la apretaba contra mi, yo queria que crezca pero que no crezca.

MA: ;Se emociona mucho cuando habla de su familia!
DS: Si, porque yo hice mucho por las nenas y luego pasé un tiempo que no venian y todo te

marca, te marca, la vida es asi, pero de si que gracias a mi genio, como decia mi, mi...el padre
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de, mi pareja la que tuve, jcasi 30 afios!; “jqué vos con tu genio mira lo que haces! jPor mi
genio tengo todo lo que tengo!, por él no hubiera tenido la casa, si €l viniera ahora y viera todo
lo que yo arregle, no lo cree.

MA: ;Con él no podia avanzar?

DS: No, mas vale si cuando estaba ¢l no se podia hacer nada porque ¢l es talabartero, pero si yo
no le pedia que haga nada, ahi tenia una pared, una abertura, una puerta, y un dia le digo yo:
“traeme el corta fierro y el martillo”, ;qué vas hacer? Alla habia una puerta, porque en la pieza
qué es mia ahora, era una pieza chica y tenia talabarteria, habia hecho una puerta, no tenia
comunicacion de por medio, porqué esa era el bafio y tenia que salir de cualquiera de las piezas,
de cualquiera, venir para acd para poder ir al bafio, yo me acuerdo, habia hecho una puerta
golpeando a la una de la mafiana, haciendo puertas, abriendo, y era alto de alld para aca, asi que
yo como tres afios con las dos sillas, con ésta (silla casera) y con la otra queda PAMI, mi hijo
me traia las nenas a las 7 de la mafiana que no habia ido la chica, |y bueno, eran 3 y yo con las
tres de aca para alla!

MA: ;Sus hijos jamas vieron en usted una persona que no podia, o dependiente o con
discapacidad?

DS: No, ellos dicen por qué no haces esto, y porque no haces aquello, para ellos yo estoy
normal, como yo ando para arriba y para abajo, y como yo no pido nada a nadie, ellos ya se
acostumbraron asi, no es como si yo me hubiera quedado y yo no puedo hacer esto y aquello
tampoco; y todos me dicen: ;pero vos debes tener a alguien para que te limpie? jNo!

MA: ;Ud. tiene el certificado unico de discapacidad?
DS: Si, lo tengo.

MA: ;Para qué lo utiliza?
DS: Me sirve, yo viajo gratis, tengo los pasajes, tengo que mirar que no se hayan vencido,
porque ya me ha pasado, asi que yo voy y vengo gracias a Dios.

MA: ;Ud. tiene el Certificado Unico de Discapacidad, el CUD?

DS: (El qué dijiste?

MA_: El certificado nuevo, impreso en papel moneda.

DS: No sé, no sabia, voy a tener que ver entonces y eso ahi en el Consejo, ;a quién hay que ver?
MA: El tramite se inicia retirando las planillas en Mesa de Entrada del Consejo para las PcD.
Si el certificado de discapacidad que usted posee, continiia vigente deberd presentar
documentacion actualizada para evaluar nuevamente su situacion.

DS: ;Y tenés que ir al médico de vuelta y la mar en coche? Voy a ver si lo tengo por ahi...
(Busca una carpeta con sus documentos). jMira esta foto!

MA: ;Son sus hijos?

DS: Si, Alfredo y Luis, yo le hacia la ropa.

MA: ;Cudnto se llevan de diferencia?

DS: 1 afio y tres meses Estas bolsitas, también hago yo!

MA: Prdcticas!

DS: jAcé hay un certificado!

MA: Este tenia validez hasta el 29/07/ 2013, estd vencido.

DS: Entonces voy a tener que ir en cualquier momento. Aca tengo un certificado médico,
porque te piden ahora, cuando viajas, algo del médico.

MA: ;Cudndo viaja le piden el certificado de discapacidad?

DS: Si, pero es que soy mas conocida que las plantas. Espérate, porque yo tenia otro. Este es
para la silla a motor.
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MA: Y estos papeles son para iniciar el tramite del Certificado!, aca figura que comenzo con
el tramite el 21/07/2014

DS: jUh, el afio pasado!

MA: No, de este ario. Por los papeles que encontramos, ya inicio el tramite. ;Ud., lo utiliza
principalmente para viajar?

DS: Claro, (sigue buscando...).

MA: Tendria que presentar estos papeles, fotocopia de DNI, Cuil, Carnet de afiliacion de la
Obra Social, ultimo recibo de sueldo y solicitar un turno para evaluacion.

DS: Aca hay otro, aca tengo fotocopia de DNI. (El turno para qué?

MA: Para que evaluan su situacion de discapacidad.

DS: Ah. Acéa tengo otro, éste también es de Discapacidad, 2009, pero espérate, yo tenia
uno...Este...

MA: [Si, ese es el Certificado Unico de Discapacidad! Este es el nuevo certificado, ya lo tiene.

DS: Ah, por eso, yo primero queria buscar.

MA: Este tiene validez hasta el 2022. Este tiene que guardarlo y manejarse con copia.

DS: Este es el original por eso lo tengo medio a parte, no darlo a nadie, ni perderlo.

MA: Los certificados anteriores y las planillas que no tiene vigencia, no es necesario que los
guarde.

DS: Bueno, sdcame todos los papeles que no sirvan, sacalos. Vos qué entendes, tirame todo. Por
eso yo queria buscarlo, igual lo llevo porque son tan podrido que a veces te lo piden.
(Ordenamos la documentacion)

MA: ;Cudndo tramito la silla de ruedas motorizada, le exigieron el Certificado de
Discapacidad?

DS: Si, si he tenido que hacer mas papeles con el médico, con todo.

MA: ;A parte de utilizar el Certificado para viajar también le ha permitido adquirir productos
de apoyo, como la silla de ruedas motorizada?

DS: Si, después es un lio barbaro, més vueltas.

MA: ;A donde ha viajado, ha recorrido muchos lugares?

DS: Yo si, he ido a Bariloche, a Merlo, a las Cataratas del Iguazi. Ahora habia un pasaje
econdmico que yo lo queria mandar a mi hermano, queria pagarle el pasaje, a mi hermano y
mandarlo con mi hijo, que es el padrino o sea el ahijado. A mi me gustaria ir también otra vez a
las Cataratas con mi amiga, pero ella no podia, yo tampoco.

MA: ;Algun dificultad o barrera para viajar a las Cataratas?

DS: No, vos sabes que la primera vez que yo viaje, con éstos. Cuando me vio subir el
coordinador dice que penso: jpobre mujer, se ird a quedar en el Hotel, pobre mujer! Y de vuelta
pasamos por la Pampa, entonces yo le avise a mi hijo, le mande un mensaje que fuera a tal parte
que ibamos a pasar nosotros, cuando bajamos, le dijo: “tu mama yo creia que se iba a quedar en
el Hotel, tu vieja todo se caminé ;Vos no la conoces a mi mama? Le dijo mi hijo.

MA: ;Igualmente el uso de la pierna ortopédica es complicado?
DS: Si, tengo dos ahora, hasta dos o tres piernas he tenido.

MA: ;PAMI se las proveyo?

DS: La primer pierna que tuve, a mi me hicieron una colecta por la radio, esto hace afios,
Morquio me hizo la primer pierna ortopédica, después se fue sumando PAMI, que yo todavia
no tenia PAMI.

iVos decime que papeles no me sirven, que entendes mas que yo, porque yo guardo todo!
Seguimos, revisando documentacidn, turnos para solicitar el Certificado, oftalmdlogo, traslados,
ecografia, medicamentos por via excepcion, recibo de sueldos, fotocopia DNI, certificado de
discapacidad, certificado médico con o sin acompafiante, electro, estudios de laboratorio,
mamografia, recetas, autorizacion cesiones de kinesiologia, rayos.
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DS: Rompi los anteojos, tengo que pagar 200 mangos, no me dieron nada.

MA: ;Por qué tiene certificados médicos con y sin acompariantes?
DS: Porque me hacen problema si voy sola.

MA: Porqué el certificado de discapacidad especifica con acompariante.

DS: Pero si voy a la casa de mi hijo ja quién llevo? Tengo que llevar a mi nieta. A mi me
exigen eso, pero mientras pueda viajar sola, voy a viajar sola. Si voy a la casa de mi hijo llevo a
mi nieta o alguien de mi familia porque no puedo llevar una amiga, ;jno cierto, a quién vas a
llevar? O tenés pareja, que es distinto.

MA: ;Usted desearia estar en pareja?
DS: No, no yo si por ahi si me enamoro de alguien, yo siempre digo, aunque sea del basurero o
del verdulero, pero tiene que ser alguien que a mi me guste y que yo guste, siempre digo eso.

MA: ;Qué usted elija?
DS: Claro, y después tiene que estar afuera. No, no nunca mas. Si estoy sola estoy sola y he
tenido oportunidad porque me han atosigado hasta...

Entra un inquilino a preguntarle si no tiene un mensaje de texto para prestarle.

DS: (Y qué mas querés, plata también? Ni que fuera tu mujer (le presta el celular).

Inquilino: ;Tiene crédito?

DS: No sé, cortito hacelo.

Inquilino: Si es un mensaje, Dolly no es pijotera.

DS: Encima me saca el cuero, siempre me estd pidiendo algo. Es como un hijo adoptivo. ;Ayer
donde estuviste?

Inquilino: Por ahi.

DS: El no me dice a donde va, pero yo le tengo que andar diciendo porque empieza: ¢Donde
fue? Yo a ¢l no le puedo preguntar por qué me dice: jqué le importa! Asi me contesta el
atorrante éste, deci que Dolly hay una sola. ;Cuanto querés de plata? No sé si tengo plata.
Inquilino: No, la estaba jodiendo.

DS: No sé, como si siempre me andas pidiendo.

Inquilino: Eso son los viernes.

DS: ;Por qué no fuiste a laburar?

Inquilino: No si me levante re mal, estoy con un dolor de cabeza.

DS: ;(No te vas a morir?

MA: Un tacho, asi tiro los papeles.

DS: No, después los quemo.

Seguimos, ordenando la documentacion (habian pedidos de prestaciones especiales cama
ortopédica, colchon anti — escara y cuidadora domiciliaria, oraciones, estampitas,
documentacion de 1992, sesiones de kinesiologia, recetas de cocina).

MA: ;Los pedidos de cama ortopédica y colchon anti — escara se los autorizo PAMI?
DS: Si, me lo dieron, lo pidi6 mi nuera, nunca lo use eso.

MA: ;Los tramites para obtener esos productos de apoyo fueron tediosos?
DS: No, me lo dieron enseguida y una nueva me dieron.

MA: ;Cumplimento los requisitos para solicitar una cuidadora domiciliaria?
DS: No, eso es para la piba que tengo para presentar.

MA: ;Usted va a la iglesia?
DS: Si, si, esta es una oracidn protectora, hay dos, l1évate una, 1lévala con vos, llévatela con vos,
siempre llévala en la cartera.
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iEsto sirve!, cuando tengo que viajar tengo que presentar tres papeles (certificado médico de
que estoy apta para viajar, certificado médico con o sin acompafiante y certificado de
discapacidad), tengo que pedirle al doctor...

MA: ;Por qué solicitan tantos papeles, si el transporte gratuito es un beneficio del Certificado
de Discapacidad?

DS: Porque dicen que una vez se subid un discapacitado y se ensucio, por eso piden que vayan
acompafnado, yo cuando me ensuciaba, nunca supieron porque, porque yo también estuve un
tiempo con eso, yo estando acd, en la tarde cuatro veces, yo tengo una reposera, con e€sa es
barbara para bafiarse... Lo tinico que agradezco es que estaba sola, |Si yo estaba con alguien me
vuelvo loca!

MA: ;Nunca se supo porque durante unos meses usted se encontraba sin control de esfinteres?
DS: No, nunca se supo.

MA: ;Todo el dia tiene la radio prendida? ;También mira television?
DS: La tele no, a veces se poner la radio en la mafiana, pero como en la mafana casi nunca
estoy. Hoy me quede porque queria que vengas vos y porque el banco estaba cerrado.

MA: Yo le agradezco mucho este tiempo y la posibilidad de conocer una persona tan
independiente y emprendedora.

DS: Porque yo, gracias a Dios yo no tengo problemas con nadie, casi con nadie, lo mismo con
los choferes, ya he amansado como tres o cuatro, mas los nuevos se quieren hacer los bonitos.
Esta semana tenia ganas de viajar a Roca, para ir al Hospital.

MA: ;Y en el Hospital de Viedma no se hace atender?
DS: No, al hospital de acd no voy, me atiendo en el Sanatorio.

MA: Bueno, le vuelvo agradecer el tiempo y voy a pagar la grabadora, vio que uno se olvida de
que esta.
DS: Si, yo también te agradezco.

Observacion: Dolly me acompafio hasta afuera, me sostuvo la mano y me pidié que no me
olvide de ella, que regrese. Comenz¢ a llorar, y reitero su pedido de volver a vernos.

Entrevista 10: Usuario (U) de Productos de Apoyo

Fecha de Entrevista: 17 de Junio de 2015.

Lugar de entrevista: General Roca. Rio Negro.

Entrevista por Marcela Avila (MA).

Entrevistado: Varela Marcia (MV), filiacion madre.

Usuaria de silla de ruedas motorizada: Varela Camila (CV), DNI N°: 45.212.382, con
certificado de discapacidad y cobertura de salud Incluir Salud.

Presentacion e introduccidon objetivos de la entrevista. La madre accede a contestar todo lo
referente a la adquisicion de sillas de ruedas motorizada.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizaran nombres
ficticios: Carolina (usuario), Mercedes (familiar); como asi también que es indispensable grabar
la entrevista.
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MA: Para comenzar, jpodrias presentarse?

MV: Marcia, me llamo Marcia Varela.

MA: ;No sos de Argentina?

MV: No.

MA: ;Hace mucho tiempo vivis aca?

MYV: Once afios.

MA_: ;Por qué viniste, conocias a alguien, conocias Argentina?

MYV: No, vine sola. Vine a cuidar una amiga, estuve tres afios con ella, después fallecio.

MA: ;Y Camila, nacio aca?

MYV: Si, ella nacio acé, yo llegué embarazada.

MA: ;Y su condicion de salud aparece en el embarazo, cuando nace...?

MYV: Nacer nacid bien, pero después nos dimos cuenta que no se movia.

MA: ;Quién se dio cuenta? ;El pediatra?

MV: Yo, no tenia mucho movimiento en las piernas, y empecé a correr para todos lados para
ver que tenia, pero recién descubrieron que tenia a los cinco afios.

MA: ;Ella camino?

MV: No.

MA: ;Utilizo productos de apoyo? Andadores, bipedestadores...

MYV: Si, ha estado con eso. Eso que se para, tiene un bipedestador.

MA: ;Te gusta utilizar el bipedestador?

CV:

MV: Mucho no le gusta.

MA: ;Qué diagndstico te dieron?

MYV: ABI (Es un indice para valorar la estenosis y la oclusion de arterias crurales. Se calcula a
partir de la tension arterial en los brazos y los tobillos. Dado que el valor numérico se puede
obtener de forma no invasiva, el indice ABI es til para la deteccion temprana de la enfermedad
arterial periférica (EAP). La EAP ocurre cuando existe un estrechamiento de los vasos
sanguineos fuera del corazon. La causa de EAP es la arterioesclerosis)

MA: ;Y como lo tomaste?

MYV: Para un padre siempre es dificil.

MA: Para ella ha sido importante el acompariamiento de los padres.

MYV: No, yo estoy sola con ella.

CV: Solo mi hermano tiene papa.

MYV: Por ahi preguntame solo sobre la silla.

MA: Bueno, después de que descubrieron el diagnostico ;le sugirieron que realice el
certificado de discapacidad?

MYV: Si. Tiene el certificado.

MA: ;Donde lo tramitaron? ;En Adanil?

MV: Si, ahi se tramitan los certificados.

MA: ;jAhi tramitaron la silla de ruedas motorizada?

MYV: El tramite para una silla de traslado ahi empez6.

MA: ;Por sugerencia de los médicos?

MYV: Si, me sugirio una silla de traslado y la motorizada y la de traslado fue tramitada por ahi,
pero esa no (silla motorizada) porque fui al Consejo del Discapacitado (Consejo Local para el
Discapacitado) y me dijeron directamente que no daban.

MA: ;Qué no tramitan silla de rueda motorizada?

MV: Que no daban la silla de ruedas motorizada.

MA: ;Qué no, sin evaluar la solicitud, sin iniciar ningun tipo de gestion?

MYV: No, si ellos reconocian si la situacion, el estado de salud siempre fue bien clarito, el
diagndstico y todo. De nuestra parte siempre fue todo muy claro, no mas que por el valor, no sé
me dijeron directamente que no daban. Le mandaron la silla comun a ella. La misma
kinesidloga que la atendia y la Asistente Social cuando llegd la silla rechazaron porque no le
servia.

MA: ;Necesitaba una silla motorizada?
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MV: Si, porque va a la escuela, se maneja sola, lleva sus cositas, mira ahora estd dando vueltas,
sino esta todo el tiempo.

MA: ;jEsta mas independiente?

MV: Si.

MA: Cudndo el Consejo te dice que no daba silla de ruedas motorizada, ;Qué hiciste? ;A
donde fuiste?

MV: Me dijeron que valla al Municipio, fui alla al Municipio, hasta donde me mandaban me
iba, siempre me dijeron que no. De ultima desde el Jardin, ella iba a Sala de 5 salieron con lo de
la Campafia Solidaria para hacer eso.

MA: ;Desde la escuela a la que asiste?

MYV: Desde el Jardin.

MA: ;Ella iba al jardin en una silla de ruedas manual?

MYV: En realidad hasta ahi ella no tenia ni silla manual ni la motora, ella iba en un changuito, en
un carrito de bebé y bueno ahi empezamos con las campafias solidarias.

CV: Mis amigas le contaron a mi sefio que yo iba en una silla re chiquitita cuando iba al jardin,
las que iban conmigo al jardin y ahora van en segundo.

MA: ;Vos debes tener un monton de amigos?

CV: Valentina y no me acuerdo.

MYV: ;Terminaste, Camy la leche?

CV: No, basta.

MYV: Es por tu bien sabes.

CV: No me gusto, ma.

MV: ;iVos viste cuanta plata le di hoy al Sefior para ese suplemento y cuanto tiempo lleve
juntando la plata!? Tt sabes que hace bien, hay que ver lo que le hace bien, sino vamos a andar
para atras asi. Es de vainilla.

CV: Pero con galletitas dijeron...

MYV: Pero este es sin galletita yo no agarré con galletita.

