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Prélogo

En América Latina viven aproximadamente 85 millones de personas con discapa-
cidad, de las cuales solo 2% encuentran respuestas a sus necesidades, segtin datos
del Programa Regional de Rehabilitacion de la OPS. Las tendencias actuales sefia-
lan que esta situacion se acentuard por el incremento de las enfermedades emer-
gentes, reemergentes y cronicas. Los conflictos bélicos, la violencia social, los acci-
dentes de todo tipo, y el uso y abuso de alcohol y drogas son serios factores de
riesgo de discapacidad, asi como también el envejecimiento de la poblacién, la
desnutricién, la nifiez abandonada, los grupos sociales postergados, la pobreza
extrema, el desplazamiento de grupos poblacionales y los fenémenos naturales.

Como consecuencia de estos factores y sin distincion de clase social, raza,
cultura, género, edad y condicién econémica, varias personas presentan algin
tipo de discapacidad y reclaman de la sociedad el derecho a una posiciéon de
igualdad de condiciones. Por lo tanto, con el fin de integrarse a la sociedad y
tener una vida digna e independiente, demandan el ejercicio de los derechos ciu-
dadanos y civiles que garanticen el acceso equitativo a los servicios de salud,
educativos, laborales y recreativos.

El logro y mantenimiento de una calidad de vida aceptable para las per-
sonas con discapacidad requiere de acciones tales como promocién de la salud,
prevencion de discapacidades y recuperaciéon funcional, asi como integracién e
inclusioén social. También la rehabilitacién es un componente fundamental de la
salud ptublica, pues sin ella no se logra la equidad.

El sector salud, en general, no ha enfrentado el problema con la urgencia
que se requiere. En los programas y servicios no siempre se detectan los riesgos
ni se consideran las consecuencias de las pérdidas funcionales fisicas, psicologi-
cas y sociales que se producen como resultado de los dafios y enfermedades, con
lo que una situacién de salud se transforma en un problema social.

La amplia creacién de servicios separados y especializados para personas
con discapacidad, incluyendo la educacién especial y la capacitacion vocacional,
son el legado de un enfoque segregacionista; sin embargo, en la actualidad este
modelo no es sostenible. Estamos convencidos de que mediante la iniciativa de
atencion primaria se podra incorporar paulatinamente aquéllas actividades de
salud que velen por la conservacién funcional integral del ciudadano, herra-
mienta valiosa de los paises para asegurar su desarrollo.
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Los médicos deben reorientar sus actividades asistenciales teniendo en
cuenta que la funcién del ser humano es el verdadero objetivo de su profesion.
De qué vale salvar una vida o curar una enfermedad si a ello no se le asocia la
posibilidad de funcionar dentro de los parametros que la sociedad le asigna por
sexo y edad.

La OPS y sus Estados Miembros estan desarrollando politicas para que a
la poblacion postergada le lleguen los servicios de los que carecen en la actuali-
dad. Los objetivos son los siguientes:

Garantizar la proteccién social en salud para todos los ciudadanos.

Contribuir a eliminar las desigualdades en el acceso.

Garantizar servicios de calidad.

Proporcionar a los grupos sociales excluidos oportunidades para recibir aten-
cién integral.

Eliminar la capacidad de pago como factor restrictivo.

Estos objetivos llevan implicito el criterio de servicios para todos bajo un mismo
techo de equidad. La Organizacién apoyara todos los esfuerzos que juntos haga-
mos para que nuestras poblaciones gocen de ella con calidad y calidez en las
intervenciones. Por eso esta publicacién viene a ocupar un vacio del que nues-
tras intervenciones de atencién primaria estdn careciendo.



Introduccion

Esta publicacion se dirige a los médicos generales y a los integrantes del equipo
de salud, quienes en el dltimo decenio se han vuelto protagonistas cada vez més
importantes de la atencién de salud, tanto a nivel individual como poblacional.

El concepto de “gran aldea” condujo a la globalizacién y con ella se origi-
naron drésticos cambios econdmicos, modificaciones de los convenios sociales,
privatizacién de los servicios y cambios en su gestiéon. Por otro lado, la democra-
tizacion de las sociedades fortaleci6 los derechos humanos, la participacion y el
criterio de que la salud es uno de los componentes del desarrollo personal y
social. En este escenario, la intersectorialidad adquiri6é un lugar preponderante
para lograr que la transformacion de la salud apunte al bienestar de las pobla-
ciones.

La respuesta de los paises y de los organismos internacionales a estos
nuevos desafios produjo cambios no solo en los conceptos sino también en la
programacion, administracion y ejecucién de las intervenciones. El antiguo
médico de familia y el equipo de salud se modificaron y adquirieron fuerza en
los nuevos modelos asistenciales que se sucedieron y combinaron la atencién
primaria de salud, los sistemas locales de salud y los municipios saludables.
También cambiaron la estructura de las poblaciones, sus necesidades y expecta-
tivas. A las limitaciones del médico general, que tiene una muy capacitaciéon
buena en todo lo que se refiere a prevencion primaria y atencién médica, pero
carece de destrezas para atender los cuadros crénicos y la rehabilitacion, se
sumaron las modificaciones epidemiolégicas con la tendencia al envejecimiento
de la poblacién, el aumento del uso de drogas, la violencia, los accidentes y las
deficiencias funcionales perinatales. Sin embargo, los servicios que se ofrecen no
contemplan esas nuevas realidades.

Todos estos factores predisponen a la pérdida de funciones y requieren
intervenciones precoces para disminuir el efecto de las discapacidades en las
personas, las familias y las comunidades.

Esta obra se propone brindar los conocimientos basicos, elementos e
intervenciones para el mantenimiento de la buena funcién de la persona que
busca la atencién del servicio de salud. Con ellos se conseguira disminuir la
carga social y econémica que producen los tratamientos prolongados y la pér-
dida de dias laborales o escolares.
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Quienes hemos tenido la responsabilidad de atender pacientes con pérdi-
das funcionales en la consulta clinica, sabemos que un alto porcentaje de ellos
no sufrirfan deficiencias o discapacidades si hubieran sido tratados al comienzo
de su enfermedad o trauma por un médico con conocimientos basicos sobre las
funciones inherentes a la independencia fisica, social, educacional y laboral. En
otras palabras, la iatrogenia que resulta de la falta de informacion y de la ausen-
cia de un enfoque que encare globalmente la patologia y sus consecuencias con
frecuencia origina discapacidades.

Como todos los conceptos anatémicos, fisioldgicos clinicos son conocidos
por todos los médicos, solamente se los menciona. Con el mismo criterio, tam-
poco se dan lineamientos de tratamiento.

Al recalcar el reconocimiento de los riesgos, las medidas de prevencién,
el enfoque integral, la participacién activa de la persona, su familia y la comuni-
dad, asi como el aprovechamiento de los recursos disponibles, creemos que el
médico general y el equipo de salud estardn en mejor situacién para enfocar las
funciones de sus pacientes y reconocer el momento adecuado para consultar
sobre una patologia determinada con el especialista correspondiente.
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Evolucion del concepto
de discapacidad

E. Alicia Amate

A lo largo del desarrollo de la humanidad, y tal vez como consecuencia del
mismo, las ideas sobre las personas con discapacidad se han modificado sustan-
cialmente. Las tradiciones y creencias han jugado un papel importante, asi como
el avance de las ciencias en sus distintas expresiones, al mismo tiempo que se
enriquecieron los enfoques de intervencion.

Si bien desde 1919, después de la Primera Guerra Mundial, se establecie-
ron los principios de la rehabilitacién médica, recién a fines de la Segunda Gue-
rra Mundial se empezaron a desarrollar sus actividades tal como las conocemos
en la actualidad. En esa época, el programa que inici6 el doctor Howard Rusk
en un centro de convalecientes de guerra en Missouri, Estados Unidos de Amé-
rica, dio origen a un movimiento panamericano enfocado en la concepcién fun-
cional del tratamiento médico (1).

El enfoque de la rehabilitacién centrada en la persona se asemeja a la
explicaciéon unicausal del fenémeno de la enfermedad; en contraste, la introduc-
cion del concepto de desventaja se asimila al concepto ecoldgico, es decir al cri-
terio de multicausalidad que revaloriza la importancia y el papel del medio.

En 1974, la UNESCO plante6 que el proceso de rehabilitacién transita por
cinco etapas, que se interrelacionan con el grado de desarrollo y el estado socioe-
conémico de los pueblos:

Etapa filantrépica. La idea predominante es la enfermedad y se habla de invali-
dez, considerada como una caracteristica constante del individuo.

Etapa de asistencia social. Se caracteriza por la ayuda al lisiado con carencias.
Etapa de los derechos fundamentales. Coincide con el establecimiento de los
derechos universales. Surge el concepto de discapacidad.

Etapa de la igualdad de oportunidades. Se pone en evidencia la relacion entre la
persona y el medio. Aparece el concepto de desventaja.

Etapa del derecho a la integracién. Los avances sociolégicos, asi como la demo-
cratizacién politica y del conocimiento, amplian el concepto de desventaja y
determinan la incorporacion del derecho a la integracion y la participacion.
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Estas cinco etapas no son excluyentes y pueden coexistir en un mismo pais en
zonas diferentes. En los paises en desarrollo es comdn encontrar un verdadero
mosaico de situaciones.

En el congreso de la Asociaciéon Médica Latinoamericana de Rehabilita-
cion realizado en 1979, Amate, Escudero y Greppi (2) presentaron un trabajo en
el que relacionaron los criterios de multicausalidad con esas etapas y con las
caracteristicas de distintos tipos de sociedades, de acuerdo con Fermi (cuadro 1).

La aparicién de los trabajos de Wood, de la Universidad de Manchester,
Inglaterra, dieron origen a la Clasificaciéon Internacional de Deficiencias, Disca-
pacidades y Minusvalias (CIDDM) de la Organizacién Mundial de la Salud (3),
que marcé un hito al enfatizar los distintos momentos de un proceso que puede
alterar las funciones de la persona y la influencia que sobre ella ejerce el &mbito
social. Aunque la Clasificacién no se usé en la medida esperada, sus ideas y con-
ceptos tuvieron una enorme preponderancia.

La CIDDM describe las consecuencias de la enfermedad en forma lineal y
supone una progresion desde el dafio a la salud hasta la deficiencia, discapaci-
dad, minusvalia o desventaja. Sin embargo, el proceso no siempre es lineal; por
ejemplo, la internacién prolongada puede originar deficiencias fisicas, mentales
y sociales. En otras palabras las consecuencias de una enfermedad no se pueden
predecir con certeza.

En el afio 2001, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) publicé la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), la cual, en lugar de proponer una progresion lineal, ofrece la des-
cripcion de todos los componentes funcionales y la compleja interrelacién entre
los factores involucrados en la discapacidad; en la nueva terminologia se man-
tienen los componentes del proceso y los momentos determinados en la edicién
anterior, pero se enfatizan los aspectos relacionados con el medio (4).

Cuadro 1. Criterios de multicausalidad segun el tipo de sociedad

Caracteristicas

Sociedad tradicional

Sociedad industrial

Epidemioldgicas

Prevalencia
de enfermedades
infectocontagiosas
Enfasis en la discapacidad

Prevalencia de enfermedades
cronicas y degenerativas
Enfasis en la desventaja

Institucionales

Privadas, sin fines de lucro
y filantrépicas

Basadas en la solidaridad, la
planificacion y la coordinacion

Profesionales

Lideres naturales
Autocapacitacion
Criterio pragmatico

Reconocimiento de las
especialidades
Formacion sistematizada

Etapas evolutivas

Filantrépica y de asistencia
social

Derecho a la igualdad de
oportunidades e integracién
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En julio de 2001, el Instituto Interamericano del Nifio de la Organizacién
de Estados Americanos (OEA) publicé un trabajo (5) en el que se plantea la evo-
lucién del concepto de discapacidad desde el siglo XVII, segtin los siguientes
modelos.

Modelo preformista o negativista

Es el que prevalece hasta el siglo XVII. Antes de la Revolucién Francesa se pen-
saba que las deficiencias se preformaban en el momento de la concepcién o eran
el resultado de designios de fuerzas divinas. Segun las distintas culturas, las per-
sonas con discapacidades eran segregadas, perseguidas o institucionalizadas en
forma permanente. Se practicaba la eugenesia o, en otros casos, se reverenciaba
o deificaba a quienes tenfan estos “estigmas”.

Modelo predeterminado médico

Se extiende desde el siglo XVII hasta fines del siglo XIX. Se consideraba que las
discapacidades tenian origen biomédico. En esa época, quienes no podian ser
curados se institucionalizaban en establecimientos donde se atendia a indivi-
duos con cualquier tipo de discapacidad. Las érdenes religiosas eran las que pri-
mordialmente se ocupaban de estas personas.

Modelo determinista funcional

Se extiende desde fines del siglo XIX hasta fines del decenio de 1980. Se desarro-
lla el criterio de rehabilitacién y de educacién especial

Modelo interaccionista o estructuralista

Comienza a desarrollarse el concepto de desventaja y a enfatizarse los factores
ambientales. En este periodo se implanta la normalizacién en la educacién. Se
reconoce el valor de la prevencién para eliminar las barreras fisicas y estructu-
rales.

Modelo inclusivo de los derechos humanos

Se reconoce que los derechos humanos son fundamentales y se los incluye en la
ejecucion de programas.

Modelos de intervencion

En 1992, Minaire enunci6 cuatro modelos de intervencion en el marco de la reha-
bilitacion: biomédica, de la discapacidad, situacional y de calidad de vida (6).
El modelo biomédico asume que existe una relacion lineal entre la etiologia,
la patologia y las manifestaciones de las deficiencias. Esencialmente incorpora
tres variables: diagndstico, sintomas y factores psicolégicos. Este modelo no con-
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sidera los factores personales, las respuestas emocionales o los asuntos familiares
como componentes de la sintomatologia, a menos que sea clara la relacién con la
patologia original. El foco de las intervenciones es la patologia y, en segundo tér-
mino, los sintomas. A pesar de la debilidad de este modelo a la luz de los nuevos
conceptos y enfoques, es el més utilizado, sobre todo en los sistemas institucio-
nales. Minaire considera que los otros modelos se originan en este.

El modelo de la discapacidad puede ser considerado el de la Clasificacién
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias de la OMS
(CIDDM). En cierta medida es similar al anterior en relacién con el desarrollo
lineal de las situaciones, pero representa un avance porque considera un espec-
tro mayor de necesidades de intervenciones, sobre todo en los aspectos funcio-
nales. La mayor critica que se le puede hacer a este modelo es el acento que pone
en las experiencias personales, en contraposicién al escaso énfasis que se otorga
al medio y el ambiente.

A diferencia de los dos modelos anteriores, que son estaticos, el modelo
situacional reconoce que las condiciones de discapacidad varian con las circuns-
tancias y con el tiempo. Aqui se considera al individuo en el marco de un sis-
tema abierto. Los factores determinantes son ambientales, reconocidos también
como barreras estructurales y fisicas. Se pone el acento en la integracién de la
persona al medio, la remocién de las barreras y la compatibilidad con el medio.

El modelo de la calidad de vida es importante porque incluye la percepcién
del funcionamiento personal y social. Su debilidad esta en que no hay una uni-
dad de criterio sobre la calidad de vida. La calidad de vida otorga prioridad a
las vivencias personales, es totalmente subjetiva y refleja las experiencias de las
personas con discapacidades cognitivas, emocionales o fisicas, y el modo en que
perciben el mundo y establecen sus objetivos personales de vida. Algunos auto-
res piensan que el verdadero valor del criterio de calidad de vida es el cambio
que experimenta la vida de todos los miembros de la familia, no solo el de la per-
sona con discapacidad (7).

Una forma de aplicacion préctica de este modelo es la autoevaluacion de
la persona discapacitada al contestar las siguientes preguntas:

B ;Quién soy? ;Cudl es mi ser fisico, psicolégico y espiritual?

B ;Cual es mi medio y mi entorno? ;En qué forma estoy ubicado e integrado en
los lugares y con otras personas? ;Cual es mi pertenencia fisica, social y comu-
nitaria?

B ;Quién quiero ser? ;Qué actividades facilitan el logro de mis objetivos persona-
les, aspiraciones y deseos? ;Qué practico, como me entretengo, cémo crezco?

Conclusiones

En la practica y en relacién con los aspectos que hemos considerado, podemos
resumir lo sucedido en las tiltimas décadas como sigue.
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En el decenio de 1950, la modalidad de rehabilitacién que imperaba en las
sociedades era la beneficencia. Las campanas para recolectar fondos apelando a
la caridad de la gente y explotando su sentido de compasién son ejemplos de esa
época. Los gobiernos tenfan la misma actitud paternalista y no reconocian sus
obligaciones frente a un sector de la poblacién con necesidades diferentes a las
del resto. Fue una época con instituciones donde se internaba a los discapacita-
dos; de ellas se egresaba después de largos periodos o se convertian en el dnico
hogar posible por el desarraigo familiar y social que resultaba de la internacion,
y la ausencia de logros personales.

En los afios setenta, coincidiendo con las etapas de los modelos biomédico
y de la discapacidad, se establecieron servicios hospitalarios, de educacion y
ocupacionales; estos tltimos funcionaban como talleres protegidos. Los recursos
se volcaron a los servicios y no a la satisfaccién de las verdaderas necesidades
de las personas con limitaciones funcionales.

En el decenio de 1980 se vivi6 el periodo de la desinstitucionalizacién,
pero no se lograron los resultados esperados por falta de adecuacién de los par-
ticipantes y del medio. Al final del decenio se recalcé la independencia, la pro-
ductividad y la integracién. Los recursos se volcaron a las comunidades y los
resultados que se obtuvieron fueron para las propias personas con discapacidad.

En los afios noventa comenzé a perfilarse el criterio de calidad de vida.
Queda atn por transitar el camino del siglo XXI, en el que se deberan derribar
las barreras de la inequidad y lograr la integracion de todo para todos.
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La discapacidad en América Latina

Armando Vdsquez

La discapacidad en las Américas es un tema complejo, de enorme repercusion
social y econémica, pero del que se carece de datos fehacientes. Los estudios
estadisticos son escasos, estdn desactualizados y son poco precisos; por ello, el
trabajo en politicas o programas relacionados con la discapacidad se basa en
datos estimados y, en ocasiones, bastante alejados de la realidad de los paises.

Las tendencias actuales (cuadro 2) sehalan un aumento cada vez mayor
de las enfermedades no transmisibles y por causas externas. Sin duda alguna,
los conflictos armados, los accidentes de todo tipo, el uso y abuso de alcohol y
drogas, y la violencia social son también causas de discapacidad. Otras condi-
ciones que favorecen ese aumento de las discapacidades son el envejecimiento
de la poblacién, la desnutricién, el abandono infantil, la marginacién de grupos
sociales como los pueblos indigenas, la pobreza extrema, el desplazamiento
poblacional y los desastres causados por fenémenos naturales.

La poblacién de América Latina ha envejecido a un ritmo acelerado como
consecuencia del descenso de las tasas de natalidad, el aumento de la esperanza
de vida y la vigencia de derechos humanos y civiles, sobre todo durante la
segunda mitad del siglo XX.

La urbanizacién, la industrializacién, el uso de tecnologias modernas en
el sector salud y la mayor cobertura en educacién son factores que modifican la
situacion epidemiolégica. Al mismo tiempo, en los paises en desarrollo coexis-
ten patologias de las etapas anteriores, tales como las enfermedades infecciosas,
por vectores, parasitarias y nutricionales.

Cuadro 2. Carga mundial de morbilidad por grupo de enfermedades en paises en

desarrollo, 1990 y 2020

1990 2020
Transmisibles 49 22
No transmisibles 27 43
Traumatismos y causas externas 15 21
Trastornos neuropsiquiatricos 9 14

Fuente: Organizacién Mundial de la Salud, Pruebas Cientificas e Informacién para las Politicas, 2000.
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Los cambios demograficos conducirdn a un aumento mundial de la
poblacién, pero con modificaciones en su composicién con una desviacion hacia
los grupos de adultos y ancianos expuestos a sufrir mas enfermedades simulta-
neas y por periodos mds prolongados que la poblaciéon infantil. La cifra actual
de 91 millones de personas de 60 afios y méas se duplicaré en las dos primeras
décadas del siglo XXI y las enfermedades cardiovasculares causardn tres veces
mas defunciones y discapacidades que las infecciosas.

En 1998, la Organizaciéon Panamericana de la Salud coordiné un estudio
multicéntrico sobre salud, bienestar y envejecimiento (SABE) en siete ciudades:
Buenos Aires (Argentina), Bridgetown (Barbados), Sdo Paulo (Brasil), Santiago
de Chile (Chile), La Habana (Cuba), Ciudad de México (México) y Montevideo
(Uruguay). En el estudio se encontré que menos de 50% de la poblacién de 65
aflos y mds notificé que gozaba de salud buena o excelente, en contraste con 76%
de la poblacién de la misma edad en el Canada y los Estados Unidos de América.

Las personas que presentan algtn tipo de discapacidad —sin distincién
de clase social, raza, cultura, género, edad y condicién econémica, pertenecien-
tes a un grupo familiar o solas— demandan de la sociedad el derecho a una vida
en igualdad de condiciones. Esto se traduciria en el acceso equitativo a los ser-
vicios de salud, educativos, ocupacionales y recreativos, asi como en el ejercicio
de sus derechos, civiles y de otro tipo, para tener una vida digna y de buena cali-
dad, ademas de participar plenamente en la sociedad y contribuir al desarrollo
socioeconémico de su comunidad.

Para que las personas con discapacidad tengan una calidad de vida acep-
table y la puedan mantener, se requieren acciones de promocién de la salud,
prevencioén de la discapacidad, recuperacion funcional e integracién o inclusion
social. La rehabilitacién es un componente fundamental de la salud ptblica y es
esencial para lograr la equidad, pero también es un derecho fundamental y, por
lo tanto, una responsabilidad social.

Al establecer en 1982 el Programa de Accién Mundial sobre Personas con
Discapacidad, la Asamblea General de las Naciones Unidas reafirmé el derecho
de esas personas a la igualdad de oportunidades, la participaciéon plena en las
actividades econémicas y sociales, y la igualdad en el acceso a la salud, la edu-
cacion y los servicios de rehabilitacién. La integracién de las personas con dis-
capacidad es responsabilidad del conjunto de la sociedad, no solo del Estado, y
debe comprender la atencién médica, el fomento del empleo, la practica de la
recreacion y los deportes, la accesibilidad del medio fisico y la rehabilitacion.

El hecho de que la discapacidad se caracterizara y diagnosticara como
una condicién que requeria atenciéon médica y rehabilitacién, dio como resul-
tado que la atencién y el tratamiento se basaran en la deficiencia individual. La
creacion de multiples servicios separados y especializados para las personas con
discapacidad, como la educacién especial y la capacitacion vocacional, son el
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legado de ese enfoque. Sin embargo, este modelo actualmente no es sostenible:
la discapacidad individual no impide por si misma la capacidad de trabajar, par-
ticipar y gozar de los derechos ciudadanos.

La perspectiva de derechos humanos permite considerar a las personas con
discapacidad como individuos que necesitan diferentes servicios para gozar de
una situacién que los habilite para desempefiarse como ciudadanos activos y
participantes. Esto significa crecer dentro de una familia, asistir a la escuela con
compafieros, trabajar y participar en la toma de decisiones sobre aquellas politi-
cas y programas que mas los afectan.

Las Américas

Hay una serie de aspectos que se deben tener en cuenta sobre la rehabilitaciéon
en las Américas:

Los sectores involucrados en la rehabilitacién han evolucionado de manera poco
coordinada y han enfatizado el acento en la salud y la educacion.

El sector privado ha jugado un papel muy importante en las actividades de
rehabilitacion.

La rehabilitacién profesional no ha evolucionado al mismo paso que la médica
o la educativa.

La integracién de las personas con discapacidad mediante las actividades de
rehabilitacion en la Region ha sido solo parcial hasta el momento.

En 78% de los paises existen instituciones responsables de la formulacién de
politicas de rehabilitacion.

La ejecuciéon de los programas de rehabilitacion solo se lleva a cabo en 51% de
los paises.

