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Informe con recomendaciones sobre vida independiente y
establecimientos de larga estadia y residencias con apoyos para

personas con discapacidad

Mecanismo de Vigilancia y Monitoreo de la aplicacion de la Convencion sobre

los Derechos de las Personas con Discapacidad (MEVIDIS)

La Ley N.2 20.326, promulgada el 23 de agosto de 2024, otorgd a la Institucién Nacional de
Derechos Humanos y Defensoria del Pueblo (INDDHH) las funciones del Mecanismo de
Vigilancia y Monitoreo de la aplicacién de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (en adelante “MEVIDIS”). Esta norma da cumplimiento efectivo a lo
dispuesto en el articulo 33 de la Convencién de los Derechos de las Personas con

Discapacidad (CDPD).

Entre los cometidos del MEVIDIS se encuentra la supervision del cumplimiento de la CDPD y
de la normativa nacional vigente en materia de derechos de las personas con discapacidad y
una de sus competencias se materializa a través de la realizacidn de informes tematicos
relacionados a la promocién defensa y/o proteccién de los derechos de las personas con

discapacidad.

Asimismo, es pertinente mencionar que, por resolucidn del Consejo Directivo de la INDDHH,
en el 2023, se cred el Consejo Asesor honorario de la sociedad civil organizada de y para
personas en situacién de discapacidad (CAHD), como érgano de participacion ciudadana que

asesora al MEVIDIS y promueve la aplicacién de la CDPD.

Objetivo del informe

El presente informe aborda el derecho de vivir en forma independiente, especificamente en
las politicas y programas del Estado vinculadas a establecimientos de larga estadia y

residencias con apoyos.

A su vez, incluye recomendaciones en consonancia con el cumplimiento efectivo de los

preceptos de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.



Cabe destacar que este informe fue elaborado desde el MEVIDIS con los aportes del Consejo

Asesor Honorario en temas de discapacidad (CAHD).

¢Desde qué paradigma debe abordarse el tema de la discapacidad?

A fin de atender la tematica del derecho a la vida independiente y la situacion de los
establecimientos de larga estadia o residencias con apoyos, resulta necesario partir de

ciertas premisas rectoras.

En primer lugar, el Modelo Social de la Discapacidad como forma de abordar la misma,
consolidado a partir de la ratificacién de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD). Dicha norma incorpora en la propia definicién de la discapacidad
el vinculo con el entorno y las barreras que se le presentan a las personas con discapacidad
a la hora de poder participar plena y efectivamente en la sociedad. En segundo lugar, dicho
Modelo va de la mano de la consideracion del paradigma de Derechos Humanos como eje

transversal a las politicas publicas en la tematica.

Como referencia fundamental se hace mencién a lo establecido en la CDPD, asi como

también ala ley N.2 18.651 de Proteccion integral de las personas con discapacidad.

La CDPD fue aprobada por la Asamblea General de Naciones Unidas por Resolucion 61/106
de diciembre de 2006, y ratificada por Ley N.2 18.418 de 20 de noviembre de 2008. El 5 de

julio de 2011 se aprueba en el Parlamento el Protocolo Facultativo (Ley N.2 18.776).

Dicha Convencion, como eje central del cambio de paradigma en lo referente a la
discapacidad, constituye un hito y es reconocida como un tratado fundamental vinculado a
los Derechos Humanos y la discapacidad. En su articulo 19 establece el derecho de las
personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a la inclusién en la comunidad,

disponiendo que:

“Los Estados Partes en la presente Convencién reconocen el derecho en igualdad de
condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones
iguales a las de las demas, y adoptaran medidas efectivas y pertinentes para facilitar el
pleno goce de este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusién y

participacidon en la comunidad, asegurando en especial que: a) Las personas con



discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y dénde y con quién
vivir, en igualdad de condiciones con las demads, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a
un sistema de vida especifico; b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una
variedad de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la
comunidad, incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su
inclusién en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacién de ésta; c) Las
instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacién en general estén a disposicion,
en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta sus

necesidades.”

Por otra parte, la Observacion 5 (2017) del Comité de expertos de Naciones Unidas refiere
que: “Vivir de forma independiente significa que las personas con discapacidad cuenten con
todos los medios necesarios para que puedan tomar opciones y ejercer el control sobre sus
vidas, y adoptar todas las decisiones que las afecten. La autonomia personal y la libre
determinacién son fundamentales para la vida independiente, incluidos el acceso al
transporte, la informacién, la comunicacidn y la asistencia personal, el lugar de residencia, la
rutina diaria, los habitos, el empleo digno, las relaciones personales, la ropa, la nutricidn, la
higiene y la atencidn de la salud, las actividades religiosas y culturales, y los derechos

sexuales y reproductivos”.

