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Presupuesto con consejos: cuidados a largo
plazo autogestionados en el domicilio
vy en la comunidad

Pamela Doty!
Resumen?

El presupuesto con consejos (“Cash and Counseling”, en inglés) es un modelo de prestacion de
servicios financiados con recursos publicos que ofrece a los beneficiarios de cuidados de largo
plazo vy a sus familias la oportunidad de autogestionar las ayudas vy los servicios pagados que re-
ciben, en lugar de que estos sean prescritos y administrados profesionalmente en su nombre. Los
participantes elegibles al programa que optan por autogestionar un presupuesto para sus servicios
domiciliarios o comunitarios reciben un subsidio mensual que pueden usar para adquirir una amplia
gama de bienes vy servicios con el objetivo de satisfacer sus necesidades de asistencia funcional
relacionadas con su discapacidad. Los fondos no gastados pueden trasladarse a fin de ahorrar
para compras especiales. La opcion de autogestionar un presupuesto otorga a los beneficiarios
de los servicios y a sus cuidadores familiares una mayor capacidad de eleccion y control, ya que
los gastos permitidos pueden incluir servicios y ayudas no tradicionales y personalizadas que, de
otra manera, no estarian disponibles. Normalmente, los gestores de casos profesionales se limitan a
desarrollar planes que incluyen bienes vy servicios domiciliarios y comunitarios cubiertos, asi como
servicios que cumplen ciertas definiciones y que estan disponibles solo a través de proveedores
autorizados por el programa. En particular, los participantes del programa autodirigido pueden re-
clutar a asistentes personales de atencion domiciliaria en lugar de tener que obtener esos servicios
de las agencias de atencion domiciliaria, lo que permite que los cuidadores remunerados puedan
ser familiares, amigos o vecinos. En concreto, los participantes del programa autodirigido deben
hacer uso de los servicios de asesoria que el programa paga para que los asista con la administra-
cion de sus presupuestos. El componente de “presupuesto” no es un pago directo sin restricciones.
Las transacciones financieras de los participantes del programa se realizan a través de un servicio
de contabilidad que documenta sus gastos, garantiza que no excedan el presupuesto y asegura el
cumplimiento de las leyes fiscales, laborales y migratorias aplicables para la contratacion de asis-

1. La Dra. Pamela Doty es analista sénior de Politicas Publicas e investigadora en la Oficina de la Subsecretaria para Planeacion y Evalua-
ciéon en el Departamento de Salud y Servicios Humanos de Estados Unidos (Pamela.Doty@hhs.gov).

2. Este material de estudio presenta el contenido de un seminario web en el marco de Panorama de Envejecimiento y Atencién a la Depen-
dencia (RG-T3839) del BID, el cual fue financiado por la Agencia Francesa de Desarrollo (Agence Francaise de Dévelopement). Cualquier
error aqui contenido es responsabilidad de la autora. El contenido y hallazgos de este articulo reflejan las opiniones de la autora y no
necesariamente el punto de vista del Banco Interamericano de Desarrollo, de su Directorio Ejecutivo ni de los paises que representa. El
seminario web puede consultarse aqui. Queremos agradecer a Beatrice Fabiani, Marco Stampini, Narumi Akita y Wagner Rech por sus
valiosas contribuciones para organizar el seminario. Collin Stewart proporciond servicios profesionales de edicidon de este documento.
La traduccion al espafiol corrid a cargo de Oliver Davidson y Mikel A. Alcazar (Cristaliza Global); Lilian de Campos (Cristaliza Global) se
encargd de la traduccion a portugués; v la diagramacion fue realizada por Jesus Rivero (Cristaliza Global).
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tentes personales de atencion domiciliaria. El componente de asesoria de este modelo de cuidado
domiciliario autogestionado también proporciona asesoramiento y orientacion individualizados
para garantizar que los participantes del programa no empleen sus fondos para fines prohibidos, se
asegura de que el papeleo para el plan de gastos (especialmente en lo relativo a temas de empleo)
se complete y envie de manera correcta, y de que los participantes del programa con discapacidad
cognitiva tengan un representante designado (habitualmente, un cuidador familiar o un amigo que
podria no ser un cuidador remunerado). El objetivo de este documento es explorar cdmo funcio-
na el presupuesto con consejos, con ejemplos de intervenciones en Estados Unidos, y por qué es
relevante para el desarrollo de politicas publicas en América Latina y el Caribe.
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c¢Qué es presupuesto con consejos?

Presupuesto con consejos es el nombre que reciben los programas financieros y de asistencia —ha-
bitualmente como parte de Medicaid, el seguro de salud del Gobierno de Estados Unidos que ayuda
a las personas de bajos ingresos— gue ofrecen a los beneficiarios la posibilidad e independencia
de decidir cdmo gastar los fondos de Medicaid presupuestados para sus cuidados a largo plazo.
De esta manera, permiten que los beneficiarios decidan qué servicios solicitar, como se prestan y
quién los proporciona. Una caracteristica particular de este programa es que se podria contratar a
un amigo o familiar como cuidador. En este documento se exploran las principales caracteristicas
del presupuesto con consejos.