MA: ;Los suplementos son caros, no te lo cubren?

MYV: No, este no. En un tiempo le di este y le hizo bien, tiene mas fuerza muscular, hace rato
que no le podia dar porque sale caro y fuimos juntando y ahora le compre.

MA: ;Trabajas?

MV: No, no con los chicos, que voy a trabajar, tampoco me conviene salir a trabajar y pagar a
alguien para que los cuide a ellos tampoco, asi que me quedo en la casa.

MA: ;Tenés mucha ayuda de afuera?

MYV: Si, si.

MA: ;De la escuela? La escuela siempre ha acompariado.

MYV: Sabes que si, bien.

MA: ;Le comentaste a la maestra, a la Directora que no tenias la silla que requeria Camila?
MV: No, ellos mismos se dieron cuenta, hasta ahi yo era muy para atrds, como nunca pase por
una situacion de esas no se me daba por ir a buscar eso, una silla motor menos, pensaba que
valia una fortuna no estaba en mi alcance, como que me quede ahi. Vinieron las maestras y la
Directora y empezamos hablar, primero me mandaron alld y aca y yo iba y venia. Un afio
después dijeron vamos hacer una campafia. Hicimos campaiias, rifas.

MA: ;Cudndo fue esto?

MV:Y fue en el recorrer del 2013 que hicimos esto.

CV: Me parece que en el 2014.

MV: 2012, en el 2013 ya teniamos la plata para comprar la silla.

MA: ;Quiénes te acompariaron para realizar la campana?

MYV: Fueron muy solidarios los papas, todo el grupo de la escuela, también amigos, conocidos.
MA: ;Es una silla muy costosa?

MV:Y esa salio 30.000, ahora no sé.

MA: Ademdas de la silla a motor ;Camila necesita la silla de traslado?
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MYV: Si, para esa la provincia me dio once mil pesos ($11.000) me parece... para la silla de
traslado que salia quince (15), entonces aproveché la campafia y compramos los cuatro que
faltaban.

MA: jJuntaron un monton!

MYV: Si, como 34.000

MA: ;Donde compraste la silla?

MYV: Una Ortopedia.

MA: ;En General Roca?

MV: No, no de acd de roca no. En Buenos Aires. Me hicieron el pedido pero tard6 en llegar,
llego casi a fin de afo.

MA: ;Desde que la compraste cuanto tardo la ortopedia en entregar la silla?

MYV: Tardé como ocho meses, por la exportacién quedd estancada me parece.

MA: ;Un monton! Camila estaba contenta esperando que llegue la silla.

MYV: Si. Una chochera tenia cuando llego.

CV: Si, ademas el carrito se me rompio, se me perdié un tornillo.

MA: ;Y no podias ir a la escuela o ibas igual?

MYV: Al jardin iba siempre, solo faltaba porque hubo un tiempo que no iba porque estaba muy
enferma.

MA: ;En qué ocasiones utiliza la silla de traslado?

MYV: cuando salimos, cuando tenemos que ir a Bs.As. Porque esa no se puede llevar es muy
pesada, no se desarma, asi como la vez pesa como 300 kilos.

MA: ;Y en qué ocasiones utiliza la silla a motor?

MYV: Todo el dia, cuando va a la escuela, en el centro, aca (casa).

MA: ;La ciudad es accesible?

MV: Acé en el Centro como que vamos bien pero salis un poco afuera, tiene que andar por la
calle, entonces directamente para alld no vamos quedamos por acé en el Centro.

MA: ;Y el Jardin te queda cerca de tu casa?

CV: Voy a tercero.

MA: ;La primaria te queda cerca?

CV: Mas o menos.

MA: ;Con quién vas al Jardin?

CV: Solita no.

MYV: Va sola (en la silla) pero yo la acompafio voy caminando.

CV: Yo sé la calle pero me tienen que acompanar.

MV:Y si, y con el tema de la silla esa no sé ;como haran las otras personas?

MA: ;A vos te ayudo mucho la escuela?

CV: Si, la escuela. La escuela me apoyo hicimos campaiia, siempre recibe apoyo de todos lados,
como que la gente se va enterando.

MA: ;Los medios de comunicacion?

MV: Si, la radio. Canal 10.

MA: Desde que tiene la silla motorizada ;vos notas algun cambio en ella?

MYV: Si. Cambi6 su caracter antes era muy renegada, también se veia como aburrida, triste, pero
ahora no, hasta mal se porta. Ella hace su vida normal como un chico normal, reacciona como
un chico normal, nada mas que no camina. Como que hubo un cambio muy grande en ella.

MA: ;La escuela tuvo una apertura... una aceptacion muy importante?

MYV: Si. Ella arranco6 primer grado con la sillita de traslado porque ésta no habia llegado.

CV: Arranqué con esta en Segundo.

MYV: jEn primero! En primer grado con la de traslado, pero por la mitad del afio por fin de afio
llego esta, ;Recuerdas?

CV: Si. Fue el 10 de Octubre.

MYV: Se pusieron todos muy contentos cuando vieron que vos llegabas con la sillita. Nos paran
en la calle para ver donde la conseguimos.

MA: ;La escuela estd adaptada para que ella ande con su silla o tiene dificultades para a
andar?
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MYV: Si. No, no tiende dificultad. Tenia para salir al patio una pequefia bajadita pero ahora lo
acomodaron, para la bandera también hicieron una rampa. La verdad que el grupo de la escuela
es muy lindo, los papas, la Direccion, los maestros se preocupan mucho por ella, adaptaron toda
la escuela para ella.

CV: La mesa se me rompid y no tenia para poner los libros porque se me hacia mas cémodo
decia la sefio.

MYV: ;Y ahora que mesa usas? ;Una normal?

CV: Un escritorio algo asi, muy blando con rueditas, chiquita

MA: ;Te gusta pasar a la bandera o te da vergiienza?

CV: Si. Antes no podia, sélo la podia llevar.

CV: Porque antes tenia escalera, ahora como hicieron rampa.

MA: Fuera de tu casa, ;ja qué lugar te gusta ir?

CV: La escuela, por eso le digo a mi mama si me puede poner a cargar la silla para ir a la
escuela.

MA: ;Y a parte de la escuela tenés alguna otra actividad?

MYV: No ahora no hace nada. Antes hacia flauta.

CV: Ahora mi sefio se fue a otra casa. Ahora tenemos que conseguir otra sefio.

MA: Repasemos, ;jDel Consejo Local te dijeron que no se podia proveer una silla de ruedas
motorizada?

MYV: Si, que no sé podia.

MA: ;En el Municipio, también te dijeron que no?

MV: Que no.

MA: ;En Adanil (descentralizacion del Consejo Provincial para las PcD)?

MV: En Adanil, s¢ que mucho ellos no pueden hacer, porque tienen que dirigirse a Viedma
todo, hasta ese momento no se podia pedir la motora, no se podia porque no daban. Vendria
hacer lo mismo porque el Consejo del Discapacitado se dirige a Viedma, ;no?

MA: Si, pero las instituciones locales deciden que se manda y que no ;jVos porque pensas que
no se solicito la silla de ruedas motorizada?

MYV: Yo pienso que por el valor o quizds pueden pero como son, que se yo, capaz si le dan a
uno tienen que dar a todos, no sé qué piensan ellos, lo que ellos no tienen en cuenta la situacion
de cada paciente, porque si pueden y estan a la altura de hacer los papeles para que un chico
tenga una silla asi, tienen que hacer.

MA: Por ejemplo, se deberia tener en cuenta que actividades realiza, cudles, por qué no
puede...

MYV: Si por supuesto, ella si puede tener una silla motora, como una sabe que hay chicos que no
pueden.

MA: ;Camila tiene fuerza en las manos?

MYV: Poquito si.

MA: ;Los médicos de Adanil te hicieron el pedido de silla de ruedas motorizada?

MYV: Fue otro médico.

MA: ;Es una silla estandar con motor o tiene adaptaciones especificas?

MYV: Tiene todos los accesorios, no estan porque ella no lo necesita, lo tengo guardado, tiene
apoya cabeza, el chaleco, ella se puede sostener, como no lo necesita esta demas, lo guarde.

MA: JEl médico que te hizo el pedido en ninguin momento te planteo el costo de la misma?

MYV: No, el me hizo el pedido, puso los detalles de la silla como tiene que hacer y de ahi yo
tenia que ir a la ortopedia.

MA: ;Donde la compraste?

MYV: La verdad no sé, me fueron guiando con lo de la ortopedia, esa silla vino de Tailandia
porque acé no sé hace.

MA: ;Y como te contactaste, por intermedio de ortopedias, por Internet?

MYV: Envie los datos por internet, pero no lo hice yo, porque yo no sé manejarme en internet.

MA: ;Y quién te ayudo? ;La escuela?
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MV: No, no, no, me ayudé una amiga, pero mas que nada para enviar las medidas a la
ortopedia, porque yo no entiendo, para que yo mande todo para que puedan encargar la silla y
todo lo demas.

MA: ;Y cuando llego hubo que realizar algun ajuste?

MV: No, no.

MA: ;Camila se hace controles?

MYV: Si, se hace controles en Buenos Aires y después con pediatra.

MA: /Es dificil organizarse para viajar?

MYV: Si, es dificultoso pero yo estoy acostumbrada porque hemos hecho tantos viajes a Bs. As.
Y ahora lo autorizan por el avion.

MA: ;Lo autorizan?

CV: Si.

MA: ;Qué obra social tenés?

CV: Si, no tengo obra social, yo.

MA: ;No?

CV: No.

MA: ;Y no has tramitado una pension no contributiva para ella?

MYV: Ella tiene la pension y obra social viste que no la aceptan.

MA: ;Cudndo averiguaste te dijeron que no?

MV: Si.

MA: ;En qué obra social averiguaste?

MYV: Una que me sugirié Adanil, Federada Salud ;puede ser?

MA: ;Incluir Salud?

MYV: No, Incluir Salud esta por derecho y estd en el Hospital y estan los chicos que tienen el
Certificado tiene Incluir Salud porque tienen la pensioén por supuesto, pero no te cubre para esto.
MA: ;Y por qué no la aceptan en las obras sociales privadas?

MYV: Porque no, porque es todo un negocio, cuando les conviene si, me querian cobrar 1800,
pero solo yo y los chicos y a ella no. Entonces ;para qué queria una obra social si vos estas
sano? ;Si no la vas usar para qué? Lo que pasa es que todo es negocio. ;Para qué queres una
obra social si no estas enfermo? Dicen que es para cuando uno la necesite por el tema de salud,
pero tenés que estar sano.

MA: ;De todas las situaciones que has pasado, cudl fue la mds agotadora?

MV: Lo mas agotador para mi fue la silla a motor, porque aparte yo ya no venia bien
emocionalmente, tenia que estar yendo para alla para acd fue demasiado agotador para mi,
porque me sentia mal de verdad, con el problema de ella, como que no lo digeria, tampoco lo
digeria ahora, només que aprendi a manejarlo, y todo es mas complicado, todas las cosas.
Cuando uno hace la campafia solidaria, siempre hay uno u otro que dice cosas que ponen muy
mal.

MA: ;Qué actividades hicieron para juntar el dinero?

MV: Si, hicimos rifas, recitales.

MA: ;Vos participaste de la organizacion de las actividades?

MV: Si.

MA: 31

MV:

MA: Pero también recibiste el carifio de la gente.

MV: Si, quedo famosa, no llegdbamos a la casa cuando saliamos a la calle.

MA: jTodos querian saludarla!

MYV: Si paraban para saludar y algunos llamaban para conocerla, venian a visitar, unas personas
grandes que ya no podian salir de la casa me pidieron si podia llevarla para conocerla y la lleve
y querian ayudarla, colaborar.

MA: ;jAca no tenés familiares?

MV: No, mi vieja esta en Brasil.

MA: ;Viajan a Brasil?
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MYV: Ahora hace rato que no voy, como un afio y medio.

MA: ;Y ellos vienen para aca?

MV: Si.

MA: ;Y ustedes ya se quedan a vivir en General Roca?

MYV: Siy ya tengo tres hijos, asi como que ya estd. Ya no tengo como cambiar mi vida, a parte
los tres son de acd, nacieron aca en el Hospital zonal, llegue justito siempre.
MA: ;Camila es la mayor?

MV: Si.

MA: Qué responsabilidad! ;Como te llevas con tus hermanos?

CV: ;Bien! El Fausto es un santo y el otro un dormilon.

MA: ;Y vos te levantas temprano?

CV: Si.

MA: ;La silla motorizada cuantos afios de uso tiene?

MYV: Sabe que eso no me informe.

MA: ;Y para arreglarla si se rompe? ;Como hacen?

MYV: No sé, porque hasta ahora no, si se rompe no sé. Por eso yo le digo a ella que la cuide
porque como es de afuera.

MA: ;Pero ella la cuida?

MV: Mas o menos le dio muchos palos a la silla, ahora la cuida un poco pero antes no. Estaba
muy entusiasmada, demasiado y la silla tiene mucha velocidad hasta 5.

MA: ;Se maneja con un hosting?

MYV: No, tiene un botoncito.

CV: Para ganar nada mas.

MA: En la escuela van a tener que poner un semdforo.

MYV: Yo desde el verano que le vengo diciendo.

MA: ;Y como frena?

CV: Hay que dejar la manija quietita.

MA: ;Y como aprendiste a usarla? ;Te ensefio alguien?

MV: No tocando nomas.

MA: ;En la escuela a que te gusta jugar?

CV: Ante ir a la biblioteca. Mi mejor amiga se llama Lucia, y tiene una abuela que trabaja en la
biblioteca de la escuela. Nos dice que somos sus nietas. Mi amiga Lucia dice que le dicen
Chola.

MA: ;Vos tenés algun apodo?

CV: Camila

MA: ;Y ti segundo nombre?

CV: Victoria

MA: jQueé lindo!

CV: Tengo una amiga que se llama Victoria, pero no va a la misma escuela, iba conmigo al
jardin, pero igual tenemos teléfono de ella y yo conozco a su mama.

MA: ;Tenés mucha memoria?

CV: Si.

MA: ;Y ahora que en velocidad 5 ya no andas, como te va en gimnasia?

CV: No me gusta {No sé manejar con esta mano en vez de esta mano! Porque en esta mano
tengo poca fuerza. Al menos el lunes no fui porque tenia gimnasia, porque gimnasia no me
gusta y este profe cuando iba a segundo no iba con este profe que voy ahora, iba con una
profesora.

MA: ;Era mas buena la profe?

CV: Si, no me hacia manejar con esta mano, me cansa porque tengo que estirar el brazo,
después tengo que levantar el brazo para manejar y después tengo con una pelota ir rodando,
igual el profe me deja que cambie de mano.

MA: [Es dificil!

CV: jPara mi! Es que no sé manejar con esta mano, tan bien.
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MA: Yo con esta mano hago de todo: cocina, escribo, plancho... ahora con la izquierda casi
nada. De la escuela ;Qué es lo que mds te gusta?

CV: Todo.

MA: ;Menos gimnasia? jNo hay onda con el profesor!

CV: A los otros chicos los hace correr, un poco de juegos, pero a mi nada, mucho ejercicio.
MA: ;A si que los lunes salis agotada!

CV: No solo los lunes, los jueves.

MA: [Dos dias! ;Y en tu casa haces ejercicios?

MYV: Si hace, nada més que es vaguita.

MA: ;Y qué ejercicios tenés que hacer?

MYV: Con pelotas, ella usa... con cualquier cosa.

MA: ;Y tenés el bipedestador? ;jEso te gusta?

MYV: Si, esta bueno porque se queda paradita. Me dijo Adanil que cuando no le sirva mas yo lo
tengo que regresar a la institucién, me lo consiguieron nuevo.

MA: ;Haces rehabilitacion?

MYV: Ahora hace rato que no ha ido, ellos atienden en la casa igual, ahora me voy a organizar
con los papeles para llevarla de vuelta. Porque a mi me dieron instrucciones de como atenderla
en Buenos Aires.

MA: ;Es distinta la rehabilitacion que se brinda en Adanil de Roca que en Bs. As?

MV: Si, me enseflaron muchas cosas. Adanil estd bueno...Ella necesita por su patologia
necesita una estimulacion a fondo, algo potente.

MA: ;[Vos llevandola has aprendido mucho!

MV: Si, me falta el titulo nomas.

CV: Lo que quiero ser cuando sea grande es médico.

MA: ;Médico de grandes, de chicos, de animales...?

MYV: Ella se quiere vengar un poco de lo que le han pinchado a ella. No le han puesto tantas,
pero le hacen estudios, lo que le molesta mas cuando le sacan sangre de la arteria, eso es
doloroso.

MA: ;Por la complejidad de esos estudios viajas a Bs. As?

MYV: Si, yo también tenia miedo.

MA: ;Viajas sola a Bs. As?

MV: A veces me acompafiaron, también he ido sola, los ultimos viajes he ido sola.

MA: ;Que valentia!

MV: Si, s veces he ido con ella y con su hermanito.

CV: Pero ahora no va.

MYV: Ahora ya es grandecito, tiene cinco afios.

CV: Se queda acé con Alda, se queda en la casa de alguien y se queda a dormir por unos dias.
MA: ;En qué viajan?

MC: En avion.

MA: ;Te dan los pasajes gratuitos?

MYV: Eso se consigue por la provincia.

CV: La segunda vez que voy a viajar en avion.

MYV: Es por ella te compran todo, como los pasajes en cole vos vas y te dan nomas, lo tramites
por el Hospital.

MA: ;Te gusta viajar en avion?, ;Como es?

CV: Es como una rampa, pero mama dice que no, dice que va rapidito y después se va
levantando. Yo tenia miedo por las noticias que escuchaba en la tele que los aviones se caian.
MV: No, la primera vez te da impresion porque no sabes que vas a sentir, solo en la hora de
despegar y en la hora de aterrizar, pero nada mas. Las primeras veces me costaba pero ahora
nos manejamos.

CV: En Buenos Aires mi mama me compraba alglin juguetito.

MYV: Nosotros quedamos en el centro, asi que de ahi tampoco salgo, recorremos por ahi.

MA: JEl hotel esta adaptado o tiene escaleras?
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MYV: Tiene ascensor. Salimos a comer. Antes no, porque tenia tanto miedo cuando viajaba a
Bs.As.

MA: ;Las ventajas de contar con la silla de ruedas?

MV: Ir a la escuela, puede ir al bafio, cepillarse.

MA: ;La vivienda estd adaptada?

MYV: No, ya era asi: tiene dos piezas las dos tienen acceso para el bafio, aca tiene un pasillo, el
bafio es enorme.