Existe legislacion especifica en 62% de los paises.

En la mayoria de los paises no existe un buen sistema de registro sobre discapa-
cidades y rehabilitacion.

La investigacion sobre el tema es muy limitada.

La formacién de recursos humanos en la Regién se ha concentrado especial-
mente en personal médico y técnico.

El personal general de salud capacitado en materia de rehabilitacién es muy
escaso.

El personal de rehabilitacion es escaso en la mayoria de los paises.

Las experiencias de rehabilitacion en marcha toman como referencia el modelo
OPS/OMS.

En América Latina existen aproximadamente 85 millones de personas con dis-
capacidad (cuadro 3). Por lo menos tres millones de discapacitados se encuen-
tran en los siete paises que componen el Istmo Centroamericano; esa cifra es
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superior a la poblacién de algunos paises de la Regién. Probablemente, mas de
un cuarto de la poblacién total de la Region se encuentre afectada directa o indi-
rectamente por la discapacidad de familiares, amistades o miembros de la
comunidad. La situacién de las personas con discapacidad se caracteriza por
extrema pobreza, tasa elevada de desempleo, acceso limitado a los servicios
publicos de educacién, atencién médica, vivienda, transporte, legales y otros; en
general, su posicion social y cultural es marginada y de aislamiento.

Alrededor de 50% de la poblacién con discapacidad en la Region tiene
edad para trabajar (entre 2.250.000 y 2.956.000 personas). Sin embargo, los altos
niveles de pobreza y desempleo en la poblacién general, asi como la clara rela-
cion entre la pobreza y la discapacidad, hacen que la situaciéon de las personas
con discapacidad en la Regién sea muy grave, ya que la mayoria estan desem-
pleadas o excluidas del mercado laboral. Las tendencias demogréficas y los indi-
cadores sociales, tales como la pobreza y la salud, indican que el ntimero de per-
sonas discapacitadas y los efectos de la discapacidad sobre el individuo, su
familia y su comunidad estdn en aumento. Las consecuencias generales que la
marginacion de esas personas tendra sobre la situacion politica, econémica y
social de la sociedad son muy serias.

Esa exclusion esta inexplicablemente relacionada con la infraestructura
politica, social y econdmica de la sociedad. En consecuencia, las oportunidades de

Cuadro 3. Prevalencia de la discapacidad por pais

Pais Total de personas discapacitadas Porcentaje
Argentina 2.217.500 6,80
Bolivia 741.382 9,26
Brasil 10.000.000 6,00
Chile 958.500 6,39
Colombia 4.992.000 12,00
Costa Rica 363.480 9,32
Ecuador 1.636.800 13,20
Guatemala 1.887.000 17,00
Honduras 700.000 14,00
México 10.000.000 10,00
Nicaragua 593.880 12,12
Pert 7.882.560 31,28
Uruguay 495.000 15,00
Venezuela 2.370.000 10,00
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educacién, participacion social y capacitacién, y en consecuencia el sentido de
autoestima, para las personas con discapacidad estan frecuentemente restringidas.

Causas de la discapacidad
Causas sanitarias
Ademéds de las causas comunes que se comparten con los paises industrializa-
dos, como defectos congénitos, enfermedades crénicas, tumores malignos y
accidentes de transito, los paises de la Regién cuentan con casos significativos
de discapacidad relacionados con enfermedades infecciosas y parasitarias, defi-
ciencias nutricionales y problemas de salud relativos al desarrollo del feto y el
parto (cuadro 4).

Causas ambientales

Estas causas comprenden problemas de contaminacién ambiental y sus efectos
en la salud, como por ejemplo el uso irracional de plaguicidas en los cultivos que

Cuadro 4. Principales causas de la discapacidad en América Latina

Lesiones Lesiones
causadas por  causadas por
Enfermedades accidentes accidentes Problemas
Pais adquiridas de transito laborales Violencia Pobreza al nacer Edad
Argentina X X X
Barbados X X
Bolivia X X
Brasil X X X
Chile X X
Colombia X X X
Costa Rica X
Ecuador X X
El Salvador X X
Jamaica X X
México X X X X
Nicaragua X X X
Paraguay X X
Perd X X X
Trinidad y Tabago X X

Fuente: Banco Interamericano de Desarrollo. Informe. Chile: BID, 2001.
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aumentan los riesgos de deficiencias y discapacidades en la Regién; la falta de
prevencion de la violencia y los accidentes laborales y de transito, y los conflic-
tos armados en paises como, El Salvador, Guatemala y Nicaragua, que causan
traumas psicolégicos y emocionales, sumados a la explosiéon de minas antiper-
sonales.

Areas probleméticas de la discapacidad
Educacion

Por lo general, los ministerios de educacién no cuentan con estadisticas sobre la
inscripcion, la desercién y el grado de escolaridad de los nifios y adolescentes
con discapacidad. La integracién educativa no esta basada en politicas guberna-
mentales, sino que ha ocurrido de modo informal y en mayor medida en los cen-
tros privados o mediante redes de solidaridad. En el caso de la educacién supe-
rior, la situacion es peor por las dificultades de movilidad para el transporte y
por las barreras arquitectonicas.

Todas estas trabas educativas traen como consecuencias una menor inte-
gracioén social y una limitaciéon de oportunidades en el mercado laboral y en el
ingreso econémico, todo lo cual determina, a su vez, una mayor dependencia
del discapacitado para su supervivencia.

Empleo

Muchos paises de la Regioén no incluyen en sus censos datos sobre la poblacién
con discapacidades que forma parte del conjunto de la poblacién econdémica-
mente activa. Hay un alto grado de desempleo de personas discapacitadas, asi
como reticencia de los empleadores para mantener en el empleo o dar trabajo a
esas personas. Seria necesario revisar y actualizar las areas de capacitacion, asi
como las demandas del mercado laboral dentro de las posibilidades reales de las
personas afectadas.

Accesibilidad y movilidad

Las barreras arquitecténicas y urbanisticas son uno de los principales problemas
que intensifican la dificultad de las personas con discapacidades para integrarse
en el mercado laboral y en las actividades de la vida cotidiana.

Asistencia médica

La falta de programas de prevencion y deteccién temprana impide, en ocasio-
nes, evitar la discapacidad o que esta empeore. Ademas, la falta de asistencia
especializada perjudica a la persona con discapacidad en muchas ocasiones.
Sumado a ello, el personal general de salud capacitado en rehabilitacién es muy
escaso y, en la mayorfa de los paises, el personal de rehabilitacion también es
escaso. Esto determina que la asistencia médica no sea idénea.
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Falta de informacion

La falta de informacion es sin duda uno de los mayores problemas en este campo,
porque la falta de datos precisos y fiables sobre la poblacién con discapacidad
hace mas dificil programar, prevenir o incluso abogar por la elaboracién de poli-
ticas o programas nacionales sobre el tema. La realidad es que el nimero de per-
sonas con discapacidad en las Américas es superior al que se notifica.

Legislacion

Existe legislacion especifica en 62% de los paises; cada pais cuenta con una serie
de normas y leyes propias que, directa o indirectamente, tratan el tema de la dis-
capacidad. La legislacion sobre las discapacidades ha ido evolucionando gracias
a la preocupacién de los propios discapacitados y de las instituciones que les
prestan servicios y atencién. Estas comprenden a las organizaciones de personas
con discapacidad o que les prestan apoyo y abogan por la sancién de legislacion
especifica a nivel nacional; los consejos nacionales que tienen como funcién
garantizar la aplicaciéon de esas leyes y la creacién de programas y actividades
nacionales relacionadas con el tema, y, por tltimo, las instituciones que estable-
cen las politicas generales a nivel nacional.

Cabe destacar el cambio paulatino de la terminologia empleada en la
legislacién: desde términos como impedidos, disminuidos y minusvélidos,
hasta la incorporacién y aceptacion del término “discapacidad”, que es mas res-
petuoso y especifico. También se puede observar la evolucién del papel del
Estado, desde las posiciones asistencialistas y proteccionistas, hasta dar paso a
la participacion activa, la autogestion y la participaciéon comunitaria.
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Anexo. Encuesta Nicaraguense para Personas
con Discapacidad (ENDIS2003)

Héctor Hernandez Collado

Al ingresar en el siglo XXI, Nicaragua tiene que:

Prevenir o disminuir el impacto que produce la discapacidad.
Evitar que se agrave.
Mitigar sus consecuencias.

Fomentar la incorporacion igualitaria de las personas con discapacidad.

En este sentido, la Universidad Centroamérica (UCA), el Instituto Nacio-
nal de Estadisticas y Censos (INEC) y el Ministerio de Salud (MINSA) decidie-
ron juntar esfuerzos y procedieron a realizar la Encuesta Nicaragiiense para Per-
sonas con Discapacidad 2003 (ENDIS 2003), con la ayuda financiera de la
comunidad internacional.

Objetivo general de la ENDIS 2003

Satisfacer las necesidades de informacién de instituciones publicas y privadas,
asi como de organismos de la sociedad civil y organismos internacionales, sobre
la prevalencia de la discapacidad en Nicaragua y las condiciones de vida de las
personas afectadas por ella, para formular proyectos, programas y politicas
publicas que contribuyan a la equiparacién de oportunidades.

Antecedentes
Para realizar la encuesta se tomaron como referencia los resultados de estudios

previos, entre ellos:

B Encuesta de Medicién del Nivel de Vida (1993).
B Encuesta Nicaragiiense de Demografia y Salud (ENDESA) (2001).
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Justificacion

Importancia del problema

Situaciones histéricas de conflictos bélicos y secuelas de epidemias.
Aumento del nidmero de personas mayores.

Aumento de las enfermedades crénicas degenerativas.

Aumento de la violencia en todas sus formas.

Aumento de los accidentes.

Reconocimiento del problema en las Naciones Unidas

Ano Internacional de las Personas con Discapacidad (1981).
Programa de Accién Mundial para Personas con Discapacidad (1982).
Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades (1994).

Oportunidad estadistica

Disponibilidad de una nueva Clasificacién Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF), 2001.
Avances de la investigacion con la ENDESA 2001.

Oportunidad legal

Ley 202 y su reglamento.

Politica sectorial sobre discapacidad.

Necesidades politicas.

Reconocimiento de la importancia del tema, que genera demanda de informa-
cion.

Necesidad de conocer la situacién de los grupos de poblacién que tienen limita-
das sus condiciones de vida por diferentes motivos.

Resultados esperados

Complementar los registros administrativos disponibles.

Brindar informacién con mayor profundidad para un grupo determinado.
Visualizar la situacion actual de toda la poblacién con respecto a la prevalencia
de la discapacidad y las caracteristicas de las personas con discapacidad.
Determinar, dentro de lo posible, la situacién actual y su ubicacién geogréfica a
nivel departamental.

Base conceptual

Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), 2001.
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Alcance
n

Complementa la ENDESA 2001, pero solo muestra una parte del universo y no
es un censo. Para salvaguardar la representatividad de la muestra, se tiene que
investigar solamente la muestra.

La ENDESA 2001 ha sido una de las encuestas de hogares mas extensas del pais
y es representativa a nivel departamental.

Cubre una gama de temas de informacién ya investigados, lo que permite dar
un amplio perfil del entorno general de las personas con discapacidad.

No se entrevist6 a todas las personas de una misma vivienda.

No se obtuvo informacién detallada sobre personas en particular, con nombre y
apellido.

Se relaciona con encuestas, como la Encuesta de Comunidades 2001 y permite
relacionar a la persona con discapacidad con las caracteristicas de la comunidad
donde vive (accesibilidad de servicios de salud, agentes comunitarios, organiza-
ciones comunitarias, etc.).

Temas investigados

Tipo y gravedad de la discapacidad:

La persona puede tener limitaciones de diferentes tipos, a nivel del funciona-
miento de su cuerpo o en su actividad y participacion familiar, escolar, laboral
o social.

Causas.

Gravedad: escasa, media, grande, muy grande, total.

Educacion y trabajo:

Nivel de instruccién.

Asistencia a un centro de formacion.

Tipos de educacion recibida.

Facilidad de insercién escolar.

Trabajo actual.

Ocupacion, sector econémico y relacién con los medios de produccion.
Limitaciones para trabajar.

Cuidados, atencion y ayuda:

Cuidados prestados por personas de su familia, amigos o empleados.
Tipos de cuidados.

Necesidad de tratamiento y manera de recibirlo.

Prevencién de complicaciones.

Ayudas en general, Ortesis y protesis.
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Servicios utilizados:

Tipos de servicios.

Caracteristicas.

Calidad de la atencién recibida.

Necesidad de tratamientos y manera de recibirlos.

Prevencién de complicaciones.

Relaciones y participacion:

B Utilizacién del tiempo libre.

B Pertenencia a organizaciones.

Aspectos técnicos

Segmentos
Viviendas
Brigadas
Fase 1
Fase 2
Fase 3

Resultados preliminares

Prevalencia:

10,25% a nivel nacional (461.000 personas con discapacidad).
10,48% a nivel urbano (278.000 personas con discapacidad).
10,07% a nivel rural (184.000 personas con discapacidad).

1¢T levantamiento
29 levantamiento
38T levantamiento

514
11.670
9

22 dias
31 dias
27 dias

Sexo:
Hombres 9,13%
Mujeres 11,31%

Edades:
Grupos de edad Hombres Mugeres Ambos sexos
06-09 anos 4,1 3,2 3,7
10-11 afios 5,4 3,1 4,2
12-16 afios 4,6 33 3,9
17-19 afios 3,5 2,9 3,2
20-24 afios 4,7 4,0 4.4
25-29 afios 6,3 54 5,0
30-34 afios 7,2 87 8,0

(contintia)
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Edades (continuacion)

Grupos de edad Hombres Mugeres Ambos sexos
35-39 afios 8,8 9,0 8,9
40-44 anios 8,5 13,3 10,9
45-49 afos 11,7 19,0 15,6
50-54 afios 13,2 22,4 18,4
55-59 afios 19,9 33,8 27,3
60-64 afos 24,3 34,1 29,5
65-69 afios 40,2 52,8 46,7
70-74 anos 48,2 59,6 54,0
75-79 afos 59,5 68,4 64,5
80 afios y méas 71,6 98,1 85,3
Total 91 11,3 10,25

Prevalencia por departamentos:

Sistemas Locales
de Atencion

Integral de Salud Poblacion total Personas
(SILAIS) de 6 afios y mds con discapacidad Porcentaje
Boaco 140.672 12.745 9,06
Carazo 151.687 14.456 9,53
Chinandega 370.737 29.140 7,86
Chontales 328.517 29.041 8,84
Esteli 187.455 22.607 12,06
Granada 162.238 17.895 11,03
Jinotega 242.806 27.996 11,53
Madriz 112.315 12.905 11,49
Matagalpa 480.534 54.493 11,34
Leén 337.468 32.566 9,65
Managua 1.208.479 130.757 10,82
Masaya 269.715 31.125 11,54
Region Auténoma

Atlantico Norte 160.165 16.689 10,42
Regiéon Auténoma

Atlantico Sur 83.871 6.802 8,11
Rio San Juan 75.533 6.005 7,95
Rivas 144.007 16.950 11,77

Todo el pais 4.456.199 462.172 10,37
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Gravedad:

De las personas con discapacidad, 68% padecian una gravedad alta o completa.

Dominios
Porcentaje Porcentaje
de la poblacién de la poblacion
Dominios con discapacidad total
Comprensién y comunicacion 57,6 5,90
Movilidad 75,2 7,70
Autocuidado 22,4 2,30
Relacionarse con otros 26,2 2,70
Actividades en el hogar 49,9 5,11
Realizar tareas escolares o trabajar 30,2 3,09
Participacién en la sociedad 53,9 5,32
Todo el pais 100,0 10,25

B 6 de cada 10 personas con discapacidad tienen problemas de comprensién y

comunicacion.

B 3 de cada 4 personas con discapacidad tienen problemas de movilidad.

B Entre 22% y 30% de las personas con discapacidad tienen problemas de autocui-
dado.

B 1 de cada 2 personas con discapacidad tiene problemas para realizar tareas
domésticas y participar en la sociedad, relacionarse con los demas o realizar acti-
vidades en su centro de trabajo o estudio.

Causas:

Causas Porcentaje
Nacimiento 9,0
Enfermedades infecciosas 4,0
Enfermedad laboral 3,4
Otras enfermedades o vejez 67,0
Accidentes de vehiculos 2,3
Otras enfermedades 0,6
Caidas 5,1
Exposicién al humo o al fuego 0,2
Envenenamiento 0,2
Otros accidentes 3,8
(continda)

! Dominio: conjunto relevante y practico de funciones fisioldgicas, estructuras anatémicas, acciones,

tareas o areas de la vida relacionadas entre si.
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Causas (continuacion)

Causas Porcentaje
Agresion de otra persona 1,8
Acciones de guerra 2,2
Desastres naturales 0,2
Minas antipersonales 01
Otras 0,1
Total 100,0

9% de las discapacidades tienen origen en el nacimiento.

12% de las discapacidades tienen origen en accidentes.

12% de las discapacidades se deben a alguna enfermedad infecciosa, ocupacio-
nal o de otra naturaleza.

2 de cada 3 personas indican que su discapacidad se debe a enfermedades cré-
nicas.

Caracteristicas generales:

De las personas con discapacidades, 45% no tienen instruccién.

La asistencia escolar de personas discapacitadas de 6 a 29 afos es de 46%.

La tasa de actividad es de 37% (realizan alguna actividad laboral).

34% de las personas con discapacidades perciben algtn ingreso; 25% en con-
cepto de trabajo y 6% en concepto de pension.

Factores asociados:

15% de las personas con discapacidad son victimas de violencia fisica o psicolo-
gica.

14% de las personas con discapacidad han tenido algtn tipo de accidente en el
altimo afio.

Utilizacion de servicios:

56% de las personas con discapacidad han utilizado un servicio de salud en los
altimos 12 meses.

55% de las personas con discapacidad han visitado un servicio de salud.

24% de las personas con discapacidad han visitado un centro o puesto de salud.
16% de las personas con discapacidad han visitado un hospital general.

16% de las personas con discapacidad han visitado un establecimiento privado.
17% de las personas con discapacidad han visitado un centro de diagnéstico.
2% de las personas con discapacidad han visitado un centro de rehabilitaron.
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Uso de drtesis, protesis y ayudas técnicas:

36% de las personas con discapacidad usan ayudas técnicas.
4% de las personas con discapacidad usan ortesis y protesis.

Complicaciones:

1 de cada 4 personas con discapacidad ha recibido alguna capacitacion o consejo
para evitar complicaciones.

2% de las personas con discapacidad de 6 y mas afios de edad conocen la Ley
202.

42% de las personas con discapacidad son cuidadas durante 138 horas semana-
les, en promedio.

27% de las personas con discapacidad son cuidadas por mujeres.

La edad promedio de los cuidadores es de de 42,5 afios.






Importancia de la rehabilitacion
integral

E. Alicia Amate

El concepto de rehabilitacion integral no estd definido con claridad en Ia litera-
tura médica o en los documentos internacionales. Su concepcién varia segtin la
defina un sector, los usuarios, los prestadores de servicios o quienes la financian.
En el marco de esta obra, “integral” se refiere a la variedad de servicios y pres-
taciones que cubren el espectro de necesidades de las personas con discapaci-
dad.

Marcus Fuhrer defini6 la rehabilitacion integral como “[...] el orden coor-
dinado e individualizado de servicios cuyo objetivo principal es prevenir, mini-
mizar o revertir la aparicién de deficiencias, discapacidades y desventajas”.

Los servicios esenciales que componen la rehabilitacién integral son
médicos y psicosociales, enfocados al logro de una vida independiente e inte-
grada. En su documento sobre normas para brindar igualdad de oportunidades
a las personas con discapacidades, las Naciones Unidas conceptualiza la rehabi-
litacion integral al decir que:

[...] los Estados deben elaborar programas nacionales de rehabilitacién para
todos los grupos de personas con discapacidad. Esos programas deben
basarse en las necesidades reales de esas personas y en los principios de
plena participacién e igualdad.

Esos programas deben incluir una amplia gama de actividades, como la
capacitacion basica destinada a mejorar el ejercicio de una funcién afectada o
a compensar dicha funcién, el asesoramiento a las personas con discapacidad
y a sus familias, el fomento de la autonomia y la prestacion de servicios oca-

sionales como evaluacién y orientacion.

Como resultado de la presion ejercida por las agrupaciones de personas
con discapacidad, el aspecto médico de la rehabilitacion no se considera en estas
normas. Se menciona la atencién médica con un total desconocimiento de que
las escuelas de medicina de la mayoria de los paises no encaran el problema de
la funcion del hombre en ningtin momento del desarrollo de la carrera. Este
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hecho no es casual, sino el resultado de la llamada “medicalizaciéon” de la reha-
bilitacién que, en efecto, desconocié los componentes no médicos del proceso.

Otros de los graves problemas que se observan en la mayoria de los pai-
ses en desarrollo comprenden la falta de armonia entre los avances de algunos
sectores y el estancamiento de otros; las rivalidades sectoriales; la falta de infor-
macion clara y precisa, tanto para los usuarios como para la poblacién; los inte-
reses econdmicos de los prestadores y los financiadores, y la vigencia de mode-
los paternalistas.

La Organizacion Mundial de la Salud indica que la rehabilitacién incluye
todas las medidas que tienen como objetivo disminuir el efecto de la discapaci-
dad en las personas y lograr su integracion social. El objetivo de la rehabilitacién
no es solo el entrenamiento de las personas con discapacidad para adaptarse al
medio, sino también su integracién en el ambiente inmediato y en el conjunto de
la sociedad.

Rivalidades sectoriales

Estas rivalidades son el resultado de las sucesivas concepciones de la discapaci-
dad a lo largo de las épocas. En la era filantrépica y de la asistencia social, se con-
sideraba que la persona era invalida o lisiada, por lo que era objeto de la bene-
ficencia. De aqui surgio el criterio tan arraigado en algunas sociedades de que la
pérdida de funcién es sinénimo de indigencia; en consecuencia, la solucién del
problema eran los subsidios sociales y la marginacién en los hogares. En esta
época, el sector social era el tinico que asumia la responsabilidad.

Después de la Segunda Guerra Mundial, el sector salud adquirié prepon-
derancia como resultado del avance de la medicina de rehabilitacion en res-
puesta a la necesidad de que los soldados recuperaran las funciones perdidas.
Otra de las causas del desarrollo de la medicina de rehabilitacién fue la presen-
tacion de las grandes epidemias de poliomielitis. El auge de esta rama de la
medicina tuvo una enorme repercusioén en la sociedad por la valorizacion del
enfoque multidisciplinario en la evaluacién y el tratamiento de la persona con
discapacidad.

El sector de la educacion siempre insistié en la habilitacién, pero rechazé
el aporte que podria haber obtenido del diagnéstico de la medicina de la reha-
bilitacién en favor del de la pediatria.

Cuando surgio6 el concepto de desventaja, el sector social comenzé a reco-
nocer las barreras arquitectdnicas, pero no alcanzé a comprender la necesidad
de los cambios estructurales que requiere la independencia, la integracién y la
equiparacion de oportunidades. Asi, se intenté modificar la situacién mediante
leyes en lugar de fomentar la toma de conciencia, la informacién y la educacién.



CONCEPTOS GENERALES SOBRE DISCAPACIDAD

Falta de informacion

Los inconvenientes que surgen por falta de informacién son multiples. En pri-
mer lugar, las actividades de prevencién no se pueden llevar a cabo sin ella. Por
otra parte, esa ausencia también determina la confusion que reina entre los pro-
fesionales porque, al desconocerse la diferencia entre deficiencia y discapacidad,
los fondos se asignan incorrectamente a la atencion médica y la terapia fisica,
pero no a la rehabilitacion.

En el otro extremo estan quienes creen que la medicina nada tiene que ver
y pretenden integrar a quienes no han sido diagnosticados funcionalmente y,
por lo mismo, no obtienen los resultados deseados.

Los usuarios

La participacién de los usuarios en la planificacion y evaluaciéon de los planes y
programas es un concepto nuevo en los paises en desarrollo y se relaciona en
forma directa con la democratizacion y el libre mercado, que cambia las leyes
entre proveedores y usuarios.