)\ éQuién financia el cuidado a largo

g

~ plazo en Estados Unidos?

Medicaid es el principal programa publico que financia los cuidados para personas que reguieren
ayuda con actividades de la vida cotidiana que incluyen el cuidado personal —como tomar un bafo,
vestirse o trasladarse de la cama a una silla—, asi como tareas del hogar, como cocinar y limpiar.
Medicaid atiende a personas de bajos ingresos, de todas las edades y condiciones discapacitantes
—ya sean fisicas 0 mentales— y que requieren cuidados a largo plazo. Cerca de la mitad de todos
los beneficiarios de cuidados domiciliarios y comunitarios son personas mayores de 65 afios. En
la actualidad, cerca del 60% de la inversion de Medicaid en cuidados a largo plazo se destina a
servicios domiciliarios y comunitarios. Se tardd mucho tiempo en reorientar este gasto en cui-
dados de larga duracion en lugar de las residencias; esto se debe a que en las décadas de 1960 vy
1970, Medicaid financiaba casi exclusivamente cuidados institucionales a largo plazo, con lo que
se estimuld el auge en la construccion de residencias para personas mayores. Al respecto, hasta
mediados de la década de 1980, Medicaid no destind recursos significativos a servicios domici-
liarios y comunitarios. En cualquier caso, se ejercia cierta cautela en cuanto a cubrir los costos de
las personas mayores, dado gue se consideraba que estos servicios debian ser suplementarios en
lugar de sustituir el uso de las residencias. Como resultado, la inversion en servicios domiciliarios y
comunitarios no sobrepasd el 50% hasta 2013. A partir de 2019, el porcentaje de gastos de Medicaid
en cuidados a largo plazo que se destinan a servicios domiciliarios y comunitarios alcanzo el 57%.
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[ U] éCudles son las modalidades de prestacidn
=_(~) de servicios domiciliarios y comunitarios?

Los servicios domiciliarios y comunitarios se prestan de dos maneras: servicios organizados for-
malmente vy gestionados profesionalmente, y servicios autodirigidos.

En el caso de los servicios organizados formalmente y gestionados profesionalmente, el tipo
de servicios domiciliarios y comunitarios que recibe la mayoria de las personas mayores (y que
financia Medicaid) son exclusiva o principalmente servicios de atencion personal en el domicilio o
servicios de asistencia de tareas domésticas. Sin embargo, la oferta de servicios que cubre el esta-
do también puede incluir la atencidn diurna para adultos vy su transporte hacia y desde los centros
de atencion (en su mayoria, personas mayores con demencia), los alimentos entregados en casa,
el transporte hacia y desde citas médicas, la atencion de relevo (de manera que los cuidadores
familiares no remunerados puedan tomar regularmente algunas horas o incluso dias de descanso)
y capacitacion para cuidadores. Adicionalmente, diversas tecnologias de asistencia y modificacio-
nes al hogar (por ejemplo, las barras de seguridad en los bafos o las rampas para sillas de ruedas)
también podrian estar cubiertas, pero generalmente requieren que el gestor de caso solicite apro-
bacion de sus superiores, cuyo proceso puede tomar un afo o mas. Los programas estatales de
Medicaid establecen la tarifa de reembolso por hora para los servicios de asistencia prestados por
las agencias. Normalmente, la razdn de reembolso por hora de la agencia es de 60-40 para labores
generales en comparacion con las labores de recursos humanos. Por ejemplo, si la tarifa por hora
de la agencia es de US$ 20, un porcentaje de gastos generales del 40% significaria US$ 12 por la-
bores de recursos humanos (lo que incluye salarios, prestaciones vy el pago de impuestos sobre la
noémina) y US$ 8 para los gastos generales de la agencia (alquiler de edificios, personal de gestion
y administrativo, contratacion, capacitacion y costos de supervision).

Después de determinar el beneficio al que tiene derecho el solicitante (ya sea una cantidad maxima
de horas de asistencia o un limite monetario del costo total de asistencia u otros servicios) median-
te una evaluacion estandardizada de las necesidades del hogar, se podria ofrecer al beneficiario
de Medicaid la oportunidad de autogestionar sus servicios domiciliarios y comunitarios. En este
caso, es posible elegir entre “autoridad del empleador” o “autoridad presupuestaria”:

1. La forma mas comun de servicios autodirigidos se denomina “autoridad del empleador”, |a
cual permite que los usuarios del servicio y sus familias recluten a proveedores independientes
(es decir, asistentes personales que no son empleados de agencia). Estos asistentes personales
pueden ser miembros de la familia, amigos, vecinos o —con menor frecuencia— individuos que el
beneficiario del servicio o su familia no conocia anteriormente. El estado de California fue pionero
en este modo de prestacion de servicios a inicios de la década de 1970. Aungue inicialmente fue
impulsado por activistas de los derechos de personas con discapacidad (personas menores de
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65 anos que fundaron el movimiento de vida independiente), desde un inicio estuvo disponible
para personas mayores, entre quienes demostrd ser muy popular. En comparacion con los adul-
tos jovenes con discapacidad, querian tener la posibilidad de pagar a los cuidadores familiares.
California financio en total o en parte su programa de Servicios de Apoyo en el Hogar (IHSS)
Unicamente con ingresos derivados de impuestos estatales en lugar de fondos de Medicaid has-
ta 2003. Esto se debid a que los activistas no querian gque el programa tuviera que adoptar lo
gue consideraban el modelo innecesariamente “medicalizado” de Medicaid en torno a la presta-
cion de servicios. Las regulaciones federales no prohibian el modelo de autodireccion, pero una
regulacion gue permitiera explicitamente este modo de prestacion de servicio para el cuidado
personal no se publicd hasta 1997. Para entonces, los movimientos de defensa del consumidor
habian logrado que los estados consideraran ofrecer opciones de servicios autodirigidos.