MA: [Es una pena que haya sido tan dificil conseguir la silla!

MV: Me ayud6é mucho uno de la radio, Daniel Oses, también apoyo mucho, pero si. Y después
como que senti como marcada por salir en la tele, siempre hasta hoy, voy al Municipio como
que tardan una eternidad para atender, como que hacen a proposito.

MA: [Quizdas se sienten en falta!

MYV: No, ellos no querian que fuera a la tele.

MA: ;Te decian que no vallas?

MYV: Si. Primero fui al Municipio como tres veces, me mandaban anda hablar con fulano al
Municipio, iba yo, después conoci este Sefior de la radio, Daniel Oses que es el que apoya
mucho a las personas asi, que siempre que estdn haciendo campafia ahi esta él apoyando,
entonces ahi salimos, y llamaron del Municipio a ¢l que no esté mas publicando nada porque
Camila ya tenia su silla ;Y no tenia su silla! Le mandaron cualquiera, de Viedma, una sillita
comun, esa flaquita de ruedas grandes, que se lleva a mano, pero no estaba ni el tamafio de ella,
quedaba mal acomodada, con las piernitas colgadas, flotando... menos mal que el que recibio la
silla fue el mismo Adanil, que fue que retird a la terminal y después con Natalia la kinesidloga
que atiende a Camy, también dijo que no, fuimos ahi la sentaron y no porque era ésta (silla
motorizada) la que queria, y aquella no estaba adaptaba ni siquiera para manejarla hasta que
llegue ésta. COmo que entraron en desesperacion cuando sali6 en la tele, como que quedaron
mal parado el Municipio, el Consejo.

MA: ;Entonces te mandaron cualquier silla?

MV: Como para parar todo eso.

MA: Y vos jcomo estabas, angustiada, desesperada?

MYV: No, no, yo sabia que algun dia iba a llegar.

MA: jAlgun dia!

MYV: En ese momento no estaba sola, como qué la gente me acompafiaba, como que me protegia
un poco de la... como que me sentia un poco agredida también.

CV:Y el dia que llegd fue un dia a la tarde.

MYV: Si no me equivoco hasta me llamaron del Municipio para que no esté mas yendo alla, aca
diciendo la verdad.

MA: ;Y desde Canal 10 de Roca también iban siguiendo el caso?

MV: A parte ellos vienen a casa, hasta hora dos por tres vienen, no es que vienen hacer nota,
pero vienen para charlar un ratito estas cosas.

MA: Para adquirir la silla motorizada ;sirvio que participaran los medios la radio y la tele?
MYV: Era un problema, porque al final no te ayudan y después te tienen marcada, porque a mi
fue... sentir no, asi es la expresion que me dan ellos, me tienen marcada si. Cuando vinieron
hacer la nota, vinieron preguntando, como vos me preguntaste ahora: ;Qué hiciste?, ;donde
fuiste?, {Con quién hablaste, bla, bla? Yo iba contestando, en un momento conteste que fue al
municipio he ido tres veces... fui al Consejo. Como que todo eso salié al publico, sali6 en la
tele y en la radio.

MA: ;Y la respuesta de ellos, “no” se puede?

MV: Me tiraban palos, si tenia que hacer algo en el Consejo, en el Municipio, me tiraban palos,
como “pero vos arreglas todas las cosas por la tele” jAsi! Hasta que un dia me canse y dije: jya
basta! lo que hice fue por mi hija, no fue por ofender o lastimar a nadie, ya no estén diciéndome
cosas”.

MA: ;Te trataban asi en el Consejo para las Personas con Discapacidad?

MYV: Si. Entonces, no digo todos, unas sefioras, ni me acuerdo. Entonces le conteste, porque yo
venia agotada por la patologia de la nena, por todas estas cosas, fue que le dije: lo que hice fue
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por mi hija, no fue por ofender o poner mal a nadie, lo que hice fue por no tener respuesta en
ningun lado. Desde ahi no me dijeron mas nada, viste que el Consejo y el Municipio como que
estan juntos. Adanil como que es algo independiente.

Y hay una chica que conozco, que no sé porque no tiene una silla motora.

MA: ;Vos crees que ella deberia contar con una silla de ruedas motorizada?

MV: Si ahora fue mama, no hace mucho.

MA: ;La conoces?

MYV: No, no he hablado con ella. Estuvo en la campaiia solidaria para Camy, hace mucho la
cruce y estaba embarazada y ahora ya estuvo su bebé.

CV: {Quién, la Tati?

MV: Maria se llama, ella iba a Adanil ahora cree que no va mas, no sé qué hacia ella iba a la
universidad. Y ahora que tiene el bebé siempre la tiene que llevar alguien, porque no puede usar
las manos y cargar al bebé. El otro dia la vi en el mercado. La veo por ahi y no entiendo porque
no tiene una silla a motor para manejarse sola, para pasearse sola con su hijo, para ir a sus cosas.
MA: Independencia ;La silla motorizada te da independencia?

MV: No es lo mismo ver a alguien por la calle con su bebé, que con otra persona llevandola,
con una silla asi podria pasearse sola con su hijo.

MA: ;Te gustaria poder aconsejarla, a ella o a otras personas?

MYV: Si yo tengo la oportunidad, la voy a aconsejarla, le voy a comentar porque no hace eso.

MA: Notas que hay una resistencia a prescribir y proveer sillas de este tipo, como si fuera algo
Jlujoso?

MYV: Si, como si fuera algo fuera de lo normal, porque una silla de esas sale una fortuna y es
algo para una persona que ni siquiera puede trabajar, hacer algo.

MA: ;Te parece una fortuna cuando es un apoyo que tiene una durabilidad de cinco o mas arios
y le facilita independencia?

MV: No, yo digo que es algo muy caro para la persona con discapacidad, es muy caras las cosas
que necesitan los chicos.

MA_: Pero si las personas con certificado de discapacidad tienen derechos, entre ellos el acceso
a productos de apoyo que faciliten su independencia.

MYV: Si tienen derechos, pero vaya hacerlos cumplir.

MA: ;Por qué no judicializaste la situacion, interpusiste un amparo?

MYV: Si, ahora si como que uno se da méis manija, pero en ese tiempo estaba muy sin
experiencia, no sabia por donde moverme.

MA: Te movias en los espacios que se suponen tenian que dar una respuesta: El Consejo para
las personas con discapacidad, la Junta Evaluadora de Discapacidad...

MV: Si, porque me ayudo la escuela, iba all4, aca, después ya hacia ratito que me venian
llamando de la television.

MA: ;Y te animaste?

MYV: Me ha costado, si.

MA: Pareces una persona muy timida.

MYV: Si, hice una nota sola, la otra no pude hacer.

MA: ;No te animaste?

MV: No, hicieron en la escuela, con las sefios, con ella, hicieron aca en mi casa.

MA: ;Te viste en la tele?

CV: Si.

MYV: Ella era muy timida también, los compaieritos cuando llegaron los de la television se
volvieron locos, como hormigas iban, pero ella re timida como yo.

MA: ;Tiene un entorno re amigable, principalmente de la escuela?

MYV: Yo reconozco que tuvimos mucho apoyo, quizas por el entorno que tuvimos. Quizas no
todos tienen la suerte de tener el entorno que tuvimos nosotros.

MA: La actitud, la predisposicion, la tranquilidad tuya, también suma.

MYV: Si, todo suma. Tampoco vas ayudar una persona que no te inspira confianza, hoy en dia no
es facil también estar haciendo campafia solidaria, hay que tener muy bien aclarado las cosas. A
mi siempre me acompafiaron de la radio, de Adanil, por ahi si tenia que ir al banco ibamos todas
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juntas, tenia muy claras las cosas. Por ahi yo no sabia hacer algo, manejarme en el Banco,
entonces lo hacia ella. Siempre hay uno u otro para hablar pelotudeces.

MA: ;La opinion de los demds te angustia?

MYV: Si, porque uno no es asi. ;,Vos querés dormir?

CV: No.

MYV: Entonces no te quiero ver acostada.

MA: Las dejo.

CV: Yase va.

MA: Si, porque tenés que hacer un monton de cosas, prepararte para ir a la escuela. ;Te
levantas muy temprano hoy?

CV: Si.

MYV: No, nunca se levanta tan temprano.

CV: No porque viniste, me gusta.

MA: Un gusto conocerte.

CV: Vas a volver.

MA: Si me invitas... si.

Entrevista 11: Usuario (U) de Productos de Apoyo.

Fecha de Entrevista: 13 de Septiembre de 2015.

Lugar de entrevista: Cipolletti. Rio Negro.

Entrevista por Marcela Avila (MA).

Entrevistado: Mercedes Riffo (MR), DNI N° 22.495.017, filiaciéon madre.

Usuario de sillas de ruedas motorizada: Andrade Franco, DNI N°: 45.212.382, con certificado
de discapacidad y cobertura de salud Incluir Salud.

Presentacion e introduccion objetivos de la entrevista. Los padres de Franco acceden a contestar
todo lo referente a la adquisicion de sillas de ruedas motorizada.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizaran nombres
ficticios: Federico (usuario), Margarita (familiar); como asi también que es indispensable grabar
la entrevista.

MA: ;Podrias presentarte?

MR: Yo soy Mercedes Riffo, soy la mama de Franco Andrade.

MA: ;Franco cuantos arnios tiene?

MR: 11 afios, va a la escuela quinto grado a una escuela comun.

MA: ;Como es Franco?

MR: Y Franco es un chico normal, normal dentro de sus capacidades, neurolégicamente esta
bastante bien, no es un nene que estd postrado, 6sea postrado que esté totalmente no estd con
una paralisis cerebral severa, no, ¢l se maneja solito.

MA: ;Qué diagndstico tiene?

MR: Paralisis cerebral, cuadriparesia espastica, de nacimiento. El naci6é con una atresia
esofagica (es un trastorno congénito caracterizado por una falta de continuidad en el trayecto
del esofago), después lo operaron del estdbmago, tiene el botdn gastrico puesto, tiene muchas
cosas, muchas operaciones. Ahora hace dos meses lo operaron de las piernas para ver qué
posibilidades habia de que con la rehabilitacién se pueda parar, pero no, no, no, no creo que
funcione porque esta con mucho dolor asi que no.

MA: ;Con sus once aiios como vive todos los tratamientos?

MR: Y se lo ha bancado bastante bien, el tema es, lo que nos mata a nosotros que ¢l sufra, el
dolor, después lo demas todo bien, normal digamos.
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MA: ;Como estd compuesta tu familia?

MR: Tengo uno de 17, Micaela de 19, Sole de 27 y Sebastian de 28, ¢l el mas chiquito. MA:
¢;Durante el embarazo supiste su estado de salud?

MR: Antes del embarazo a mi me habian diagnosticado que tenia tiroides, hipotiroidismo,
hipertiroidismo, no sé, después estuve medicada en el embarazo y después con un analisis
genético alla en el Garrahan me dijeron que habia sido la medicacion que yo tomaba para la
tiroides asi que bueno. Pero no sé, en realidad yo tome un tiempo la medicacion después no la
tome mas, no sé a qué echarle la culpa.

MA: ;Doénde nacion?

MR: Nacio6 acd, en el Hospital de Cipolletti, lo operaron del eséfago acd y después todas las
otras, lo operar una vez al afio le cambian el boton gastrico, qué es lo normal en el Garrahan.
MA: ;Tienen obra social?

MR: No, no tengo obra social, nos manejamos con el tema de Incluir Salud.

MA: jIncluir Salud te brinda la cobertura para las operaciones?

MR: Yo voy con Incluir Salud, me cubre lo que es el tema viaje, desde pasajes que ahora, hace
poco empezaron a mandarnos en avion, antes viajabamos en colectivo, lo que es la estadia y
media pension. Después para manejarte alla, comer, tenés que llevar plata.

MA: ;Franco tiene certificado de discapacidad?

MR: Si, si tiene y eso lo hice yo cuando ¢l era chiquitito, cuando empezamos con el tema, desde
que ¢l nacio, del carnet de discapacidad, lo vamos renovando cada tanto. Ahora se lo entregaron
hace poquito, ahora cuatro meses, lo renovamos.

MA: ;Por todos los tramites y situaciones que han pasado, cudl fue la mas dificil?

RM: La silla de ruedas, si, un montén de cosas han pasado. Nosotros para que al nene lo
derivaran a Buenos Aires tuvimos que hacer un recurso de amparo, para cada cosa que el nene
necesitaba siempre tuvimos que hacer un recurso de amparo, siempre fue a través de la justicia
que logramos cosas, no; y que ¢l siga yendo a Buenos Aires también a través de que los jueces
dictaminaron que Franco tiene que seguir yendo. Pero si no fuera que nosotros nos movemos de
esa manera...no te queda otra.

MA: ;jAlguien, la asesora o usted solo fue tomando la decision de ir a Justicia?

MR: Si, un poco cuando recién empezas vas conociendo a las personas, te van asesorando y
llegamos a... ahora estamos re-cancheros pero en un principio fue dificil, muy dificil.

MA: ;Para acceder a la silla de ruedas motorizada como fue?

MR: El tema de la silla la sugiri6 el neurdlogo que trabaja en Neuquén, pero desde que ¢l
empezod el jardin, en primer grado le habian sugerido la silla de ruedas a motor. Entregamos
papeles, viste que es todo un papelerio, nos perdieron los papeles 250 mil veces.

MA: ;Dénde presentaron el pedido?

MR: En la oficina de Incluir, aca en el Hospital.

MA: ;Qué papeles te piden?

MR: Te piden los pedidos médicos, el certificado médico, el carnet de discapacidad, los
documentos, todo, todo lo que pueda llegar a conseguir ellos de los médicos que avalen que
Franco necesitaba la silla jPero fue una lucha! Fueron cuatro afios y un poquito mas.

MA: ;La primer demora por la pérdida de la solicitud?

MR: Se perdieron un montén de veces. Hasta que logramos, en realidad con esto del tema
recurso de amparo logramos que se encamine. Es mas cuando hicimos el recurso de amparo y el
juez dictaminé que le tenian que dar la silla de ruedas que el médico estaba pidiendo, Incluir
Salud mando una negativa —que yo la tengo todavia- mando una negativa que no que sillas
motorizadas ellos no entregaban, lo que es ortésicos y sillas comunes si, pero motorizadas no.
Después salio el tema de la nota con Crénica y que yo hablé a Viedma, se movieron mucho alla
en Viedma con este tema y bueno jlo logramos!

MA: ;Qué paso cuando Incluir -a pesar de lo que dictamino el Juez- dijo que no iba a entregar
una silla motorizada?
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MR: El amparo siguid. Incluir Salud puede decir que no porque supuestamente es algo... mas
alld de que el Juez alld dictaminado que me la tenian que dar, Incluir Salud se negd pero
después como se hizo mas publico, por ese lado.

MA: ;Se hizo publico porque Incluir dijo que no?

MR: Si, si nosotros seguimos, no le damos por terminado nada —nosotros- a Incluir Salud. Ellos
tienen que ver... esta bien ellos dicen: “no le vamos a dar una silla motora a un chico con
paralisis cerebral porque no la sabe usar, porque puede chocar a otro chico, porque puede
esto...”; pero Franco, ellos tienen que ver a la persona, no tienen que ver un diagnostico. Franco
es un nene que maneja su silla solo, va para todos lados, nosotros vamos al lado de él, pero ¢l se
maneja solo. Por eso te decia no es un nene que esta...tiene una paralisis cerebral severa.

MA: ;Pero si el neurdlogo la solicito?

MR: Suficiente me parece, pero bueno... pero es mas yo tengo pedidos de Buenos Aires, del
Hospital Garrahan, pedidos tengo de todos los médicos del traumat6logo, de todos lados. El
tema era que Incluir Salud no queria una silla a motor, después se hizo publico.

MA: ;Como lograron que se conociera la situacion de Franco?

MR: Y a Franco lo conoce mucha gente aca en Cipolletti, primero empezamos a ir a una radio y
después ese nos contactd con otro, y ese con otro y después se hizo una nota para crénica y asi,
se fue haciendo mas grande. También nos ayudd mucho una chica que también, trabaja acé en
Judiciales que ella también presentd carpetas, notas y después entregar carpetas y notas por
todos lados, por todos lados. Yo le mandé al Ministro de Salud, le mande al gobernador, donde
me pedian carpeta yo mandaba, a la Municipalidad a todos.

MA: ;jAlguien te llamo, como siguieron buscando la silla motorizada?

MR: Y después que salio todo el tema de la silla de ruedas fue todo como una sorpresa, porque
cuando a nosotros ya nos habian dicho que no —obviamente no ibamos a bajar los brazos, a decir
que no porque nos habian dicho que no — de un dia para el otro nos avisaron que si, que nos iban
a dar la silla, vinieron de Incluir Salud a entregarsela, jvinieron a la foto! Porque en realidad no
tendria que venir gente que supuestamente no la ves nunca, jporque no la vas a ver nuncal, a
entregar una silla, tendria que ser lo més normal posible, digo yo, porque hay muchos chicos aca
que necesitan sillas de ruedas, que estdn en la misma condicién que Franco. Pero es mas la pelea
de los papas, creo yo.

MA: ;Cudando vino la gente de Incluir de provincia, habian otros papd, pudieron aclarar
algunas situaciones...?

MR: Si, le entregaron la silla, abrazos, besos, todo, pero bueno. Es mas esa silla que le
entregaron a Franco — después — esa silla es para adultos. El chico, el muchacho (ortopedista)
que es de Villa Regina, el proveedor —para mi ver — le entrego lo que quiso porque en realidad a
Franco le habian pedido una silla motorizada “junior” que es para nenes de su edad, le tuvieron
que hacer adaptaciones.

MA: ;Antes o cuando llego la silla algun médico la controlo?
MR: Si, si, estaban todos, estaba el traumato6logo, el tema de ellos era sacar el problema de
encima.

MA: ;En qué afio se realizo la entrega?

MR: 2013. Todos chochos porque nos habian entregado la silla, después viendo el traumat6logo
dice no esta silla es grande para el nene. Sin mentirte haran cuatro meses que le entregaron lo
que son las adaptaciones. En realidad, una silla como esta no tendria que tener adaptaciones, re
conforme que ¢l ande y que ande para todos lados. Pero en realidad Incluir Salud con tal de
sacarse el problema de encima, mas cuando haces quilombo, digamos en una palabra.

MA: ;Alguien te respondio alguna carta?