La idea central de la perspectiva de los usuarios es que son ellos los ver-
daderos jueces y quienes pueden decidir sobre la validez de los resultados que
se obtienen. De acuerdo con esto, todo intento de utilizar criterios objetivos y
cientificos para identificar a las personas discapacitadas no se considera valido,
pues no tiene en cuenta las diferencias y preferencias personales. Por otro lado,
esa actitud no toma en cuenta al resto de la sociedad, que es la que, en buena
parte, provee los recursos que se utilizan en los programas.

Los financiadores

Quienes tienen la responsabilidad de asignar los fondos para los programas de
rehabilitacion integral carecen de los conocimientos necesarios para manejar la
amplia variedad de alternativas que ofrece ese campo. Aunque la principal preo-
cupacion sean los costos, lo mas importante deberia ser el uso apropiado de los
fondos asignados para mejorar las funciones del discapacitado y no los resulta-
dos financieros. Esta situacién perjudica no solo a la persona discapacitada y a
su familia, sino a todo el sistema social; se sobrecarga a los servicios sociales y
se desequilibra el proceso productivo al mantener excluido a un sector de la
poblacién.

Por lo general, las intervenciones de rehabilitacion se ponen en practica
muy tarde, cuando la discapacidad ya esta instalada o cuando ya hay una dis-
capacidad ulterior. En consecuencia, el criterio de funcionalidad debe impreg-
nar los sistemas en todas sus etapas, en lugar de esperar a que la rehabilitacion
resuelva lo que pudo ser evitado.
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Intersectorialidad

Desde que se comenz6 a trabajar con el enfoque de administracion estratégica,
la intersectorialidad adquirié una importancia enorme dado que las actividades
dirigidas a la satisfaccion de las necesidades de la poblacién conciernen a distin-
tos sectores. Al no existir limites claros, a veces no es facil decidir cual sector es
el responsable.

A su vez, los problemas sociales tienen una causalidad mdltiple y, por lo
mismo, su solucién debe ser multisectorial. El trabajo asi enfocado exige tener
claros los mecanismos de las causas y los resultados, utilizar un cédigo comtn
y armonizar los objetivos. Los aspectos propios de cada sector en relacién con
los componentes legales y estructurales no se modifican.

Rehabilitacion integral

Es el orden coordinado e individualizado de los sistemas y servicios de la sociedad, y el
medio para prevenir, minimizar o revertir las consecuencias de las pérdidas funcionales
e incidir sobre los factores que impiden o dificultan la participacion plena.
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Deficiencias funcionales y
discapaciad

E. Alicia Amate

El concepto de funcionalidad como resultado final de la atencién es la verdadera
esencia del acto médico. El paciente puede sanar con o sin consecuencias, pero
es en esta tltima situacion que la intervencion oportuna y precoz permite evitar
la discapacidad primaria y la secundaria, o posibilita la integracion de la per-
sona discapacitada.

Los médicos se forman y preparan basicamente para diagnosticar y pro-
porcionar tratamiento o, al menos, medidas paliativas; sin embargo, como tan-
tas otras disciplinas relacionadas en forma directa con el hombre y su entorno,
la medicina, ciencia y arte de prevenir y curar las enfermedades, no siempre
logra la curacién sin secuelas.

Pocas veces nos detenemos a recapacitar el propésito de cada uno de los
componentes de nuestras intervenciones y, mucho menos, en la responsabilidad
que nos cabe en el logro del desarrollo arménico individual y colectivo. La fun-
cion, que es la base de la fisiologfa —una rama fundamental de la medicina—,
pareceria agotarse en los érganos y sistemas. Pero el hombre debe funcionar en
distintas actividades y situaciones, y cumplir diversos papeles. La verdadera
funcién del médico es intervenir, mediante la aplicacién de todas sus herramien-
tas de su conocimiento, para permitir el mejor funcionamiento del paciente. Esta
verdad no pareceria requerir mayores discusiones vy, si asi fuera, los registros
médicos, las prescripciones y las metas asistenciales lo revelarfan. La realidad
habitual es otra: el acto y la intervencién médica concluyen con la remisién de
los signos y sintomas o con la muerte del paciente. Sin embargo, existe una ter-
cera posibilidad: la curacién con fallas o ausencias funcionales que persisten. Por
omisién o por desvalorizacién de la esencia del ser humano, nuestros profesio-
nales y servicios de salud no contemplan esa tltima posibilidad.

Durante los dos altimos decenios, la comunidad internacional ha anali-
zado las consecuencias de la enfermedad partiendo del concepto de multicausa-
lidad y de la necesidad de compartir responsabilidades en el campo de la salud.
Algunos profesionales entienden la necesidad de ampliar la evaluacion de los
pacientes al incorporar la evaluacién funcional y tener en cuenta la calidad de
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vida. La inclusién de esos aspectos de la evaluacion en la préctica habitual de la
consulta externa no es facil, pues requiere mas tiempo y el manejo de préacticas
sencillas pero especificas, asi como llevar a cabo el registro y el seguimiento.
Dado que se trata de llegar a un diagnéstico funcional, el trabajo en equipo mul-
tidisciplinario esta claramente indicado.

La pérdida o disminucién de una funcién puede ser transitoria o perma-
nente; leve, moderada o severa; congénita o adquirida. Todas esas posibilidades
tienen como resultado una variedad de escenarios funcionales. En los parrafos
siguientes se analizan los aspectos cronolégicos y evolutivos del proceso de pér-
dida o disminucién funcional.

En situaciones normales y sin interferencias, las personas desarrollan sus
habilidades desde el nacimiento hasta alcanzar el grado maximo de sus posibi-
lidades al llegar a la edad adulta. Existen distintas causas que pueden desviar el
desarrollo en la infancia o dafiar las funciones del adulto.

Trastorno fisiopatolégico: una alteracion en las células y en los tejidos que inte-
rrumpe o interfiere el proceso normal de las estructuras.

Deficiencia: la alteraciéon se localiza en érganos y sistemas, pero la pérdida o
anormalidad de la funcién cognoscitiva, fisiologica, emocional o anatémica tras-
ciende la anormalidad atribuible a la fisiopatologia.

Limitacién funcional: la deficiencia evoluciona hacia la restriccién o pérdida de
la habilidad de ejecutar la actividad acorde con el propdsito del 6rgano o el sis-
tema.

Discapacidad: las limitaciones impiden que la persona ejecute tareas y activida-
des, y desempefie su rol personal en el contexto fisico y social.

Minusvalia: se asocia con circunstancias atribuibles a la sociedad y el medio que
oponen barreras estructurales (actitudes) y fisicas (arquitecténicas) que dificul-
tan el acceso a los servicios y la participacion plena (discriminacion).

Algunos ejemplos facilitaran la interpretacion de lo expresado. Una persona
cuya ocupacién habitual requiere del uso permanente de una computadora y
que presenta un sindrome del tanel carpiano sufre cambios fisiopatolégicos en
algunas células nerviosas en el estadio inicial del dafio; luego, esos cambios se
manifiestan en una atrofia de los musculos flexores de los dedos de la mano y
del pulgar, lo que determina una limitacién funcional. Cuando, como conse-
cuencia de esa limitacion, la persona pierde la habilidad de usar una computa-
dora se presenta la discapacidad. Por tltimo, si no se resuelve el problema de
base, debe cambiar de actividad porque tiene una minusvalia para seguir reali-
zando sus tareas habituales. En otro ejemplo, si el tejido pulmonar de una per-
sona pierde su elasticidad, se compromete su mecanica respiratoria (limitacién
funcional); como consecuencia, el enfermo no puede realizar sus actividades
habituales (discapacidad) y ademas queda afectado su rol laboral y recreativo
(minusvalia).
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En el afio 2001, Ia OMS establecio la Clasificacion Internacional del Fun-
cionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). Como resultado del nuevo
enfoque, se cambi6 la terminologia de deficiencia, discapacidad y minusvalia o
desventaja por los términos deficiencia, actividad y participacién (cuadro 5). La
revision se basé en la modificacién de la jerarquia que se le otorgaba antes a la
discapacidad y ahora al funcionamiento. El cambio conceptual le asigna mayor
importancia al aspecto funcional que permanece sano y que la persona mantiene
como posibilidad (factor positivo) y no en la discapacidad (factor negativo). El
factor positivo incluye no solo las funciones de las estructuras corporales sino,
también, la capacidad de realizar las actividades cotidianas basicas y el desem-
pefio de su papel en la sociedad (figura 1).

Cuadro 5. Deficiencia, actividad y participacion segun nivel de funcionamiento

Deficiencia Actividad Participacion Factores del
contexto
Nivel de Partes del Persona Sociedad Factores
funcionamiento cuerpo ambientales y
personales
Caracteristicas Funcion y Actividades Participacion Caracteristicas
estructura de la vida en la del mundo fisico
corporales diaria situacion y social, y actitudes
Aspectos Integridad Actividad Participacion Factores
positivos estructural y funcional facilitadores
Aspectos Deficiencia Limitacion Restriccion Barreras
negativos de la de la
actividad participacion

Figura 1. Objetivo de la rehabilitacion

LA PERSONA CON PROCESO DE LA OBJETIVO FINAL
DISCAPACIDAD » | REHABILITACION >

FUNCIONAMIENTO REDUCCION DEL NIVEL
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A lcve — % ( CALIDAD DEVIDA
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R D DE LA CAPACIDAD POTENCIAL
) SANAS (INCREMENTO DEL FACTOR
POSITIVO)

Fuente: Ueda 2003
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La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minus-
valias (CIDDM) describia las consecuencias de la enfermedad en forma lineal y
progresiva (dafio, deficiencia, discapacidad y minusvalia o desventaja), asocia-
das con la condicién especifica de salud. Pero la progresién lineal no siempre
ocurre en la realidad; en ocasiones, es la minusvalia la que puede ocasionar la
deficiencia. Por ejemplo la hospitalizacién prolongada por una patologia crénica
puede causar deficiencias fisicas, sociales y psicoldgicas. La CIF no propone una
progresion lineal, sino que describe todos los componentes funcionales, correla-
ciona todos los elementos que intervienen en la discapacidad e incluye el habi-
tat como un factor independiente que debe ser clasificado (figura 2). En conse-
cuencia, la estructura de la CIDDM acentta lo negativo y la CIF se enfoca en lo
positivo.

La discapacidad es el resultado de la interaccion entre una persona que tiene una deter-
minada condicion de salud y el contexto ambiental en el que se desenvuelve.

Satoshi Ueda

Esta definicién incorpora el criterio de que la discapacidad no es estética,
sino que puede variar con los cambios del ambiente.

Figura 2. Componentes del proceso de discapacidad
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Experiencia de la discapacidad
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Medicina de rehabilitacion

La medicina de rehabilitacién estudia los mecanismos y las tecnologias para
mejorar, restaurar o reemplazar las pérdidas que son consecuencias o secuelas
de deficiencias del desarrollo o del deterioro de la funcién. Su objetivo es mejo-
rar el funcionamiento general de la persona afectada por deficiencias o limita-
ciones funcionales, para facilitar su integracién activa en las actividades cotidia-
nas de acuerdo con su edad, preferencias y factores ambientales, mediante las
intervenciones terapéuticas y tecnoldgicas necesarias para facilitar el funciona-
miento individual. Se trata de intervenciones que influyen en el ambiente cer-
cano a la persona, porque la accién sobre los diversos factores del ambiente
—como la accesibilidad fisica a los edificios, los cambios de actitud de la sociedad,
la planificacién y el control de medidas laborales — incumben a otros sectores.

Una de las contribuciones mas valiosas de la medicina de rehabilitacion
ha sido la introduccién del concepto y la préctica del trabajo en equipos multi-
disciplinarios para el tratamiento de la discapacidad. La posibilidad de elaborar
un enfoque integral del problema médico que afecta a un individuo con limita-
ciones funcionales y discapacidades, permite resolver problemas de diversa
indole que afectan las dreas funcionales y sociales de esa persona, su familia y
su entorno.

La creacién de cursos de capacitaciéon para la formacién y el perfecciona-
miento de médicos especialistas en rehabilitacién en las distintas dreas de su res-
ponsabilidad significé un verdadero avance en el tratamiento; ademas, también
repercutié de manera positiva en la administraciéon de recursos humanos, por-
que se logré evitar la dispersiéon que resulta de la dependencia de los conoci-
mientos y habilidades de otras muchas especialidades.

Etapas del proceso asistencial

La discapacidad es una contingencia en la vida de cualquier individuo que no
solo afecta a su sistema biolégico; si asi fuera, se trataria de un problema exclu-
sivamente médico, sin los multiples factores y combinaciones que pueden des-
embocar en limitaciones funcionales, discapacidades y minusvalias. Cuando se
presentan la limitacién funcional y la discapacidad, coinciden una serie de
aspectos que involucran a los servicios y sistemas de salud en relacién con su
disponibilidad, accesibilidad, integralidad y calidad, junto con los determinan-
tes sociales relacionados con la calidad de vida de las poblaciones.

La respuesta a la discapacidad requiere de la promocién, prevencion,
atencion e integracion mediante acciones coordinadas. Las medidas de preven-
cién relacionadas con la conservacion de las funciones deben considerarse desde
dos aspectos: antes de su aparicién para evitar las discapacidades, y después,
para disminuir la deficiencia o discapacidad secundaria resultante de problemas
médicos y sociales.
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En los dltimos afios comenzé a identificarse una serie de factores de
riesgo que pueden generar o acelerar la discapacidad. Los factores de riesgo son
caracteristicas biol6gicas, ambientales (sociales y fisicas) o de estilos de vida y de
comportamiento que se asocian y dan como resultado condiciones relacionadas
con el estado de salud. En 1988, Marge identific6 16 causas que pueden originar
deficiencias funcionales y discapacidades: 1) trastornos congénitos, 2) complica-
ciones perinatales, 3) enfermedades agudas y crénicas, 4) traumatismos, 5) vio-
lencia, 6) calidad del medio y sedentarismo, 8) abuso de alcohol y drogas, 9)
tabaquismo, 10) trastornos nutricionales, 11) falta de escolaridad, 12) modalida-
des incorrectas en la crianza del nifio, 13) creencias sociales y familiares, 14) con-
diciones insalubres de vida, 15) inaccesibilidad de los servicios, 16) estrés.

Siguiendo esta linea de pensamientos, el cuadro 6 relaciona los factores de
riesgo con algunas enfermedades crénicas asociadas a déficit funcional y disca-
pacidad.

Los servicios de salud disponibles para satisfacer las necesidades de todos
los ciudadanos deben incorporar intervenciones dirigidas a la detecciéon precoz,
el diagnéstico del sindrome y de la deficiencia funcional; la discapacidad; el
diagndstico del nivel de la potencialidad funcional, y la orientacién y la deriva-
cion adecuadas.

La evaluacion funcional integrada en la préctica clinica y la deteccién de
los riesgos de discapacidad contribuyen a potenciar los resultados de los servi-
cios de atencién médica, dotarlos de la equidad de la que carecen y mejorar la
calidad de vida de toda la comunidad en la que acttan. El problema de la disca-
pacidad alcanza en forma directa o indirecta a un alto porcentaje de la poblacién:
requiere de mds servicios de toda indole, mas dinero para financiarlos, y mds
tiempo de la familia y el personal en todas las dreas. Las instituciones encargadas
de la formacién de recursos humanos, los politicos y los economistas deben
entender la necesidad de incorporar modificaciones en los planes y programas
para no seguir posponiendo el desarrollo armoénico individual y colectivo.

Cuadro 6. Factores de riesgo de enfermedades crénicas

Factor de riesgo Enfermedades y condiciones

Tabaquismo Cancer de pulmén, enfisema, enfermedad coronaria

Alcoholismo Accidentes (sobre todo, traumatismos de craneo), retardo mental, paralisis cerebral,
patologias cardiacas congénitas, otras anomalias

Falta de control prenatal Bajo peso al nacer, enfermedad coronaria

Situacion socioecondmica Malnutricion, tuberculosis, falta de control del crecimiento y

desarrollo del nifio, enfermedades infecciosas y parasitarias
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El equipo de rehabilitacion

Como se ha visto, la rehabilitacién es un proceso; es decir, un conjunto de fases
sucesivas de un fenémeno natural o de una operacién artificial. Por lo tanto, es
utépico suponer que la rehabilitacion se pueda realizar en forma unipersonal.
Otro factor fundamental es que se rehabilita a una persona y no a una parte del
cuerpo, un érgano o una funcién aislada. Asi, es una falacia muy comun decir
que se “rehabilita el codo”; lo correcto es decir que se recupera la funcién del
codo.

Si la rehabilitacion es el proceso por el cual una persona recupera funcio-
nes que ha perdido por diversas causas y cuya falta le impide cumplir su papel
social, parece claro que solo un grupo de profesionales capacitados para encarar
las diversas funciones del hombre se puede encargar de la tarea.

El médico especialista en medicina de rehabilitacién realiza el diagnéstico
funcional, prescribe el plan de tratamiento de acuerdo con las distintas evalua-
ciones de las 4reas fisica, psiquica y social, y coordina al equipo de trabajo. Los
profesionales de las diversas disciplinas se comunican constantemente y respe-
tan las funciones de cada uno, y son capaces de trabajar con la persona, su fami-
lia y el medio para alcanzar el objetivo comtn, claro y consensuado, de que la
persona con discapacidad recupere la funcionalidad.

En general los equipos estan integrados por especialistas en terapia fisica,
terapia ocupacional, psicologia, psicopedagogia, fonoaudiologia, servicio social,
musicoterapia, enfermeria, 6rtesis y proétesis. Cuando se trata de discapacidades
motoras, mentales o sensoriales, o de personas discapacitadas pertenecientes a
distintos grupos de edad, los equipos pueden incorporar a otros profesionales.
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Calidad de vida: fundamentos
y marco teorico

Enriqueta Blasco de Aufiero

El interés en la evaluacién de la calidad de vida de las personas con discapaci-
dad basicamente tiene su origen en la evolucion de los paradigmas del concepto
de discapacidad a nivel internacional. La Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) propone una sintesis entre el modelo médico biolégico y el modelo
social, los que parecian antagénicos cuando en realidad son complementarios, y
destaca la participacion activa de la persona con discapacidad en el control de
su ambiente.

Esta nueva mirada influy6 significativamente en los modelos de interven-
cién, tanto en el d&mbito de la rehabilitacién como en los de la educacion y el tra-
bajo —al reconocer que la persona con discapacidad y su familia son los prota-
gonistas centrales del proceso de rehabilitacién e integracion social —, como en
la formulacién de programas y politicas sobre la materia.

El concepto de minusvalia, introducido por la OMS en la Clasificacién
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) (1) marcé
un punto de inflexién en la comprension de la discapacidad, al incluir las con-
secuencias sociales como resultado de la compleja relacion de la persona con su
medio ambiente. Ese concepto de minusvalia se reemplazé por el de participa-
cién en la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF) (2). En la CIF, la OMS asigna una funcién primordial al medio
ambiente en relaciéon con la mayor o menor autonomia individual que puede
alcanzar una persona. De esta manera, el centro de atencién se ubica en el con-
texto que condiciona e incide en sus oportunidades de participacién. Estas defi-
niciones y sus consecuencias dieron lugar a nuevos paradigmas como el de cali-
dad de vida, de los derechos humanos, del modelo de apoyos y el de vida
independiente.

Los objetivos que se proponen en los documentos internacionales en
materia de discapacidad, como la Declaracién de Cartagena de Indias, 1992; la
Declaracion de Managua, 1993; y las Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para Personas con Discapacidad, 1993 (3-5) sugieren diferentes
conceptos sobre la calidad de vida. No obstante, en todos ellos se trata de elevar
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las condiciones de vida, alcanzar un nivel de vida digno y satisfactorio, y lograr
un nivel mas alto de bienestar y calidad de vida. Asimismo, todos esos docu-
mentos sefialan que existen dimensiones de importancia decisiva para la calidad
de vida, tales como la satisfaccion, el bienestar, la dignidad y otros componen-
tes esenciales de las condiciones de vida deseadas por el ser humano. Por otra
parte, la referencia a niveles de bienestar y de satisfaccién implica que estos con-
ceptos son, en teoria, susceptibles de ser medidos.

Sin una definicién precisa, todos interpretamos que la calidad de vida
tiene connotaciones objetivas y subjetivas. Estas tiltimas remiten a sentirse bien
y estar satisfecho. Ambas son aspiraciones humanas por excelencia y, al consti-
tuir la meta de las politicas sobre discapacidad, el interés por su estudio y eva-
luacién es fundamental.

Durante el decenio de 1990, la Asociacién Estadounidense sobre Retraso
Mental (AAMR por su sigla en inglés, American Association on Mental Retardation)
se dedic6 a elaborar una definicién operativa del concepto de calidad de vida.
Su preocupacién se basé en observaciones empiricas que demostraban que las
personas con retraso mental no eran consultadas sobre aspectos importantes
que tenian que ver con su vida personal, familiar, educativa y recreativa. No se
consideraban sus deseos ni sus inquietudes, y se les imponia la voluntad de la
familia, los profesionales de su atencion, los profesores y las instituciones, entre
otros. A partir de la necesidad de conocer cémo sienten y viven las personas,
Schalock (6) elabor6é una definicién que incluye las necesidades mas importan-
tes en la vida de todos los seres humanos, con o sin discapacidad.

Calidad de vida es un concepto que refleja las condiciones de vida deseada
por una persona, en relacién con ocho necesidades fundamentales que re-
presentan el ntcleo de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo per-
sonal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusién social y derechos.

Ademas de definir las dimensiones de la calidad de vida, la AAMR defini6 los
indicadores que permiten evaluar cada una de ellas (cuadro 7).

La metodologia propuesta por este modelo conceptual permite conocer
cémo percibe su vida una persona en los diferentes ambientes donde se desarro-
lla. Esto implica incursionar en un campo tan complejo como el de la subjetivi-
dad humana, porque es el componente subjetivo el que determina la calidad de
vida tal como se experimenta.

La OMS (2) no es ajena a la necesidad de conocer la percepcién que tienen
las personas sobre diferentes aspectos de su vida; por ello, la CIF plantea como
un trabajo futuro “establecer conexiones con conceptos de calidad de vida y con
la medida del bienestar subjetivo”. Por otra parte, el concepto de calidad de vida
es coherente con el concepto de discapacidad como resultado de la interacciéon
de la persona con su ambiente.
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Cuadro 7. Dimensiones e indicadores de la

calidad de vida

Dimensiones Indicadores

Autodireccion

Autonomia

Control personal
Elecciones

Metas y valores personales
Poder de decision

Autodeterminacion

Bienestar fisico Afios de vida sin discapacidad
Cuidados de salud

Movilidad

Nutricion

Ocio

Salud

Seguro de salud

Tiempo libre

Accesibilidad

Derecho al voto

Juicio justo

Propiedad

Privacidad
Responsabilidades civicas

Derechos

Inclusion social Aceptacion

Actividades comunitarias
Ambiente laboral
Ambiente residencial
Apoyos

Posicion social

Roles sociales

Voluntariado

Fuente: Schalock RL. Reconsidering the conceptualization
and measurement of quality of life. En: Schalock R.L. Ed.

Quality of life. Vol. I: Conceptualization and

Mental Retardation; 1996.

Schalock (6) recoge y sintetiza los

aportes de diferentes investigadores que

abordaron el concepto de calidad de vida,

caracterizandola como:

Concepto sensibilizador que permite
apreciar el modo en que las personas
sienten y experimentan su vida y sus
situaciones.

Concepto dindmico que no se puede
separar de las etapas de desarrollo de la
persona, de sus redes de apoyo y de sus
ambitos vitales importantes.

Concepto organizador que, al proponer
un marco sistematico para alcanzar el
conocimiento de las vivencias de las per-
sonas, puede utilizarse para diferentes
propositos.

Herramienta para evaluar calidad de
vida por medio de las diferentes dimen-
siones que la componen.

Marco de referencia y orientacién para
que los servicios eleven la calidad de sus
prestaciones y mejoren los sentimientos
de bienestar de la personas.