2. Un enfoque mas amplio de los servicios autodirigidos, denominado autodirecciéon con “autori-
dad de presupuesto”, se introdujo a finales de la década de 1990. La Fundacién Robert Wood
Johnson, una organizacion benéfica privada, y el Departamento de Salud y Servicios Humanos
de Estados Unidos copatrocinaron un experimento social en el que 6.300 usuarios de servicios
domiciliarios y comunitarios de Medicaid se ofrecieron a participar en programas de demostracion
en tres estados: Arkansas, Nueva Jersey y Florida. Estos programas incorporaron una evaluacion
del disefo del ensayo controlado. La mitad de los voluntarios fueron asignados aleatoriamente
al grupo de tratamiento y se les dio la oportunidad de autodirigir un presupuesto que podian
usar para pagar a sus asistentes personales. Los participantes del programa autodirigido pudie-
ron decidir cuantas horas de asistencia adquirir y negociar tarifas por hora, siempre y cuando
estas fueran iguales o superiores al salario minimo federal o estatal. También podian usar los
fondos para adquirir otros bienes y servicios, que podian no ser tradicionales; esto quiere decir
gue podian no estar incluidos en la oferta de servicios que cubria el Estado y no era necesario
que se adquirieran de proveedores inscritos en Medicaid a tarifas de reembolso determinadas
por el Estado. La Unica condicion era que estos bienes y servicios debian satisfacer necesidades
relacionadas con su discapacidad. Por lo tanto, los fondos no podian usarse para pagar gastos
cotidianos basicos (como alimentos o renta) o articulos de lujo (por ejemplo, regalos para nietos),
ni podian utilizarse para comprar alcohol o drogas ilegales, o para apuestas. Las compras no tra-
dicionales inclufan hornos de microondas a fin de que los alimentos que prepararan los asistentes
personales se pudieran congelar y recalentar, una lavadora/secadora para el departamento de
un usuario de manera que el asistente personal pudiera realizar otras tareas mientras lavaba la
ropa en lugar de tener que usar una lavanderia externa, y una silla de ruedas plegable para via-
je o secundaria. A menudo, estos articulos eran de segunda mano vy resultaban poco costosos,
mientras que el programa regular de Medicaid no permitia la adquisicion de equipos usados.

La modalidad de autodireccion “autoridad de empleador” sigue siendo predominante porque es
mas antigua, habiéndose iniciado en California en 1974, y porque el programa estatal de Servicios
de Apoyo en el Hogar (IHSS) es el mas extenso en Estados Unidos, con un promedio mensual de
550.000 casos, un 95% de los cuales autodirigen sus servicios de asistencia personal. Este modelo
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se extendid a otros estados (como Michigan, Wisconsin, Washington, Oregdn, Massachusetts, Pen-
silvania y Nueva York) en la década de 1990. El modelo mas integral de “autoridad presupuestaria”
comenzé como un experimento a finales de la década de 1990. Tras obtener hallazgos positivos
de la evaluacion de las pruebas controladas aleatorizadas, a partir de 2003 se volvid habitual en
Medicaid mediante la implementacién de diversas normativas; posteriormente, en 2005 y 2009, se
aprobaron legislaciones que lo expandian aun mas. Un conteo nacional previo a la pandemia estimo
1,2 millones de beneficiarios de Medicaid de servicios autodirigidos domiciliarios y comunitarios (casi
la mitad de los cuales se encontraban en California). Los primeros resultados de un nuevo conteo
indican un crecimiento continuo, especialmente para la modalidad de “autoridad presupuestaria”.
Por ejemplo, la adopcidn se incrementd del 27% en 2017 al 42% en 2021 en Nueva Jersey.