MR: Me llam¢ la Secretaria del Gobernador, si que estaba todo bien, que estaban pinchando.
Me llamaron gente de todos lados -no sabes - una bola, me llamo la secretaria de Soria, la
secretaria de éste, del otro, de todos lados por el tema de la silla.

MA: ;De Nacion, alguien de Buenos Aires se comunico con Ustedes?
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MR: En Buenos Aires también se conocid el caso de Franco cuando salidé en Croénica, a mi me
llamo la Secretaria de Donofrio - ;como es?- El presidente de River y también que ellos iban a
colaborar; eso fue eso nada mas, después nunca mas.

MA: Después de este estado publico ;Incluir Salud expuso su cambio de opinion respecto a la
provision de silla de ruedas motorizada?

MR: Ellos lo que nos dijeron basicamente que ellos no daban silla de ruedas motorizada, nada
mas. Pero con todos los certificados tendrian que dar, hacer mas faciles las cosas -supongo yo —
y no esperar tanto tiempo, vos imaginate que Franco va a quinto grado.

MA: ;Antes se traslada con una silla manual?

MR: Si, comtin es mas ahora estoy por entregar el pedido de otra silla postural, comtn que no es
motorizada, qué ya habiamos entregado como dos veces el pedido y no hay respuesta. Es una
silla comtin porque Franco viaja a Buenos Aires y en ésta (motorizada) ni en pedo, a parte como
hago para andar con esa en Buenos Aires jimposible! Lunes o martes tengo que entregar de
vuelta el pedido para silla postural, qué es la que se le inflan las ruedas, se abre, se cierra.

MA: En la silla de ruedas postural, ;Franco anda solo?

MR: No. No porque ¢l tiene una paralisis de la parte izquierda, entonces maneja una sola mano.
MA: ;La silla manual que Franco tenia, también fue por intermedio de Incluir?

MEF: Si, el nene llegaba parado, llega parado.

MA: ;Siempre necesito de un apoyo para caminar?

MR: Si, nunca camino. La primera silla la tuvo a los cuatro, cinco.

MA: ;Siempre fue a una escuela comun?

MR: El estuvo yendo un tiempo a la escuela especial, pero muy poco tiempo y después empez6
jardin en la escuela comun y asi lo fueron integrando hasta que llegé a la escuela y ahi esta.

MA: ;Fue decision de los docentes, tuya o en conjunto?

MR: Y mira es una pelea, todo es una lucha todo el tiempo. Todo el tiempo, porque yo todos los
afios tengo que hacer algo para que Franco tenga su maestra integradora, tengo que pelearla y
pelearla, todos los dias. Y es mas, supuestamente este afio tendria que tener un acompanante
terapéutico a parte del maestro integrado, pero ;Como haces para lograr que le pongan un
acompafante terapéutico? No lo logras porque no hay, porque la provincia no toma la gente
para llevar los chicos con discapacidad jSino tenés una obra social!

MA: jIncluir Salud no puede garantizar esta prestacion?

MR: Incluir no, por lo que yo sé no. Tiene maestro integrador y que Franco tiene maestro
integrador porque yo la peleo, peleo en la escuela, voy al Consejo hablo con uno, hablo con
otro, nota aca alld, sino no le pondrian maestra integradora a Franco.

En el mismo carnet de Discapacidad que venia antes -ahora no que viene la tarjetita con un
codigo de barras — dice todo lo que a los chicos les corresponde y todo lo que tiene que tener
jPero la provincia no te lo da!

MA: ;Por qué no garantiza las prestaciones?

MR: Yo creo que es por no pagar o por no poner una persona mas. Es como dicen ellos, estd
bien hay muchos chicos que necesitan un acompafiante terapéutico como Franco, pero el mio
usa panales todavia. Nosotros queremos que el deje los pafiales pero entonces necesitariamos el
ayudante para que lo lleve al bafio, para que este con ¢él en los recreos. El otro dia sin ir mas
lejos dice que le pegaron un pelotazo en el recreo y lo dejaron sin aire y el nene tiene el botdén
gastrico puesto y el maestro integrador no se ocupa en los recreos de Franco, de llevarlo al bafio.
El estd para ayudarlo a estudiar, de otra cosa si. Para eso estd el acompafante terapéutico pero
no te lo dan, es remar contra la corriente con €so.

MA: Desde qué tiene la silla de ruedas motorizada, ;nota algun cambio en Franco?
MR: Si, totalmente. El va para todos lados es muy independiente. Igual, nosotros andamos ahi a

ladito pero si.

MA: ;Qué actividades realiza?
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MR: A la tarde va a la escuela y cuando hace més calor va a pileta, pero también, depende del
Municipio. Iba a equino terapia pero se cerré porque tampoco tiene movilidad para llevar los
chicos a equino terapia. Entonces son pocas las actividades, esta rehabilitacion.

MA: ;jPasean, van a la plaza, hay plazas adaptadas?

MR: No, hay una sola plaza —la del centro- que tampoco podes ir con el chico al Centro. En esa
plaza hay una sola hamaca para chicos con discapacidad, es mas hace poquito la habian roto los
grandes jAca plazas hay miles! Vos fijate qué aca enfrente tengo una jhermosa! Pero ja qué voy
a llevar al nene ahi? Primero qué no hay ningln juego para él y segundo las vecinas la usan para
darle de comer a los perros, para llevar al bafio los perros, todo el tiempo hay veinte perros ahi,
(a qué voy a llevar al nene ahi? Para que se agarre una infeccion. No podes. {Me voy ir a sentar
al pasto con ¢él! No podes. Es toda una lucha.

MA: ;Tuviste que adaptar la vivienda para la silla de ruedas motorizada?

MR: Es otra pelea que tengo, porque nosotros el afio pasado iniciamos los tramites para ver si
nos podian cambiar de casa, Franco con la silla no entra a ningin lado, no entra a las
habitaciones, al bafio, no puede ir a ningtn lado, tiene que estar acé (cocina — comedor). Mande
una carpeta al gobernador para haber si me podian cambiar de casa, porque hay casas para
chicos discapacitados, estan todas adaptadas. Vino el arquitecto de IPPV, saco fotos, hizo una
nota que esta casa no estd adaptada para Franco, no se puede hacer un bafio aca, no se puede
ampliar tengo vecinos por todos lados.

MA: ;Esta vivienda la adquirieron por intermedio de IPPV por el cupo para personas con
discapacidad?

MR: En realidad fue asi, cuando naci6é Franco, cuando quedé¢ embarazada de Franco nosotros
viviamos en una Toma. Cuando nacié Fran, con todo el problema con el que nacié a nosotros
nos habian sacado de la toma y nos dieron un terreno y mi marido habia hecho algo como esto,
no tenia gas, no tenia luz, no tenia nada. Entonces habia una Sra. que trabajaba en el Hospital y
me lo cambid por este casa, me dice te la cambio por el terreno que yo tenia porque ella ya no
podia subir escaleras, regio a mi me vino como anillo al dedo, asi que la cambiamos. Era mas
alla, era un duplex, Franco era bebé todavia lo podia subir, tenia escaleras para subir a mi casa 'y
escaleras para la habitacion, cuando Franco crecio tuve que buscar y cambiar abajo.

MA: ;IPPV intervino en la permuta?

MEF: No, eso lo busque yo por mis propios medios. De IPPV jamas recibi una ayuda.

MA: ;Y adaptar la vivienda?

MF: Quedd en que no y no hay casas, dijeron que la provincia no tenia casas para dar. Estoy tan
cansada de andar, si fuera otra, hago una nota en la tele y me la tendrian que cambiar. Voy hacer
otra nota...le dimos una carpeta a Escobar que estd pegado al gobernador, el habla todas las
semanas con €él, pero no, no pasa nada. Yo tengo ahora una nena de 19 afios, Gastoén de 17 y
Franco que duerme con nosotros todavia, mi marido esta ampliando porque los chicos tienen
que estar separados ya y le digo vamos hacer hasta donde podamos.

MA: ;Ambos tienen ingresos?

MR: No, mi marido se quebro6 hace tres meses, se quebr6 la mano y es trabajador independiente
y yo trabajo por hora.

MA: ;Franco tiene una pension no contributiva?

MR: Franco tiene la pension.

MA: ;Incluir te da los paniales, la medicacion?

MR: Si. La medicacion a veces. Ahora tiene méas medicacion por el tema del dolor y eso. Pero,
vos imaginate si para que te den lo que ¢l toma tenés que hacer un montén de papeles, si tuviera
que tomar otra medicacion mas cara hacer nota mas nota. Cuando queres acordar el pibe ya no
tiene que tomar tanta medicacion.

MA: ;A qué se debe tanta demora en la entrega, tanta burocracia?
MR: Yo para mi no les importa nada.
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MA: ;No les importa si tiene o no discapacidad?

MR: Yo supongo que deben ser asi con todos. Vos fijate que yo llegue con Franco de Buenos
Aires hace un mes y medio, con el tema de los dolores, Franco estd re dolorido, lo tenia que
haber visto el neur6logo para ver si le puede dar otra medicacion, Incluir Salud todavia no me
autoriza la orden para llevarlo, asi que te podes imaginar, si es algo urgente olvidate.

MA: ;Es desgastante?

MR: Es desgastante totalmente.

MA: ;Y Franco tiene amigos, es un nifio sociable?
MR: Si, él tiene amigos del colegio, vienen ac4d. Ahora estd muy dolorido y asi no, no lo
mandamos a ningun lado.

MA: ;Quién te da fuerzas, en qué te apoyas?

MR: No, nadie.

MA: ;Nunca fuiste al psicologo?

MR: No, no tengo tiempo, no voy ni al ginecélogo menos voy a ir al psicélogo. Lo que pasa, es
que uno ve los avances y uno dice sigo, a parte ¢l no se merece que bajas los brazos. Yo el otro
dia le decia a mi marido estoy tan cansada, este afio me mato.

MA: Cuando nacié Franco ;te informaron sobre el diagndstico, las secuelas, te contuvieron...?
MR: No, nada de eso, lo unico que me dijeron que ¢l tenia una atresia que habia nacido con el
esofago cortado y que lo iban a operar, a los tres dias lo operaron, pero no sabiamos nada de
todo esto, a medida que fue creciendo, porque a nosotros nunca nos dijeron que ¢l no iba a
caminar o que...

MA: ;Y cuando te enteraste?

MR: Cuando empecé ir a Buenos Aires, vos fijate que acd Franco no tiene un médico de
cabecera ni un pediatra de cabecera con todo lo que ¢l a pasado pero porque Salud Publica esta
tan mal que van cambiando los médicos, una dia uno, otro dia otro... y siempre te preguntan y
empezas de cero. En cambio vas a Buenos Aires y tienen un equipo de médicos, vos lo llevas y
te hacen todos los controles oftalmologico, neuroldgico, todo, con psicopedagoga, €l tiene todo
alla, te atienden con la historia clinica, acé no, empezas de cero siempre.

MA: ;En Buenos Aires es distinta la atencion que se brinda?

MR: No, alld es totalmente distinto todo. No sé por decirte algo, el médico me dice Fran
necesita una sonda, de hecho me paso, y yo voy a Casa de Rio Negro y me la compran en el
acto o me mandan al lugar donde las venden voy y las compro, o ellos hacen el cheque y me las
mandan al Hotel donde estoy, es otra cosa. Acé olvidate no conseguis nada. Yo para alimentar a
Franco sabes lo que tengo que pelear para que me den los bidones, las sondas jNo hay, que no
hay, no hay! Porque ellos con el no hay solucionan todo. Ya me recontra conocen ahi en el
Hospital -jAhi viene la pesada!- Yo las peleo, ellas saben que yo las peleo con razén porque es
lo que a mi hijo le corresponde. No les importa nada, ellos ven el tiempo de ellos nada mas pero
yo creo que eso pasa en todos lados.

MA: ;En Rio Negro?

MR: En Rio Negro sobre todo. La gente del Hospital es tan para ellos nada mas, todo corre
alrededor de ellos. No se dedican a lo que se tienen que dedicar. Vos vas al Hospital no tenés
por qué pedir por favor que te atiendan, es un Hospital publico. Y ellos te atienden cuando se les
encanta, si es que te atienden. Ahora habia salido hace dos dias atrds una publicacién que no hay
pediatra en el Hospital de Cipolletti ;Coémo no va haber pediatras en un Hospital que
supuestamente tiene complejidad 6? No hay para hacerte radiografia, no hay nada. Esta todo
roto, no hay nada. Todo es burocratico, todo es muy pesado.

MA: ;Y los tiempos de los tramites! Ustedes estuvieron cuatro aiios para obtener la silla de
ruedas motorizada.

MR: Si, son cansadores, es cansador el tema de que no te den bolilla mas que nada y que nadie
se ponga en tu lugar. Obviamente nadie se tiene que poner en tu lugar.

MA: ;Y el tema de la accesibilidad? No solo en los tramites, sino para transitar en las calles.
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MR: Aca en el barrio por ejemplo, yo el otro dia iba hablar con el Intendente, yo aca tengo la
rampa para salir pero tengo que ir por la calle para llevarlo a Franco a la Escuela porque aca
todo el mundo mete... o son los perros o son los autos. Los autos, arriba de la vereda ;por
donde pasas? Tengo que ir por la calle y las veredas, a parte, todas rotas.

MA: ;Y la escuela es accesible?
MR: Y la escuela también este afio también pedi por el tema de la rampa de la escuela, que
también hace tres o cuatro afios que se estaba peleando.

MA: ;Franco es el unico alumno que va en silla de ruedas?

MR: El tnico. Y ahora cuando empezaron las clases empecé, pero yo le dije a Cifuentes: “yo
me voy a ir a la tele”, enseguida yo lo hago publico. Es la tinica manera que ellos reaccionen, no
sé. —Ah, yo no tengo solo la 338, tengo miles de escuela- Y a mi, que me importa, si es su
trabajo. Es mdas, mi marido se habia ofrecido ir hacer la rampa él. Le dijeron que no, porque lo
iban hacer ellos. Y al Director de la escuela jpobre!, lo peleo por todo. Si, yo lo peleo a morir.
Pero vos fijate ésta estupidez, que Franco hace cinco afios que va al Colegio y hace un afio me
entero que el profesor de Educacion Fisica nunca le quiso dar Educacion Fisica a mi hijo. Por
discriminacion, porque €l no se va - A mi me lo dijo en la cara el tipo- yo no me voy hacer
cargo de tu hijo teniendo 22 pibes mas para mirar. Es tu trabajo fijarte en los 23, ;qué te cuesta
pasar un pelota de vez en cuando? Hasta eso, entonces. ..

MA: ;Y en boletin? ;Qué calificacion tiene?

MR: Nada, una rayita. Y esta el profesor de Educacion Fisica y la profesora de Educacion
Fisica. Entonces yo hable con la profesora y le dije: trata en lo posible —y le dije al Director-
hice nota, todo también. Y le dije al Director: Trata de sacarme a este de la Escuela porque
donde lo vea malparado lo termino de hundir.

MA: ;Por qué no le dard Educacion Fisica?

MR: Ignorancia, es un ignorante que no sirve, menos, para profesor de Educacion Fisica, no
sirve para nada.

MA: ;Y vos como te enteraste de ésta situacion?

MR: Por Franco. El me cuenta todo. Aparte yo no le estoy pidiendo que lo baje de la silla, que
lo alce a upa, que lo haga trabajar en el piso, no, no le estoy pidiendo exclusividad, le estoy
pidiendo que le pase la pelota. Porque si él es profesor de Educacion Fisica, se tiene que al
moldear a la Escuela y a los chicos. A parte habiendo hoy por hoy tantos chicos integrados.

MA: ;Hay muchos chicos integrados?

MR: Si, en la Escuela ahora habia una nena, el afio pasado -Mili- que la maestra integradora
trabajaba con los dos, este afio la sacaron la volvieron a mandar a la Escuela Especial. Y ahora
creo que hay otro nene que es autista.

MA: ;Cudl fue la situacion que mas malestar te ha ocasionado?

MR: Que me lo discriminen. No sé si tanto los chicos, pero los grandes son una porqueria. La
gente grande es una porqueria, porque los chicos en la Escuela lo llevan, andan con él, juegan
con ¢él, van para alld y la gente grande no es asi. Te das cuenta en el profesor de Educacion
Fisica.

MA: ;Fuera de la Escuela, sentis lo mismo?

MR: No, no. En la calle lo miran si, todo el mundo lo conoce acé a Franco en Cipolletti, pero
no, no. Lo que mas me duele es eso que me lo discrimine.

MA: ;Franco se da cuenta de que lo discrimen?

MR: Si se da cuenta. Y el muy recio también. El no te quiere dar bolilla y no te da bolilla. Le
caiste bien te va a saludar, no le caiste bien no te va a saludar.

MA: ;Cudndo le entregaron la silla se puso contento? ;Recibio adiestramiento para poder
manejarla?

MR: No, nada, la manejo solo. La abra costado el primer dia después. Yo conozco otro nene,
que es de otra seflora que le dieron también una silla de ruedas, pero la consigui6 por intermedio
de la radio y ese nene no la puede manejar porque no tiene ninguna clase de estabilidad y tiene
una paralisis cerebral mas severa, me parece que se la habian sacado la silla, pero porque él no
tiene nocion de lo que hace. Yo tengo mi sobrino que ¢l tiene hidrocefalia y es un nene que te
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habla, te habla, pero no sabe de lo que te estd hablando y Franco no, Franco es consciente de lo
que te habla.

MA: ;Los médicos, el Director de la Escuela aceptan tus sugerencias o tu opinion sobre
Franco?

MR: Si, si, casi siempre. Si estoy herrada me lo hacen ver, pero no casi siempre tengo la razon.

MA: ;Los grandes obstaculos estan en el area de Salud?

MR: Si, es una gran traba.

MA: ;Y la Junta Evaluadora de Discapacidad, el Consejo Provincial para las Personas con
Discapacidad acompariia o facilita algun tipo de tramites?

MR: Muy poco y nada. El otro dia mi marido tuvo una reunién, salen con cosas irracionales
para mi, con cosas que no tienen mucho sentido, ahora Franco con el tema del dolor, que qué se
yo que no iba a la escuela, habian querido que lo lleve, venir a buscar y sacar a pasear, que no
estudie pero que pasee y para mi no tienen ningun sentido porque tengo que andar yo al lado de
¢l y yo no tengo tiempo para andar paseando. Entonces no se hacen cargo a full de algo.
Siempre tienes que estar metido vos.

MA: ;Y solicitar un acompariante terapéutico?

MR: Tampoco, yo presente, tengo certificados médicos que le presente al Colegio, que ellos
mismos la mandaron al Consejo de Educacion que necesitaba acompafante terapéutico, nunca
tuve una noticia.