Verdugo (7) agrega que la evaluacién de la

calidad de vida “permite centrar siempre

los esfuerzos en las personas atendidas y no

en las organizaciones o servicios, como ocu-
measurement. Washington, DC: American Association on ;e frecuentemente”.

A la luz de estos nuevos paradigmas,

el concepto de calidad de vida, entendido como las percepciones y deseos de las

personas sobre sus vidas, se debe convertir en objeto de conocimiento para guiar

y orientar a todos aquellos actores sociales —familias, educadores y profesiona-

les de diferentes disciplinas— que se vinculan cotidianamente con las personas

con discapacidad. Este conocimiento permitira poner al alcance de esas perso-

nas los apoyos necesarios para satisfacer sus necesidades y mejorar asi su cali-

dad de vida.

En un estudio sobre calidad de vida de personas con discapacidades gra-
ves que residen en el Hogar San Camilo, Buenos Aires, Argentina, realizado

entre 1999 y 2000, se traté de evaluar el nivel de satisfaccién, bienestar y necesi-

dades a partir de las percepciones y vivencias individuales.
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Los cuatro participantes del estudio presentaban las siguientes caracteris-
ticas comunes:

Diagnostico: paralisis cerebral (cuadriparesia) de origen perinatal. Componente
de retraso mental leve.

Edad promedio: 30 afios; tiempo de residencia en el Hogar: 17 afios o mas.
Vinculos familiares débiles y contacto poco frecuente.

Autonomia personal: dependientes de una tercera persona para movilizarse
(todos usan silla de ruedas), alimentarse, higienizarse y vestirse.
Comunicacién: solo uno de los participantes podia utilizar el lenguaje oral; los
restantes utilizaban sistemas alternativos de comunicacién no verbal adaptados
a sus necesidades.

Las particularidades de la discapacidad de los participantes (entre ellas, la difi-
cultad para expresarse oralmente) determinaron la utilizacién de diferentes téc-
nicas para poder triangular los resultados y evitar el sesgo que puede tener este
tipo de estudios cualitativos. Entre otras, se utilizaron técnicas de observaciéon
participante durante una serie de periodos de convivencia con los pacientes,
escalas de calidad de vida y satisfaccién disefiadas especialmente para personas
con retraso mental, cuestionarios a informantes clave, filmaciones y entrevistas
en profundidad.

Se evaluaron las tres dimensiones que las personas que participaron del
estudio consideraron méas importantes: bienestar emocional, autodeterminacion y
relaciones interpersonales. La indagacién sobre las vivencias de los participantes
mediante las técnicas enunciadas se pueden resumir en preguntas como las
siguientes: ; Cémo te sientes?, ;qué es lo que mas te preocupa?, ;qué es lo que més
te interesa?, ;qué te gusta hacer y con quién?, ;qué es lo que no te gusta hacer?

Las respuestas permitieron observar las percepciones e intereses de cada
uno, y los deseos e inquietudes que la instituciéon debe considerar y tomar en
cuenta para mejorar la sensacién de bienestar subjetivo, lo que resulta impres-
cindible para elevar la calidad de vida de esas personas. Los deseos y necesida-
des comunes a todos se enuncian en la lista que sigue:

Desean, ante todo, compartir mas tiempo con la familia.

Necesitan ser deseados y distinguidos individualmente.

Necesitan ser reconocidos en sus logros.

Desean tener experiencias nuevas e intercambios frecuentes con el exterior.

Su mayor satisfaccion seria alcanzar niveles mas altos de comunicacién para evi-
tar ser interpretados por otras personas.

Su mayor preocupacion es el alejamiento y la muerte de las personas significa-
tivas en su vida.

Necesitan que se respeten sus elecciones personales y poder concretarlas.
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A modo de ejemplo, se exponen a continuacién las respuestas de una
joven participante de 24 afios que carece de lenguaje oral y que es totalmente
dependiente en sus actividades de la vida cotidiana.

Luego de muchos afios de intentos para que la joven se pudiese comuni-
car usando algtin medio alternativo de comunicacién no verbal, un integrante
de la institucion adapté una técnica, en colaboracién con maestras de educacién
especial, que permitié6 que, por primera vez en su vida, ella pudiera expresare
sin ser interpretada. En los primeros balbuceos aparecié por primera vez su
palabra, que estaba oculta por la grave discapacidad. Mediante ella, la joven
pudo dar cardcter objetivo a su deseo, expresar sus inquietudes y buscar res-
puestas. La alegria de esta joven, que por primera vez en sus 24 afios se expre-
saba por si misma, nos remite a Paulo Freire (8) cuando se referia a la palabra
liberadora: “Asi como la palabra es lugar de encuentro y reconocimiento de las
conciencias, también lo es de encuentro y reconocimiento de si mismo”.

La posibilidad de expresar el mundo interior propio es uno de los indica-
dores mas significativos para medir la mejoria en la calidad de vida. La provi-
sién del apoyo tecnolégico adaptado a sus necesidades funcionales particulares
contribuy6 a aumentar el bienestar de la joven y su satisfaccion por el desarro-
llo de su habilidad para comunicarse. Ahora puede comunicarse con otras per-
sonas porque quienes estan con ella la acompanaron en esta busqueda por rom-
per el silencio. Ella, como los otros residentes del Hogar, puede sentir el
bienestar en su vida si el ambiente que la rodea responde a sus deseos y necesi-
dades. Para que el ambiente se convierta en un entorno generador de bienestar
para sus integrantes, debe reunir una serie de condiciones (figura 3).

Figura 3. Caracteristicas de los ambientes saludables

Fomentan el Promueven la
bienestar estabilidad

Promueven el crecimiento

y el desarrollo

Proporcionan oportunidades

Fuente: Schalock RL, Kiernan WE. Habilitation planning for adults with disabilities. New York: Springer-Verlag; 1990.
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Un ambiente que promueve el bienestar permite:

Compeartir los lugares habituales que definen la vida en la comunidad.
Experimentar la autonomia, la toma de decisiones y el control.

Aprender a llevar a cabo actividades funcionales significativas.

Percibir que se ocupa un lugar valido en la comunidad.

Participar en la comunidad sintiendo que se forma parte de una red social de
familiares y amigos.

Teniendo en cuenta esta perspectiva, el ambiente cobra importancia especial en
la vida de la persona con discapacidad; las posibilidades de experimentar bien-
estar y satisfaccion estan intimamente relacionadas con las actitudes de las per-
sonas que estdn a su lado. El factor humano es el componente esencial en la
construcciéon de un ambiente saludable, porque las personas que atienden las
necesidades de los residentes y estan a cargo de su cuidado son las que acceden
a su mundo subjetivo y son la principal fuente de apoyo para satisfacer sus
deseos e inquietudes, entre otros aspectos. Para que exista ese ambiente es nece-
sario tener un conocimiento profundo de la persona; por lo tanto, debe existir
interés institucional en preguntar, escuchar, observar atentamente y detectar,
mas alla del lenguaje, las necesidades y deseos de las personas atendidas.

Servicios de salud, educativos y de contencién social que cumplan con
todos los indicadores estandardizados de calidad son una condicién necesaria
para mejorar el bienestar de las personas, pero no son suficientes para conocer
coémo experimentan su calidad de vida. Los indicadores externos no proporcio-
nan informacién sobre la subjetividad de la persona. Solo la percepcion del pro-
pio individuo nos permite conocer como experimenta su vida; mediante ese
conocimiento, se pueden introducir las mejoras en los servicios por medio de
programas personalizados, de acuerdo con los intereses y deseos de los propios
usuarios.

En sintesis, la calidad de vida depende de la mirada de los otros, de una
mirada no limitada. Asi lo propone Zuza Garralda (9) cuando se refiere a las
personas con discapacidad:

Se impone un reconocimiento de sus posibilidades reales, de sus recursos
escondidos, del potencial motriz, afectivo y relacional no comprometido.
Una comprensién de la persona que no se deje entrampar en las redes de la
discapacidad grave sino que se alimente de una sabiduria nueva y diversa,
que abra espacios nuevos para todos.
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Bioética y su importancia
en la rehabilitacion de personas
con discapacidad

Maria Soledad Cisternas Reyes

Marco conceptual

El Programa de Accién Mundial para los Impedidos, aprobado por la Asamblea
General de las Naciones Unidas el 3 de diciembre de 1982 (1), dio lugar a un
decenio de amplios debates con respecto al movimiento internacional de los
derechos humanos de las personas con discapacidad. Finalizado ese periodo y
luego de un proceso de andlisis y consensos, en 1993 la Asamblea General de las
Naciones Unidas aprob6 las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportuni-
dades para las Personas con Discapacidad, para garantizar que nifias, nifios,
mujeres y hombres con discapacidad pudieran gozar de los mismos derechos y
obligaciones que las demés personas (2).2 Este texto normativo fusiona los
diversos puntos de vista de los Estados Miembros de las Naciones Unidas en
esta materia y es una importante guia para su quehacer en este tema; ademas,
constituye una doctrina internacional que puede convertirse en una norma con-
suetudinaria cuando un ndmero considerable de paises la aplique con la inten-
cién y convicciéon de cumplir una norma de derecho internacional. En conse-
cuencia, para fundamentar este trabajo, es preciso remitirse a las definiciones
contenidas en el citado documento.

En la seccién de introduccion y antecedentes de las Normas Uniformes, se
sefiala que la palabra discapacidad resume una gran variedad de limitaciones
funcionales que se presentan en las poblaciones de todos los paises del mundo.
La discapacidad puede revestir la forma de una deficiencia fisica, intelectual o

2 El trabajo de los Estados Miembros que dio como resultado las Normas Uniformes se bas6 en docu-
mentos previos de grupos de expertos gubernamentales, en estrecha colaboracién con organismos
especializados del sistema de las Naciones Unidades, otras entidades intergubernamentales y organi-
zaciones no gubernamentales, en especial, las asociaciones de personas con discapacidad.
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sensorial, una dolencia que requiera atencién médica o una enfermedad mental,

que pueden ser permanentes o transitorias. La palabra minusvalia remite a la

pérdida o limitacién de oportunidades de participar en la vida de la comunidad

en condiciones de igualdad con los demads y define la situacién de la persona con

discapacidad en funcién de su entorno, las deficiencias de disefio del medio

fisico y la inaccesibilidad de muchas actividades organizadas de la sociedad (2).
Con respecto a la rehabilitacion, el documento afirma que (2):

La rehabilitacién es un proceso encaminado a lograr que las personas con
discapacidad estén en condiciones de alcanzar y mantener un estado fun-
cional éptimo desde el punto de vista fisico, sensorial, intelectual, psiquico o
social, de manera que cuenten con medios para modificar su propia vida y
ser mas independientes. La rehabilitacién puede abarcar medidas para pro-
porcionar, restablecer funciones, para compensar la pérdida o la falta de una
funcién o una limitacién funcional. El proceso de rehabilitacién no supone la
prestacion de atencién médica preliminar. Abarca una amplia variedad de
medidas y actividades, desde la rehabilitacién mas béasica y general, hasta las
actividades de orientacion especifica como la rehabilitacién profesional.

En esta linea prescriptiva, en el articulo 3 se sefiala que (2):

Los Estados deben asegurar la prestacion de servicios de rehabilitaciéon para
las personas con discapacidad, a fin de que logren alcanzar y mantener un
nivel 6ptimo de autonomia y movilidad.

En el plano regional hay un instrumento juridico con rango de tratado
internacional, la Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas las
Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad (3). En su arti-
culo I se define la discapacidad como:

[...] deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza permanente o
temporal, que limita la capacidad de ejercer una o mas actividades esenciales
de la vida diaria, que puede ser causada o agravada por el entorno
econémico y social.?

El texto del tratado solo menciona la rehabilitacién cuando se refiere a los
compromisos de los Estados para cumplir con los objetivos de la Convencion,
sin detallar el concepto.

3 La Convencién se encuentra en vigor por haberse reunido las ratificaciones requeridas en conformi-
dad con el Articulo VIII. Cuando se completo este trabajo, 14 Estados Miembros habian ratificado el
documento.
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Aspectos bioéticos de la rehabilitacion de las personas con discapacidad

(Existen aspectos de la bioética relacionados con la rehabilitacién de las perso-
nas con discapacidad? Lolas (4) sefiala que el Diccionario de la Real Academia
Espafiola define a la bioética como la disciplina cientifica que estudia los aspec-
tos éticos de la medicina y la biologia en general, asi como las relaciones del
hombre con los restantes seres vivos. El autor también afirma que en algunos
ambitos se ha entendido que la bioética es la forma de ética aplicada de prefe-
rencia al campo biomédico (4). En consonancia, como lo sugiere Casas (5), “se
podria decir que el quehacer fundamental de la bioética es dilucidar los proble-
mas éticos que se derivan de los descubrimientos y las aplicaciones de las cien-
cias bioldégicas”. Por su parte, Gracia (6) dice:

El sentido del término bioética viene determinado por las dos palabras grie-
gas que entran en su composicién (bios = vida y ethos = costumbre) y eti-
moldgicamente sirve para designar las costumbres que tienen que ver con la
vida o el cuidado de la vida. Puede entenderse el término de un segundo
modo, dando a sus raices un sentido mads cientifico. Asi, la raiz bios desig-
naria las ciencias de la vida y la raiz ethos, la ciencia de las costumbres, la
ética.

Lolas (7) indica que la metodologia de la bioética es dialégica y que su
contenido es contingente; es decir, que su forma preferida de argumentacién es
deliberativa y su campo de interés permanece abierto a nuevos desafios temati-
cos generados por los cambios en las condiciones de vida de la especie humana.

(Cudles serian estos desafios? En investigaciones de la Pontificia Univer-
sidad Javeriana (Colombia), se sefiala que el desafio de la bioética es argumen-
tar en un contexto de voces éticas multiples. Asi, la bioética propone interpreta-
ciones y noemas para la accién en escenarios tan diversos como la justicia
sanitaria, la investigacion clinica, la biodiversidad y la genética (8). Cuando se
habla de rehabilitacion, evidentemente existe una vinculacioén esencial entre las
numerosas practicas que componen esta area de intervencién dirigidas —maés
alla de lo estrictamente médico— a una persona con discapacidad y la nocién de
cuidado de la vida y el cuerpo en el sentido mas amplio, porque lo que se pre-
tende compensar de alguna manera es la pérdida de funcionalidad de quien
vive con esa pérdida. Cabe destacar que la rehabilitacién va mas all4 de la mera
aplicacién de procedimientos médicos; también se extiende al ejercicio de prac-
ticas paramédicas y de otras disciplinas como la educacién diferencial y la tera-
pia ocupacional. El uso de mecanismos y tecnologias de rehabilitacién, en tanto
inciden de lleno en la vida —cuerpo y alma— de un individuo, nos sittia insos-
layablemente en el ambito del debate bioético.

Para determinar algunos aspectos relevantes del dilema bioético frente a
la rehabilitacion, se deben examinar los principios basicos que se aplican en el
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analisis bioético y contrastarlos con el ejercicio concreto de la rehabilitacién
desde sus diversas opticas.

La justicia como principio bioético y su vinculo con la rehabilitacion

Lolas (4) sefiala que la relacién de la justicia con la rehabilitacién no implica que
todos deben recibir lo mismo, sino que cada uno debe recibir segtin lo que es, lo
que merece y en funcién de aquello a lo que tiene derecho. En tal sentido, el
principio de justicia se materializa cuando se otorga la posibilidad de rehabilita-
cién a un individuo para que logre un grado de funcionamiento acorde con sus
necesidades. Cabe resaltar las palabras “posibilidad” y “necesidades”, pues sera
incumbencia del receptor potencial de la rehabilitacién hacer efectiva la opciéon
de acuerdo con el proyecto de vida que concibe para si mismo. El autor afirma
que, si se proyecta la reflexion a toda la sociedad, se llega al concepto de justicia
distributiva; es decir, la distribuciéon ponderada, equilibrada y apropiada de los
bienes y cargas sociales, con base en normas que detallan el sentido y fin de la
cooperacion social (4). Lo anterior es de gran trascendencia, porque “los medios
para construir la salud propia son en parte sociales y en parte individuales” (4).
Algunos autores sefialan que el mejor modo de crear una sociedad justa y mejo-
rar la salud en general serfa desplazando la atencién del tema del cuidado de la
salud y enfocarla en la justicia social (9).

Pero, ;a quién le corresponde proveer las condiciones necesarias para que
exista la justicia social, dando por hecho el esfuerzo personal del individuo que
decida aceptar procedimientos de rehabilitacion para si mismo? Evidentemente,
uno de los principales involucrados sera el Estado, en virtud de la normativa
internacional ya mencionada. Aun cuando Emanuel (9) menciona que “los
resultados de los tltimos afnos han mostrado que la reduccién de servicios de
atencion de salud sumada a la restriccion resultante en el gasto en cuidado de la
salud y una inflacién menor llevan a un crecimiento econémico mayor y liberan
dinero para inversiones”, no es menos cierto que esos resultados no eximen al
Estado de sus responsabilidades en la materia. Incluso a nivel regional y global
es importante subrayar que “el principio de justicia, en su concrecién bioética,
es de singular trascendencia para el continente iberoamericano y el mundo en
desarrollo en general” (4).

La justicia requiere que cada uno tenga la oportunidad de recibir un valor
similar de servicios de atenciéon de salud segiin sus necesidades; como afirma
Emanuel (9), “este valor de servicio necesita ser bastante robusto para cubrir la
mayor parte de las medidas [...]. El verdadero tema de la justicia es que el sis-
tema bédsico —para todos— sea adecuado, de manera que la mayor parte de la
gente, tal vez 90%, no se sienta compelida a comprar un sistema mas caro; en
otras palabras, el nivel inferior no puede ser el nivel para los mas pobres sola-
mente”. Por ende, cabe destacar que le incumbe al Estado —como agente facili-
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tador en la creacién de condiciones para el bien comtn y como garante de la
vida e integridad fisica y psiquica de los habitantes— ocuparse de la rehabilita-
cién de las personas con discapacidad; su intervencion puede ser en aspectos tan
diversos como la aprobacion de planes de seguro y la oferta de servicios de
salud gestionada y, fundamentalmente, la evaluacién de la calidad del cuidado.
Es preciso tener presente que “actualmente se considera al sector salud como un
sistema abierto, muy complejo, fuertemente interrelacionado, influido por el
medio, con recursos econémicos y financieros limitados muchas veces enfrenta-
dos en luchas de intereses poco éticos” (9). En concordancia, es motivo de preo-
cupacién que la ONU sefiale que “98% de las personas con discapacidad que
viven en paises en desarrollo no tienen acceso a servicios de rehabilitaciéon” (10).

En el mismo orden de ideas, se debe sefialar la importancia de la sociedad
en su conjunto como agente facilitador y ejecutor de procedimientos aplicables
a las personas con discapacidad, asi como en la instauracién de una nueva forma
de justicia social en el plano bioético. Lo anterior se puede lograr con la denomi-
nada rehabilitacién basada en la comunidad (RBC), que se define como la crea-
cion de programas de habilitacién o rehabilitaciéon de personas con discapacidad
mediante la organizacién, facilitacién y fortalecimiento de los grupos sociales
activos que existen en el seno de la comunidad. Ademads, estos grupos deben
favorecer el uso eficiente de los recursos en un contexto ecolégico, entendido
como la relaciéon de equilibrio entre la persona con discapacidad y su medio
social, pues en los programas de rehabilitacion se considera siempre la interac-
cion biopsicosocial (11).

El enfoque de la RBC comprende la interacciéon entre una dimensién de
intervencion asistencial y otra de integraciéon. La primera tiende a favorecer la
funcionalidad de las personas con discapacidad y las acciones de prevenciéon
secundaria que facilitan el manejo de esas personas por parte de los cuidadores;
la segunda esta enfocada hacia las actividades que favorecen la inclusién e inter-
accion sociales, que incluyen un amplio y complejo espectro de acciones relacio-
nadas con las necesidades observadas o sentidas y requerimientos de los usua-
rios. Dentro de esta tltima dimensién, de inclusién e integracién social, se
destacan las actividades que favorecen la iniciativa del grupo social para lograr
la integracién escolar, laboral y recreativa cultural.

En general, los principios que guian este modelo de RBC se dirigen a faci-
litar y promover el soporte social de las personas con discapacidad; la accion y
el control familiar en el proceso de insercién social de las personas con discapa-
cidad; la participacién ciudadana y la utilizaciéon de recursos privados; el
soporte mutuo y la participacion social; la integracion del equipo tratante al
entorno social de las personas con discapacidad. El modelo también ofrece mul-
tiples opciones de asistencia; enfatiza cuidados y actividades en el hogar o la
comunidad; resalta la prevencion secundaria y la rehabilitacién; provee servi-
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cios integrales, integrados y eficientes; maneja programas en forma estable y efi-
ciente, y tiene en cuenta el medio ambiente local (11).

Los propositos de la RBC se logran por medio de diversas acciones cuya
concepcion puede resultar inagotable; a modo de ejemplo, se puede sefalar el
uso de los recursos locales y familiares para hacer materiales auxiliares; el trata-
miento de los problemas de la persona con discapacidad y la familia en su con-
texto; la provisiéon de recomendaciones y atencién adecuadas a la situacién con-
creta; la busqueda de formas para integrar a los nifios en las escuelas, caso por
caso; la orientacion a los padres; la atencion directa de la persona con discapaci-
dad mediante visitas a la familia; la formacién de grupos de padres para que
compartan sus experiencias, comprendan su problemadtica y busquen juntos
posibles soluciones; la sensibilizacién del personal docente con respecto a la
integracion escolar, y la organizacion de cursos (12).

En el articulo 3 de las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportuni-
dades para las Personas con Discapacidad (2) se reconoce este esquema de inter-
vencion al sefalar que:

[...] las personas con discapacidad y sus familias deben estar en condiciones
de participar en la concepcién y organizacioén de los servicios de rehabilita-
cién que les conciernan. [...] Los servicios de rehabilitacién deben estable-
cerse en la comunidad local en la que viva la persona con discapacidad. Sin
embargo, en algunos casos, pueden organizarse cursos especiales de rehabi-
litacién a domicilio, de duracién limitada, si se estima que esa es la forma
mas apropiada para alcanzar una determinada meta de capacitacién [...]
Debe alentarse a las personas con discapacidad y a sus familias a participar
directamente en la rehabilitaciéon, por ejemplo, como profesores experimen-
tados, instructores o asesores.

Este modelo de intervencién tuvo su origen en la atencién de las necesida-
des de las personas con discapacidad que habitan en lugares alejados de los cen-
tros urbanos y, por ende, de los servicios de atencion de salud y de los servicios
de apoyo; sin embargo, la misma limitacién de recursos estatales a la que se hizo
referencia condiciona una progresiva aplicaciéon de esta concepcién de la RBC
para todo aquel que la necesite, con independencia de su lugar de residencia.

Otros principios bioéticos fundamentales en el ambito de la rehabilitacion

Aun cuando se eliminara el problema real de la limitacion de recursos estatales
que determina un precario acceso a la rehabilitacién, y teniendo en considera-
cion la aplicacién del nuevo modelo de RBC, existen otros principios bioéticos
que entran en juego ademads del de justicia. El movimiento de ética global y bioé-
tica ha establecido otros tres principios bésicos para evaluar las diversas formas
de acceso a los beneficios y riesgos de la época actual: beneficencia, no malefi-
cencia y autonomia.
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El principio de beneficencia impone la obligacién moral de actuar en
favor de otros. Lolas indica que la tradicion médica occidental, especialmente
desde la introduccién del cristianismo, ha asignado a ciertos roles sociales, como
el del médico, la obligacién de la beneficencia (4). El ejemplo del médico puede
extenderse a otros profesionales que intervienen en los procesos de rehabilita-
cién, como psicélogos, educadores diferenciales y terapeutas ocupacionales. Sin
embargo, se puede apreciar que la aplicacién del principio de beneficencia se
centra en la subjetividad del profesional que maneja las técnicas, los mecanis-
mos, los tratamientos y, en general, los procedimientos que se estiman 6ptimos,
y tal vez mas modernos, para cada caso. Sin duda el equipo profesional tendera
a sentirse sesgado por su formacién académica y su particular éptica sobre lo
verdadero y lo bueno; ademas, por lo general tendré la perspectiva de un reha-
bilitador que no padece el trastorno de la persona con discapacidad a quien se
le aplica el procedimiento.