__» ¢Qué fue la demostracion experimental
= de presupuesto con consejos?

El programa de demostracion patrocinado por la Fundacion Robert Wood Johnson y por el De-
partamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos en los tres estados se deno-
mMino presupuesto con consejos. Sin embargo, funcionarios estatales rechazaron el uso de dicho
nombre para sus programas porque consideraron que la referencia al presupuesto era engafiosa:
los participantes del grupo experimental no recibian literalmente pagos en efectivo en forma de
un cheque o depdsito directo a una cuenta bancaria, v su uso de los fondos estaba regulado. Los
pagos en efectivo se descartaron por diversas razones. Primero, tales pagos podrian considerar-
se como ingresos, o que provocaria que los participantes del grupo de tratamiento perdieran su
elegibilidad para otros beneficios publicos federales, estatales y locales. Aunque en algunos casos
hubo algunas exenciones a corto plazo, se tendrian que enmendar legislativamente estos otros
programas distintos a Medicaid si el experimento fuera exitoso vy las leyes de Medicaid hicieran que
el modelo fuera permanente. Ademas, a los funcionarios estatales les preocupaba que el uso del
término “presupuesto” para describir el beneficio podria provocarles serios problemas politicos
con los legisladores estatales. Algunos politicos se mostraban suspicaces de que los beneficiarios
de bajos ingresos recibieran fondos publicos: pensaban que los pobres que recibieran pagos en
efectivo los desviarian a fines inapropiados y posiblemente fraudulentos. Ademas, crefan que los
programas publicos debian responder a los contribuyentes con respecto a la manera en que se
gastaban los recursos. Finalmente, en las encuestas preliminares a participantes potenciales, se
encontro que la mayoria querian los servicios de asistencia. De hecho, muchos dijeron que pro-
bablemente participarian sin tener acceso a estos servicios. En ese sentido, cada estado nombro
a su demostracion de manera especifica: /ndependent Choices (Decisiones Independientes) en
Arkansas, Personal Preference (Preferencia Personal) en Nueva Jersey y Consumer-Directed Care
(Cuidados Dirigidos por el Consumidor) en Florida.




Ay

en el domici

¢Cual es la diferencia entre recibir pagos
directos (“efectivo”) y administrar un
presupuesto dirigido por el consumidor?

Entre las caracteristicas mas innovadoras de la modalidad de servicios autodirigidos de presupues-
to con consejos es gue la asignacién monetaria no es un pago en efectivo sin restricciones a los
usuarios de los servicios domiciliarios y comunitarios o sus cuidadores familiares. Los beneficios
en efectivo sin restricciones vy libres de impuestos son muy comunes en los programas europeos
de cuidados a largo plazo. En algunos paises, como Austria e ltalia, este es casi el Unico mecanis-
mo para financiar el cuidado a largo plazo, al menos a nivel nacional. En otros paises, como Ale-
mania o Espanfa, los beneficiarios de cuidados en el domicilio pueden elegir entre recibir pagos
en efectivo o servicios de proveedores organizados formalmente que le cobran al programa. Los
legisladores que busquen aprender de la experiencia de otros paises probablemente descubran
que la literatura comparativa internacional sobre programas de cuidados a largo plazo con finan-
ciamiento publico retrata a menudo la decisidon sobre el disefio del programa como una dicotomia
entre los pagos directos en efectivo para los cuidados y 10s servicios en especie de proveedores de
servicios organizados formalmente. En dicho esquema, el modelo estadounidense de presupuesto
con consejos de prestacion de servicios se clasifica como una forma de dinero en efectivo para
los cuidados, lo cual no es del todo correcto. El programa europeo gue resulta mas similar a la au-
togestion de “autoridad presupuestaria” en Estados Unidos es el presupuesto personal disponible
solo para usuarios de asistencia domiciliaria con discapacidad severa en Paises Bajos (y que eligen
en su mayoria personas menores de 65 afos). Este programa, que requiere el uso de un servicio
de contabilidad, fue una inspiracion inicial para la demostracion de presupuesto con consejos.
Existen algunas similitudes con el subsidio de autonomia personalizada de Francia para personas
mayores de 60 anos con dependencia. Este subsidio se deposita directamente en la cuenta ban-
caria personal del usuario del servicio, pero el uso de los fondos esta altamente regulado, ya que
se debe seguir un plan de servicio prescrito (que, en la mayoria de los casos, le obliga a contratar
servicios de asistencia en el domicilio). El banco emite una chequera especial para el pago de los
asistentes personales a fin de garantizar el cumplimiento de todos los requisitos legales aplicables
para empleo (por ejemplo, el pago de impuestos sobre la ndmina). Los miembros de la familia que
no sean coényuges pueden percibir este ingreso.

En Estados Unidos, los beneficiarios de servicios domiciliarios y comunitarios que autodirigen un
presupuesto no tienen acceso directo a sus fondos, sino que desarrollan sus propios planes de
gastos considerando cémo los usaran. Sin embargo, como parte del componente de asesoria del
modelo, los planes de gastos de los participantes en el programa estan sujetos a revision antes de
que se puedan implementar. Esto garantiza que los gastos propuestos cumplan con las reglas del
programa para compras permisibles (por ejemplo, se atienden claramente las necesidades relacio-
nadas con la discapacidad), que el gasto planeado cumpla con los requisitos legales (por ejemplo,
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se paga al menos el salario minimo estatal por hora a los trabajadores vy se incluye la participacion
del empleador en los impuestos de seguro social y otros impuestos a la ndmina), y que el gasto total
propuesto no exceda el presupuesto del individuo. Tras la aprobacion del plan y su aplicacion, un
servicio de contabilidad realiza todas las transacciones financieras hechas segun el plan a nom-
bre del participante del programa autodirigido; dicho servicio —denominado entidad de servicios
de gestion financiera— se paga con fondos del programa. La mayoria de los estados contratan a
organizaciones del sector privado, ya sea con fines comerciales o sin animo de lucro. Los partici-
pantes del programa autogestionado pueden revisar sus planes de gastos cuando lo deseen, pero
los cambios deben ser revisados antes de que se puedan aplicar. El servicio de contabilidad junto
con sugerencias personalizadas con respecto al plan de gastos de cada participante del progra-
ma, constituyen el componente de asesoria del modelo de presupuesto con consejos. De manera
habitual, los honorarios por asesoria no representan mas del 10% del monto total del beneficio de
cada participante del programa autodirigido (su presupuesto mas los costos de asesoria).

cPor qué se requiere que los cuidadores
familiares remunerados tengan el
estado legal de empleados?