MA: Y la gente que estaba ayudando en la gestion de la silla motorizada /continué
acompaniando o interesada en la situacion de Franco?

MR: No, no, pero bueno.

MA: ;Cudl serd el motivo que demoro tantos arios la provision de la silla motorizada?

MR: Y esa sali6 casi setenta mil pesos ($70.000) muy costoso. Ese debe ser el motivo el costo,
muy cara /Para ellos es una fortuna? Es un vuelto (risa), pero bueno. Aparte es plata de la gente,
de la provincia, con todos los impuestos que uno paga hasta cuando compra pan.

MA: ;Y qué o quien facilito que Incluir Salud te otorgue el pedido de la silla motorizada?

MR: No sé. Yo quiero creer que fue la presion o bien el gobernador hablé y dijo: se la compran
o0 algo, qué no sé, pero algo paso.

MA: ;Desde que te dijeron que autorizaban la compra, cudnto mds esperaron?

MR: Y un afio. Increible.

MA: ;En Cipolletti hay proveedores de sillas de ruedas motorizadas?

MR: Hay, hay pero creo que las mandan hacer... o las compran, no sé cémo es. Aca o la
Ortopedia del Sur o Carahue, era mas o menos ese mismo precio.

MA: ;Buscaron ustedes los presupuestos?

MR: Si, si, te piden presupuesto todo.

MA: ;Para solicitar presupuesto presentaste el pedido médico?

MR: Si.

MA: ;Y conseguiste 3 presupuestos?

MR: Si. Todo lo que piden. Y la trajo el proveedor de Villa Regina, la mandaron a comprar a
Buenos Aires.

MA: ;Entre los presupuestos que presentaste estaba el proveedor de Villa Regina?

MR: No nada, es al reverendo cohete que te pidan. j;Piden o no se para hacerte perder el
tiempo o para tener una idea de lo que sale o no sé porque las sillas de ruedas jaméas la compran
aca, nunca?!

MA: Te piden como requisito tres presupuestos, pero ellos no consideran los mismos, vuelven a
buscar presupuestos.

MR: Si, tal cual. Si te pones a preguntar porque lo hacen nadie te da una respuesta tampoco, vos
imaginate que las chicas de Incluir Salud, que te reciben los papeles no tienen respuesta. Llamas
a Viedma para preguntar por qué y tampoco tienen respuesta o sea nadie te da una respuesta.
MA: ;Te sugirieron realizar alguna consulta con otro médico?

MR: No.

MA: ;Y los argumentos que planteaba en un principio Incluir para denegar el pedidos en qué
se sostienen?
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MR: De ellos, no sé. Ellos se basan en un diagnostico, no ven la persona, ven lo que ellos
quieren ver.

MA: ;Te sugirieron ver algun otro médico especialista para corroborar el pedido médico?
MR: No. El que empez6 con todo el tema de la silla fue el neurdlogo, que en realidad es el tipo
qué en este caso aca es el que tiene mas fuerza para pedirla o el qué tiene mas poder para decir
“si” la necesita, porque no es lo mismo que me lo diga el pediatra que lo diga un neurdlogo.
Cuando el neurdlogo me dijo que si, que Franco necesitaba una silla eléctrica por el tema de qué
va a la escuela y se tenia que independizar... ya cuando fui a Buenos Aires, sugeri alla esto y
me dijeron que si, entonces de alld también volvi a traer un monton de papeles y ya presentando.
MA: Las ventajas mayor independencia ;Y las desventajas cudles serian?

MR: Que no se desarma, que no podes mas que ir afuera, dar una vuelta, cada vez que querias ir
a pasear, no podemos subir escaleras, asi que tengo que ir siempre a casas que no tengan
escaleras. La ventaja que tiene esa silla para mi, para Franco es que él va coémodo a la escuela,
que esta bien, s¢ que no lo van a tirar — por ejemplo de la silla de ruedas comun lo tiraron un
par de veces, los chicos se colgaban de la silla entonces...- Encima ¢l no apoya ni las manos ni
nada porque €l no tiene reaccidon y también a lo que nosotros no dejamos que se golpeara ni
nada.

MA: ;De los integrantes de la familia, quién es el que promociona mas la autonomia de
Franco?

MR: Yo, porque si fuera por mi marido, €l no tiene una bolita de cristal, no lo deja nada. Yo si,
yo lo tengo cagando, si que aprende, que se yo por ahi va a necesitar algo y nosotros no vamos a
estar, tiene que hacerlo solo, ;como no se va a poder hacer las cosas? Abrir un cajon, sacar una
cuchara, abrir la heladera, la puerta, tiene que aprender.

MA: ;El quiere aprender?

MR: Es vago.

MA: ;Le gusta ir a la escuela?

MR: Si, le encanta. Le encanta ir a la escuela.

MA: ;Le gusta ir al médico?

MR: No, al médico no quiere saber nada. Llora cada vez que lo llevamos al médico, mas si va
con su papd, porque cuando va conmigo no es tanto.

MA: ;Lo puede al papa?

MR: Si, totalmente lo da vuelta como una media al padre.

MA: ;De todas las cosas que han pasado qué es lo mejor que les ha sucedido?

MR: Y verlo como esta, los avances. Es un nene que dia a dia va aprendiendo. No es un nene
que —como yo te decia- esta en un estado que no va a salir. El aprende todos los dias, es muy
bicho, ¢l sabe todo. No es una persona normal.

MA: ;Vos pensas que cuando Incluir de Viedma, vino a entregar la silla, y lo conocié cambio
de opinion sobre Franco?

MR: Si. Si, ellos ven los papeles pero no ven la foto, no ven al chico, no ven a la persona.
Entonces ellos se basan en lo que dice el certificado médico. Yo creo que ellos tendrian que
tener un poco mas de solidaridad. Ir, ver, porque es facil de afuera opinar y decir lo que otros
necesitan, pero sino lo ves.

MA: ;Sivos dependiera qué cambiarias para garantizar la inclusion de Franco?

MR: Hay tantas cosas jlas personas! (risas). La mente de las personas.

MA: Vos siempre pensaste asi sobre la discapacidad o a partir de Franco comenzaste a ser mas
solidario con el otro.

MR: No. Tenia mi sobrinito que naci6 con hidrocefalia y todo eso, pero asi tan allegado a mi no.
Pero no maldad, como el profesor de Educacion Fisica, que es maldad total, yo lo mataria, lo
ahorcaria, yo si deci que me agarro en un dia bueno, pero yo te puedo asegurar que si tenia algo
en la mano se lo largo, si porque es un discriminador, un racista.

MA: ;Y tu familia como fue asumiendo la condicion de Franco?

MR: Normal, lo mas normal que se pudo.

MA: ;Te has planteado porqué a Uds., por qué paso...?
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MR: No, porque es como yo te digo yo veo el avance de Franco, a parte a mi no me tiene que
afectar, no porque...Es como yo digo siempre, a mi marido yo siempre le digo a mi lo tinico que
me deprimiria es qué le pase algo a alguno de mis hijos, otra cosa no. Y Franco, bueno ha
avanzado muchisimo.

MA: ;Es una constante encontrarte con personas que no vean su avance?

MR: Claro, que no entiendan.

MA: ;Franco no es ni la primera ni la uiltima persona con discapacidad?

MR: Obvio, un montén, miles de caso hay. Pero esta en la pelea que uno lleva todos los dias de
hacer ver las cosas y a parte de que no cualquiera venga y te discrimine tu hijo o te diga cosas
de tu hijo que te pueda llegar a doler, yo no dejo que nadie me diga nada de Franco. Al que le
gusto le gusto y al que no le gusto jchau! No me interesa tener buena relacion ni mala relacion
con nadie, pero el que le gusta Franco bien y al que no le gusta...es asi cortita.

MA: Pero hoy Franco tiene su silla de ruedas a motor.

MR: Y el lunes o martes entregamos los papeles para la de traslado, y vamos a ver. Y va a tardar
seguramente un tiempito. Igual voy a ir pinchando cémo ya me conoce personalmente Fabiana
(Coordinadora Provincial programa Incluir Salud) que es la Jefa, es la que vino a entregar la
silla a Franco. Yo sé el que pinché mucho alld en Viedma fue este hombre, el periodista Ferrer
Daniel, pinché bastante. Ella acd vino con Forteti (Referente de Discapacidad del programa
Incluir Salud). Miguel Forteti es el hermano de Carlitos-el que vive acd — es el padrino de
Franco.

MA: ;Se conocen? ;Y esa relacion no facilito la provision de la silla a motor?

MR: Si, nos conocemos de toda la vida. El también vino aca —Miguel Forteti- es una persona no
sé, si serd Fabiana igual que ¢l, no sé, pero yo lo veo tan superficial. Es un tipo que de acé te
estd diciendo si necesitas algo llamame, te doy mi teléfono y vos lo llamas y no te da ni cinco de
pelota, ni te conoce y es un pobre mugriento, es asi, yo lo conozco a Miguel desde hace
muchisimos afios.

MA: Y el hermano el padrino de Franco, que pequerio el mundo.

MR: Si. Carlitos también trabaja en el Hospital. Carlitos cudndo se vino a vivir acd en
Cipolletti- criado €l vivié en Viedma siempre — hace como 23 afios nos conocid a nosotros, a mi
y a mi marido, hicimos una buena amistad, viviamos juntos, yo era amiga de la sefiora de él y
asi; siempre tuvimos una buena relacion. Cuando nacié Franco terminé siendo el padrino de
Franco. Ellos miran por encimita, muy encimita, como yo le decia a Fabiana, lamentablemente
ustedes tienen que mirar a bajo de la alfombra, acd hay mucha gente que no se merece el puesto
de laburo que tiene, mucha gente, incluido el Director del Hospital, no tiene ni nocién de lo que
hace, no sabe lo que pasa en el Hospital, no saben nada. Vos le vas a preguntar a ellos, no
conocen a nadie, no saben nada.

MA: ;Con todo lo que sabes de gestion, ayudas a otras personas, a otras mamds?
MR: Cuando puedo, cuando puedo y veo que las mamas son medias nuevas, les digo, no, no,
tenés que pinchar, hacer, moverte, sino tu hijo no va a tener nada de lo que vos necesitas, es asi.

MA: Muchas gracias.
MR: De nada.

Entrevista 12: Usuario (U) de Productos de Apoyo.

Fecha de Entrevista: 17 de Julio de 2015.

Lugar de entrevista: San Antonio Oeste. Rio Negro.
Entrevista por Marcela Avila (MA).

Entrevistados: Padres (filiacion).
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Usuario de sillas de ruedas motorizada: Ortiz, Leonel, DNI N° 22.652.591, con certificado de
discapacidad y cobertura de salud IPROSS.

Presentacion e introduccion objetivos de la entrevista. Los padres de Leonel comentaron que ¢l
se encontraba durmiendo y que accedian a contestar todo lo referente a la adquisicion de sillas
de ruedas motorizada.

Se advierte que todos los datos son totalmente confidenciales y que se utilizardn nombres
ficticios: Lisandro (usuario), Mirta (mamd) y Patricio (papd); como asi también que es
indispensable grabar la entrevista para analizar su contenido.

MA: ;Leonel tiene paralisis cerebral?

Mama: Si, de nacimiento, en el parto. Bueno, ¢l tiene una pardlisis cerebral severa pero a pesar
de eso ¢l entiende, entiende consignas, entonces por eso... maneja su lado del cuerpo, el
izquierdo, entonces con ese fin nosotros dijimos se puede, puede tener una silla de ruedas a
motor y manejarse para dirigirse a algiin lado, puede manejarse.

MA: ;Leonel cudntos arios tiene?

Mama: Ahora 19. Asi que decidimos pedirsela, hicimos el tramite con Titi.

MA: ;Leonel tiene IPROSS?

Mama: El tiene IPROSS (sefiala al papa de Leonel) y empezamos hacer el tramite.

MA: ;Leonel siempre uso silla de ruedas?

Mama: Si, silla de ruedas que la manejamos nosotros. Igual tiene dos sillas de ruedas, tiene una
motor y tiene otra silla, porque por ahi acd lo que no hay es transporte adaptado a sillas de
ruedas, menos con motor. La trafic que lo llevaba a ellos al Taller o a la escuela tiene rampas y
a gata entran las sillas de ruedas comunes, imaginate una que tiene motor.

MA: Es mucho mds grande.

Mama: Es mucho mas grande.

MA: ;Con la silla de ruedas con motor él se maneja solo?

Mama: No, no tanto. Aca igualmente viste que mi casa es chica, la usa mas para estar aca en la
cocina.

Papa: El no es totalmente independiente, ¢l no puede hacer las cosas solo, mas alla que tenga la
silla de ruedas.

Mama: Por més que tenga la silla de ruedas, él si la puede manejar, puede venir, por ahi lo
sacamos afuera y ¢l la maneja ahi en la vereda.

MA: ;Y las calles son accesibles?

Mama: No. En realidad ninguna ciudad estd muy adaptada.

Papa: En realidad ¢él, yendo a otro tema no sé si tiene que ver con la silla, él lo que necesita un
acompafante terapéutico, una persona que ande al menos dos o tres horas en el dia con él, que
ande en la calle con él, digamos con la silla de ruedas.

Mama: Con ¢l se manejaria.

Papa: Con eso se manejaria mucho mejor.

MA: ;{Han solicitado en IPROSS un acompaiiante terapéutico?

Mama: Tenemos que hacer el tramite, lo que pasa que aca...

Papa: Lo que pasa que acd en San Antonio son muy escasos los acompafantes que hay y la
mayoria es como que estan abarrotados de trabajo, ademas. El IPROSS si vos querés llevar una
persona por ejemplo que hizo un curso digamos aca.

MA: ;Si ustedes proponen a alguien?

Papa: Uno de confianza, porque en realidad tiene que ser de confianza, porque vos lo dejas en la
casa al hombre, entonces tiene que ser una persona responsable, nosotros conocemos personas
que han hecho el curso, los cursos comunes que se han dado aca, no avalados, entonces el
IPROSS te pide muchos requisitos.

Mama: Que tengan matricula provincial, que sean mono-tributistas.

MA: ;Y Leonel que actividades hace?
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Mama: Y ¢l a la mafiana va a un Taller, un Taller de recreacion, capaz que te enteraste que no
teniamos transporte, era un transporte de discapacidad de la provincia que ahora se lo llevaron,
nosotros lo llevamos, porque tenemos.

Papa: El tema es el trabajo, yo tengo que andar pidiendo permiso en el trabajo para llevarlo a él.
Es medio complicado el tema, porque ellos empezaron con un transporte hace muchos afios y
ahora de golpe se le cortdé todo. A Leo se le cortdé todo. Es toda una burocracia, porque en
realidad se tiran todos la pelotita. Acé viene el Titi (presidente del Consejo Provincial para las
Persona con discapacidad y habla una cosa, viene la presidenta del Taller habla otra, la
encargada del Taller también, el Municipio habla otra cosa, entonces todos como que se quieren
sacar el peso de encima. No hay respuesta firme, no hay propuesta firme de decir bueno mire
esto lo vamos a arreglar en veinte dias o sino déjenme ver qué puedo hacer, pero no hacen nada
y ya ;desde cuando es? Desde marzo que estd parado el tema del transporte.

Mama: Desde abril.

MA: ;Van muchos chicos al Taller?

Mama: Van chicos al Taller, ahora no hay muchos, porque vienen chicos de Las Grutas. No hay
para adultos, en la escuela a los 16 ya.... No hay otra cosa, a no ser que vos le hagas hacer cosas
particulares. Pero el tema que los chicos que tienen una discapacidad muy severa ;qué hacen?
Se quedan en la casa. Ahora, por ejemplo hay un chico, personas adultas que van al Taller estan
viviendo situaciones mas severa. Hay una chica que no esta yendo que su mama es ciega, que
no puede caminar y estd chica no estd yendo por el tema del transporte. Nosotros dentro de
todos, ¢l pide permiso, hacemos el esfuerzo y ¢l lo lleva. Hay familiares que no se hacen cargo.
Papa: Por lo que a nosotros nos han dicho, es casi el unico Taller en la provincia que esta
funcionando asi para chicos con discapacidad.

MA: ;El unico?

Mama: Los otros son Centro de Dia.

Papa: Hay muchos Centro de Dia, estdn mezclado llevan chicos que bueno lamentablemente son
delincuentes, se drogan y todo eso, los mezclan con chicos con capacidades diferentes, y eso no
va. En un momento querian establecer eso aca, hace muchos afios.

Mama: La discapacidad se ha expandido mucho y entran muchas personas asi, que tienen por
ejemplo hay chicos que vienen de la calle y los quieren hacer parecer como discapacidades.
Papa: O lo meten en un Centro de Dia, al Centro de Dia van todos.

Mama: Caen todos.

Papa: Y no es asi.

Mama: Entra el que tiene una discapacidad y los chicos...

Papa: Aca en el Taller por ejemplo van todos los chicos con discapacidad, con certificado de
discapacidad de todo, pero no le dan bolilla, 6sea como que lo dejan de lado.

Mama: Ahora el Taller estd muy...funcionando por el Municipio. El Municipio le abastece la
comida.

Papa: También le corresponde al Municipio, por algo tiene un area de Accién Social,
convengamos que no es un favor lo que estd haciendo el Municipio, es algo que a ellos le
corresponde. Como también le corresponde a la provincia poner de lo suyo también, porque es
una parte que funciona para los chicos, digamos, es como que le estd haciendo un favor al
Estado. Si vamos al caso, el Estado tiene que tener por ley un Centro de Dia, en este caso por
discapacidad.

Mama: En el taller hubo un sefior, el hombre que estaba antes agarré todo eso, tramitd un
subsidio (CONADI) para comprar una trafic y qué pasa el Sefior se gastd la plata para él
Cuando nosotros tuvimos que rescatar el lugar, que vivia €l con la familia, no habia chicos ni
nada, cuando nosotros pudimos rescatar el lugar, el Sefior dejé esa deuda, que es como viene y
nadie hace nada. Nosotros no tenemos nada que ver y no podemos pagar esa deuda. Lo tnico
que podes hacer es politico, olvidate, ya est4. La parte de la casa se arregld, lo que falta es eso.
Por eso nos tienen agarrado, no nos dan subsidios de la CONADI.

MA: ;En San Antonio son muchos los adultos con discapacidad?
Mama: Hay un alto porcentaje. En un momento se decia que San Antonio era una de las
poblaciones maés altas de la provincia de discapacidad. La mayoria han sido por mala praxis.
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MA: ;Cudntos hijos tienen?