Esto hace a que "la vida independiente" es mas que una formulacién juridica y por ello
precisa de las condiciones materiales concretas para su ejercicio necesarias en cada
situacién (cobertura de salud mental y rehabilitacion, acceso a transporte, programas para

la construccién y refaccion de viviendas con apoyos, por ejemplo)

Ademas, el Comité profundiza este concepto sefialando que: “La vida independiente es una
parte esencial de la autonomiay la libertad de la persona y no significa necesariamente vivir
solo. Tampoco debe interpretarse Unicamente como la capacidad de llevar a cabo
actividades cotidianas por uno mismo. Por el contrario, debe considerarse como la libertad
de eleccidon y de control, en consonancia con el respeto de la dignidad inherente y |a
autonomia individual consagradas en el articulo 3 a) de la Convencién. La independencia
como forma de autonomia personal implica que la persona con discapacidad no se vea

privada de la posibilidad de elegir y controlar su modo de vida y sus actividades cotidianas”.



A su vez, la misma Observacion expresa: “El articulo 19 se refiere tanto a los derechos civiles
y politicos como a los econédmicos, sociales y culturales, y es un ejemplo de la interrelacién,
interdependencia e indivisibilidad de todos los derechos humanos. El derecho a vivir de
forma independiente y a ser incluido en la comunidad solo puede lograrse si se hacen
efectivos todos los derechos econémicos, civiles, sociales y culturales establecidos en esa
norma. El derecho internacional de los derechos humanos impone unas obligaciones de
efecto inmediato y otras que pueden cumplirse progresivamente. La efectividad plena
también requiere cambios estructurales que quiza tengan que introducirse por etapas, ya se

trate de derechos civiles y politicos o de sociales, econdmicos y culturales”.

Cabe destacar que el presente informe se centra especificamente en los establecimientos de
larga estadia y/o residencias con apoyos vinculados a lo habitacional. Otros aspectos,
igualmente importantes para pensar en proyectos de vida independiente, fueron y serdn

abordados en recomendaciones especificas al respecto.

En relacion a la normativa y su aplicacion efectiva

La ley N.2 18.651 resulta fundamental ya que pretende establecer un sistema de proteccién
integral para las personas con discapacidad tendiente a asegurar “atencién médica, su
educacion, su rehabilitacidn fisica, psiquica, social, econdmica y profesional y su cobertura
de seguridad social asi como otorgarles los beneficios, las prestaciones y estimulos que
permitan neutralizar las desventajas que la discapacidad les provoca y les dé oportunidad,
mediante su esfuerzo, de desempenar en la comunidad un rol equivalente al que ejercen las

demas personas”.

De acuerdo al articulo 37 literal c) de la Ley N2 18.651 se encomienda al Ministerio de
Desarrollo Social (MIDES) “promover la creacidn de hogares con internacidn total o parcial
para personas con discapacidad cuya atencién sea imposible a través del grupo familiary
reglamentard y controlara su funcionamiento en coordinacién con el Ministerio de Salud

Pablica (MSP)”.

La creacion del Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC) en 2015, mediante la ley N.2
19.353, constituyd un hito sumamente importante en nuestro pais, siendo los cuidados, tal

como se los concibe, el 42 pilar de los sistemas de proteccidn social.



La ley, tiene por objeto “la promocidn del desarrollo de la autonomia de las personas en
situacidon de dependencia, su atencidn y asistencia, mediante la creacion del Sistema
Nacional Integrado de Cuidados (SNIC), como conjunto de acciones y medidas orientadas al
disefio e implementacion de politicas publicas que constituyan un modelo solidario y

corresponsable entre familias, Estado, comunidad y mercado”.

Dentro de la poblacién objetivo se encuentran, tal como se menciona en la ley antes

mencionada, las personas con discapacidad en situacién de dependencia.

Asimismo, define los cuidados como: “las acciones que las personas dependientes deben

recibir para garantizar su derecho a la atencion de las actividades y necesidades basicas de
la vida diaria por carecer de autonomia para realizarlas por si mismas. Es tanto un derecho
como una funcién social que implica la promocidn del desarrollo de la autonomia personal,

atencion y asistencia a las personas dependientes”.