(u]u]u]m] I

En la mayoria de los programas europeos de dinero en efectivo para cuidados, muchos beneficia-
rios de pagos directos simplemente se los dan a sus cuidadores familiares. Las personas mayores
en situacion de dependencia a menudo viven con sus hijos adultos, y este ingreso adicional libre de
impuestos les permite mejorar el estandar de vida de todos los miembros del hogar, que también
puede incluir a una tercera generacion. Estos fondos se pueden usar de maneras que mejoran la
salud vy la seguridad, ademas de facilitar la realizacion de tareas de asistencia funcional fisicamente
exigentes, con lo que se requiere menos tiempo dedicado a ellas. Por ejemplo, las familias pueden
hacer mejoras en el hogar, cocinas o bafios que eliminen riesgos de seguridad; por otra parte, la
familia podria permitirse la compra de alimentos mas nutritivos. El inconveniente es que muchos
paises desean incrementar la participacion de las mujeres en el sector laboral, y los pagos en efec-
tivo las incentivan a quedarse en casa y desempefar funciones tradicionales de cuidado que no
se reconocen como trabajo. Cuando se les paga al menos una porcion de las horas de cuidado
que proporcionan, se les reconoce su participacion en la fuerza laboral y adgquieren un historial
laboral que podria ayudarlas a obtener un futuro empleo fuera del hogar. Sobre todo, no deben
elegir entre cuidar a un familiar (cuando consideran que podrian proporcionar mejores cuidados
gue un extrafio a quien le pagan) y tener un empleo y un ingreso que podria necesitarse en casa.
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Una de las funciones mas importantes del servicio de contabilidad es actuar como agente de nomi-
na en nombre de los participantes del programa autodirigido, el cual contrata, despide vy supervisa
a los ayudantes individuales. Todos los ayudantes que reciben un pago tienen el estado legal de
empleados: habitualmente se considera que son empleados domeésticos de los usuarios del servicio
0 sus representantes (cuidadores familiares que podrian no ser ayudantes remunerados o percibir
un ingreso por tomar decisiones en su representacion). El programa de Servicios de Apoyo en el
Hogar (IHSS) de California fue pionero en emplear a cuidadores familiares a inicios de la década de
1970, lo que inclufa a conyuges y padres de menores de edad. En un inicio, no todos los estados que
adoptaron las opciones de servicios autodirigidos permitieron contratar a miembros de la familia;
por ejemplo, Nueva York no lo hizo hasta 2012. Todos permiten ahora el pago a familiares, pero solo
12 pagan a conyuges. Los familiares, al igual que los miembros no consanguineos, deben tener un
empleo legal, en cumplimiento con las leyes fiscales, laborales y migratorias. El fin de la politica
es permitir que los cuidadores familiares, si asi lo prefieren, obtengan los ingresos que necesitan
y se beneficien a la vez por participar en la fuerza laboral remunerada. Diversos estudios indican
que los ayudantes remunerados gue son miembros de la familia proporcionan cuidados de mejor
calidad en promedio que los miembros no consanguineos.

La prevalencia de la familia como ayudantes remunerados varia segun el estado y, dentro de es-
tos, por programas focalizados a diferentes poblaciones (edades, condiciones de cuidados de
largo plazo. En el programa de Servicios de Apoyo en el Hogar (IHSS) de California, el 70% de los
asistentes remunerados son familiares, de los cuales, mas de la mitad comparten el hogar con el
beneficiario del servicio. Contratar a familiares es especialmente popular entre familias latinas y
asiaticas de primera y segunda generacion, y entre las personas mayores gue prefieren contratar
a sus hijos adultos (del 47% al 59% en los estados de demostracion de presupuesto con consejos).
Es menos popular entre adultos con discapacidad fisica menores de 65 afos. Los padres a menudo
se dedican a cuidar de hijos adultos con discapacidades intelectuales o del desarrollo (IDD). Sin
embargo, algunos activistas han expresado su preocupacion con respecto a gue la dependencia a
largo plazo de los padres de los ingresos derivados de cuidados podria impedir que los hijos con
discapacidades intelectuales o del desarrollo (IDD) maximicen su independencia.

¢Qué sucede con la capacitacion para
profesionalizar a cuidadores en el hogar?