Mama: tenemos dos: Leonel es el mas grande y Valentino el mas chiquito. Leonel sufrié con
una distocia en el parto, asi que adquiri6 su discapacidad ahi en el parto, por falta de oxigeno. Y
Valentino que tiene nueve, cuando decidimos encargarlo, decidi hacerme una cesarea y
Valentino naci6 sin ninguna dificultad. Hay muchisimos casos de mala praxis.

MA: ;Y cuando Leonel nacio quien te ayudo, quien los contuvo?

Mama: No.

Papa: Cuando nacid Leo, no habia ninguna institucion, en esa época no habia nada aca.

Mama: Nosotros...yo tenia 17 afios.

Papa: Es mas yo no tenia trabajo y nosotros viajabamos, teniamos que ir a Bahia a ver a Donari,
en un época también fuimos a Cipolletti.

Mama: Cuando naci6 Leonel, cuando naci6é convulsionaba, no cierto, a mi me decian que ¢l iba
a tener una secuela, qué yo una secuela, yo decia... como que no habiamos entendido bien el
tema, el diagndstico, asi que bueno nos trajimos a Leo aca, el médico que nos atendi6, que lo
recibié -a los dos meses teniamos que hacer el electro y el encefalograma — el médico que lo
recibi6 a nosotros jamas nos dijo, nunca que ¢l iba a tener una discapacidad, qué tu hijo va hacer
asi y asi, con palabras claras porque...hasta los seis meses, siete que lo vio Cori.

Papa: En realidad cuando lo llevamos a Bahia que le hicieron el electro.

Mama: Si, el electro.

Papa: El electro y después le hicieron una tomografia computada.

Mama: Eso fue después, ahi ya sabiamos que iba a tener una discapacidad, todas los cosas que
por ahi nos decia, uno en su ignorancia o de chico o no sé nunca pensamos que iba a tener una
discapacidad, pero bueno después lo tomamos de a poquito. Después yo me rodee de gente que
estaba en la tematica, con otras mamas, después me invitaron ir a la escuela especial. Leo tenia
un afio y medio cuando empez6 ir a la escuela, lo llevaba a estimulacioén, abrieron una sala de
estimulacion en la escuela a la mafiana, a la tarde me quedaba ahi en la escuela con él y me
quedaba almorzaba con €I, a la tarde en jardincito, asi hasta que el empezo solo en el jardin que
fue a los tres afios, cuatro.

MA: ;Leonel nunca camino?
Mama: No.

MA: ;Como y cudando adquirieron su primer silla?

Mama: La primera silla que Leonel tuvo fue a los cuatros o cinco.

Papa: Cuatro.

Mama: Fue en Puerto Madryn, porque mi tia vive alld y fue y averiguo en CILSA, no sé como
le llego, entonces fue hablar a CILSA de Madryn y ella agarrd y dijo yo le voy a conseguir una
silla nueva, Leo siempre tuvo una silla chiquita de las comunes, no tenia moédulos ni nada,
después con Titi fuimos adaptdndola también.

MA: ;Leo tenia certificado de discapacidad?

Papa: El certificado a los dos afios.

Mama: Si teniamos certificado, porque viajabamos con el carnet, pero no sabiamos del
beneficio de la silla.

Papa: Y encima en esa época tenia que tener un 80% de discapacidad, ;Te acordds? Sino no
podias cobrar nada.

Mama: El salario cuadruple, tenias que tener un 80% o un 100.

Papa: Lo que pasa qué ahora han cambiado mucho las leyes, se han agilizado mas las leyes.
Mama: Incluso el otro dia hablamos con Titi, tuvimos una reunién, por eso te digo como los
meten a todos dentro de discapacidad porque aun asmatico le dan un certificado de
discapacidad. Yo lo escuchaba a Titi que decia por ejemplo: una persona hipo acusica que puede
trabajar, que puede, tampoco lo vamos a tirar ha bajo porque sea hipoacusico...vista. La gente
tendria que ya...no te digo una persona sorda o una persona ciega pero que vaya cambiando
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también porque asi sino nunca vamos a terminar. Ahora ese sindrome (conjunto de sintomas que
actiian en conjunto), no es sindrome... los derivados de la TGD (Trastorno Generalizado del
Desarrollo. Para el CIE-10, los TGD (codigo F84) se definen como un grupo de trastornos
caracterizados por alteraciones cualitativas de las interacciones sociales reciprocas y
modalidades de comunicacién asi como por un repertorio de intereses y de actividades
restringido, estereotipado y repetitivo. Estas anomalias cualitativas constituyen una
caracteristica persuasiva del funcionamiento del sujeto, en todas las situaciones), Asperger
(“El sindrome de Asperger o trastorno de Asperger es un conjunto de problemas mentales y
conductuales que forma parte de los trastornos del espectro autista. Se encuadra dentro de
los trastornos generalizados del desarrollo en CIE-10; Capitulo V; F84). No son discapacidad,
“pero” para que tengan la atencion los chicos, tienen que tener si o si el certificado y ellos son
avaluados y no son personas con discapacidad porque tienen una vida normal, tienen algo que le
afecta, que con medicacion pueden hacer una vida normal, van a la escuela comun.

MA: ;Para vos, quiénes son personas con discapacidad?

Mama: Una persona con discapacidad es una persona que tiene mas dependencia, qué necesita
del otro para ser cosas. Hay chicos, estd bien el sindrome de Down, chicos con sindrome de
Down ellos estarian todos en el sistema de discapacidad, pero hay chicos que pueden hacer
mucho, hay chicos Down que pueden hacer un monton de cosas. Hay chicos, no te quiero decir
que no camine, que para tener discapacidad no tienen que caminar, no, hay chicos que caminan.
Papa: Por ejemplo, los chicos Down, volvemos a lo que estdbamos hablando, egresan de la
Escuela 18 y van al Taller, ahi donde est4d Leo. No hay otra cosa, pero no es que ellos ahi estan
mal, porque estan contenidos, ellos le hacen dibujar, salen a caminar, cuando tenian la trafic lo
llevan a equino terapia, querian ir a las Grutas iban, imaginate con un medio de movilidad
programaban todas las actividades, hacian todo eso, y los chicos saben todo eso, preguntan, hay
que decirle la verdad que no hay transporte.

Mama: Igualmente, es muy poco lo que hay, el chico Down tiene tantas cosas, tantas, se lo
puede incluir tanto. Algunos que han trabajado en lugares.

MA: ;Estamos lejos de la inclusion?

Mama: Muy lejos.

Papa: O por ahi se dice estan cobrando una pensioén para que le vamos a dar trabajo. A la gente
nunca la conformas con nada, si cobra la pension por qué la cobra y sino cobra por qué no
cobra.

Mama: No es asi porque el chico no vive de la pension. Si aun Down lo queres hacer estudiar en
la Universidad, Abogacia, lo que sea, ;cuantas posibilidades tiene? Esta el chico este que es
Abogado en Espafia, son casos muy aislados lejos de esta civilizacion. Aca en este pueblo
todavia no le podes hacer entender a la gente que pongan una rampa.

Papa: En Viedma no hay un hotel que se adapte a sillas de ruedas, en Viedma, que reciba
personas en sillas de ruedas. Y es una vergiienza, capital de la provincia.

MA: ;Y eso que estd por ley?

Papa: Pero se cagan en las leyes, lamentablemente es asi.

Mama: Si, es asi.

MA: Ademas serian beneficioso no solo para personas con disminucion motora, sino también
embarazadas, adultos mayores...

Mama: Yo estoy peleando en la escuela de Leonel porque no quieren hacer una rampa, que la
escuela es un monumento histérico y no quieren romper un escalon, explicame eso.

Papa: ;O las leyes qué nivel alcanzan? Las leyes que estan ahora, si hay una ley y no quieren
entonces multa.

Mama: Educacion no quiere, entonces de qué integridad estamos hablando, si vos integras un
chico con una discapacidad o un chico en silla de ruedas... ;Como haces? Entonces no estamos
hablando de integridad, ni de nada. Después dicen que van a desaparecer las escuelas especiales
y van a incluirlos, ;qué inclusiéon? No hay inclusion en las escuelas. Y aca hace poco empezaron
a arreglar, el Banco Nacidn recién puso una rampa, hay muy pocos lugares adaptados, porqué
antes, yo una vez fui a Rentas con Leonel en el changuito y habia una puerta giratoria.

Papa: Inclusive, en Renta esta todavia eso, no han hecho nada, han hecho la rampa no mas.

MA: Y Leonel en el barrio ja donde va solo?, ;a donde puede ir?
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Papa: En realidad él necesita un acompanante terapéutico.
Mama: Pero mira lo que es una rampa, jFijate lo que hacen! (autos estacionados en la rampa de
su casa) Pero si ni siquiera, hay gente que...yo lo hago correr, no voy a necesitar, no voy a
poner un cartel en mi casa, jla rampa me la respetas! Nosotros si, va y viene el auto. Es muy,
muy... todo mucha burocracia en el tema de discapacidad.

MA: ;También para adquirir la silla de ruedas motorizadas?

Mama: Si, no...

MA: ;Se las sugirio el médico o a ustedes solo se les ocurrio que podria tener una silla
motorizada?

Mama: Nosotros pensamos a raiz que también habia otra chiquita de acd, una compaiiera de ¢l
del Taller.

Papa: Casos que ya le habian dado.

Mama: Que ya le habian dado una silla de ruedas, entonces dijimos y porque a Leo no.

Papa: Con la misma obra social y todo.

Mama: Entonces empezamos, le hablamos a Titi, é] la sugiri6 y bueno como el Terapista
Ocupacional tiene mas conocimiento de como tiene que ser la silla, para tomar las medidas y
€so.

MA: ;Tuvieron algun inconveniente?

Mama: No, no ;No? Mandamos los papeles al IPROSS, lo tnico que tardo.

Papa: No. Lo tinico que el IPROSS cuando recibe un papel para tramitar, para iniciar el tramite,
ellos tienen que buscar presupuestos y eso tarda un poco, porque segun ellos, eso va a un
concurso de oferentes digamos, el qué la oferta mas barata es el que la gana. Siempre se la dan a
una empresa de Bahia, igual. Y esa empresa de Bahia cuando se demora mucho te dice que: se
demora porque la parte, porque la mayoria de las partes que lleva la silla son importadas. Eso,
nos dijeron a nosotros cuando se demor6 mucho.

Mama: Claro, faltaba.

Papa: Que no sé qué, es como un rompecabezas, hace de cuenta porque parte de la silla la tienen
acay parte la tienen que traer de afuera, eso es lo que no se entiende por ahi.

En realidad el motor que tiene es importado 6sea la bateria es importada, muchas cosas por ahi
aca hacen el chasis nada mas de la silla.

Mama: De igualmente por suerte fue aca en Viedma, porque tuvieron que tomarle las medidas
de vuelta, lo llamaron de la Ortopedia, porque es ahi no mas estas a dos horas.

Papa: Tuvimos que viajar nosotros, como dos o tres veces viajadbamos por el tema de las
medidas, una medida es cuando la mandan hacer y después otra cuando ellos se demoran mucho
para corroborar, es mas cuando se demora, por ahi el nene crece un poco mads, entonces
necesitan estar bien seguros.

MA: Para aprender a wusarla y manejar el hosting  /;le brindaron asesoramiento,
adiestramiento?

Mama: Y tuvo poco, porque justo Titi se fue a la provincia (terapista ocupacional de SAO
asume como Presidente del CPPcD) y a eso se dedica mas el terapista.

MA: ;No hay otro Terapista Ocupacional en la localidad?

Mama: No, no hay. No sabes la cantidad de gente que estd buscando un Terapista Ocupacional y
se va a Viedma jSalud no tiene nada! Acé todo lo que tenés es por la Obra Social. Leo ahora
estd con la kinesiologa hace cuatro anos, porque era el tema del IPROSS no hacia convenio con
la persona sino que era todo por reintegro y nosotros en esa época no podiamos que pagar al
profesional cuanta plata y que después el IPROSS de cinco, seis meses te lo reintegrard. Ahora
se puso mas, este aflo empez6 otra vez con eso, pero van mas rapido los reintegro, van cada dos
meses. El afio pasado le pagaban directamente al profesional, firmaban el convenio y se
arreglaban, vos hacias el tramiterio el médico todo, y después ellos facturaban directamente al
IPROSS, el profesional jEstaba mejor asi! Ahora Leo, hace cuatro afios empezd con el
kinesiologo que siempre lo atendid, también ya estd viejito y eso nos pasa a nosotros a veces
con el tiempo: los chicos que no tienen movilidad, que no caminan, que no se movilizan con el
tiempo van creciendo, nosotros nos vamos cansando, desgastando, nosotros como padres y los
profesionales también. Por eso, yo te decia el tema del transporte, nosotros necesitamos que
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tenga un transporte grande que nosotros no tengamos que estar desarmando y armando la silla
de ruedas; bajando al chico, subiendo al chico; subiendo silla, bajar silla.

MA: ;La silla de ruedas motorizadas no la pueden transportar?

Mama: No la podemos transportar.

Papa: Salvo que sea en la camioneta y comprar un auto, nosotros...

MA: ;Y las leyes dictadas de franquicias tributarias para la adquisicion de automotores, la ley
esla 19.279?

Papa: Vos vas a la concesionaria y te salen con otra cosa, en realidad por ley, lo inico que esté4
es qué vos tenés que ir con la plata, lo tnico que el 21% vos no pagas del IVA, nada mas. Igual,
tenés que hacer un tramiterio para eso, porque no solamente necesitas el certificado de
discapacidad sino que necesitas una franquicia. Y para tramitar eso tenés que tener la plata, sino
perdes tiempo de gusto, porque si vos no tenés la plata para comprar el auto para qué.

Mama: Y uno con el esfuerzo no llegas.

MA: Es muy dificil ir aprendiendo todos los tramites.

Mama: Si, es muy dificil. Tendria que ser mas accesible.

MA: ;Como es un dia de Leonel? ;Se baiia solo?

Mama: No, no, hay que trasladarlo y bafiarlo.

Papa: Cuando va al bafio también.

Mama: Eso lo bueno, que a pesar de todas sus discapacidades tiene control de esfinteres: a los
cuatro afios nosotros le empezamos hablar y hablar y él empez6 a dejar los paiales y todo eso.
MA: ;La silla motorizada le ha dado mayor independencia en sus actividades diarias?

Mama: Si, muy poca, por el lugar, la vivienda es muy chica.

Papa: La silla es muy grande, muy ancha.

Mama: Es una silla muy linda, yo la comparo con la de la otra chica.

Papa: Lo que pasa qué las sillas son pedidas por el profesional y vienen de distintas formas,
armadas, segun el requerimiento que le ponga el profesional que pide, por eso varian. Aca por
ejemplo, se pidi6 para que tenga una silla a largo plazo, a diez afios. Una silla buena 6sea de
adulto.

MA: ;También requiere de una silla de ruedas manual?

Mama: Si.

MA: ;Leonel puede manejar la silla de ruedas manual?

Mama: Si, la maneja muy... con la mano izquierda la mueve.

MA: ;Solo no anda? ;Afuera tampoco?

Mama: No.

Papa: No, porque el maneja una sola mano, la izquierda. En la derecha no tiene movilidad.
Mama: Aca dentro si, él se traslada.

MA: ;Ademas del Taller realiza alguna otra salida u actividad?

Mama: Y el afio pasado empezd a ir a la escuela de nuevo, porque a €l lo egresaron a los
catorce, ahi también hay burocracia, yo creo que ellos como dan mas trabajo, bueno, no es que
los ayudan, porque hay una unidad laboral.

Papa: Pero ahi van chicos que caminan

Mama: Chicos con retraso, chicos Down.

Papa: Chicos asi en silla de ruedas, nada.

Mama: En la unidad laboral, hay un solo chico en silla de ruedas, pero que maneja las dos
manos bien, que no le lleva tanto trabajo, que va al bafio con el papagayo. Porque vos a Leo le
decis por ejemplo separame estas dos galletitas una de un lado y otra del otro, por la forma ¢l lo
ve, jlo puede hacer! El en ¢l Taller, con su dificultad y todo el lija la madera o pinta con la
esponja, lo adaptan de cualquier manera, ;cémo en una unidad laboral, que haces artesanias, que
no necesitas hacer un cuadro, no? jHace cualquier cosa que sea util para él! Y estd contenido en
un lugar. Por eso lo egresaron a los catorce afios, después hubo otras mamas que vinieron detras
mio y ellas pelearon por que los chicos estuvieran hasta los dieciséis que lo dejaran en la
escuela. Cuando el hijo estuvo por cumplir los dieciséis, hubo una mamé que lucho y lucho de
que bueno si el hijo no podia estar en la unidad laboral bueno, pero que no podia irse de la
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escuela; entonces abrieron un pos-primario tenian que tener cierta cantidad de chicos y entonces
empezaron a recorrer a ver qué chicos tenian la posibilidad de volver y entre ellos aparecid
Leonel y a mi me parecid una buena idea de qué el volviera a la escuela, de qué este contenido,
asi que el afio pasado volvio. La escuela si tiene transporte. A él le encanta, él ya tiene su
horario, se va a las 9:00 hs., nosotros lo llevamos a ¢l Taller, a las 13:45 hs. lo pasa a buscar la
Trafic de la escuela lo lleva a la Escuela y lo trae, llega a las 6, 6 y cuarto de la tarde, depende si
tiene rehabilitacion por ahi lo voy a buscar yo a la escuela y lo traigo a rehabilitacion. Yo
siempre digo el tema de discapacidad es muy amplio, hay mucho para trabajar, hasta que no le
pase por ahi algo o tenga la dificultad al que le toqué ser presidente o tenga un hijo, un nieto o
algo con discapacidad no se van a cambiar las cosas.

MA: ;Qué te gustaria que cambie? ;Por donde empezaria el cambio?
Mama: Rampas, leyes hacer respetar.

MA: ;Las orientaciones prestacionales que brinda el certificado de discapacidad?

Mama: El otro dia hablabamos de eso, el certificado tiene su pro y su contra de no darlo
definitivo, porque vos para hacer un certificado tenés que llevar el chico para ver si estd, si
existe, pero hay personas que se cagan en eso también, hay gente que pide y que no tiene. Este
hombre que estaba acé en el taller no mas, cudnto consiguid sin tener chicos, sin tener hijos con
discapacidad, cuanta plata le dieron, viajaba, le daban pasajes por los chicos que supuestamente
tenia ahi.

MA: ;Reciben apoyo de familiares, los acompariaron, los guiaron?

Papa: ;A esta altura?