El objetivo del principio de no maleficencia es el de no dafar intencional-
mente y en este campo se aplica al equipo interdisciplinario que interviene en la
rehabilitacién. “Algunos autores lo consideran el mas basico y fundamental de
la ética médica. Una de sus més antiguas versiones se encontraria en el precepto
hipocratico primun non nocere (primero no dafiar)” (4). Es facil detectar la per-
fecta complementacién que existe entre este y el principio de beneficencia;
ambos deben conformar un arquetipo rector de las conductas médicas, paramé-
dicas y de los equipos de apoyo, al conceptualizar y definir lo que estiman maés
adecuado para la persona con discapacidad en cada caso particular.

En contraste, cuando se aborda el principio de autonomia, el valor de la
consideracion, el juicio y la decision estd determinado por el actor principal de
la rehabilitacion: la persona con discapacidad. “Se dice que una persona actia
con autonomia cuando tiene independencia respecto de controles externos y
capacidad para obrar de acuerdo con una eleccién propia” (4). Asi, el principio
se manifiesta en la aplicacion de reglas de conducta tales como respetar la pri-
vacidad, decir la verdad, dar y recibir informacién fidedigna, solicitar permiso
para ejecutar alguna accién en el cuerpo de las personas, y brindar la posibili-
dad de otorgar el consentimiento acerca de alguna intervenciéon (4). En tal sen-
tido, la persona con discapacidad es la tinica que decide las cuestiones relativas
a su cuerpo. Segin Rueda y Miranda (10), el médico u otro profesional del
ambito de la rehabilitacién no pueden tomar esa decision; lo tinico que pueden
hacer es disentir con el paciente cuando decide algo que atenta contra los prin-
cipios de no maleficencia o de justicia, pues estos dos principios son de jerarquia
superior y deben ser respetados atin en contra de la voluntad del individuo con
discapacidad y las personas de su entorno (10).

Sin embargo, si bien el profesional no debe aceptar que en virtud del prin-
cipio de autonomia personal se viole el principio de no maleficencia, no ocurri-
ria lo mismo con el principio de justicia. En efecto, lo mas propio que tiene el ser
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humano es su cuerpo; por ende, lo mas justo es que cada cual decida sobre él,
teniendo en cuenta las posibilidades de rehabilitacion que le ofrece su contexto.
Asi, es la persona con discapacidad quien debe decidir voluntariamente no rea-
lizar, solicitar o aceptar la ejecucion de actos que lo dafien, o no someterse a uno
o mas procedimientos de rehabilitacién. En otras palabras, el principio de auto-
nomia permite que sea el potencial receptor de la rehabilitacién quien evalde y
sopese los beneficios y la justicia para si mismo de una determinada interven-
cién en rehabilitacion. Esto no impide que los elementos proporcionados por los
principios de beneficencia y de justicia, mirados desde el punto de vista de ter-
ceros, puedan contribuir a la decisién informada de la persona con discapacidad
en cada caso especifico. Incluso, este ambito de decisién relacionado con el prin-
cipio de autonomia excluye la posicién ideoldgica debatida y desarrollada por
el colectivo de personas que experimentan la misma discapacidad del potencial
receptor; es decir, pese a que las asociaciones nacionales e internacionales de
personas con discapacidad tengan posiciones claras y fundamentadas frente a
determinados aspectos de rehabilitacién, con todo el mérito argumental y el
importante grado de consenso que tengan tales posiciones, no procede darles el
valor de reglas sin excepciones aplicables en todo los casos en detrimento de la
autonomia de la voluntad del receptor concreto.

La premisa béasica para que la persona con discapacidad decida si desea
ser rehabilitada, es que cuente con la mayor cantidad de informacién para otor-
gar su consentimiento. En tal sentido, la informacién es la principal responsabi-
lidad del equipo rehabilitador, si bien también depende en alguna medida de
esa misma persona y también de su familia. No se debe excluir de dicha obliga-
cién al médico que diagnostica una discapacidad y que constituye el primer
nexo del paciente con las etapas del proceso de rehabilitacién. Se debe tener pre-
sente que el paciente y su familia se encuentran en una situacién dificil y con
gran cantidad de dudas que muchas veces los desorientan; de alli la importan-
cia de que los diversos especialistas incorporen en su formacién los lineamien-
tos basicos para guiar a esas personas hacia las opciones de rehabilitacién que
deban considerar segtin su caso.

Otro factor que se debe tener en cuenta al ofrecer esas opciones es el
tiempo que cada persona necesita para adoptar una decisién. Al tratarse de dis-
capacidades adquiridas en distintos momentos de la vida, las etapas de duelo
por la pérdida sufrida seran variables: la persona con discapacidad debe respe-
tar su propio ritmo para asimilar la rehabilitacién como una ayuda para su vida
futura y no como un estigma que se ve obligado a aceptar.

Para observar como se conjugan estos principios bioéticos, a continuacién
se presentan algunos ejemplos. La rehabilitacion de personas sordas se realiza
en areas como la auditiva y la oral mediante el aumento de la potencia de los res-
tos auditivos del receptor, la colocacion de audifonos y la insercion quirtrgica
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de un implante coclear. Se ejercita el reconocimiento de distintos sonidos, se
ensefia a usar el habla y a pronunciar palabras con la asistencia de un fonoau-
didlogo y también se ensefia la lectura labio facial. Sin embargo, hay grupos de
personas sordas que se resisten a aceptar estas formas de rehabilitacion porque
consideran que el individuo rehabilitado se convertiria en alguien parecido a
una persona oyente y que ello atenta contra su identidad de persona sorda. Asi-
mismo, muchos rechazan el implante coclear por considerarlo una especie de
remiendo que llevaria a que se desconozcan o minimicen sus consecuencias para
la autoestima e, incluso, la salud del receptor, pues no podria realizar ejercicios
enérgicos ni mojarse la cabeza; ademas, la técnica quirdrgica no consigue que
una persona sorda escuche ni comprenda los sonidos como un oyente.

A pesar de la sélida posicién sostenida por importantes grupos de estas
comunidades, hay personas sordas que intentan estas formas de rehabilitacién.
Cabe sefialar que hay adultos con sordera que optan por el implante coclear,
pero una proporcién de ellos deben dejar de usarlo porque no pueden acostum-
brarse al mismo y no pueden discriminar los ruidos que perciben. En el caso de
nifios pequefios en el que sus padres han optado por este tratamiento, se deben
esperar algunos afios para constatar el juicio personal del receptor cuando lle-
gue a una edad en que pueda discernir al respecto. Por otra parte, hay amplios
sectores de la poblacién sorda que aprenden el lenguaje por sefias y lo conside-
ran un valioso instrumento connatural a su discapacidad. Sin embargo, hay
algunas familias que —desde su perspectiva de personas oyentes— manifiestan
cierta disconformidad porque estiman que este sistema de comunicacién difi-
culta una mejor integracion social de quien lo utiliza.

Otro ejemplo se refiere a la rehabilitacion de las personas con discapaci-
dad visual y el aprendizaje del sistema de lectoescritura Braille, ampliamente
reconocido por las organizaciones de personas ciegas. En las tltimas décadas se
han escuchado algunas voces de quienes han perdido la visién en la adolescen-
cia o la adultez y que, acostumbrados a la inmediatez de la percepcién ocular,
no tienen un desarrollo tactil que les permita adquirir una velocidad funcional
para usar ese sistema y no desean que se les imponga. En la medida de lo posi-
ble, prefieren recurrir a escuchar grabaciones de lectura o usar la lectoescritura
por medio de la computacion para mejorar la manera de realizar sus estudios o
trabajos. En el caso de esta discapacidad, tampoco se puede establecer una regla
absoluta sobre si es mejor usar el bastén guiador o el perro de asistencia para
ayudar a la orientacién y la movilidad.®

4 Informacién proporcionada por Pamela Molina Toledo, Presidenta del Club Real de Sordos de la
Reina, de Santiago de Chile.
5 Datos proporcionados por la Corporacién Pro Ayuda al Débil Visual, de Santiago de Chile.
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En el caso de la pérdida o carencia de miembros, se asume tradicional-
mente que la forma 6ptima de rehabilitacion es el uso de prétesis. Sin embargo,
hay personas que se niegan a usarlas y prefieren asumir su condicién porque
consideran que es mas eficiente y que les permite vivenciar mejor su realidad.
Un notable ejemplo lo constituye una abogada alemana que opté por prescindir
del uso de protesis para reemplazar la carencia de sus brazos, pese a que tuvo la
informacién adecuada y los medios necesarios para tomar esa decision. Ella se
vale de sus piernas y pies para realizar sus actividades.®

Actualmente, las agrupaciones internacionales de personas con discapaci-
dades psiquicas abogan intensamente por participar en el control de los medica-
mentos que se prescriben para diversas patologias; su idea es porque conside-
ran que en ocasiones se abusa del suministro de farmacos que inhabilitan al
receptor o cuyas dosis le impiden tener un desempefio personal y social ade-
cuado a sus necesidades.”

Otro ejemplo es el de las personas con discapacidades intelectuales, quie-
nes en forma total o parcial pueden ver afectada su posibilidad de tomar deci-
siones de manera informada. En estos casos, y segun la praxis juridica, el con-
sentimiento informado pasa a ser responsabilidad de los representantes legales
de esas personas, generalmente los padres. Lo mismo se aplica cuando la per-
sona con discapacidad no tiene edad para poder discernir por si misma.

Debe subrayarse que, si bien los textos juridicos internacionales no hacen
referencia a enfoques o principios bioéticos, las Normas Uniformes sobre Igual-
dad de Oportunidades de las Personas con Discapacidad establecidas por las
Naciones Unidas se refieren en términos genéricos a la autonomia al sefialar en
el articulo 1, punto 7, que:

Los Estados deben iniciar y promover programas encaminados a hacer que
las personas con discapacidad cobren mayor conciencia de sus derechos y
posibilidades. Una mayor autonomia y la creacién de condiciones para la
participacién plena en la sociedad permitiran a esas personas aprovechar las
oportunidades a su alcance.

Asimismo, al referirse a la rehabilitacién, en el articulo 3, punto 2 (2), las
Normas expresan que:

¢ En ocasién del Seminario Women with Disabilities Issues, llevado a cabo en el marco de la Conferencia
Mundial de la Mujer 2000 Beijing+5 realizada en Nueva York en junio de 2000, se pudo conocer el tes-
timonio directo de Theresia Degener, profesora de la University of Applied Rheinland Westfalen-
Lippe, de Alemania.

7 Opinién manifestada por la organizacion World Network of Users and Survivors of Psychiatry de
Dinamarca durante la reunién del Panel de Expertos sobre la Convencién Internacional Amplia e
Integral para Promover y Proteger los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad, rea-
lizada en Ciudad de México en 2002.
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[...] esos programas deben incluir una amplia gama de actividades, como la
capacitacion basica destinada a mejorar el ejercicio de la funcion afectada o a
compensar dicha funcién [...] y el fomento de la autonomia [...].

En consecuencia, resulta claro que el principio de autonomia en materia
de rehabilitacion tiene una jerarquia superior al de beneficencia e incluso al de
justicia, en lo que respecta a que la persona que toma la decision: es ella quien
tiene la mayor autoridad para pronunciarse sobre la justicia aplicada a su pro-
pio cuerpo. Solo se admitira la intervencién de terceros para evitar que se viole
el principio de no maleficencia. En definitiva, cuando un equipo rehabilitador y
la misma persona con discapacidad y su familia se ven enfrentadas al umbral de
la rehabilitacion, se deberd tener en cuenta primero el principio de no maleficen-
cia y, en seguida, el principio de autonomia del receptor del procedimiento; este
decidird qué intervencion especifica de rehabilitaciéon acepta o no para su cuerpo
y su vida, a la luz de informacién adecuada y oportuna que le permita valorar
para su caso los principios de beneficencia y de justicia.

Conclusiones

1)

2)

El ordenamiento juridico internacional en materia de discapacidad establece
algunos referentes con respecto a la rehabilitacion, pero no examina el tema de
la bioética de manera explicita. Teniendo en cuenta lo anterior, el analisis de la
relacién entre las dreas de aplicaciones practicas y de principios lleva a las
siguientes conclusiones:

La aplicaciéon de procedimientos y tecnologias de rehabilitacién se ubica en el
ambito del debate bioético porque incide de lleno en la vida —cuerpo y alma—
de una persona.

La justicia como principio bioético comprende dos dimensiones:

B Dimensién social

O Involucra el compromiso del Estado de proporcionar a las personas con
discapacidad diversas opciones de rehabilitacién, aun teniendo en consi-
deracion los recursos limitados.

O Involucra el compromiso de toda la sociedad de cooperar con el Estado
en materia de rehabilitacion de discapacidades.

O Significa que la RBC es una aplicaciéon del principio bioético de justicia
social.

B Dimension individual
O Implica que el individuo con discapacidad, contando con las opciones de
rehabilitacion que se le ofrecen en virtud del principio de justicia social,
tiene el derecho absoluto de optar o no por un procedimiento de rehabi-
litacion para su cuerpo y para su vida.
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3. El movimiento de ética global y bioética ha establecido los principios bésicos de

beneficencia, no maleficencia y autonomia, para evaluar las diversas formas de
acceso de las personas a las oportunidades y riesgos de la época actual. En la
préctica, el complemento entre los principios de beneficencia y de no maleficen-
cia debe constituir el arquetipo rector de las conductas médicas, paramédicas y
de los equipos de apoyo afines, en relacién con la conceptualizaciéon y definicién
de lo que se estima més adecuado para la persona con discapacidad en cada caso
particular.

B El principio de beneficencia en materia de rehabilitacién, en general, se
aplica desde la 6ptica médica y del equipo de rehabilitacion. Estos profesio-
nales tienden a sentirse imperados por su formacién académica y su particu-
lar visién sobre lo verdadero y lo bueno y, habitualmente, tendran la pers-
pectiva de un rehabilitador que no presenta la discapacidad del receptor del
procedimiento.

B El principio de no maleficencia es interpretado por los médicos y el equipo
de rehabilitacion.

B En el principio de la autonomia, el valor intrinseco de la apreciacion, el jui-
cio y la decisién se centra en el actor principal de la rehabilitacién: la persona
con discapacidad. El principio de autonomia del receptor potencial de la
rehabilitacion constituye el prisma medular para que él mismo pueda eva-
luar cudn beneficiosa y justa considera una determinada intervencién de
rehabilitacién para si mismo. La premisa bésica es que la persona con disca-
pacidad que se encuentre en situacién de ser rehabilitada cuente con la infor-
macién que le permita decidir sobre su tratamiento. Los elementos prove-
nientes de los principios de beneficencia y justicia, mirados desde la 6ptica
de terceros —médicos, equipo de rehabilitacién y familia—, son durante el
proceso previo a la rehabilitacion y durante su ejecucion.

El ambito de decisiones de la persona con discapacidad excluye la actitud
ideoldgica debatida y desarrollada por el colectivo de personas que vivencian la
misma discapacidad del receptor potencial porque, pese a que las asociaciones
nacionales e internacionales de personas con discapacidad tengan posiciones
claras, fundamentadas y con amplio consenso con respecto a determinados
aspectos de rehabilitacién, no procederia dar a una determinada linea de ideas
el valor de una regla sin excepciones, aplicable en todos los casos que se vieran
en similar situacién en detrimento de la autonomia de la voluntad del receptor
concreto.

Otro factor que se debe tener en cuenta cuando se ofrecen tratamientos de
rehabilitacién a una persona con discapacidad, es el tiempo que requiere cada
individuo para adoptar la decisién de participar en los mismos.
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Esquema de prioridad de los valores bioéticos en el ambito de la rehabilitacion
de discapacidades

Cuando un equipo rehabilitador, la persona con discapacidad y su familia se
ven enfrentadas al proceso de rehabilitacion, tiene prioridad el principio de no
maleficencia; le sigue en orden el principio de autonomia del receptor potencial
del proceso para decidir, a la luz de informacién adecuada y oportuna, acerca de
la beneficencia y la justicia aplicables en términos practicos a su caso especifico.
En este esquema de precedencia, la persona con discapacidad estara en condi-
ciones de decidir libremente si acepta o no un procedimiento de rehabilitaciéon
para su cuerpo y su vida.
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INTERVENCIONES
EN EL SECTOR SALUD






Prevencion y rehabilitacion

E. Alicia Amate

En el transcurso de los afios, ha habido tres etapas bien diferenciadas con res-
pecto al proceso de discapacidad: prevencion, rehabilitacion e integracion. En el
pasado, se discutieron y trabajaron los dos tltimos aspectos, pero la prevenciéon
no gozo6 del mismo tratamiento sino hasta las décadas recientes, posiblemente
porque se asociaba solo con la inmunizacién. Apenas con la apariciéon del con-
cepto de eficacia en funcién de los costos se comenzaron a evaluar las ventajas
de las intervenciones preventivas.

El modelo clasico de salud ptblica establece tres niveles o categorias de
prevencion y, cuando se habla de ella, casi en forma automaética surge la clasifi-
cacion establecida por Leavell y Clark (cuadro 8).

Prevencién primaria

Esta categoria de prevencién comprende las intervenciones disefiadas para evi-
tar la presentacion de enfermedades o traumatismos responsables de la mala
salud o la discapacidad; se dirige a la poblacién sana para que mantenga un
buen estado de salud y se eviten enfermedades o dafios producidos por factores
ambientales, accidentes o modos de vida. Existen dos estrategias de prevencion:
la promocién de la salud y la proteccion especifica.

La promocién de la salud es importante para toda la poblaciéon y su obje-
tivo es prolongar la vida y que esta transcurra sin discapacidades. Se dirige a las
personas que estan basicamente sanas y procura que la sociedad adopte medi-
das que ayuden a modificar los modos de vida para mantener el estado de bien-
estar. El aumento de la incidencia de enfermedades crénicas en el grupo de
poblacion de adultos mayores hace necesario que se incorporen intervenciones
de la prevencion dirigidas a esta poblacién es especial, teniendo en cuenta la

Cuadro 8. Niveles de prevencion de Leavell y Clark

Primaria Secundaria Terciaria
Promocién de la salud Diagndstico temprano Rehabilitacion
Proteccion especifica Tratamiento adecuado Limitacion de la “incapacidad”
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variedad de patologias que presenta y las multiples pérdidas funcionales que
ellas pueden ocasionar. En lo que refiere a su conexién con la discapacidad, en
general la prevencion primaria se concentra en evitar los accidentes y la presen-
tacion de enfermedades infectocontagiosas.

La proteccién especifica comprende todas las intervenciones de preven-
cién de enfermedades mediante la inmunizacién, la reduccién de la susceptibi-
lidad, el control de la exposiciéon a agentes patégenos y la eliminacion o dismi-
nucién de comportamientos insalubres y de factores de conducta que aumentan
el riesgo de enfermedad o accidentes.

Prevencion secundaria

Comprende las intervenciones dirigidas a alterar favorablemente el curso de la
enfermedad mediante servicios de diagnostico temprano, tratamiento precoz,
deteccion de factores de riesgo y actividades sociales y educativas. Esas inter-
venciones no son responsabilidad del sector de rehabilitacién y, en general, se
enfocan en la poblacién sin discapacidades; es decir, no incluyen a las poblacio-
nes en riesgo de dafos discapacitantes o que han sido afectadas por ellos.

La prevencion trata de evitar la posible discapacidad que resulte de un
dafio o deficiencia que afecta en forma directa a la persona; por ejemplo, el uso
de anteojos de proteccion para los trabajadores metaltrgicos, las campafias de
concienciacion, la lucha contra las drogas y el alcohol, la prevencién de los acci-
dentes o la violencia familiar.

La discapacidad primaria se presenta alrededor del inicio del proceso de
dafio, o simultdneamente al mismo. La situacién es diferente para quienes pade-
cen una discapacidad por trastornos secundarios, debidos a pérdidas funciona-
les o complicaciones médicas o sociales. Tal es caso de los hombros congelados
en las hemiplejias, las escaras causadas por la inmovilidad en las paraplejias y la
falta de escolarizacion de los nifios sordos. En muchos casos, los trastornos
secundarios (que no estaban presentes al iniciarse el proceso), son de origen
iatrogénico, causados por la ausencia de un enfoque funcional para los trata-
mientos médicos; también pueden ser por factores socioeconémicos, como la
falta de cobertura de las enfermedades crénicas, la carencia de ayudas técnicas
y el desempleo. Esos trastornos son mas frecuentes en aquellos casos de evolu-
cion larga o mediana y cuando el dolor es uno de los componentes del cuadro
clinico.

Factores de riesgo

El enfoque de riesgo es un método de trabajo que se utiliza en salud publica,
tanto a nivel individual como comunitario, para evitar que se presente un
evento futuro incierto —el riesgo— que no depende exclusivamente de la volun-
tad de quien sufre sus consecuencias. Se trata de un método esencialmente pre-
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ventivo, vinculado a un dafo especifico; por ello, se debe seleccionar primero el
enfoque de riesgo y en funciéon del mismo determinar los riesgos. Por ejemplo,
la obesidad y el sedentarismo son factores de riesgo de hipertension, pero ello
no significa que esta se presentara inexorablemente. Por lo tanto, el factor de
riesgo es cualquier caracteristica o circunstancia de una persona o grupo de per-
sonas que puede ser detectado y que se relaciona con un aumento de la proba-
bilidad de que se presente o se establezca un proceso moérbido.

Segtin John Last el término factor de riesgo se usa con tres connotaciones
distintas:

Un atributo o exposiciéon que se asocia con una probabilidad mayor de desarro-
llar un resultado especifico, tal como la ocurrencia de una enfermedad. Ese atri-
buto no constituye necesariamente un factor causal.

Un atributo o exposicién que aumenta la probabilidad de presentaciéon de una
enfermedad u otro resultado especifico.

Un determinante que puede ser modificado por alguna forma de intervenciéon
para lograr que disminuya la probabilidad de que se presente una enfermedad
u otro resultado especifico. Para evitar confusion, esta connotacién debe ser refe-
rida como factor de riesgo modificable.

Los riesgos que se relacionan con un factor determinado pueden cuantificarse. En
este sentido, se reconocen dos tipos de riesgo: el relativo y el atribuible. El riesgo
relativo expresa la diferencia entre el riesgo de enfermar en un grupo expuesto a
un factor cualquiera y el riesgo de enfermar en un grupo no expuesto al mismo
factor. El riesgo atribuible mide la magnitud del padecimiento o la muerte que
puede atribuirse a un factor particular; es decir, mide el efecto que un determi-
nante —factor causal — puede tener sobre la frecuencia de la enfermedad.

Los factores cuya presencia se relaciona con una alta probabilidad de pre-
sentacion de una enfermedad se denominan “factores de riesgo”. Se trata de
caracteristicas bioldgicas, ambientales —fisicas y sociales — y de comportamien-
tos y modos de vida vinculados con ciertas condiciones de salud. Las enferme-
dades son el resultado de la interaccién entre los factores biol6gicos y el
ambiente global de la persona.

Factores bioldgicos de riesgo

Son aquellos factores presentes en el organismo como parte de su estructura bio-
l6gica y organica. La herencia impone caracteristicas biol6gicas basicas que pue-
den causar la presentacion de ciertas enfermedades y juega una funcién impor-
tante en la susceptibilidad a ciertos desérdenes mentales, enfermedades
crénicas como la diabetes, algunos canceres, enfermedades cardiacas y pulmo-
nares y las ampliamente conocidas enfermedades hereditarias. Los aspectos
metabolicos de la maduracion, el crecimiento y el envejecimiento también se
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incluyen entre los factores biolégicos de riesgo. La relacion entre esos factores y
la discapacidad es la misma que entre las enfermedades desencadenantes que
evolucionan y pueden resultar en discapacidades.

Las estrategias de prevencion que se utilizan para disminuir los factores
de riesgo biol6gico incluyen la profilaxis y el tratamiento con medicamentos, el
control prenatal, las modificaciones nutricionales y la practica de ejercicios fisi-
cos, entre otras.