Investigaciones recientes indican que los beneficiarios de servicios domiciliarios y comunitarios
definen la calidad de la atenciéon de los asistentes personales principalmente en términos de
las caracteristicas de la relacion —como compatibilidad, honradez, atencion, respeto, fiabilidad y
continuidad— en lugar de la competencia técnica para realizar las tareas de cuidado personal, que
es usualmente el enfoque de la capacitacion formal. Los asistentes de las agencias reciben mas
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capacitacién formal. Sin embargo, los cuidadores contratados individualmente (familia y miem-
bros no consanguineos) tienen mas probabilidades de acompafar al beneficiario de los servicios
a visitas médicas, asi como recibir informacion e instruccion por parte de doctores y enfermeros.
Las legislaciones estatales de practica de enfermeria permiten que se los capacite para realizar
tareas cotidianas de enfermeria especializada. La autogestion posibilita las capacitaciones per-
sonalizadas, o que tiene mayor probabilidad de ser mas Util y menos costoso que la capacitacion
estandarizada y general. Por ejemplo, tras la capacitacion, el personal de enfermeria podria delegar
a un cuidador la responsabilidad de realizar las tareas cotidianas correspondientes (por ejemplo,
cuidado de la vejiga vy el intestino), lo que puede derivar en financiamiento adicional que permita
que los cuidadores perciban un salario por hora mas alto. En este sentido, los asesores pueden
ayudar a identificar tales necesidades, ademas de asegurar fuentes de financiamiento y capacita-
cién. Algunos programas estatales imponen requisitos de capacitacion obligatorios, los cuales
tienden a ser minimos. La capacitacion estandarizada no excede las 80 horas en ningun estado
para cuidadores contratados individualmente (que, por lo demas, es el maximo actual en cualquier
estado para los asistentes contratados por agencias); por otra parte, las horas requeridas para los
cuidadores familiares pagados (por ejemplo, hijos adultos de personas mayores dependientes)
pueden ser menores.

&f ¢Quién es eligible para los

servicios autodirigidos?

Antes de elegir entre servicios tradicionales organizados formalmente y la opcion de autodirigir,
todos los solicitantes de servicios domiciliarios y comunitarios reciben una evaluacion de nece-
sidades en el hogar para determinar su elegibilidad y cobertura. El asesor (o “gestor de casos”)
administra un instrumento estandardizado de evaluacion de necesidades, y el puntaje de la perso-
na determina el beneficio (por ejemplo, las horas autorizadas de servicio de asistencia o el limite
monetario de gastos para una gama de servicios domiciliarios y comunitarios). Incluso cuando
las prestaciones estatales son generosas, los cuidados pagados rara vez cubren mas del 25% de
las horas de ayuda para las tareas de la vida cotidiana gue los beneficiarios reciben. En el caso de
quienes eligen ayudas formales tradicionales, se les asigna un gestor de casos (que puede ser el
asesor, pero con frecuencia es alguien diferente) o bien se les permite elegir uno. Los beneficiarios
autodirigidos que ejercen la “autoridad presupuestaria” reciben apoyo de “asesores”. Sin embargo,
otra alternativa es que la entidad de servicios de gestion financiera sea considerada como coem-
pleador legal, pero solo para fines de cumplimiento de las leyes fiscales y laborales. En algunos
programas, las mismas organizaciones del sector privado (con vy sin animo de lucro) proporcionan
servicios de gestion financiera y asesoria individualizada. En otros, estos servicios de asistencia se
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prestan por separado. Por ejemplo, algunos estados contratan a una sola entidad de servicios de
gestion financiera para realizar las transacciones de acuerdo con los planes de gasto de los parti-
cipantes del programa, pero proporcionan una lista de individuos autoempleados acreditados por
el estado para proporcionar asesoria personal y permitir asi que los participantes del programa
elijan a sus asesores.

Los participantes del programa o sus representantes realizan otras funciones de empleador, como
contratar o despedir, calendarizar o asignar y supervisar tareas de manera diaria. Los participantes
del programa autodirigido también pueden ser total o parcialmente responsables de capacitar a
sus ayudantes y determinar el salario por hora, dentro de limites permisibles.

Con ciertas excepciones, cualquier persona que reuna los requisitos para recibir servicios domi-
ciliarios y comunitarios puede optar por autogestionar sus servicios en virtud de las opciones
de la autoridad del empleador o la autoridad presupuestaria. Sin embargo, las personas elegibles
para los servicios domiciliarios y comunitarios con discapacidad cognitiva deberdn tener represen-
tantes designados para que los asistan o funjan como sustitutos en la toma de decisiones. Otros
pueden nombrar a un representante incluso si no es obligatorio que lo hagan. Los representantes
habitualmente son familiares o amigos cercanos, pero no podrian recibir un pago por asumir esta
funcion ni por ser contratados como cuidadores remunerados. Practicamente todos los participantes
del programa con discapacidades intelectuales o del desarrollo (IDD) cuentan con representantes,
asi como la mayoria de las personas mayores y una minoria de los adultos con discapacidad fisica
menores de 65 afios.