En este sentido, se entiende que el rol del sistema de cuidados en los establecimientos de
larga estadia es central. Si bien la reglamentacion vigente se orienta principalmente a
personas mayores, resulta necesario considerar las competencias del MIDES y del

recientemente creado Instituto Nacional de la Discapacidad (INADIS) en esa materia.

A su vez, el INADIS representa un avance clave para fortalecer la institucionalidad en el
campo de la discapacidad, por lo que se espera que cumpla un rol fundamental en el
desarrollo de politicas vinculadas a los apoyos necesarios para la vida independiente. En ese
marco, es central avanzar en la diversificacién de |la oferta de servicios vinculados a los
apoyos, reconociendo que se requieren aspectos diferentes para los distintos ambitos de Ia

vida; educativo, laboral, residencial.

Este informe se centra en lo que tiene que ver con las respuestas del Estado en relacién a las
politicas publicas vinculadas a lo residencial y las respuestas de Centros 24 horas a las que
accede esta poblacion, sin perjuicio que otros aspectos seran abordados en futuros informes

o recomendaciones.

Elementos importantes a destacar:

e Resulta imprescindible avanzar en una reglamentacidn especifica para los

establecimientos de larga estadia destinados a personas con discapacidad. Esta



normativa debe fiscalizarse bajo un enfoque de derechos humanos y en estricto
cumplimiento de los preceptos de la Convencion sobre los Derechos de las Personas

con Discapacidad (CDPD).

Para ello, se requiere un relevamiento continuo de dificultades, la evaluacién de
alternativas ya implementadas y la identificacién de necesidades no satisfechas. Esto
permitiria la ejecucion y el seguimiento de acciones concretas que redunden en la
adecuacién a los requerimientos de las personas con discapacidad. Asimismo, el
proceso exige un enfoque transversal que elimine barreras que impiden el pleno
acceso a otros derechos fundamentales, y la accesibilidad universal, abordando de
manera concreta las barreras que enfrentan las personas de acuerdo a cada tipo de

discapacidad.

Sobre este punto, la Observacion General N.2 5 realizada por el Comité de expertos
de Naciones Unidas destaca que: “Vivir de forma independiente y ser incluido en la
comunidad son conceptos que se refieren a entornos para vivir fuera de las
instituciones residenciales de todo tipo. No se trata “simplemente” de vivir en un
edificio o lugar particular; significa, sobre todo y, ante todo, no perder la capacidad
de eleccidn y la autonomia personales como resultado de la imposicidon de una forma
y unos sistemas de vida determinados. Ni las grandes instituciones con mas de un
centenar de residentes ni los pequenos hogares funcionales con entre cinco y ocho
personas, ni siquiera los hogares individuales, pueden ser llamados sistemas de vida
independiente si contienen otros elementos definitorios de instituciones o de

institucionalizacién.”

En consecuencia, la reglamentacion debe contemplar las condiciones exigidas para
estos centros, su fiscalizacion y registro, asi como la formacion permanente de su

personal.

Cabe sefialar que, si bien el Articulo 298 de la Ley N.2 19.149 y el Decreto N.2
265/014 refieren a la regulacidn, habilitacién y fiscalizacion de los establecimientos
de cuidados para personas mayores, se considera necesario generar una

reglamentacion especifica para personas con discapacidad, para regular estos



aspectos, articulada ya sea desde el Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC) o

el INADIS del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES).

Desde el MEVIDIS se entiende importante marcar una problematica relativa a la
institucionalizacién de las personas con discapacidad y a las condiciones en que
transcurre su vida cotidiana cuando se encuentran en situacion de dependencia y de
vulnerabilidad, requiriendo apoyos diarios que incluyen el componente habitacional.
Algunos organismos del Estado han desarrollado modelos de atencidn a través de

centros propios o en convenio con la sociedad civil.

Si bien existen experiencias valiosas que constituyen buenas practicas de
alojamientos con apoyos, es de destacar que resultan aun insuficientes para cubrir la

demanda existente.