Factores ambientales de riesgo

Son factores sociales y fisicos externos a la persona, sobre los cuales tiene pocas
posibilidades de influencia o modificacién.

Los factores sociales se relacionan con aspectos econdémicos y estan muy
emparentados con los modos de vida y, por lo tanto, con la cultura; por ello, se
prefiere denominarlos factores socioeconémicos. La estructura sociopolitica de
un pais define la existencia de estos factores como determinantes de la presen-
tacion de enfermedades y discapacidades vinculadas con ellas. Asi, el nivel de
ingreso, la vivienda, la escolaridad, las condiciones de empleo y la situacion de
los derechos humanos son responsables en gran medida del estado de salud de
las poblaciones. Por muchas razones, las personas pobres estan mas expuestas a
la accién de estos factores, a los que se agregan la carencia de servicios médicos,
la falta de medidas de prevencién, el aumento del estrés y la ausencia de infor-
macioén. Las relaciones familiares se incorporan en esta categoria de factores de
riesgo, porque es bien conocida la influencia de la familia disfuncional en con-
traste con la que contiene a sus miembros y permite expresar los afectos. En rela-
cion con las discapacidades, estos factores de riesgo socioeconémicos se mate-
rializan en las actitudes, los prejuicios y la falta de equidad y oportunidades.

Los factores de riesgo de naturaleza fisica son el resultado del ambiente
creado por el hombre. Entre ellos se incluyen la contaminacién del aire, el agua
y los alimentos; la exposicion a las radiaciones; las condiciones insalubres de tra-
bajo; los ruidos excesivos; las carreteras mal disefiadas; los productos biolégicos
contaminantes y los productos quimicos sintéticos. Asimismo, las barreras
arquitectonicas y la dificultad para usar algunos ambientes ptiblicos son ejem-
plos clésicos de los factores de riesgo de discapacidad, tales como la falta de ade-
cuacion de los lugares de trabajo, esparcimiento y de reuniones religiosas o poli-
ticas, lo que representa en un riesgo de accidente para aquellos que tienen
deficiencias funcionales. El caso del transporte ptblico inapropiado para ser
usado por toda la poblacién, cualquiera sea su condicién, es otro de los factores
que determinan o empeoran la discapacidad.
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Factores de riesgo del comportamiento y los modos de vida

Estos factores entran en juego como respuesta a decisiones personales y habitos
que afectan a la salud y sobre los que la persona puede influir; es decir, son res-
ponsabilidad de la persona y su cultura. La violencia social y familiar, la vida
sedentaria, los accidentes, el tabaquismo y el abuso de bebidas alcohdlicas, la
mala alimentacién y la obesidad son algunos de los factores de riesgo mas fre-
cuentes en esta categorfa y son causa de enfermedades y defunciones en la
mayoria de los paises.

Los Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades de los Esta-
dos Unidos de América establecieron que 50% de las defunciones ocasionadas
por las 10 primeras causas de muerte se relacionan con los modos de vida. Las
personas con discapacidad también estan expuestas a esta situacién y son sus-
ceptibles al sedentarismo y su consecuencia, la obesidad.

Muchas de los factores de riesgo expuestos pueden acelerar la presenta-
cion de la discapacidad o empeorarla. En 1988, Maege identifico 16 causas que
se relacionan con la discapacidad:

Desoérdenes genéticos

Complicaciones perinatales
Enfermedades agudas y croénicas
Lesiones intencionales o no intencionales
Violencia

Problemas de la calidad ambiental
Sedentarismo

Abuso de alcohol y drogas

Tabaquismo

Desoérdenes nutricionales

Falta de educacién

Maltrato infantil

Creencias familiares inadecuadas

Malas condiciones sanitarias de la vivienda
Falta de acceso a servicios de salud
Estrés

Conclusiones

Si se analizan los datos disponibles sobre la epidemiologia de la discapacidad,
resulta claro que un gran nimero de ellas son consecuencia de la falta de medi-
das de prevencién: se calcula que por lo menos 50% de las pérdidas funcionales
corresponden a esta categoria. Por lo tanto, la situacién solo se puede modificar
por medio de la educacién y de medidas intersectoriales.
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Inmovilizacion y reposo

E. Alicia Amate

El reposo es la limitacién de la actividad fisica, ya sea de todo el cuerpo o de una
de sus partes. El personal de salud prescribe reposo con mucha frecuencia, tanto
en cuadros clinicos agudos como crénicos; las situaciones méas comunes para las
que se indica el reposo son las siguientes:

Enfermedad grave

Traumatismos severos: fracturas, paresias y paralisis
Patologias ortopédicas

Paralisis no traumaticas

Dolor intenso

En esta seccion del texto no se presentan las intervenciones de inmovili-
zacion necesarias en los casos de discapacidad severa, sino que se llama la aten-
ciéon sobre la forma de prevenir las consecuencias de las inmovilizaciones de
corta o mediana duracion en los casos que se atienden en las clinicas generales
o en el consultorio del médico de familia.

Los ejercicios sencillos pueden prevenir la atrofia muscular, la pérdida de
fuerza, los edemas, el dolor, los trastornos circulatorios y las limitaciones funcio-
nales, entre otros, al mismo tiempo que mantienen la funcién articular. Los
miembros inmovilizados por yesos o férulas pueden realizar ejercicios isométri-
cos, que son estéticos pero estimulan las fibras musculares y las nerviosas, y per-
miten mantener el trofismo y la percepcion sensorial. Por otra parte, el ejercicio
de los miembros no afectados estimula al resto del cuerpo por irradiacion.

La movilizacién activa de todas las articulaciones puede realizarse con
asistencia o sin ella; solo es necesario ensenar al paciente las posiciones y los
movimientos normales de cada articulacion. Los ejercicios deben repetirse
varias veces por dia, en el momento mas adecuado para el paciente; cuando este
debe permanecer en cama por periodos prolongados, el control de la posicién
evita complicaciones tales como el edema, las deformidades y las contracturas
musculares. Se usan los apoya-pies para permitir que los pies permanezcan en
un angulo de 90 grados con respecto a las piernas; la ropa de cama no debe colo-
carse directamente sobre los pies para evitar el pie equino o la posicion de fle-
xién plantar.
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Con el envejecimiento, en mayor o menor grado disminuye la capacidad
funcional en todas las areas del organismo. Esa disminucién funcional comienza
en un 6rgano y luego se extiende a otros 6rganos y sistemas corporales; cuando
decrece mucho, aparecen otros sintomas y signos.

La aptitud corporal es la condicién inversa al descondicionamiento o sin-
drome de desuso, que es la capacidad funcional reducida de un sistema o siste-
mas corporales. Este se debe considerar como un trastorno separado del proceso
original que condujo a la reduccion de la actividad normal. Un objetivo del
médico general que trata la enfermedad primaria es el mantenimiento de la apti-
tud corporal.

Cuando se prescribe reposo, debe indicarse especificamente la inmovili-
dad del 6rgano afectado y se debe tratar de revertir lo antes posible. Es preciso
explicar al paciente los efectos nocivos del reposo prolongado en cama (cuadro 9),

Cuadro 9. Manifestaciones clinicas de la inmovilizacion

Sistemas corporales

Manifestaciones clinicas

Sistema cardiovascular

Aumento de la frecuencia cardiaca
Flebotrombosis

Hipotension ortostatica

Reduccion de la reserva cardiaca

Sistema digestivo

Anorexia
Constipacion

Sistema endocrino y renal

Aumento de la diuresis

Aumento de la natriuresis

Cambios de los fluidos extracelulares
Hipercalciuria

Hipercalcemia

Litiasis renal

Sistema esquelético

Fibrosis y anquilosis articular
Osteoporosis

Sistema muscular

Atrofia muscular
Reduccion de la fuerza muscular
Reduccion de la resistencia

Sistema nervioso central

Déficit de la coordinacion

Labilidad auténoma

Reduccion de la actividad motora
Sensibilidad alterada

Trastornos emocionales y del comportamiento

Sistema respiratorio

Acumulacion de secreciones

Reduccion de la capacidad vital

Reduccion de la ventilacion voluntaria maxima
Trastornos de los mecanismos de la tos

Sistema tegumentario

Atrofias de la piel
Ulceras de decubito
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en contraste con los efectos beneficiosos de la actividad fisica. Especialmente
cuando se indica el reposo en cama y cualquiera sea el dafio o la patologia, el sis-
tema muscular debe volver a la actividad con cierta regularidad mediante ejer-
cicios adecuados para mantener su capacidad funcional y evitar las complicacio-
nes. Se trata de aplicar la estrategia de prevencién secundaria.
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Consulta del médico general
al médico especialista en medicina
de rehabilitacion

Maria Vulcano, Hugo Nufiez Bernadet y Lina Alfonso

Uno de los aspectos mas importantes del diagndstico funcional correcto es la
intervencién oportuna del médico especialista en medicina de rehabilitacion. El
médico general debe saber cudl es el mejor momento para realizar una intercon-
sulta. Las funciones basicas del médico general son el diagndstico de la afeccion,
basado en los conocimientos clinicos y la tecnologia apropiada, y el tratamiento
de la patologia y de sus posibles complicaciones. Consultara con el especialista
en medicina de rehabilitacién después de haber realizado esos pasos previos y
cuando sospeche o encuentre evidencia de discapacidad.

El médico en medicina de rehabilitacion estéd capacitado para abordar con
un criterio integral los problemas de discapacidad, en particular los del aparato
neurolocomotor, al que estudia desde el punto de vista anatémico, fisiol6gico,
fisiopatolégico, biomecanico y funcional. Esa competencia también supone el
conocimiento de los mecanismos de maduracién y desarrollo a lo largo de la
vida del individuo, y de las relaciones psicoldgicas y sociales vinculadas con la
patologia de base. La funcién de este especialista esta dirigida fundamental-
mente a la prevencion, el tratamiento y la rehabilitacién de la disfuncién y la dis-
capacidad fisica motora y visceral —respiratoria y cardiaca—. El desempefio de
esa funcién exige el adiestramiento especifico en la evaluacion clinica del sis-
tema osteoarticular y neuromuscular, la evaluacién paraclinica humoral, imagi-
noldgica, electrofisiolégica y funcional en términos cuantificables; esta especia-
lidad también implica la prescripciéon de terapias fisicas, ocupacionales,
laborales y de la comunicacién, asi como el conocimiento para prescribir la uti-
lizacién de proétesis, értesis y ayudas técnicas para diferentes patologias. Ade-
mas, el especialista en medicina de rehabilitacién debe ser competente para pre-
venir, diagnosticar y tratar todas aquellas situaciones que puedan interferir en
el proceso de rehabilitacion.
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La consulta con el médico especialista en rehabilitacién debe realizarse
siempre que exista un diagndstico, aun presuntivo, de pérdida prolongada de
funciones. El tratamiento médico de rehabilitacién debe tener un objetivo con-
creto y plazos determinados de acuerdo con cada situacién, con un comienzo y
un fin.

Objetivo de la medicina de rehabilitacion

El objetivo de la medicina de rehabilitacion es restituir al individuo el maximo
de la funcién, inclusive cuando la deficiencia residual se deba a un proceso pato-
l6gico que no puede ser revertido con el mejor tratamiento clinico disponible en
el momento. Cuando una persona goza de independencia funcional, sin ayudas
técnicas o con ellas (silla de ruedas, bastones, muletas, tripodes, audifonos, etc.)
no depende de otros para desarrollar actividades de la vida diaria (AVD) como
vestirse, lavarse, alimentarse y desplazarse), ni para realizar actividades basicas
cotidianas (ABC) como manejar dinero y utilizar transporte ptblico, medios de
comunicacion o aparatos electrodomésticos.

Por lo tanto, tener independencia funcional significa poder realizar las
tareas vitales necesarias de acuerdo con la edad, el sexo, los antecedentes perso-
nales y culturales, las actividades laborales pasadas y actuales, la vivienda y las
personas con quienes vive. Asi, la independencia esta determinada por una serie
de variables sociales, familiares, econdmicas y ambientales; cuando se pierde, la
persona pasa a ser dependiente de otros.

Cualquier intervencién médica de rehabilitacion debe juzgarse en funcion
de la independencia, es decir, la capacidad para realizar las AVD, la que no
puede evaluarse solamente por los nombres de las enfermedades ni por la gra-
vedad de las mismas. Como el valor crucial es la capacidad de independencia o
validez, uno de los grandes objetivos de la rehabilitacién es minimizar la depen-
dencia de otros. La rehabilitacién tiene un profundo efecto en la calidad de vida
porque incluye actividades que valorizan y gratifican a la persona, y le permi-
ten dar sentido a su vida en cualquier etapa.

Consulta con el médico especialista en rehabilitacion

Es conveniente y aconsejable realizar la consulta con el médico especialista en
rehabilitacion desde que se presenta la afeccién, en la etapa aguda. Con maés
razon en el caso de los trastornos vinculados con el sistema nervioso y el apa-
rato 6steo-musculo-articular. En esa etapa y luego de conocer la situacién, se
brinda una serie de indicaciones sencillas, pero fundamentales, con fines pre-
ventivos para evitar complicaciones secundarias y terciarias; por ejemplo, en el
curso de la evolucién del cuadro se pueden dar recomendaciones sobre la pos-
tura en la cama, las caracteristicas que debe tener la cama, asi como sobre los cui-
dados de la piel y de los sistemas vascular, respiratorio y propioceptivo.
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En ningtdn momento de la enfermedad, ya sea la etapa aguda o la de
franca recuperacién, se deben crear falsas expectativas de mejoria notable o
recuperacion total. Si se debe alentar al paciente, estimularlo y solicitar su cola-
boracién, y mostrarle los logros obtenidos para que continte trabajando por su
recuperacion. Todos los integrantes del equipo de salud que atienden al
paciente deben hablar “el mismo idioma” y manejar los mismos criterios para
evitar confundir al paciente y su familia.

Después de la evaluacién funcional primaria, el médico especialista en
rehabilitacion puede decidir que el tratamiento no es necesario u oportuno por
muiltiples razones, tales como la gravedad del pronéstico, la evolucién del pro-
ceso o las complicaciones en curso; en ese caso puede considerar tinicamente
medidas de prevencién de complicaciones, o diferir el tratamiento, siempre con
la posibilidad de rectificar o ratificar el curso de accién posteriormente.

El médico especialista en rehabilitacién no debe indicar un tratamiento
para complacer al médico general o al paciente y la familia, ya sea por razones
psicoldgicas, para probar alguna intervencién o “por las dudas”. En la historia
clinica se debe dejar constancia de la consulta y su resolucién, y explicar a la
familia y al paciente, en forma clara, que la falta de tratamiento no significa
abandonarlo. Asimismo, el médico general debe respetar el criterio del especia-
lista en medicina de rehabilitacion.

Tampoco es ético prolongar el tratamiento mas all4 de los objetivos plan-
teados, porque ademads de los criterios mencionados hay que considerar los
aspectos econdémicos. Un tratamiento de rehabilitacion es de costo elevado, lo
pague quien lo pague.

Cuando se consulta por otra situaciéon del mismo paciente, se deben reco-
rrer las distintas etapas como si fuera la primera consulta. Por otra parte, la rela-
cién y comunicacién del médico especialista en rehabilitacion con el resto del
equipo de salud debe ser de aporte mutuo en cada situacion.

Metodologia de trabajo del especialista en medicina de rehabilitacion

El examen que este especialista realiza se basa en el diagnéstico del médico
general y consiste en buscar aquellos signos que sefialan problemas secundarios;
estos no son necesariamente consecuencia de la afeccién, sino que pueden pre-
sentarse como resultado del tratamiento o porque no se tomaron las medidas
preventivas adecuadas.

Diagnéstico de discapacidad

Es el resultado de la evaluacién que realizan los distintos profesionales que inte-
gran el equipo de rehabilitacién; lo completa el médico especialista con la eva-
luacién funcional, que realiza mediante diferentes escalas de valoracién funcio-
nal, elegidas de acuerdo con la situacién patolégica. El examen clinico y la
anamnesis son de suma importancia.
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Los sintomas y signos que se consideran para el diagnéstico de la disca-
pacidad no son los mismos que se observan para el diagnéstico de enfermeda-
des. En ocasiones, el diagnoéstico de la enfermedad es claro, pero la discapacidad
es dificil de evaluar y puede aparecer mds tarde. La discapacidad depende de
las demandas relacionadas con las caracteristicas de la vida diaria y profesional
del paciente; se puede decir que no hay paralelismo entre las situaciones relacio-
nadas con la enfermedad y las relativas a la discapacidad, ya que los problemas
de esta pueden resolverse incluso si la enfermedad persiste.

El tratamiento de la discapacidad por enfermedad crénica depende de la
capacidad funcional residual para la adaptacion fisiolégica y psicolégica del
paciente. Por tal motivo, el conocimiento de esa capacidad residual es impor-
tante porque se debe trabajar sobre ella para disminuir la discapacidad. Las
enfermedades que més repercuten en las pérdidas funcionales son las que afec-
tan en forma crénica los sistemas musculo esquelético, nervioso, cardiovascular
y respiratorio, sin descartar las afecciones de los otros sistemas.

El médico especialista en rehabilitacién debe realizar otro examen fisico
del paciente, ademas del que realiz6 el médico general, pues agrega los aspectos
biomecanicos, funcionales y psicosociales a los aspectos anatémicos, fisiolégicos
y patogénicos. Las pruebas de inspeccién, palpaciéon, movilidad pasiva y movi-
lidad activa (aunadas al dolor que aparece en cualquiera de ellas), y las pruebas
de tasaciéon muscular y de arcos de movilidad articular, definen la capacidad del
paciente para realizar actividades cotidianas en un momento determinado. Este
examen fisico es el punto de partida para empezar a trabajar en el logro de mejo-
ras funcionales por medio del tratamiento, aunque los signos neurolégicos y
musculo-esqueléticos no puedan ser modificados debido a la naturaleza de la
enfermedad.

Examen funcional

Corresponde a la interpretacion integral de los exdmenes musculo-esqueléticos,
neuroldgicos y de comportamiento en lo que se refiere a la capacidad residual
para actuar, con respecto a las cuales habra que trabajar para tratar la discapaci-
dad y reestablecer la funcién. Para ello, se planificardn programas de trata-
miento con objetivos definidos y plazos determinados, que se controlardn
mediante evaluaciones periddicas.

Los accidentes vasculares encefalicos, por ejemplo, se observan con fre-
cuencia en la practica médica y una de sus secuelas es la hemiplejia. El objetivo
de la rehabilitacién sera trabajar contralateralmente con las capacidades residua-
les, es decir, con los sectores indemnes, sin insistir en pretender recuperar la
motilidad del lado pléjico cuando ha pasado un lapso en el cual no ha habido
recuperacion (generalmente 6 meses); en este caso, las acciones se dirigiran a
prevenir las consecuencias de la inmovilidad (edema, dolor, rigidez, trastornos
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troficos, etc.). El mismo criterio se aplica para el caso de una lesiéon medular
completa: se debe tratar de rehabilitar los sectores neuroldgicos y misculo
esqueléticos indemnes. Otra situacion frecuente se observa en los ancianos con
fractura de cadera intervenida quirtrgicamente, que no caminaban previamente
o lo hacian con dificultad con un perimetro de marcha reducido.

Para la planificacién de la rehabilitacion, siempre debe considerarse el
estado psiquico y evaluarlo correctamente, asi como el entorno social, familiar,
econdmico y cultural. De igual valor es la relaciéon entre todos y cada uno de los
miembros del equipo de rehabilitacién, porque la planificacion se establecera
con el aporte de todos y se obtendran asi los mejores resultados. El tratamiento
de rehabilitacion debe tener un comienzo oportuno, metas y objetivos claros y
l6gicos, y su finalizacién debe estar claramente definida.

Otros aspectos importantes de la metodologia son estimular la participa-
cion del paciente y de la familia en las etapas de rehabilitacién, especialmente en
la etapa domiciliaria, y mantener una comunicacién fluida con el paciente, su
familia y todo el equipo de salud que interviene en el tratamiento, a fin de mane-
jar los mismos criterios.

Metodologia de trabajo

Una vez que el paciente fue diagnosticado y tratado por su patologia, el médico
debe evaluar la capacidad funcional utilizando diferentes escalas para estable-
cer un diagnostico de la situaciéon funcional y determinar si existe una discapa-
cidad y el grado de la misma.

Una vez cumplidas esas etapas, se deben presentar y explicar al paciente y su
familia los resultados de las pruebas y describir las intervenciones que se propo-
nen. Al mismo tiempo, el médico especialista en rehabilitacion comunicara esa
informacion al médico general.

Se establece un programa de tratamiento con objetivo y plazos determinados.
Se controla el programa mediante evaluaciones sucesivas.

Para la recuperacién funcional es importante el aporte del propio paciente, la
familia y los técnicos y profesionales del equipo de rehabilitacion.






Evaluacion funcional
en rehabilitacion

Hugo Nunez Bernadet

Los diversos cuadros patologicos que causan disminucién de funciones, el
aumento de la esperanza de vida y las secuelas crénicas de disfunciones o dis-
capacidades por algunas enfermedades aumentan la demanda de trabajo de los
equipos de rehabilitacion. Asimismo, el médico general necesita profundizar su
conocimiento de las herramientas para la evaluaciéon del desempefio funcional
del paciente, ya sea para decidir la derivacién al especialista en medicina fisica
y rehabilitacion o para adoptar medidas terapéuticas bésicas, segtin el medio en
donde ejerce su practica.

El concepto de rehabilitaciéon alude a un proceso de duracién limitada,
con un objetivo definido encaminado a lograr que el paciente con discapacidad
alcance un nivel funcional 6ptimo de acuerdo con su situacion clinica. Ese obje-
tivo definido para restablecer el equilibrio individuo-medio se alcanza mediante
la aplicacion de un conjunto de procedimientos dirigidos a mejorar las funcio-
nes y aptitudes remanentes del paciente, teniendo en cuenta su entorno social y
medio ambiente.

Diagnéstico funcional

El diagnéstico funcional exige:

Cuantificar la insuficiencia operativa

Cuantificar el desempefio de las funciones remanentes y destrezas
Cuantificar la necesidad de ayuda

Identificar las areas de mayor compromiso funcional

En el contexto de la salud, hay que evaluar la funcién en sus dimensiones fisica,
mental, emocional y social. Las funciones se desarrollan para satisfacer las nece-
sidades humanas en su sentido mas amplio: fisiolégicas, de seguridad, sociales,
de autoestima y de autorrealizacion. Estas funciones actdan desde el individuo
hacia el medio, desde el medio hacia el individuo y también en el dominio
intimo. De esto se desprende la importancia tanto de lo fisiol6gico propiamente
dicho como lo de lo cognitivo conductual, intelectual y social.
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Al considerar el binomio necesidad-funcién, la validez de la funcion esta
determinada por el grado de satisfacciéon que promueve. Por lo tanto, se deben
medir las necesidades que el paciente logra satisfacer por si mismo, no lo que
podria lograr.

Una vez realizado el diagnostico funcional, se debe prescribir un trata-
miento para mejorar la autonomia para el desempefio en la vida cotidiana y se
debe vigilar la evolucion.

Escalas de evaluacion funcional

El diagnéstico de la funcién en las diferentes etapas del proceso de rehabilitaciéon
requiere de métodos vélidos, confiables y sencillos, sensibles a los cambios evolu-
tivos. Los resultados clinicos deben expresarse numéricamente y con objetividad,
y enunciarse en un lenguaje universal para facilitar la comunicacién y el enten-
dimiento cientifico (1-4). Mediante el uso de las escalas de evaluacion funcional
se complementan la anamnesis y el examen fisico, y se puede lograr el diagnds-
tico funcional. Esas escalas satisfacen los siguientes requerimientos (1-3, 5):

Evaluacion diagnéstica: identificacién del problema y evaluacién cualitativa y
cuantitativa del déficit funcional; establecimiento de categorias de disfuncion,
discapacidad y minusvalia.