La autodireccion tiene diversas ventajas, pero no necesariamente es adecuada para todos. Para los
beneficiarios que optan por la autogestion, las responsabilidades adicionales de la toma de decisio-
nes pueden resultar onerosas y podrian no ser capaces de identificar a representantes adecuados
para que los asistan. Reclutar y administrar a asistentes personales puede ser especialmente dificil
si no tienen familiares, amigos o vecinos a quienes puedan contratar o que deseen emplear. Entre
otras cosas, 1os programas de servicios de asistencia pueden proporcionar registros de trabajado-
res para ayudar a los participantes del programa autodirigido a identificar a personas distintas de
sus familiares que deseen trabajar directamente para quienes requieran servicios de asistencia y
sus familias, en lugar de volverse empleados de una agencia de atencion domiciliaria. Hasta hace
pPOCO, e50s registros eran telefénicos, pero ahora es mas comun que estén disponibles en linea.
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| éCuales son las diferencias entre la
gestion de casos y el asesoramiento?

La funcion de los asesores difiere de la de los gestores de casos que desarrollan los planes de cuida-
dos para los usuarios de servicios organizados formalmente, ya que es orientativa y no prescriptiva.
Sin embargo, si revisan planes de gastos y se aseguran de que los gastos propuestos no excedan
el presupuesto disponible. Si los participantes del programa autodirigido incluyen bienes y servi-
cios en sus propuestas de planes de gastos que podrian no satisfacer claramente una necesidad
relacionada con su discapacidad, el asesor puede presentar el asunto a funcionarios estatales para
tomar una decision. Por ejemplo, en Nueva Jersey, una participante con esclerosis multiple (que vivia
sola con sus hijos pequenos) solicitd permiso al estado —a través de su asesor — para comprar un
sofd nuevo con cojines firmes porque a menudo se caia al levantarse del sofd, después de lo cual
debfa llamar a un vecino o al 911 para que la ayudaran a levantarse. A pesar de que el director del
programa estatal determind que esta efectivamente era una necesidad legitima relacionada con
su discapacidad vy, por lo tanto, era una compra permisible, la participante convencio a un familiar
para gue le regalara un sofd usado de cojines firmes que este habia decidido sustituir. En Arkansas,
oficiales estatales aprobaron la compra de una lavadora/secadora apilable para el departamento
de un participante del programa. A pesar de gue esto se consideraria una conveniencia para una
persona sin discapacidad, se determind que satisfacia una necesidad legitima relacionada con la
discapacidad del participante, quien era ciego vy tenia una amputacion. Por lo tanto, no podia lle-
var su ropa a una lavanderia externa de manera segura; por otra parte, si su asistente remunerado
hubiera tenido que hacerlo, no habria podido realizar otras tareas necesarias para su empleador.

Los asesores estan obligados a ponerse en contacto periddicamente con los participantes del
programa y se espera que estén atentos a cualquier signo de abuso, maltrato o explotacion de los
usuarios del servicio, ya sea por parte de los asistentes remunerados o cuidadores familiares no re-
munerados. El servicio de gestion financiera también puede alertar al asesor de un participante del
programa si, por ejemplo, se dejan de remitir las planillas de horarios de los asistentes, lo cual seria
una indicacion de autonegligencia o de que el participante podria estar experimentado dificultades
para autodirigir los servicios de asistencia. Si observan estos signos, estan obligados a informar
sobre ellos 0 a intervenir. Los estudios indican que cuando los asesores identifican tales preocupa-
ciones, usualmente pueden resolverlas al exigir la designacion o reemplazo de un representante.

Adicionalmente, los asesores a menudo ayudan a los participantes del programa autodirigido con el
papeleo relacionado con un empleo, dado que las leyes fiscales, laborales y migratorias de Estados
Unidos pueden resultarles intimidantes. Por ejemplo, pueden ayudarlos a escribir sus requisitos vy
expectativas de cuidadores remunerados en un contrato laboral que acuerden y firmen el consu-
midor o empleador vy el cuidador. Los asesores también pueden orientar a los participantes del
programa sobre codmo entrevistar y verificar las referencias y credenciales de los candidatos, pero




Cuidados a
en el domic

no pueden participar en la contratacion y despido de los cuidadores o a supervisarlos. También
pueden proponer soluciones creativas, aungue poco ortodoxas, que se apoyan en recursos de la
comunidad (incluida alguna forma de asistencia voluntaria o sin costo) en lugar de proveedores
formales de servicios domiciliarios y comunitarios.

La gestion de casos histéricamente ha seguido un modelo médico. Los coordinadores de servicios
(usualmente enfermeros o trabajadores sociales) evallan las necesidades de asistencia funcional y
desarrollan un plan de servicio, que es implicitamente analogo a que un médico diagnostique a un
paciente y prescriba un plan de tratamiento. Sin embargo, identificar las necesidades de asistencia
funcional no requiere el conocimiento médico necesario para diagnosticar una enfermedad. Ademas,
Medicaid no otorga a los gestores de casos domiciliarios y comunitarios la autoridad discrecional
de la que gozan los médicos, por lo gue solo pueden autorizar los servicios definidos y enumerados
en la oferta de servicios cubiertos de cada programa estatal, sujeto a limites de cobertura. Por su
parte, el asesoramiento es un modelo social que reconoce que el propdsito de los servicios do-
miciliarios y comunitarios es ayudar a las personas con limitaciones funcionales a vivir tan normal-
mente como sea posible, de acuerdo con sus necesidades, preferencias y prioridades percibidas.