Mama: Nosotros, de la familia qué jchau! Gracias a Dios ya estan criados.

Papa: Cuando recién te inicias es complicado, ahora ya no.

Mama: Es dificil, imaginate la ignorancia nuestra, la de los padres mas grande todavia, pero
bueno. Donde tuvimos mucha ayuda es de la Sra. donde yo trabajo, ella porque ya la habia
pasado, yo iba como atras de ella porque ella llevaba mas tiempo y tenia a Martin chiquito,
cuando yo lo conoci a Martin tenia 14 afios, lo de Martin es congénito de los brazos, adentro de
la panza. A Teresa le decian que Martin iba a vivir hasta la adolescencia y se iba a morir y tiene
treinta... (Por qué te dicen eso? Yo llegué a esa conclusion porqué los médicos te dicen no
estos chicos no viven, tienen un término de vida si ellos no son Dios para decir, ¢l Ginico que
sabe cuando te vas a morir es Dios, si él te dice te toca ahora. Y ahora con todo lo que hay, no es
como antes, los chicos teniendo una buena calidad de vida estdn perfectos. Martin tiene una
calidad de vida excelente porque sus papas se la pudieron dar, si le hubiera tocado una familia
que no tuviera los medios, bueno ahi por ahi. Uno aprende un monton de cosas en este camino,
los estudios y todas las cosas que le han hecho a Martin, él para tragar hace un movimiento, sino
lo hace se le va, se salva por eso, llegas a esa conclusion hablando con la mama, vos miras el
estudio de deglucion y cuando hace ese movimiento baja la comida.

MA: ;Vas aprendiendo con ellos en el dia a dia?

Mama: Si, por eso te digo la reme. Nosotros con Leo, por ejemplo ahora, ¢l no tiene una buena
masticacion, y también le estamos dando la comida procesada como Martin, como todo
procesado, jtodo! Tallarin, empanada, banana. Nosotros a Leo le estamos dando eso, porque
llegamos a la conclusiéon de que no mastica, pero mas que nada con el tema de la lengua no tiene
una buena... y empezamos a implementarle asi. Lo que no tiene Leo es musculatura. Le
compramos una bici fija, pero es muy dificil, el tiempo que uno tiene que estar con él.

MA: ;Y no hay ninguin prestacion o rehabilitacion que pueda ir?

Mama: Estaba yendo a equino terapia, pero ;Qué pasd? Este afio para poder empezar equino
terapia le hicimos unos estudios, entre ellos una placa, tiene un principio de osteoporosis (es una
enfermedad que afecta a los huesos y est4 provocada por la disminucion del tejido que lo forma,
tanto de las proteinas que constituyen su matriz o estructura como de las sales minerales de
calcio que contiene. Como consecuencia de ello, el hueso es menos resistente y mas fragil de lo
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normal, tiene menos resistencia a las caidas y se rompe con relativa facilidad tras un
traumatismo, produciéndose fracturas o micro fracturas) en las caderas justo, lo que implica el
sentarse y el pacito del caballo donde recae en la cadera y es medio dificil, yo ahora tengo
miedo con el tema de que se llegue a quebrar y eso.

MA: ;Y el médico no te sugiere otras actividades?

Mama: Natacion, la pileta, el agua. Por ejemplo, acd hay una pileta climatizada que es privada,
qué el muchacho trabaja también, pobre, en equino terapia y pone recién en agosto, septiembre
un horario porque no tiene lugar, no tiene tiempo para atender a los chicos. Ahora hicieron un
Natatorio Municipal, es un natatorio hermoso, pero nunca empezaron porque tiene que tener un
profesional y eso lo maneja Deporte, todo del Municipio, y ahora lo que tiene que tener un
profesional y si o si tiene que ser un kinesiélogo y hacer un horario para los chicos. El agua es
lo mejor, deci que estamos rodeados de mar, igual en verano es dificil, ir a las Grutas ;En qué
colectivo voy a ir a Las Grutas? Nosotros hasta que no tuvimos auto, que desarmar la silla,
armarla, para qué.

Papa: Tampoco hay bajadas para que pueda bajar en silla. Ahora la primera, pero tampoco son
muy empinadas y llega haber una marea grande que los ultimos escalones estan tapados de
agua...y en la Tercera que tenés acceso para todo el mundo la gente se sienta.

Mama: Y peleando con todos, no hay conciencia jla gente se sienta ahi como que es para poner
la reposera, los changos! El me dice eso es pelear, pero tenés que andar peleando, haciéndote
mala sangre, no importa. Por ahi, no sé, a veces te da tanta rabia de qué no se respete mas que
nada porque ellos no saben lo que es, yo siempre digo “el que no estd no sabe lo que es”
Muchos te pueden decir, incluso la familia te puede decir, hay yo te entiendo, no sé¢ cémo haces,
ino! Tenés que estar peleando con la gente para qué no se ponga en la rampa, qué no se ponga
en el lugar de discapacidad, jSra. por favor! jEI Municipio tampoco! Nosotras decimos con mi
patrona, el Municipio cuando empiece a cobrar multas se hace rico. La gente que esta en la calle
que tiene que hacer la multa, los hace correr, en vez de cobrarle la multa lo hace correr jNo!
Cobrale la multa. La otra vez fuimos al Centro Cultural, pusieron un cartelito: “lugar reservado
para discapacidad”, nosotros tenemos la oblea, la compramos, el lugar de discapacidad estaba
ocupado por una persona que no tenia discapacidad, janda a buscar a la persona, entonces! Justo
habia venido al Centro Cultural un show del Sapo Pepe, estaban todos ahi. Le digo: jParate en la
rampa! Nos paramos en la rampa, ¢l baja con Leo a upa, la inspectora que estaba al lado, nos
miraba, yo estaba esperando que venga el duefio del auto, jLa Directora de Cultura era la que
estaba estacionada en el cartel de discapacidad! Por eso se quedaron todos en el molde que yo
me agarre la rampa. Bariloche, Bariloche es una ciudad que no esta adaptada para discapacidad,
nada, no hay una vereda que tenga una rampa.

Papa: A parte el estado de las veredas.

Mama: jEs un desastre!

Papa: El Municipio no exige. Hay negocios que venden ropa carisimo, negocios que pueden
digamos.

Mama ;Quién tiene que exigir? ;Quién tiene que hacer eso? Bariloche es un desastre como
ciudad adaptada para discapacidad. En todos lados, acé hicieron juegos, una hamaca para silla
de ruedas, y hay ochenta chicos arriba y grandes, eso boludos que andan a la noche y se suben y
se hamacan. No hay caso y los padres se enojan cuando vos le decis algo j¢sino la va a romper?!
Si vos le ensefas que eso no es para ellos, jque podes caminar y podes ir a la otra hamaca! A
esta no la va a romper, porque lo tenés que sentar si no es un carro. No sabes lo que es.

MA: ;A Leonel le gusta ir a la hamaca?

Mama: Si, lo que pasa que en realidad dentro de todo es grande ya para ir hamacarse, uno va a
ser sociales jEs muy sociable le encanta! Le encanta, dice que va hacer policia.

MA: ;Y la playa le gusta?

Mama: Si, ahora no se mete tanto al agua, le da frio, antes cuando era chico si, igual que la
pileta. La pileta climatizada, ahi si le encanta, igual que la escuela, eso le encanta es su...Incluso
cuando hay paro o espacio institucional yo le digo quédate en el Taller hasta las 5, no, ¢l a las 2
se va, viste que ellos como son, tienen una rutina y la hacen. Ya estamos el otro mes ya cumple
20 afios.
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MA: ;Quiénes han sido sus apoyos?

Mama: Nosotros no lo hemos...Ya te dijo a nosotros nos ayudé mucho las madres, la escuela y
esta Sra. (patrona) mas que nada, ir por ejemplo que se hacia mucho, eso también se ha perdido,
por ejemplo en la Escuela Especial se hacia un grupo de padres con la psicologa, eso es bueno,
te ayuda a ver que vos no SOS la unica, que hay otras cosas, que por ahi tenés que ver, tenés que
comparar también muchas veces, las ventajas y las desventajas. Ahi aprendes, y ver ventajas y
desventajas, yo le digo a mi mama por ahi hay chicos que ya por la discapacidad, con esos
sindromes, ya los chicos estan como ido pero tienen una movilidad y caminan, entonces vos lo
agarras y lo llevas, el traslado es mas facil; estd bien Leo entiende, Leo pide, sabe lo que quiere,
vos le queres dar esto y dice si, no; sabe, decide, pero no camina y es mas. En cambio a ese
chico vos lo llevas, lo sentas, lo vas acomodando de otra manera al chico que tiene movilidad,
que camina, por ahi son esas cosas, hay que verlas también.

MA: ;Qué es lo que te molesta mds?

Mama: A esta altura ya estd, lo que me molesta mas es la sociedad, la burocracia, que la gente
no se concientice, estd bien vos decis: “no le pasa”, pero también ponerte, no es facil ponerse en
lugar del otro pero por ahi pensarlo aunque sea, si el chico no baja por la rampa, no baja. Es el
lugar para discapacidad sino tenés el lugar adaptado bueno lo estacionas ahi o porque estd mas
cerca o para no dejarlo en el auto solo.

MA: ;El mayor obstdculo es la sociedad?

Mama: Si, el dia que le pase a la presidenta, al presidente o a quien sea le pase por ahi cambie
un poco, sino no. Pero no es dificil tampoco porque vos a un chico le vas ensefiando de chiquito
y cuando sea grande ya sabe. Valentin, bueno creci6é con su hermano, para él no es novedad una
persona con discapacidad. Tan dificil es ensefiarle a un chico, me imagino que un chico sin
discapacidad no es... debe ser mas facil porque si vos le decis: Mira es una persona con una
discapacidad, no puede caminar anda en silla de ruedas o eso enséfiale que hay personas con
discapacidad! Porque la gente con los chiquitos... viste que empiezan...como que son
monstruos, ven a un chico en silla de ruedas (pone cara de miedo).

MA: jTe ha pasado!

Mama: Si, y los revolean y todo, lo zamarrean al chico para que no diga nada, {Mira mama!
(Qué le paso? jCallate! jHay sefiora no camina nada mas que eso! Digale: que no camina, que la
silla no lo va a morder jél chico no lo va a morder! Ya estd. Estamos todavia con el tema del
tabt como que los chicos son monstruitos, no sé.

MA: ;Eso te afecta mds a vos que a Leo?

Mama: ;Si!

Papa: Nosotros ya nos acostumbramos, por ahi nos reimos.

Mama: Si nosotros nos reimos, ahora no es tanto.

Papa: Yo los saludos, porque te miran.

Mama: Si, por ahi te duele que la gente... El tiene por ejemplo la vos, por ahi nos bajamos en la
Anénima jEHHH! Y todos se dan vuelta para mirarlo. Por ahi decimos bueno, por ahi los
dejamos, bueno date vuelta si vos te tomas el tiempo para darte vuelta, no nosotros. La gente se
da vuelta y vos te quedas y decis jEHHH! Y si, a veces tenés que... por ahi te reis. La otra vez
fui a la Farmacia y el de la camioneta estaba tapando la rampa, y me dice: {Si ya se sefiora!
(Usted la va a usar? No le digo yo no, pero por ahi otra persona la puede necesitar o capaz que
usted la necesita algin dia, también hay que decirle eso.

La Sra., Teresa (la patrona) en Verano, en las Grutas viste lo que es, anda con unos papeles en
su cartera, entonces le hace papelito y se lo deja “estas tapando la rampa” y tiene razén, porque
por ahi sino le decis nada son complice de la gente. Yo el otro dia le dije a un vecino para
arreglar las rampas, porque llevando a Leo se me trabo la ruedita de adelante la silla y se me fue
la silla de rueda y donde €l se te va por el peso porque tenés que hacer mucha fuerza porque se
te va con el cuerpo, pero tampoco hay nada aca.

El Consejo no se formo6 mas, eso estuvimos...porque el Municipio queria armar el Consejo de
Discapacidad del Municipio pero queria poner... la gente de Desarrollo le habia dicho a la gente
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de aca del Taller que iban armar el Consejo, qué se yo, supuestamente si vos SOS coherente vas
a ir y vas hacer una Asamblea ;quién se va a presentar, quién se va a postular...? Y lo mas
coherente es que haya gente que conozca de la tematica, el familiar o el padre mejor, porque vos
peleas mejor. Bueno los sefores habian decidido que fuere uno que ellos querian acomodar, que
no tenia ni idea (risa). Dicen vamos a poner el Consejo y el presidente va hacer tal, ;cémo? No,
no podes llevar gente sin eleccion, no podes hacer politica con ellos, porque ellos no votan; hay
gente que si pero.

Papa: Es optativo, el que quiere vota y el que quiere no.

Mama: Hay chicos Down que votan, Luciano voto.

MA: ;Leo vota?

Mama: jNo! No lo lleve.

Papa: No, porque ¢l tiene que entrar con otra persona.

Mama: ;Vos sabes lo que era el espacio para votar?

MA: ;No hay conciencia para que las personas que usen silla de ruedas vote?

Mama: Y es la sociedad, hay un montén de cosas...qué se concientice la gente. La casa, para
una persona con discapacidad vos sabes que el bafio tiene que ser de 4 por 4, no va hacer...un
pasillito y la puerta de 90 cm. Las veredas, si el vecino pone el auto yo no puedo pasar, tengo
que bajar a la calle. jLas cajas de la Anonima! Si la gente quiere te deja pasar, si es solidaria,
hay que ser solidaria te deja pasar sino no a la gente le vas a ensefiar a ser solidaria a esta altura
del partido, si quiere te deja pasar con la silla de ruedas, si quiere deja pasar al anciano, al de la
silla de ruedas, a la embarazada, a la discapacitada!, si es solidario jEs prioridad! Esté bien, vos
vas al banco y tenés prioridad o vas con un chico a upa y pasas jpero los cajeros para cobrar?
MA: ;No hay accesibilidad?

Mama: No, estamos lejos.

MA: Gracias por la entrevista.

Mama: De nada.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RIO NEGRO

Anexo XXIII

Fichas Bibliograficas

Las fichas registran y contienen datos extraidos de las doce Entrevistas no estructuradas y
enfocadas (Sabino 1992) en la reconstruccion de la provisién de Productos de Apoyo para
Personas con Discapacidad. Contienen datos de identificacion de los entrevistados y
menciones destacadas.






Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Puesto

Menciones destacadas

Organismo
Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fechas

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Puesto

Menciones destacadas

Organismo
Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Prestador (P).

01

4 de Noviembre, 2014

H. Irigoyen N° 171. Viedma

Lana Ricardo

Raul

Jefe de Agencia

Personas diferentes, con padecimiento mental
o sindrome de nacimiento.

Un solo pedido de silla de ruedas motorizada
que demoro mas de cinco afios.

PAMI cuenta con una Base de datos y un
catalogo importante de productos de apoyo.
PAMI

Viedma

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Raul P. (2014).

Prestador (P).

02 -04

19 de Marzo, 2014 (a)

15 de Julio, 2014 (b)

Laprida 226. Viedma

Sanchez, Marcela Fabiana

Francisca

Coordinadora Provincial UGP — Incluir Salud
Rio Negro

Incluir Salud es un programa federal, no una
obra social. Brinda una cobertura médica para
pacientes hospitalarios. Se rige por tres
presupuestos.

El costo de la silla motorizada es muy alto por
lo que tratamos de no comprar. En el 2013
hubo un solo pedido de sillas de rueda
motorizada judicializado, “que no se justifica,
porque el nene tenia ocho afios y solo no podia
manejarla, es una silla muy pesada” (p.256)
Incluir Salud

Viedma

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Fabiana P. (2014).

Fabiana P. (2014b).



Titulo Entrevista
Numero de Entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Puesto

Menciones destacadas

Organismo
Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista
Numero de Entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Puesto

Menciones destacadas

Organismo

Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Prestador (P).

04

15 de Julio, 2014

Laprida 226. Viedma

Forteti Miguel

Marcelo

Referente Local Incluir Salud y Referente
Provincial de Discapacidad de Incluir Salud
Rechaza los pedidos de sillas de ruedas
motorizada y/o adaptados por el costo. “jPapa!
(Querés un formula 1? jPard! ;Qué te pasa?”
(p. 268)

Se refiere a los afiliados como pacientes,
pacientitos.

Hospital Zatti - Incluir Salud

Viedma

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Marcelo P. (2014).

Prestador (P).

04

15 de Julio, 2014

Laprida 226. Viedma

Madorno Héctor

Hugo

Presidente

A la Persona con discapacidad hay que
engrandecerla con los potenciales que tenga y
ayudarla con las diferentes circunstancias que
se le presente de la vida en ese momento, no
intervenir desde la compasioén (...) En cuanto a
la jSuper silla! hay sillas que si requieren ser
como se piden porque tienen indicaciones
gue tienen que ver con el control postural
(p.272).

Consejo Provincial para las Personas con
Discapacidad

Viedma

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.
Transcripcion en anexo.

Hugo P. (2014).
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Titulo Entrevista
Numero de Entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Puesto

Menciones destacadas

Organismo
Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Puesto

Menciones destacadas

Comercio
Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Prestador (P).

03

2 de Octubre, 2015

Mitre 535. General Roca.

Diaz Andrea

Angela

Administrativa Prétesis, Medicamentos y
Oxigeno

No hay un programa especifico de Productos
de Apoyo. Al afiliado con certificado de
discapacidad (patologia especial) se le brindan
todas las prestaciones relacionadas a la
patologia de base y se agilizan mas las
prestaciones.

IPROSS

General Roca

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Angela P. (2015).

Proveedor (D distribuidor).

05

22 de Septiembre, 2014

Av. Caseros 1621. Viedma

Green Diego

Dario

Titular

La existencia de un mercado importante pero
en Rio Negro no hay fébricas, todos son
distribuidores. Hay mayor demanda en sillas
adaptadas de alto costo para nifios que para
personas adultas que son mas estandarizadas.
“Para desplazarse necesita un medio accesible,
no solo la silla” (Dario D. 2014, p.287).
“Tendria que ser requisito que para autorizar
una silla tendria que haber previa una reunién
entre el médico, el paciente y la fabrica”
(Dario D. 2014, p.286)

Drogueria Biomedical Green

Viedma

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Dario D. (2014).
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Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Profesion

Puesto

Menciones destacadas

Organismo
Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Profesion

Puesto

Menciones destacadas

Organismo
Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Experto (E).