Estructuracion del programa terapéutico: la identificacion del problema permite
prescribir el programa terapéutico, atendiendo especialmente aquellas areas que
muestran mayor déficit funcional y considerando la etapa evolutiva y la oportu-
nidad de insercién de las diferentes opciones terapéuticas (inclusive las ortesis,
las ayudas técnicas y la eliminacién de barreras arquitecténicas).

Prondstico funcional: la puesta en marcha del programa terapéutico permite hacer
una proyeccién racional hacia los objetivos propuestos y estimar el resultado
funcional final.

Monitoreo clinico: las escalas permiten realizar controles periddicos para evaluar
objetivamente los cambios ocurridos en la evolucién y adecuar oportunamente
el tratamiento.

Planificacion y control de los servicios: permiten documentar la eficacia y eficiencia
de los procedimientos terapéuticos, y justificarlos ante las autoridades sanita-
rias. Se analiza el rendimiento y la calidad de los servicios, la asignacién justa de
los recursos y la reduccién de los costos por fallas en la calidad.

Aspectos legales: el diagndstico funcional permite una asignacién mas justa de los
beneficios sociales y del monto de la compensacién econémica correspondiente.

El origen de las escalas de evaluacion funcional se remonta al decenio de 1960,
cuando el desarrollo de la rehabilitacion se enfrenté con la dificultad de expre-
sar los resultados de modo uniforme y objetivo (2). Se debia ir mas alla de la eva-
luacién clinica funcional para lograr otras ventajas y beneficios del trabajo de
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rehabilitacién. Actualmente existen varias escalas; unas son de evaluacién fun-
cional general y se enfocan particularmente en las actividades basicas de la vida
diaria; otras también consideran las actividades instrumentales bésicas; algunas
evaltian con mayor o menor precisiéon las funciones cognitivas y el desempefio
social, ademas de las funciones fisicas, y otras evaltian la funcién en situaciones
patolégicas especificas para obtener mayor precisién diagnéstica y prondstica
—por ejemplo, la escala de Harris evalta la patologia de la cadera, la escala de
Constant, la del hombro, y la escala de Oswestry evaltia la lumbalgia—.

La complejidad de la rehabilitaciéon y las multiples dimensiones de las
intervenciones mismas hacen necesario contar con una variedad de escalas
como instrumentos diagnésticos. Su utilizacién exige una formacién que permita
optar por la escala adecuada para cada situacion clinica. En el decenio de 1960, el
doctor Alvaro Ferrari Forcade comprendi6 y atendié la demanda de evaluaciéon
funcional que se presentaba en el Uruguay, mediante la creacién de una escala
de aspecto piramidal que califica y registra la situacién clinica funcional del
paciente en tres dreas bésicas: somatica, psicolégica y social. Le asigné una cali-
ficacién a cada una de esas categorias, de modo que los resultados se pudieran
observar en forma grafica en el “perfil de discapacidad” del paciente y realizar
también el perfil del prondstico funcional final (1). En el cuadro 10 se pueden
apreciar las diferentes categorias consideradas en esta escala y, en la figura 4, el
perfil de invalidez.

También en el decenio de 1960, se elabor6 el Indice de Barthel, que evalda
las actividades de la vida diaria (AVD) mediante 10 categorias (cuadro 11). Esta

Cuadro 10. Areas basicas de evaluacion de la discapacidad

Area somatica 1. Funciones cinésicas: ambulacion, transferencias y uso del

miembro superior

Funciones de comunicacion: vision, audicion, palabra

Funciones de autoservicio: alimentacion, vestido y aseo personal
Situacion trofovegetativa: valoracion de la piel y los esfinteres

=W

Area psiquica

N

Capacidad intelectual
Componentes afectivos: relaciones entre el paciente y la familia, capacidad
de relacion, actitud frente a la invalidez

R

Area social

Residencia

Estructura familiar

Actitud del medio

Situacion econdmica

Condiciones vocacionales y laborales

— espectro laboral residual

— recursos para la ensefianza basica, oficios y profesiones
— mercado local de trabajo

— ocupacion actual del paciente

Nivel de conocimientos

SR SWN =

—_

Fuente: Ferrari, 1973
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Figura 4. Perfil de invalidez
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Area somatica Area psiquica Area social

Linea negra entera: perfil de discapacidad
Linea gris punteada: prediccién prondstica

Area comprendida entre ambas lineas: potencial de rehabilitacion

Nivel 0: Ausencia de funcion

Nivel 1: Funcidn limitada pero no ausente; condicion de semidependencia
Admite 3 subniveles: a- semidependencia severa
b- semidependencia moderada
¢- semidependencia leve
Nivel 2: Funcién normal, pero con reduccion o ausencia de reserva funcional
Nivel 3: Independencia total. Funcion normal con reserva funcional completa

Fuente: Ferrari Forcade, A., De Castellet, F. Invalidez y rehabilitacion. En: Ferrari Forcade, A., De Castellet, F. Fisiatria.

Montevideo: Editorial Delta; 1973:339 —354.

Cuadro 11. indice de Barthel

Categorias

—_

Comer

Lavarse (bafiarse)
Vestirse

Arreglo personal
Deposicion

Miccion

Uso del bafio (WC)
Transferencia silla/cama

Deambulacion

o W 00 N o U1 B~ W N

—_

Subir y bajar escaleras

PUNTUACION:

< 20 = dependencia total
20-40 = dependencia grave
45-55 = dependencia moderada

60 0 mas = dependencia leve a independencia

Fuente: The Barthel Index. [Sitio de Internet]. The Internet Stroke Center at Washington University in San Luis. Consul-
tado el 7 de junio de 2005. Disponible en: http://www.strokecenter.org/trials/scales/barthel.pdf.
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Cuadro 12. Escala de independencia funcional

(FIM)

Categorias

Cuidado de si mismo

1. Alimentacion
2. Arreglo personal
3. Bafo
4.  Vestido hemicuerpo superior
5. Vestido hemicuerpo inferior
6. Aseo perineal
Cuidado de esfinteres
7. Control de la vejiga
8.  Control del intestino
Movilidad
9. Traslado de la cama asilla o silla de ruedas
10.  Traslado en el bafo
11.  Traslado en bafiadera o ducha
Ambulacién
12.  Caminar/desplazarse en silla de ruedas
13.  Subiry bajar escaleras
Comunicacion
14.  Comprensién
15.  Expresion
Conocimiento social
16.  Interaccion social
17.  Solucién de problemas
18.  Memoria

escala se difundié mas que la anterior y
varios estudios confirmaron su validez y
sensibilidad a los cambios clinicos. Tiene
capacidad predictiva con respecto al
tiempo de hospitalizacién y el resultado
funcional final. La puntuacién total, que
varia entre 0 y 100, orienta sobre el grado
de dependencia (5-7). Se ha aplicado para
diferentes patologias, como accidentes
vasculares encefalicos, lesiones medula-
res y fractura de cadera. Como no consi-
dera que las AVD sean instrumentales, la
puntuacion maxima no garantiza que la
persona pueda vivir sola.
Posteriormente, en los afos
ochenta y con el patrocinio del Congreso
Americano de Rehabilitacion Médica y
la Academia Americana de Medicina
Fisica y Rehabilitacion, se disefi6 la
escala de independencia funcional (FIM:
Functional Independence Measure) en los
Estados Unidos de América, para crear
un sistema uniforme de recolecciéon de
informacién sobre rehabilitacion. La FIM
considera 18 categorias, 13 de las cuales
corresponden a aspectos motores de la
funcionalidad y 5 a aspectos cognitivos
(cuadro 12). Cada categoria se evalta

con una escala de 7 puntos, en la que el minimo corresponde a la dependencia

completa y el maximo a la independencia total. En realidad, la FIM cuantifica el

grado de discapacidad en funcién de la necesidad de ayuda del paciente. Es una

escala valida, confiable y sensible a los cambios clinicos; ademés de los beneficios

mencionados, se destaca su sencillez de aplicacién y el hecho de que tiene en

cuenta la funcién cognitiva que, aunque no es suficiente como valoracion, permite

identificar en qué medida influye el déficit cognitivo en la determinacién de la dis-

capacidad. Como las anteriores, es una escala observacional que mide lo que el

paciente hace y no lo que podria hacer. El puntaje total varia de 18 a 126 (cuadro

13), segtn los valores que se asignen a las diferentes categorias (3-7).



82

DISCAPACIDAD: LO QUE TODOS DEBEMOS SABER

Cuadro 13. Puntuacion para evaluar

El médico general y la evaluacién funcional
las diferentes categorias

El médico general debe tener una for-
de la escala FIM

macién bésica para determinar en qué

medida la patologia que se presenta

7 | Independencia completa Sin ayuda
. - afecta el desempefio funcional del
6 | Independencia modificada . y )
_ — Conavida paciente y qué areas de las AVD estan
D | Depmitiaich iveliess v mas comprometidas. Lo anterior,
4 | Supervision aunado a la evaluacién clinica para
3 | Asistencia minima conocer mejor la repercusioén funcional
2 | Asistencia moderada de la enfermedad, le permite al médico

Dependencia completa

general evaluar cualitativamente el

®

compromiso del desempefio, entender
rapidamente la necesidad de ayuda que requiere el paciente y la carga asisten-
cial que debera asumir la familia. De esa manera, no solo conoce el efecto que la
patologia tiene en el organismo del paciente y en su desempefio funcional sino,
también, en su familia.

El diagnéstico cualitativo permite considerar la oportunidad de una inter-
consulta con el médico especialista en medicina fisica y rehabilitacién, entender
las medidas terapéuticas del programa de rehabilitacion, interpretar el diagnos-
tico de discapacidad y la severidad de la misma establecida por el especialista,
y entender el prondstico funcional del paciente. De esa interrelacién profesional
surgen los siguientes beneficios:

Un conocimiento mas completo de la situacién del paciente.

Una mejor comunicacion e interaccion entre el médico general y el especialista
al manejar el mismo lenguaje y criterios semejantes.

El desempefio de un papel que contenga mas al paciente y la familia al conocer
el grado de discapacidad y la consecuente carga asistencial, las posibilidades
terapéuticas y el pronodstico funcional.

Sobre la base de lo anterior, se puede sefialar que las funciones del médico gene-
ral se desarrollan basicamente en tres areas: somatica, cognitivo afectiva y social.
En esas tres éreas, el médico general debe poder responder las siguientes pre-
guntas:

Con respecto a las AVD, ;el paciente puede desempeiiarse solo en el aseo per-
c

sonal, la alimentacién, el vestido, las transferencias y la ambulacién?

Si no puede hacerlo, jconsidera que el compromiso es leve, moderado o severo?
é

(Considera que el paciente necesita ayuda para desempenar las AVD?

¢(Se identifica en el paciente una alteracién en la atencién, la memoria o la comu-

nicacién?
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5. ;Se identifica ansiedad, angustia o depresion en la sintomatologia?
6. ;Puede el paciente cumplir con su papel social en forma completa o parcial, o no
puede cumplirlo?

Las respuestas a estas preguntas ilustraran un panorama de la situacién funcio-
nal del paciente, que favorecera la comunicacién con el propio paciente, la fami-
lia y el especialista en medicina fisica y rehabilitacién. Con base en esos datos, el
especialista evaluara las funciones del paciente de un modo cuantitativo
mediante la escala de evaluacién funcional que se ajuste mas a la situacion cli-
nica, determinara el diagnoéstico de discapacidad y establecera las medidas tera-
péuticas que correspondan.

Sin lugar a dudas, la participacién del médico general es fundamental en
este proceso; ya sea que lleve a cabo las medidas terapéuticas de manera directa
0 que necesite que la asistencia se realice en una unidad de rehabilitacién, las
intervenciones posteriores se seguiran llevando a cabo en la comunidad, pues el
objetivo de la rehabilitacion es lograr la reinsercion comunitaria.
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La rehabilitacion basada en la
comunidad. Principios basicos y
fundamentos

E. Alicia Amate

¢Por qué la rehabilitacion basada en la comunidad?

® Poca capacidad del sector salud para resolver el problema de las personas con disca-
pacidad mediante las modalidades asistenciales vigentes.

¢ Falta de equidad.

¢ Pronunciado desequilibrio entre la oferta y la demanda.

Las responsabilidades primarias del sector salud son promocién, prevencion,
atencion y rehabilitacion. Todos los planes y programas del mundo enfatizan la
atencion de salud, desde la programacién hasta la asignacion de recursos; ade-
més, la formacién de los profesionales del equipo de salud se enfoca hacia la
atencion de salud, y los sistemas y organismos financieros le otorgan prioridad.
La prevencién también se ha considerado importante, sobre todo la primaria. La
promocién de la salud comenz6 a adquirir relevancia en 1986, a partir de que la
Carta de Ottawa para la Promocién de la Salud propuso que esta estrategia se
basara en el desarrollo de salud, en contraposicién a su enfoque en atencién de
enfermedades. No obstante, a pesar de los grandes adelantos tecnolégicos, cien-
tificos y sociales, los planes nacionales de salud no otorgan la debida importan-
cia a la rehabilitacion. Cuando se busca el motivo de esta situacién, surgen
varias causas.

Existen prejuicios muy arraigados en algunas culturas y sociedades que consi-
deran la discapacidad como algo vergonzoso, producto de maleficios o pecados,
y fuente de estigma familiar.

Las actitudes enraizadas en esos mismos prejuicios conducen a la discrimina-
cién y la marginalidad.
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La poblacién general y los gobiernos tienden a pensar en las personas con dis-
capacidad como en menesterosos, objeto de beneficencia.

Como se trata de indigentes, no son responsabilidad del sector salud.

La poblacién general no sabe o no tiene informacién sobre las posibilidades de
vida productiva de quienes tienen alguna dificultad funcional.

En los circulos médicos se cree erréneamente que el tratamiento de rehabilita-
cién es la tltima etapa asistencial y que no corresponde a los hospitales o esta-
blecimientos de atencién de enfermedades agudas.

Se confunden las etapas evolutivas del proceso de discapacidad y no se diferen-
cia la rehabilitaciéon de la integracién social.

La situaciéon que se observa en general en toda la Regién muestra caracteristicas
similares y, al mismo tiempo, alarmantes: el nimero total de personas con disca-
pacidad tiende a aumentar como resultado de factores demogréficos, epidemio-
l6gicos y socioeconémicos; las epidemias de la época — violencia, drogas, alcohol
y pobreza— son factores de riesgo de discapacidad. Ademas, el descenso de la
fecundidad y la mortalidad conducen al envejecimiento de la poblaciéon, cuando
el riesgo de padecer enfermedades crénicas y discapacidades es mas alto, con el
agravante de una mayor frecuencia de discapacidades multiples.

Por otra parte, también la urbanizacién, la industrializacién, el uso de
tecnologias modernas en el sector salud y la mayor cobertura en educacién son
factores que estan modificando los perfiles epidemiolégicos. En los paises en
desarrollo persisten las enfermedades infecciosas, parasitarias y por vectores, y
la desnutricién. Las crisis econémicas y sociales también aumentan la inequidad
y reactivan situaciones que se creian superadas (figura 5).

Los servicios de rehabilitacién se estructuran en general con un enfoque
tecnolégico basado en la oferta, con centralizacién en un solo sector y a un solo
nivel. Esto tiene como consecuencia baja cobertura y poca repercusion. En la
préctica, se ven favorecidos quienes viven en ciudades donde se concentran los
recursos, las personas que cuentan con algin tipo de cobertura, los nifios y quie-
nes tienen mayor ingreso econémico. Si a esta situacion se le agrega la escasa
capacidad resolutiva de los servicios y su incapacidad para adaptarse a las nece-
sidades de la poblacion, esté suficientemente claro que deben buscarse alterna-
tivas que disminuyan los desequilibrios y las inequidades.

Al final del decenio de 1970, la OMS comenz6 a evaluar la situacién en el
mundo y formé6 un grupo de trabajo para investigar nuevas posibilidades. Casi
simultdneamente, se proclamé en Alma-Ata la estrategia de Salud para Todos en
el Afo 2000 y se identificaron los grupos poblacionales prioritarios, entre los que
se incluy¢ a las personas con discapacidad. Como resultado, en el sector de reha-
bilitacién aparecieron nuevos enfoques que destacaron la resolucién de proble-
mas, el uso de tecnologias y recursos locales orientados a las necesidades de los
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Figura 5. Transicion en salud
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individuos discapacitados y su incorporacién como uno de los componentes del
desarrollo de la comunidad. Por el alto grado de participacion de las comunida-
des, el nuevo abordaje estratégico se denominé Rehabilitacién Basada en la
Comunidad (RBC), para diferenciarla de la Rehabilitacién Basada en los Servicios.

La estrategia de RBC no debe confundirse con un servicio o un programa.
Una estrategia es la serie de actividades que se realizan en forma secuencial para
lograr un objetivo; no tiene limite de tiempo y puede utilizarse en distintos pro-
gramas. Un programa es el conjunto de actividades y recursos dirigidos al logro
de un objetivo determinado. Un servicio es el &mbito donde el equipo de reha-
bilitacién que atiende a las personas con deficiencias funcionales desarrolla las
actividades e intervenciones (cuadro 14).

Los grandes cambios que se originaron con la aplicacién de la Atencién
Primaria de Salud (APS) han sido la participacién y compromiso de la comuni-
dad, la capacitaciéon de sus miembros en general y, en particular, de quienes eje-
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Cuadro 14. Situacion actual de los programas y servicios de rehabilitacion en las Américas

Apoyo politico Cobertura Coordinacion Capacitacion del personal
Escaso o nulo Menos de 10% Celos profesionales Solo para instituciones
Otras prioridades Urbana Duplicacion de tareas Escasa capacitacién

continua

Enfasis en la poblacién de  Lenguajes diferente
7 a 15 afos

Mas cobertura para casos
de retardo mental

Recursos Efecto-satisfaccion Estructura Participacion comunitaria
Falta de financiamiento Poca adaptacion a las Centralizada Apoyo a servicios
necesidades de la

Personal concentrado en
las ciudades

poblacién Institucional Limitado poder de decision

Escasa capacidad No apoya el cambio

resolutiva Poca capacidad de
capacitacion y supervision

Sin presupuesto para
capacitacion y supervision

cutan sistematicamente acciones programadas. Segtn los distintos paises se los
conoce como agentes de la comunidad, promotores de salud, agentes comunita-
rios de salud, etcétera. Con frecuencia, se denominan acciones de RBC aquellas
que se originan en una institucién sin participacién de la comunidad en Ia pla-
nificacién, pero que en realidad son extensiones de las actividades de la institu-
cién que se hace cargo de ellas y las supervisa en su area de influencia.

Recuadro 1. Rehabilitacion basada en la comunidad

Es el conjunto de procesos y resultados que, fundamentalmente apoyado por las orga-
nizaciones comunitarias, emplea tecnologias apropiadas, sencillas y accesibles, y hace
uso racional de los recursos disponibles para disminuir los efectos de la discapacidad.

Recuadro 2. Rehabilitacion extendida en la comunidad

Es el conjunto de actividades que se originan en una institucion de rehabilitacion que
trata de hacer tomar conciencia sobre la discapacidad a la comunidad, pero que no la
incorpora en el proceso de planificacion.
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Recuadro 3. Caracteristicas de la rehabilitacion basada en la comunidad

La RBC se concibe como un componente de los programas de promocion comunitaria en
el ambito de la atencion primaria de salud porque:

¢ Es uno de los componentes de la atencion de la salud.

¢ Su aplicacion contribuye al logro de la equidad en los servicios de salud y la eficien-
cia de los mismos.

Se puede incorporar facilmente en las actividades intersectoriales.
Aumenta la cobertura.

Facilita la deteccion del riesgo, la prevencion y la integracion.
Mejora la calidad de vida del grupo social.

Hay tecnologia apropiada.

Previene la marginacion.

Fomenta la relacion entre salud y desarrollo.

Es una herramienta de participacion social.

Recuadro 4. Mitos y realidades de la rehabilitacién basada en la comunidad

Mitos Realidades

Es una estrategia para paises sin recursos. Es el uso eficiente de los recursos.

Diagnostica y trata. Detecta problemas y ayuda en la solucién.

Es un programa. Es una estrategia de un programa global.

Es un servicio. Forma parte de una red de atencion.

Tiene enfoque médico. Es intersectorial.

No es profesional. La supervision y capacitacion son
profesionales.

Cuenta con personal propio. Utiliza recursos humanos capacitados de la
comunidad.

Planificacion central. Planificacion participativa.

El Estado decide donde se aplica. La comunidad es responsable y decide si la
aplica.

La comunidad

En relacion con la rehabilitacién, la comunidad es el grupo social que habita un
area geografica definida, comparte la misma cultura y tradiciones, y depende
politica y administrativamente de una misma autoridad. Quedan comprendidos
en este concepto todos los recursos de la comunidad, cualquiera sea el sector al
que pertenezcan. Pese a que una de las caracteristicas de los paises en desarro-
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llo es que, casi sin excepcién, sus gobiernos y lideres ejercen un paternalismo
que lejos de beneficiar a la gente impide su total desarrollo democratico, la par-
ticipacion social es el mecanismo esencial en la aplicacion de la RBC.

Como introducir la Rehabilitacion Basada en la Comunidad en el ambito comunitario

Es mejor trabajar con comunidades que ya tengan experiencia de trabajo comu-
nal, por ejemplo en la resolucién de problemas tales como la provisién de agua,
alcantarillado y vivienda, o en la organizacion de cooperativas de trabajo. Sobre
todo, deben ser comunidades en las que la atencién primaria de salud esté en
plena vigencia. En estos casos, los agentes de la comunidad ya conocen bien a la
poblacién a la que sirven, aunque las familias escondan a los miembros que
padecen algun tipo de discapacidad.

Una vez que la comunidad esta sensibilizada y motivada, comienza la
organizacién de la RBC. Cuando existan juntas comunales o comités de salud,
sus miembros constituirdn el grupo responsable del monitoreo de la RBC. Asi-
mismo, serdn incorporadas al movimiento las personas con discapacidad y las
agrupaciones de padres y amigos que existan o se organicen a partir de ese
momento.

Capacitacion de la persona con discapacidad en su comunidad

Para capacitar a los protagonistas de la cadena de ejecucion de la RBC, desde el
inicio se percibi6 la necesidad de producir materiales didacticos y de apoyo. Asi
nacié el manual Capacitando a la persona con discapacidad en su comunidad, elabo-
rado por la Organizacién Panamericana de la Salud y la Organizacién Mundial
de la Salud. La obra es el resultado de multiples experiencias recogidas en la
préctica clinica por profesionales de distintos paises y culturas.

El manual consta de dos partes: la primera se dirige a los supervisores
locales, maestros, familias y personas con discapacidad; la segunda, constituida
por 30 cuadernos, trata sobre el reconocimiento de la discapacidad, las formas
de minimizar el problema y las medidas de integracion. También se incluyen
directivas para confeccionar ayudas técnicas tales como barras paralelas, férulas
y sillas.

En el cuaderno dedicado a los agentes locales, hay formularios para el
registro de visitas para localizar a personas con discapacidad y se sefiala la nece-
sidad de capacitacion y evaluacion.

Para decidir qué cuaderno usar, es necesario saber que el primero con-
tiene ocho preguntas muy sencillas y concretas que sirven para detectar la difi-
cultad que tiene la persona con discapacidad. El segundo cuaderno ofrece 23
alternativas para establecer el estado de dependencia, el progreso hacia la inde-
pendencia y el registro de las fechas del mismo, y brinda un panorama global de
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la persona discapacitada y del trabajo del capacitador. Cada cuaderno termina

con una planilla de autoevaluacién para que quien lo estd utilizando pueda

saber si ha trabajado correctamente y como subsanar los inconvenientes en las

tareas.

Recuadro 5.

Formulario No. 1 Registro de visitas para localizar a las personas con discapacidad

Nombre de la familia en tu mapa: Tu nombre:
Nombre del jefe de familia: Zona:
Numero total de personas en la familia: Menores de 15 afios:

Mayores de 15 afios:

De sexo femenino:

De sexo masculino:

Formule al jefe de familia y a otros miembros las siguientes preguntas. Cuando sea necesario,
realice las pruebas de discapacidad a cada persona.
Escriba las respuestas en las columnas correspondientes.