En este contexto, preocupa al MEVIDIS la situacidn que se genera en el Instituto de
Nifios y Adolescente del Uruguay (INAU) cuando personas con discapacidad que
ingresan al sistema de proteccidén, siendo nifios, nifias y adolescentes, cumplen la
mayoria de edad. Al cumplir los 18 afos y no tener referentes familiares u otros
apoyos significativos con quienes puedan residir, estas personas permanecen en
dichos centros, encontrandose en situacién de dependencia dentro de dispositivos

pensados y regulados bajo las politicas rectoras de las nifieces y adolescencias.

Esta situacidn interpela al Estado en relacién con las respuestas institucionales
disponibles y sobre todo pone de manifiesto la persistencia de modelos que
reproducen légicas de exclusidn, prescindencia e infantilizacién de las personas con
discapacidad. Las instituciones, especificamente INAU, deben trabajar desde la
perspectiva de discapacidad y derechos humanos durante todo el transcurso de la
vida de nifios, nifias y adolescentes, promoviendo mecanismos de apoyo que
redunden en la posibilidad de generar proyectos de vida independiente, sea para su
egreso desde una institucion o durante el transcurso en que se encuentra dentro del

sistema de proteccion.



Si bien existe un acuerdo de cooperacion entre el MIDES y el INAU1 para que estos
centros dependan directamente del organismo rector en discapacidad, INADIS,
todavia no han culminado con el proceso de traspaso persistiendo las situaciones de
vulneracioén de derechos. Es imperativo consolidar esta transicion, que supone un
cambio de paradigma desde el modelo social de la discapacidad y la necesidad de

crear espacios habitacionales diferentes desde dicha perspectiva.

® A suvez, para pensar propuestas o proyectos vinculadas al derecho a vivir en forma
independiente es indispensable que el Estado uruguayo armonice su normativa
interna a la luz de la CDPD relativo al reconocimiento de la capacidad juridica de las
personas con discapacidad y un efectivo acceso a la justicia aplicando el art. 12 de la

CDPD.

Se debe dejar de lado el modelo de sustitucion para la toma de decisiones para pasar
a un modelo de apoyos. La CDPD parte de una concepcion donde se privilegia la
promocion de la autonomia y de la inclusién social que reconoce en primer lugar la

calidad de sujeto como tal de las personas con discapacidad.

® A pesar del consenso en la necesidad de realizar cambios al sistema actual y de lo
que promueve la CDPD con el cambio de paradigma propuesto, se observa que
Uruguay no ha tenido modificaciones sustantivas en su normativa interna. Al
respecto, recientemente el MEVIDIS realizd una serie de recomendaciones alineadas
con lo que manifiesta el Comité de expertos de Naciones Unidas. En estas se destaca
gue el reconocimiento de la capacidad juridica en igualdad de condiciones es

fundamental para garantizar cualquier sistema de vida independiente.

Nuestro pais enfrenta desafios importantes en la generacién de politicas y
programas que aporten a promover procesos de vida independiente para las
personas con discapacidad. El concepto de vida independiente implica reconocer

gue las personas pueden tomar por si mismas las decisiones para su vida, asi como la

1 Ratificacion del Acuerdo Marco suscrito el 23 de julio de 2021, entre el MIDES y el INAU, con el fin

de implementar el pasaje a la érbita del referido Ministerio, de los Centros 24 horas de atencidn, a las
personas con discapacidad: https://www.impo.com.uy/bases/resoluciones/166-2024



https://www.impo.com.uy/bases/resoluciones/166-2024

importancia de los sistemas de apoyos adecuados para hacer efectivo el

cumplimiento de ese derecho.

El norte de la politica publica en esta materia, debe ser el construir sistemas de
apoyos desde la perspectiva de la discapacidad abordada desde el Modelo Social y la
CDPD. Esta perspectiva debe ser incluida desde la edad mas tempana posible
trascurriendo todo el ciclo de la vida. Esto implica trabajar en todos los dmbitos de la
vida de una persona, pero sobre todo teniendo a la misma como centroy

protagonista de su propia vida, reconociendo y respetando su dignidad humana.

Asimismo, el Comité, en su Observacion N.2 5 del 2017 ya expresaba: “Los Estados
partes tienen la obligacién inmediata de iniciar una planificacion estratégica, con
plazos adecuados y dotacion de recursos suficientes, en consultas estrechas y
respetuosas con las organizaciones que representan a las personas con discapacidad,
para sustituir todo entorno institucionalizado por servicios de apoyo a la vida

independiente”.