06

13 de Noviembre, 2014

Laprida 226. Viedma

Goiii Silvina

Susana

Meédico Fisiatra

Coordinador Equipo Interdisciplinario de Rehabilitacién
Hospital

La prescripcion de silla de ruedas motorizada tiene que
ver con la patologia, con la persona, con la movilidad y
con el medio en el que se mueve.

“Normalmente yo pregunto si tiene obra social, y si tiene
ahi hago el pedido, sino tiene obra social se trata de
tramitar por Incluir Salud, si tiene Incluir Salud y sino se
trata de gestionar por el Hospital, generalmente la del
Hospital no la gestionamos” (p.289).

Salud Publica

Viedma

La entrevista se grabd y la grabacion fue autorizada por
el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Susana E. (2014).

Experto (E).

07

06 de Noviembre, 2014

Laprida 226. Viedma

Pappatico José

Juan

Kinesidlogo

Profesor e Integrante Junta Evaluadora de
Discapacidad.

La silla de ruedas motorizada le da libertad a una
persona con discapacidad motriz. “Tiene un costo
altisimo y también hay que ver que la persona que
tenga la patologia también la pueda manejar, hay
algunas patologias que no puede tampoco, por mas que
la tenga tampoco la pueda manejar: el caso de paralisis
cerebrales, cuadriplejias, en esos casos no podria
manejar una silla de ruedas motorizada. Aquel paciente
que la pueda manejar seguramente le va a venir mucho
mejor, pero tienen un costo altisimo y por ahi las obras
sociales no las reconoce” (p.296).

Salud Publica

Viedma

La entrevista se grabd y la grabacion fue autorizada
por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Juan E. (2014).
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Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio

Edad

Estado civil

Certificado de Discapacidad
Origen de Discapacidad
Diagnostico

Menciones destacadas

Provision de Silla de ruedas motorizada

Organismo Prestador
Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Usuario Entrevistado
Filiacion

Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Menciones destacadas

Medio

Ubicacion
Cita

Usuario (U)

08

22 de Julio, 2015

Cuba 812, General Roca

Avendafio, Jorge

Javier

63

Casado

Si

Adquirida

Tetrapléjico

“Esta silla a mi me ayudé mucho a insertarme
en la vida y en la sociedad porque es una silla
eléctrica, es totalmente independiente, es facil
de manejarla” (p. 302). Sobresale la existencia
de un medio inaccesible y la invisibilidad de
las personas con discapacidad motriz: “En
ciertos momentos ignorado” (p.301).

En comodato (2011). Actualmente se
encuentra en tramite una nueva silla de ruedas
motorizada

PAMI

Viedma

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Javier U. (2015).

Familiar (F)

08

Avendafio, Jorge

Esposa

22 de Julio, 2015

Cuba 812, General Roca

Lidia

Laura

La silla de ruedas motorizada no es un tramite
habitual y es fundamental la perseverancia:
“Me armo de paciencia, voy, pregunto y no me
enojo, siempre con respeto, yo no le faltd el
respeto a nadie porque sé que €l lo necesita y
sé que va a seguir necesitando (...)

Si tengo que ir cien veces voy [Yo no me
canso de ir!” (p.304).

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Laura F. (2015).
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Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio

Edad

Estado civil

Certificado de Discapacidad
Origen de Discapacidad
Diagnostico

Menciones destacadas

Provision de Silla de ruedas motorizada
Organismo Prestador

Localidad

Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio

Edad

Estado civil

Certificado de Discapacidad
Origen de Discapacidad
Diagnostico

Menciones destacadas

Provision de Silla de ruedas motorizada
Organismo Prestador

Localidad

Medio

Ubicacion
Cita

Usuario (U)

09

28 de Septiembre, 2014

José Maria Guido 1625, Viedma.

Spedale, Noemi Dolly

Daniela

76

Viuda

Si

Adquirida

Amputacion miembros inferiores.

La capacidad de decidir y la lucha por
mantener su independencia son fundamentales
para obtener la silla de ruedas motorizada.

“Yo necesito la silla” (p. 313). “Yo pedi una
silla asi” (p.317). “Yo tengo un poco de vista y
los brazos todavia, entonces yo puedo hacer
las cosas, jempezaré mas temprano!” (p.315)
En comodato (2013).

PAMI

Viedma

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Daniela U. (2014).

Usuario (U)

10

17 de Junio, 2015

Tucuman 1041, General Roca

Varela Camila

Carolina

09 afios

Soltera

Si

Congénita

ABI (arteriosclerosis)

Reconoce todos los apoyos que tuvieron para
acceder a la silla de ruedas motorizada, como
por ejemplo que comenz6 en la escuela: “Mis
amigas le contaron a mi sefio que yo iba en
una silla rechiquitita” (p. 325)

Quiere ser médica. De su condicion de salud
solo sabe que no tiene fuerza en uno de sus
brazos y en sus piernas.

Campafia Solidaria (2013).

Incluir Salud

General Roca.

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Carolina U. (2015).
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Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Usuario Entrevistado
Filiacion

Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Menciones destacadas

Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio
Edad

Estado civil

Certificado de Discapacidad
Origen de Discapacidad

Diagnostico
Menciones destacadas

Provision de Silla de ruedas motorizada

Organismo Prestador
Localidad
Medio

Ubicacion
Cita

Familiar (F)

10

Varela Camila

Madre

17 de Junio, 2015

Tucuman 1041, General Roca

Varela Marcia

Mercedes

Al no tener respuesta en el Municipio y el
Consejo Provincial y Local de discapacidad,
con ayuda de la escuela y la radio mediatiza la
solicitud de silla de ruedas motorizada, a la
que accede por campatfia solidaria.

“Cambio su caracter antes era muy renegada,
también se veia como aburrida, triste, pero
ahora no, hasta mal se porta” (p.326)

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Mercedes F. (2015).

Usuario (U)

11

13 de Septiembre, 2015

Avenida La Plata 1195, Cipolletti

Andrade Franco

Federico

11 afios

Soltero

Si

Congénita

Parélisis cerebral, cuadriparesia espastica.

Se comunica con gestos y su lenguaje es poco
desarrollado, se observa autonomia y
entendimiento en las actividades cotidianas,
por ejemplo abrir un cajén y sacar una
cuchara, abrir la heladera y sacar un yogur,
ubicarse enfrente del televisor y festejar un
gol. La silla de ruedas motorizada facilita su
auto validez, pero la infraestructura de su casa
dificulta que circule por todos los ambientes.
Recurso de Amparo (2013).

Incluir Salud

Cipolletti.

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Federico U. (2015).
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Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Usuario Entrevistado
Filiacion

Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado

Nombre Ficticio
Menciones destacadas

Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio

Edad

Estado civil

Certificado de Discapacidad
Origen de Discapacidad
Diagnostico

Menciones destacadas

Provision de Silla de ruedas motorizada
Organismo Prestador

Localidad

Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista

Familiar (F)

11

Andrade Franco

Madre

13 de Septiembre, 2015

Avenida La Plata 1195, Cipolletti
Riffo Mercedes

Margarita

Para garantizar las prestaciones que requiere
su hijo realizan un recurso de amparo porque
“No hay, que no hay, no hay! Porque ellos con
el no hay solucionan todo (...) Todo es
burocratico, todo es muy pesado”. (p. 338)
“Ellos lo que nos dijeron bdasicamente que
ellos no daban silla de ruedas motorizada,
nada mas”. (p.336)

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.
Transcripcion en anexo.

Margarita F. (2015).

Usuario (U)

12

17 de Julio, 2015

San Antonio Oeste

Ortiz Leonel

Lisandro

19 afios

Soltero

Si

Congénita

Parélisis cerebral severa.

Al momento de la entrevista Leonel se
encontraba durmiendo. No hubo ningtn
contacto.

2014

IPROSS

San Antonio Oeste

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.
Transcripcion en anexo.

Lisandro U. (2015).

Familiar (F)
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Numero de entrevista
Usuario Entrevistado
Filiacion

Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado

Nombre Ficticio
Menciones destacadas

Medio

Ubicacion
Cita

Titulo Entrevista
Numero de entrevista
Usuario Entrevistado
Filiacion

Fecha

Lugar de entrevista
Nombre Entrevistado
Nombre Ficticio

Menciones destacadas
Medio

Ubicacion
Cita

12

Ortiz Leonel

Madre

17 de Julio, 2015

San Antonio Oeste

Silvia

Mirta

“Leo entiende, Leo pide, sabe lo que quiere,
vos le querés dar esto y dice si no; sabe,
decide, pero no camina” (351).

Resalta la falta de accesibilidad y 1la
discriminacién de la sociedad hacia las
personas con discapacidad, que las define
como aquellas con mas dependencia.

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Mirta F. (2015).

Familiar (F)

12

Ortiz Leonel
Padre

17 de Julio, 2015
San Antonio Oeste

Patricio

“Se cagan en las leyes. Lamentablemente es
asi” (p. 346). Senala la falta de accesibilidad a
edificios y espacios publicos.

La entrevista se grabd y la grabacion fue
autorizada por el entrevistado.

Transcripcion en anexo.

Patricio F. (2015).

363



Resumen Fichas bibliogrificas de entrevista

N° de
entrevista
01

02

03

04

05
06

07

08

09

10

11

12

Rol

Prestador
Prestador

Prestador

Prestador

Proveedor
Experto

Experto

Usuario

Usuario

Usuario

Usuario

Usuario

Organismo

PAMI
Incluir Salud

Ipross

Incluir Salud
— Consejo
Provincial
para las
Personas con
Discapacidad

Ortopedia
Salud Publica

Salud Publica

PAMI

PAMI

Incluir Salud

Incluir Salud

IPROSS

Entrevistado

Jefe de Agencia
Coordinadora Unidad
de Gestion Provincial
Referente area
Administrativa de
Protesis,
Medicamentos y
Oxigeno
Coordinadora Unidad
de Gestion
Provincial, referente
del Hospital A. Zatti
y Provincial de
Discapacidad,
Presidente del
Consejo Provincial
para las personas con
discapacidad.

Titular

Coordinador Equipo
interdisciplinario de
Rehabilitacion
Hospital

Integrante Junta
Evaluadora

Persona con
discapacidad y
familiar

Persona con
discapacidad
Persona con
discapacidad y
familiar

Persona con
discapacidad y
familiar

Persona con
discapacidad y
familiar

Lugar

Viedma
Viedma

General
Roca

Viedma

Viedma
Viedma

Viedma

General
Roca

Viedma

General
Roca

Cipolletti
San

Antonio
Oeste

Fecha

4/11/2014
19/03/2014

2/10/2015

15/07/2014

22/09/2014
13/11/2014

6/11/2014

22/07/2015

28/09/2014

17/06/2015

13/09/2015

17/07/2015
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Resumen Nombre ficticio de entrevista

N° de Rol Abrev. Organismo
entrevista
01 Prestador  (P) PAMI
02 Prestador  (P) Incluir Salud
03 Prestador  (P) Ipross
04 Prestador  (P) Incluir Salud
Consejo
Provincial
para las
Personas con
Discapacidad
05 Proveedor (D) Ortopedia
06 Experto (E) Salud Publica
07 Experto (E) Salud Publica
08 Usuario U) PAMI
Familiar (F)
09 Usuario U) PAMI
10 Usuario (U) Incluir Salud
Familiar (F)
11 Usuario (U) Incluir Salud
Familiar (F)
12 Usuario (U) IPROSS

Familiar (F)

Resumen citas bibliograficas de entrevistas

N° Entrevista Citas

01 Raul P. (2014)

02 Francisca P. (2014)
03 Angela P. (2015)

04 Francisca P. (2014b)

Marcelo P. (2014)
Hugo P. (2014)

05 Dario D. (2014)

06 Susana E. (2014)

07 Juan E. (2014)

08 Javier U. (2015)
Laura F. (2015)

09 Daniela U. (2014)

10 Carolina U. (2015)
Mercedes F. (2015)

11 Federico U. (2015)
Margarita F. (2015)

12 Lisandro U. (2015)

Mirta F. (2015)
Patricio F. (2015)

Nombre
Ficticio
Raul
Francisca
Angela

Francisca (b)
Marcelo
Hugo

Dario
Susana
Juan
Javier
Laura
Daniela
Carolina
Mercedes
Federico
Margarita
Lisandro
Mirta
Patricio

Lugar

Viedma
Viedma
General
Roca

Viedma

Viedma
Viedma
Viedma
General
Roca
Viedma
General
Roca
Cipolletti

San
Antonio
Oeste

Fecha
4/11/2014
19/03/2014
2/10/2015

15/07/2014

22/09/2014
13/11/2014
6/11/2014

22/07/2015

28/09/2014
17/06/2015

13/09/2015

17/07/2015

Fuente: Entrevistas enfocadas en el marco de la Tesis “Politica Social sobre discapacidad en Rio

Negro”. Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y gobierno.
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POLITICA SOCIAL SOBRE DISCAPACIDAD EN RIO NEGRO

Anexo XXIV

Sintesis entrevistas enfocadas

A través de los cuadros sindpticos se proporciona una estructura coherente de la practica y
discurso institucional sobre la demanda, provisién y mercado provincial de productos de

apoyo, en funcion del contraste entre los diversos entrevistados sobre la prestacion de silla de
ruedas motorizada.






Cuadro 1: Discurso institucional sobre la provision de productos de apoyo.

Discurso institucional  Provision sobre los productos de Apoyo

PAMI “Una vez que esta justificado desde lo médico lo que hace PAMI es
poner en marcha sus dispositivos para proveer el elemento”.(Raul P.
2014, p.247 de la entrevista 1 transcripta, Anexo XXII)

Incluir Salud “Tenemos un programa que se da el 100% de las prestaciones’.
(Francisca P. 2014, p.251 de la entrevista 2 transcripta, Anexo XXII)
“A partir de que el médico tratante pide, desde acd se cumple con la
demanda de lo que dice el médico” (Francisca P. 2014, p.254 de la
entrevista 2 transcripta, Anexo XXII)

IPROSS “Se le dan todas las prestaciones a los afiliados que estdan incluidos en
lo que nosotros llamamos la 2055”. (Angela P. 2015, p.257 de la entrevista
3 transcripta, Anexo XXII)

Fuente: Entrevistas enfocadas en el marco de la Tesis “Politica Social sobre discapacidad en Rio

Negro”. Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y gobierno.

Cuadro 2: Mercado provincial.

Rol Mercado Provincial: oferta de sillas de ruedas motorizadas

Proveedor “En Rio Negro en general todos son distribuidores (...) No tenemos
fabricas para abastecer el mercado”. (Dario D. 2014, p. 284 de la
entrevista 5 transcripta, Anexo XXII)

Prestador “Las sillas de ruedas que especiales que por ahi la hacen pocas
ortopedias en Bs.As. o las motorizadas que son importadas eso se
encarga a Buenos Aires unicamente”. (Ratl P. 2010, p.248 de la entrevista
1 transcripta, Anexo XXII)

“Tengo presupuesto de 33000 de diferencia”. (Francisca P. 2014b, p.278
de la entrevista 4 transcripta, Anexo XXII)

“Hay casos que no ha cotizado nadie”. ‘“Viedma le compra
directamente a Bs. As., Neuquén”. (Angela P. 2015, p.258 de la entrevista 3
transcripta, Anexo XXII)

Saber experto (médico)  “No hay una ortopedia acd, que tenga un monton de sillas de ruedas y
que vos puedas probar como en los centros mds grandes, aca uno pide a
ciegas”. (Susana E. 2014, p. 289 de la entrevista 6 transcripta, Anexo XXII)

Usuario “La mayoria de las partes que lleva la silla son importadas”. (Mirta F.
2015, p. 347 de la entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)

“Esa silla vino de Tailandia porque aca no sé hace”. (Mercedes F. 2015,
p. 327 de la entrevista 10 transcripta, Anexo XXII)
“Es como un rompecabezas, hace de cuenta porque parte de la silla la
tienen acd y parte la tienen que traer de afuera”. (Patricio F. 2015, p. 347
de la entrevista 12 transcripta, Anexo XXII)
Fuente: Entrevistas enfocadas en el marco de la Tesis “Politica Social sobre discapacidad en Rio
Negro”. Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y gobierno.
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Cuadro 3: Practica institucional sobre la demanda de silla de ruedas motorizada

Practica
institucional
PAMI

Incluir Salud

IPROSS
Saber experto
(médico)
Mercado

Persona con
discapacidad

Demanda de sillas de ruedas motorizadas

“En la mayoria de los casos viene con observaciones de cosas que hay que
agregar o viene directamente rechazado”. (Raul P. 2014, p.248 de la entrevista
1 transcripta, Anexo XXII)

“Hay una parte que dice de las sillas motoras (...) Nosotros tratamos de no
comprar (...) porque es muy cara”. (Francisca P. 2014, p.256 de la entrevista 2
transcripta, Anexo XXII)

“Al afiliado que tiene discapacidad se agiliza mas y la cobertura es del
100%”. (Angela P. 2015, p.257 de la entrevista 3 transcripta, Anexo XXII)
“Pregunto si tiene obra social y si tiene hago el pedido, generalmente la del
hospital no la gestionamos [...] Incluir me trae sillas superpesadas, unos
armatostes grandotes que ni siquiera cumplen con las caracteristicas que
uno pidio”. (Susana E. 2014, p.289 de la entrevista 6 transcripta, Anexo XXII)

“Se fue haciendo cada vez mds comun... pero si sigue siendo inusual”.
(Dario D. 2014, p. 280 de la entrevista 5 transcripta, Anexo XXII)
-“Ellos (Incluir Salud) lo que nos dijeron bdsicamente que ellos no daban
silla de ruedas motorizada, nada mds”. (Margarita F. 2015, p.4 de la
entrevista 11 transcripta, Anexo XXII)
- “Incluir estd por derecho y estd en el Hospital (...) pero no te cubre para
esto”. (Mercedes F. 2015, p.328 de la entrevista 10 transcripta, Anexo XXII)
-“Mandamos los papeles al IPROSS, lo unico que tardo”. (Patricio F. 2015,
p.6 de la entrevista 11 transcripta, Anexo XXII)
-“Son caras [...] pero PAMI es la institucion mas rica”. (Daniela U. 2014, p.
313 de la entrevista 9 transcripta, Anexo XXII)

Fuente: Entrevistas enfocadas en el marco de la Tesis “Politica Social sobre discapacidad en Rio
Negro”. Elaboracion propia. Maestria en Politicas Publicas y gobierno.
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Anexo XXV

Diagrama Conceptual

Mapa conceptual que representa una ampliacion de los conceptos y los enlaces entre los
mismos representados principalmente en el Capitulo 5 de la Tesis.
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Fuente: Antecedentes Cientificos y Enfoque tedrico. Elaboracion Propia.
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