\ Finalmente, écudles son las

ventajas de la autodireccion?

1. Mayor capacidad de eleccidon y control: los usuarios del servicio y sus familias pueden ejercer
mayor control y disponer de mas opciones, especialmente cuando no solo reclutan asistentes
personales remunerados, sino que también administran un presupuesto. Los servicios y ayu-
das que incluyen en sus planes de gastos reflejan sus necesidades y prioridades percibidas.
El cuidado domiciliario involucra una gran cantidad de trabajo y es costoso. Como resultado,
incluso cuando los paises ofrecen cobertura de seguro social, los cuidadores familiares no
remunerados siguen proporcionando la mayoria de la asistencia funcional necesaria. En Ale-
mania, por ejemplo, cuando las agencias envian a cuidadores remunerados, se estima que los
cuidadores familiares no remunerados de cualquier manera proporcionan el 70% de las horas
de ayuda necesarias.

2. Mejores resultados: la demostracion de presupuesto con consejos produjo una cantidad
sustancial de literatura de evaluacioén, que incluyd una evaluacion del ensayo de control alea-
torio, asi como otros estudios de autodireccion en California y otros estados que comparan
los resultados de estos programas con servicios organizados formalmente y gestionados
profesionalmente. En todas las dimensiones medidas (satisfaccion de los usuarios con los
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servicios prestados vy la calidad de vida, informes de necesidades de asistencia funcional no
cubiertas, resultados adversos de malos cuidados como escaras, estrés y agobio declarados
por cuidadores familiares, costo de atencion, etc.), los resultados entre los participantes del
programa de autodireccidon generalmente fueron mejores y nunca peores que los servicios
organizados formalmente y gestionados de forma profesional. Por otra parte, la satisfac-
cion laboral declarada (con la remuneracién y las condiciones laborales) fue mayor entre los
asistentes contratados directamente por los usuarios del servicio autodirigido que entre los
asistentes empleados por una agencia.

. Respeto de las preferencias del cuidado familiar: en el caso de cuidadores familiares que
desean proporcionar cuidados en casa a sus familiares (pero necesitan un ingreso), ccuales son
las razones para obligarlos a tomar un empleo fuera de casa, mientras que otros —usualmente
extraflos— reciben un sueldo por hacer el trabajo que preferirian? Este acuerdo tiene poco
sentido, especialmente si el salario por hora de empleos alternativos a su disposicion fuera de
casa es el mismo o menor. Muchos participantes del programa y sus familias prefieren con-
tratar directamente a asistentes personales remunerados, y con mucha frecuencia eligen a
personas conocidas en quienes ya confian, como familia, amigos o vecinos. Los estudios en
Estados Unidos indican gue la mayoria de los cuidadores familiares no remunerados que se
vuelven ayudantes remunerados siguen proporcionando horas adicionales no remuneradas
de cuidados. Por lo demas, solicitar que personas empleadas como ayudantes remunerados
(distintas a familiares) trabajen horas adicionales sin un pago o incluso que lo hagan en forma
de voluntariado, infringe la Ley de Normas Justas de Trabajo.

. Rentabilidad: los costos administrativos son menores cuando los participantes del pro-
grama autodirigido reclutan y supervisan a asistentes personales. La tarifa general de las
agencias de cuidados domiciliarios usualmente representa entre el 40% vy el 60% de las tarifas
por hora, mientras que el servicio de contabilidad y asesoria cuesta entre el 10% vy el 20%. El
Gobierno puede usar los ahorros para atender a mas personas y ofrecer beneficios mas ge-
nerosos (como mejores sueldos vy beneficios para los trabajadores de cuidados domiciliarios)
por el mismo monto total que costarian los servicios en el hogar y comunitarios organizados
formalmente y gestionados profesionalmente.

. Continuidad de la atencidn: la autogestion se asocia con una mayor continuidad de la aten-
cion, pues la rotacion de cuidadores es considerablemente menor. La rotacion anual entre los
cuidadores de agencias en Estados Unidos es del 60%. Los cuidadores de agencia a menudo
se ausentan o renuncian inesperadamente, vy las agencias con frecuencia los reasignan a otros
clientes por conveniencia de horarios y para minimizar el tiempo de traslado entre clientes.

. Disponibilidad inmediata de proveedores suficientes para satisfacer la demanda: cuando el
financiamiento publico de servicios domiciliarios y comunitarios esta disponible por primera
vez, usualmente hay pocos proveedores formales de servicios. Es comun que tome varios
anos desarrollar una red robusta de proveedores formales de servicios. Como resultado, si
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las personas elegibles deben obtener servicios de asistencia de agencias de cuidados domi-
ciliarios, es probable que las listas de espera sean largas. Por su parte, ya existen cuidado-
res familiares y no remunerados con experiencia, quienes probablemente podrian usar los
ingresos de un empleo formal. Ademas, es mas facil establecer los servicios de contabilidad
que requieren los programas de servicios autodirigidos. La mayoria de los estados contrata
solo a uno o a una cantidad limitada de servicios de contabilidad. El desafio de reclutar y
capacitar a consejeros locales es similar —pero no mayor— a reclutar la cantidad adecuada
de coordinadores de servicios.
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