Y en relacién al diagnodstico de barreras persistentes, el Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad en base a la Observacion N.2 5 del 2017 podemos
plantear la identificacidon de una brecha entre los objetivos del articulo 19 y su
aplicacion real. Entre las barreras mas relevantes se encuentran: a) Negacion de la
capacidad juridica, mediante leyes o practicas que sustituyen la voluntad de la
persona en decisiones sobre su vida. b) Sistemas de apoyo y proteccion social
inadecuados para garantizar la vida independiente. c) Falta de marcos juridicos y
presupuestarios para la asistencia personal y los apoyos individualizados. d)
Institucionalizacion fisica y reglamentaria (incluida la de nifios) y tratamientos
forzosos. e) Ausencia de estrategias de desinstitucionalizacion y persistencia de
inversiones en instituciones de «cuidado». f) Ideas erréneas sobre lo que significa
vivir de forma independiente. g) Falta de servicios accesibles, aceptables, asequibles
y adaptables (transporte, salud, vivienda, espacios publicos, etc.). h) Inexistencia de
mecanismos de supervision que incluyan a organizaciones de personas con
discapacidad. i) Descentralizacion inapropiada que genera desigualdades entre

territorios.



El MEVIDIS, junto con el Consejo Asesor Honorario en termas de discapacidad
(CAHD), entiende fundamental, para que el derecho a una vida independiente

sea plenamente ejercido, que se cumplan determinadas condiciones:

e Que se promueva la transformacion del actual sistema de cuidados hacia un modelo
de apoyos para la vida independiente de las personas con discapacidad,
incorporando la perspectiva de género y generaciones. También es importante tener
en cuenta los lugares de residencia, la descentralizacidon de los servicios y la situacién
particular de las personas que viven en localidades pequefias o zonas rurales ya que
las mismas enfrentan alin mayores barreras por ausencia de servicios y apoyos. Este
proceso requiere la transversalizacidon del Modelo Social de la discapacidad en las
politicas de proteccidon y seguridad social y el reconocimiento de los apoyos como

derecho para llevar adelante una vida independiente.

e Eldesarrollo de la normativa correspondiente para la creacién y regulacion de
modelos de residencia con apoyos o vivienda asistida, en consonancia con los
principios establecidos por la CDPD y con los estandares internacionales de derechos
humanos. Se recomienda avanzar en la implementacién de esta normativa a la
mayor brevedad posible, asegurando que su disefio e implementacién se orienten a
promover la vida independiente y la inclusiéon en la comunidad. Asimismo, resulta
necesario contemplar no sélo la creacion de establecimientos de larga estadia y/o
residencias con apoyos, sino también el registro, regulacion y fiscalizacién de las

experiencias privadas que existen actualmente.

® A estos efectos, la INDDHH promovera la conformacion de un Grupo de Trabajo con
el propdsito de apoyar la elaboracion de la normativa correspondiente para la
creacidn, regulacion y fiscalizacion de residencias con apoyos o vivienda asistida, en
consonancia con los principios establecidos por la CDPD y con los estandares

internacionales de derechos humanos.

A su vez, el Grupo de Trabajo tendra como objetivo elaborar una hoja de ruta de
implementacién en base a la normativa propuesta, orientados a promover la vida

independiente y la inclusidn en la comunidad. Esta iniciativa responde a las



inquietudes de la sociedad civil canalizadas a través del Consejo Asesor Honorario en

temas de discapacidad.

En tal sentido, se recomienda que el grupo de trabajo esté integrado por
representantes de las siguientes instituciones: Instituto del Nifio y el Adolescente del
Uruguay (INAU), Instituto Nacional de Discapacidad (INADIS) y Sistema Nacional
Integrado de Cuidados (SNIC) del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES), Banco de
Prevision Social (BPS), Ministerio de Salud Publica (MSP), Comisién Nacional
Honoraria de la Discapacidad (CNHD), Consejo Asesor Honorario de la Sociedad Civil
Organizada de y para Personas en Situacion de Discapacidad (CAHD), asi como el
area de Salud Mental, el Mecanismo de Vigilancia y Monitoreo del cumplimiento de
la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (MEVIDIS) y el

Mecanismo Nacional de Prevencion de la Tortura (MNP) de la INDDHH.

Se concrete el avance hacia la consolidacidn del proceso previsto en el Acuerdo de
Cooperacién vigente firmado entre INAU y el MIDES referido al traspaso de Centros

24 horas con poblacién adulta dejando de lado modelos asociados a la exclusion.
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