Pregunta

Nombre del miembro
de la familia con esta Desde hace
discapacidad Edad | Sexo | cuanto tiempo

1. ¢Hay alguna persona con
dificultad para ver?

2. (Con dificultad para oir o
hablar?

3. ¢Con dificultad para
moverse?

4. ;Sin sensaciones en las
manos o los pies?

5. ¢Que presenta una
conducta extrafia?

6. ¢Que sufre ataques?

7. ¢Que tiene dificultad
para aprender?

8. ¢Alguna persona tiene
otra discapacidad?
Describe la discapacidad
si sabes cual es.
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Cuadernos de capacitacion del manual
Dificultad para ver
Coémo entender la discapacidad

Coémo capacitar a la persona para cuidar de si misma
Coémo capacitar a la persona para desplazarse

Dificultad para oir y hablar

Coémo entender la discapacidad y qué se puede hacer para ayudar a la persona
Coémo capacitar al nifio para que pueda comunicarse
Coémo capacitar al adulto para que pueda comunicarse

Dificultad para moverse

Coémo entender la discapacidad y qué se puede hacer para ayudar a la persona

Coémo prevenir deformidades de brazos y piernas

Coémo prevenir ulceraciones causadas por la presién sobre la piel

Coémo capacitar a la persona para darse vuelta y sentarse

Coémo capacitar a la persona para pararse cuando estd sentada

Coémo capacitar a la persona para desplazarse

Como capacitar a la persona para que cuidar de si misma

Coémo capacitar a una persona con dolores en las articulaciones y la espalda para
que pueda realizar sus actividades diarias

Ejercicios para brazos y piernas débiles, rigidos o doloridos

Falta de sensaciones en manos y pies

Coémo entender la discapacidad y qué se puede hacer para ayudar a la persona
Coémo prevenir lastimaduras y deformidades en manos y pies

Adultos con conducta extrana

Coémo entender la discapacidad y qué se puede hacer para ayudar a la persona
Coémo capacitar a la persona para cuidar de si misma

Dificultades en el aprendizaje

Coémo entender la discapacidad y qué se puede hacer para ayudar a la persona
Coémo capacitar a un nifio para cuidar de si mismo
Coémo capacitar a un adulto para a cuidar de si mismo

Miscelanea
Coémo capacitar a una madre para amamantar a un bebé con discapacidades
Coémo capacitar a un familiar de un nifio con discapacidades en actividades de
juego
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Coémo capacitar en actividades sociales
Escolaridad del nifo

Escolaridad del adulto

Tareas en la casa

Ubicacién laboral
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La participacion comunitaria
en salud

Maria Laura Esquivel

La participacién comunitaria (PC) en salud no es nueva, pero ha tomado un
renovado impulso en las dos tltimas décadas del siglo XX. La Declaracién de
Alma-Ata propuso a la PC como la herramienta adecuada para promover la
meta de “Salud para todos en el afio 2000”, mediante la estrategia de atenciéon
primaria de salud (APS) (1). Sin embargo, la declaracién no definié explicita-
mente a la PC ni a la comunidad. Por eso, el concepto empez6 a cobrar distintos
significados, definiciones e interpretaciones, que solo tienen en comun la refe-
rencia a la comunidad; al mismo tiempo, se comenzo a criticar a los programas
que sostenian la puesta en practica de esa herramienta.

En un extremo se ubican las definiciones mas flexibles, integrales y
amplias, en las que parece que casi todo es PC porque todos pertenecemos a una
0 mas comunidades simultdneamente. Asimismo, hay quienes entienden que un
sistema basado en la APS es un sistema participativo, quizas por el solo hecho
de que los agentes de salud son miembros de las mismas comunidades para las
que trabajan. En el otro extremo se encuentra la definicién restrictiva de PC: la
propia comunidad identifica sus problemas, fija prioridades, busca alternativas
y fondos, elige intervenciones, las lleva a la practica y, finalmente, evalta los
resultados.

En realidad, como lo indica Madan (2), “las comunidades participativas
no nacen, se hacen”. Rifkin et al. (3) definieron a la PC como “[...] el proceso
social por el cual grupos especificos, que comparten las mismas necesidades y
viven en un 4rea geografica definida, identifican sus necesidades, toman deci-
siones y establecen mecanismos para satisfacer esas necesidades”. Asi, la PC
puede considerarse como una serie de enfoques y actividades para la solucién
de circunstancias locales especifica, aunque pueden tener ciertas caracteristicas
universales.

Rifkin (4) indica que los planificadores utilizan dos enfoques distintos de
la PC en el ambito de la salud, los cuales dan lugar a diferentes expectativas. En
el primer enfoque, los planificadores deciden los objetivos especificos del pro-
grama de salud y luego intentan convencer a los miembros de la comunidad

95



96

DISCAPACIDAD: LO QUE TODOS DEBEMOS SABER

para que aprueben esos objetivos. En la variante mas antigua de este enfoque,
los planificadores tratan de que los miembros de la comunidad acepten una
intervencién; por ejemplo, una campafa de vacunacién masiva. La forma maés
moderna no solo busca la aceptacién sino, también, la colaboracién de la comu-
nidad en la ejecucion de la intervencién que los planificadores han definido.

Cuando se aplica el segundo enfoque, se estimula a los miembros de la
comunidad a que tomen decisiones acerca de la asignacion de recursos y defini-
cion de prioridades; luego, los planificadores responden a esas decisiones con
un programa. Este enfoque se basa en la idea de que las razones de la mala salud
son, en parte, producto de la distribucién inequitativa de los recursos disponi-
bles. En este caso, se espera que la PC en los programas de salud acttie como
catalizador del cambio social, por medio del ejercicio del poder por parte de las
poblaciones locales para comprometerse con el proceso politico.

Ambos enfoques buscan mejorar el nivel de salud de la poblacion. En el
primer caso, las decisiones acerca de asignacién de recursos estdn en manos de
los profesionales, sobre la base de un objetivo. La consulta con los miembros de
la comunidad se realiza para asegurar una mejor aceptacién y sostenimiento del
programa. La evaluacién se basa en la cuantificacién de los resultados: el obje-
tivo es la mejora de la salud medida en tasas. En este caso, la PC para el control
de enfermedades puede dividirse en tres categorias:

Educacién para la salud para modificar comportamientos y prevenir enferme-
dades especificas.

Movilizacién de los miembros de la comunidad para realizar tareas de control.
Recuperacién de costos mediante las contribuciones de la comunidad para el
control de enfermedades. Esta categoria ilustra la nocién de la PC como medio
para movilizar recursos locales, permitir que los proveedores brinden servicios
mas aceptables o involucrar a la comunidad con el objetivo de sostener el pro-
grama.

En el segundo caso, se considera que las personas son los sujetos, no los objetos,
de mejoras tecnoldgicas y cambio social. Este enfoque considera que las decisio-
nes sobre la asignacién de recursos son el resultado del compromiso activo de
los miembros de la comunidad. Como la participacion es un fin en si misma, la
PC es parte de un proceso dindmico que permite que la gente logre el acceso y
el control de los recursos de salud mediante el compromiso y la experiencia.
Dado que ese proceso no puede medirse por el nimero de personas que partici-
pan en las actividades, los métodos cualitativos son los mas apropiados para la
evaluacién porque son flexibles, permiten el andlisis interactivo de la informa-
cion y reflejan las prioridades y preocupaciones de la gente y no las de los pro-
fesionales.
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En resumen, el primer enfoque ve a la PC como un medio para movilizar
los recursos comunitarios para suplementar los servicios de salud; es un medio
para un fin, una aceptacion pasiva que responde a las directivas de los profesio-
nales que programan la APS y se evalta por métodos cuantitativos. El segundo
enfoque le otorga poder a la comunidad para decidir sus propias elecciones; la
participaciéon comunitaria es activa y basada en las iniciativas de la comunidad
que fortalecen su capacidad de controlar sus vidas y tomar decisiones indepen-
dientes de los profesionales y las autoridades, y se evaltia por métodos cualita-
tivos.

La experiencia sugiere que ambos enfoques tienen expectativas poco rea-
listas porque ambas se basan en el paradigma de la PC como intervencién y la
analizan como lineal y causal, lo que contribuye a un sistema que es considerado
como la suma de sus partes. Este paradigma no solamente provoca la mutua
exclusion de ambos enfoques, sino que no distingue a la PC como el producto
de la interaccién dindmica entre aquellos involucrados en la ejecuciéon de un
programa de salud especifico cuyo resultado no es controlable ni predecible.

En realidad, la PC debe analizarse como un cambio adaptativo de com-
portamiento y verse como un conjunto de puntos de vista y actividades que
apuntan a la solucién de una circunstancia especifica. Por lo tanto, se debe exa-
minar como una influencia sobre un sistema completo. Esa influencia no siem-
pre es lineal o causal, sino que resulta de un proceso de aprendizaje adaptativo
en el que el resultado es mayor que la suma de las partes. Es entonces necesario
adoptar un nuevo paradigma, porque la PC no puede resultar solamente en la
mejora del nivel de salud o en el ejercicio del poder de los miembros de la comu-
nidad: la PC tiene el potencial para lograr ambos objetivos.

La comunidad y la participacion comunitaria en salud

Para hablar de PC primero es necesario tener claro el concepto de comunidad.
La definicién més simple, intuitiva, clasica y restrictiva de comunidad es aque-
lla que la define como un grupo de personas que viven en la misma area geogra-
fica y que comparten los mismos valores basicos, la misma organizacién y los
mismos intereses (3). Una definicién méds amplia considera que la comunidad es
una entidad social organizada, caracterizada por un sentido de identidad (5) y
no implica necesariamente que pertenezca a una unidad geogréfica definida.

Mas recientemente, y de alguna manera incorporando las anteriores, se
considera que una comunidad es un grupo de poblacién definido geografica-
mente y que, ademads, existe como entidad social discreta, con una identidad
colectiva y un objetivo corporativo (6).

A su vez, el concepto de participacion tiene varias dimensiones y grados,
que se relacionan con los diversos niveles y caracteristicas de las actividades que
se desarrollan en el seno de la comunidad. Esos distintos grados de participa-
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cién se correlacionan con los distintos enfoques de cambio y los roles de los
agentes de cambio en cada uno de ellos. En definitiva, como estrategia educa-
tiva, el objetivo del mecanismo participativo es lograr un cambio de comporta-
miento o la incorporacién de nuevos comportamientos.

En un primer nivel, la participacién significa simplemente la aceptacion
de la comunidad de las actividades definidas como positivas y que protegen la
salud. Este nivel corresponde a un enfoque de cambio en el cual los agentes de
transformacion ejercen el poder de una manera coercitiva, y en el que se ejecuta
alguna forma de fuerza para imponer una modificacién del comportamiento;
por ejemplo, la ley que obliga a usar el cinturén de seguridad cuando se maneja
un vehiculo. En algunas instancias, este es el enfoque del sistema de atenciéon
primaria de salud: un agente entrenado presta sus servicios a la comunidad,
pero no comparte sus conocimientos e impone la realizaciéon de actividades en
las que la comunidad participa solo pasivamente.

En un segundo nivel, comtinmente reflejado en el sistema educativo tra-
dicional, los llamados expertos presentan la informacién y la poblacién se movi-
liza para actuar de manera coherente con ese nuevo conocimiento. Se parte de la
suposiciéon de que las personas son seres que toman decisiones racionales; en
consecuencia, es suficiente tener acceso a la informacién necesaria para poder
actuar de manera apropiada.

El tercer nivel, mas acorde con un criterio participativo amplio y con las
tesis presentadas por Bricefio-Leén (7), es el normativo-reeducativo, el cual
supone que los individuos son capaces de definir y solucionar sus problemas. El
agente de cambio se limita a facilitar el proceso de autoexamen y el compromiso
con las actividades, ayuda con el acceso a fuentes de financiamiento y con la
toma de decisiones; ya no es un experto que ayuda a una comunidad “igno-
rante”: se trata de una relacion en la que se comparten los distintos conocimien-
tos. Este enfoque se relaciona con el disefio de mecanismos de autoayuda y de-
sarrollo, compromiso y control del futuro de la comunidad. En este ultimo
sentido, la participacién significa el derecho y la responsabilidad de las perso-
nas a hacer sus propias elecciones y, explicita o implicitamente, tener poder
sobre las decisiones que afectan sus vidas. La participacion es activa, implica
eleccién y las alternativas deben ser efectivas y reales.

La participacion comunitaria en la rehabilitacion basada en la comunidad

La estrategia de rehabilitacién basada en la comunidad (RBC), establecida en
1980, estaria ubicada entre los niveles mencionados de PC. Si bien es cierto que
las distintas comunidades poseen conocimientos sobre las deficiencias y disca-
pacidades, y que existe la necesidad sentida de actuar para prevenir, tratar y
rehabilitar, también es cierto que un grupo de expertos es quien define de
manera explicita la necesidad de buscar alternativas viables, accesibles y soste-
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nibles para ampliar la cobertura de rehabilitacién; disefia y transfiere las técni-
cas y herramientas necesarias para lograrlo, y determina el mecanismo para su
ejecucion.

La participacion comunitaria es una estrategia de caracter educativo y,
como tal, su objetivo es incorporar comportamientos que permitan detectar y
prevenir los riesgos de discapacidad y disminuyan sus consecuencias. Ese obje-
tivo final implica alcanzar otros objetivos intermedios —por ejemplo, llevar a
cabo cierto nimero de cursos—, que no tienen importancia para la evaluaciéon
del impacto de la RBC si no conducen al logro del objetivo deseado.

Cuando el objetivo reside en incorporar comportamientos que prevengan
las discapacidades y la marginacion, o en eliminar comportamientos de riesgo
comprobados, es de fundamental importancia tener presente que sin el compo-
nente educativo el cambio deseado es improbable y su mantenimiento a largo
plazo imposible. Por eso la educaciéon debe ser entendida como el intercambio
de conocimientos y de informacién: no significa hacer, sino ensefar a hacer; sig-
nifica corregir, pero respetando los valores y las prioridades de la comunidad.
Para lograr que la poblacion se involucre en las actividades que se desean ejecu-
tar, los objetivos no pueden estar impuestos ni la estrategia ser forzada. Por otro
lado, la educacién no se circunscribe a la imparticiéon de cursos: cada vez que un
agente se presenta a una comunidad, esta desempefiando una funcién educativa
y cada una de sus acciones tiene un efecto en la comunidad y en la manera en
que esta lo percibe.

El cambio permanente y el efecto duradero se consiguen no solo mediante
acciones que tiendan a modificar los comportamientos no saludables para elimi-
nar los factores de riesgo, sino por medio del compromiso con la participacion
efectiva de la poblacién afectada para la puesta en practica de los procesos de
autoayuda, teniendo en cuenta el contexto sociocultural, econémico y ambien-
tal. Las acciones que se realizan de ese modo no se refieren a actividades que la
poblacion percibe como externas y de responsabilidad ajena, como sucede en los
programas de organizacion vertical y fuertemente centralizados, sino a aquellas
que tienden a “desritualizar” las acciones de control y permiten que los miem-
bros de las comunidades se involucren en la ejecucién de esas actividades.

En el caso especifico de la RBC, la aplicacién de la estrategia es mas facil
porque se dispone de la tecnologia apropiada para su uso local y porque el sis-
tema se basa en la participacién horizontal. De todos modos, la aplicaciéon de la
PC, entendida como proceso, conlleva la creaciéon y adaptacién continuas de los
instrumentos necesarios para su puesta en préctica.

La participacion horizontal significa que los conocimientos y herramientas
de control se transfieren a la comunidad mediante una cadena de responsabilida-
des con distintos niveles de participacion que incluyen a la comunidad, los lide-
res comunitarios, los supervisores locales, los servicios nacionales y provinciales,
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y el Estado. Entre las diversas actividades, las mds importantes se relacionan con
el entrenamiento y la supervisién. En el cuadro 15 se muestran los niveles de par-
ticipacion en la cadena de responsabilidades, como los expresé Rifkin (4).

Otro aspecto que se debe considerar es la necesidad de comunicacién y
coordinaciéon entre los distintos niveles de accién (figura 6). La coordinaciéon
determina el sostenimiento del programa y sus resultados, por lo que se deben
encontrar los mecanismos de accién para lograr la mayor efectividad de las acti-
vidades que se realizan y obtener el maximo beneficio de los recursos utilizados.
En situaciones de escasez de recursos, el costo de oportunidad es la medida més
importante para el andlisis de las asignaciones.

Cuadro 15. Niveles de participacion en la cadena de responsabilidades

Niveles de participacion Cadena de responsabilidades
5. En la planificacion Estado

4. En el monitoreo y la evaluacién Estado, supervisores, lideres
3. En la ejecucion Supervisores, lideres

2. En las actividades Lideres, comunidad

1. En los beneficios Comunidad

Fuente: Rifkin et al., 1988

Figura 6. Participacion comunitaria y discapacidad
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La comunicacién social, condicién necesaria para la puesta en practica y
sostenimiento de la PC, debe tenerse en cuenta en todos los niveles de la cadena
de responsabilidades, principalmente en relacién con las actividades de entrena-
miento y supervisién. La comunicacion es “el proceso en el que una fuente transmite
un mensaje, a través de algiin canal o medio, a un receptor con algiin efecto o para pro-
ducir algiin efecto”, pero no de manera lineal, sino como “el proceso mediante el cual
las personas intercambian simbolos a través de diversos canales, negocian el significado
de esos simbolos y convergen en rutas de accion”. En consecuencia, la “comunicacién
para la salud es el uso de la comunicacion para producir condiciones o comportamientos
que crean, promueven o mantienen la salud de los individuos y la salud de poblaciones
especificas” (8).
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Calidad y calidez en la atencion
de la discapacidad grave

Osvaldo Cane

La institucionalizacién de nifios y jévenes con discapacidad grave esté justifi-
cada en muchas comunidades y en determinadas circunstancias. En algunos
casos, porque la gravedad de la discapacidad hace muy dificil la atencién del
paciente en su hogar debido a que necesita la asistencia constante de otras per-
sonas y cuidados especiales. En otros casos, porque el entorno familiar consti-
tuye una minusvalia mas. En ese sentido, es muy probable que haya nifios que
nunca recibieron una caricia antes de ingresar a la instituciéon.

Se considera que una discapacidad es grave cuando el grado de las reas
comprometidas trae como consecuencia una restriccién importante de la auto-
nomia personal y se precisa la mediaciéon de otros para satisfacer las necesida-
des basicas de la vida cotidiana. Sin embargo, la realidad es que las personas que
viven en instituciones presentan todo tipo de discapacidades y minusvalias, las
que repercuten directamente en el estado de salud y ocasionan enfermedades
agudas y croénicas. Entre las mds frecuentes se encuentran la infecciones —sobre
todo respiratorias, otorrinolaringolégicas y urinarias— y los problemas digesti-
vos. La alteracién del sistema inmunolégico juega un papel muy importante en
las infecciones; con frecuencia se presenta una alteracion local de las defensas,
sobre todo en el pulmén, lo que facilita la colonizacién de gérmenes oportunis-
tas que provocan infecciones respiratorias repetidas que, con el tiempo, aumen-
tan la vulnerabilidad de las defensas y en muchos casos conducen a neumonias
graves. Esta es una de las causas de mortalidad mas frecuentes en las institucio-
nes que atienden a personas con discapacidades graves.

Cuidados basicos

Dadas las caracteristicas psicofisicas de las personas discapacitadas atendidas en
instituciones, ellas necesitan la ayuda de terceros para cubrir sus necesidades
basicas elementales, es decir, para realizar las actividades de la vida diaria
(AVD) y atender su salud. Asi, el programa de trabajo se dirige a restablecer, lo
mas normalmente posible, la vida cotidiana y las funciones fisiol6gicas. En con-
secuencia, los servicios de atenciéon bésica tienen dos vertientes: la atencién de
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las AVD vy los cuidados sanitarios. Ambos tipos de cuidados tienen consecuen-
cias para la salud de las personas afectadas de discapacidades graves.

La atencién de quienes padecen restricciones de las AVD para su cuidado
personal puede consistir en la supervisién, ayuda o asistencia completa, segtin
el caso, para que el paciente pueda comer, higienizarse, vestirse, usar el bafo,
deambular y trasladarse de un lugar a otro. Los cuidados sanitarios son tareas
especificas que contribuyen en forma directa a mantener la salud y se realizan
en respuesta a necesidades vitales. En este sentido se debe procurar que cada
paciente pueda:

Estar limpio

Alimentarse bien

Deglutir bien

Tener buena digestiéon

Beber suficiente cantidad de liquidos

Evacuar regularmente los intestinos y la vejiga
Respirar bien

Dormir bien

No sufrir convulsiones

Tener una postura comoda

Estar vestido con ropa acorde con la estaciéon del afio

Debido a las limitaciones que condicionan la autonomia personal y la vulnera-
bilidad orgénica de las personas con discapacidades graves, esas funciones sue-
len encontrarse alteradas o amenazadas. En consecuencia, el aseo y el bafio
deben realizarse en forma diaria para responder a las necesidades de salud y
confort. Ello incluye, en particular, el acto de bafiarse, secarse, peinarse, afeitarse
y cepillarse los dientes.

El cuidado de los dientes es muy importante porque el mal estado de la
boca hace perder piezas dentales, lo que afecta la masticacién y constituye un
foco de infecciones. Por ello se requiere la constante intervencién del odontélogo
y el cepillado sistematico de los dientes, tarea que a muchas de las personas con
discapacidad les resulta dificil realizar correctamente.

Cuando existen problemas de masticacion, hay que preparar alimentos
especiales y respetar el tiempo del individuo a la hora de comer, porque hay
personas que no pueden ingerir bien la comida por tener alterado el reflejo de
deglucion. Este trastorno afecta en la digestiéon de alimentos y puede provocar
complicaciones como el ahogamiento por trozos de comida o aspiracién bron-
quial. En este sentido, se debe cuidar la posicién del paciente cuando se le da de
comer, lo que requiere mucha paciencia. A veces es necesario realizar la alimen-
tacién por medio de gastrotomias o sondas nasogastricas. También puede haber
reflujo gastroesofagico y retraso en la evacuacion gastrica, con vémitos y altera-
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ciones respiratorias. Aunque esto se evita con medicacién especifica, se puede
prevenir con una posicién adecuada de la persona discapacitada.

La falta de movilidad o los problemas neurolégicos producen movimien-
tos intestinales lentos que ocasionan estrefiimiento crénico, para lo cual la dieta
y los laxantes son medidas frecuentes. Por otra parte, es evidente que, si no se
ingieren liquidos en cantidad suficiente, se produce deshidratacién; ademas, la
provision de liquidos mejora otras funciones del organismo como la defecacién,
la diuresis y la respiracién. Se debe tener especial cuidado en el caso de perso-
nas con fiebre o en época de calor, cuando la pérdida de liquidos es mayor. Las
personas que no saben expresar que tienen sed o tienen dificultad para beber
requieren que se establezca una rutina para cubrir esta necesidad con frecuencia
regular.

El cuidado de la respiracion es otro de los aspectos que causan preocupa-
cion cuando se padecen discapacidades graves. La mala postura corporal que
reduce la movilidad, las deformidades del torax, el aumento de las secreciones
bronquiales y los espasmos bronquiales dificultan la respiracién y la ventilacion
pulmonar, y ocasionan otros problemas de salud, ademas de ser molestos para
el paciente. Por lo tanto, se debe procurar una postura adecuada y la moviliza-
cién regular del cuerpo, realizar nebulizaciones y aspirar las secreciones bron-
quiales, y proveer asistencia quinesioldgica apropiada a las necesidades.

Con frecuencia, el suefo esta alterado por el malestar fisico o por los dolo-
res causados por las deformidades y la falta de movilidad. Se debe realizar el
cambio de posicién por la noche y usar analgésicos. Otra causa de la alteracion
puede ser la mala respiracién, que debe tratarse como ya se indicé. Las convul-
siones provocan angustia, son mal toleradas y, a veces, dificiles de controlar.
Ademas del dafio neurolégico, pueden provocar caidas y traumatismos diver-
sos. También es muy importante el cuidado de la piel para evitar tlceras por
presion, también llamadas por dectibito. Quienes no pueden moverse deben ser
cambiados de posicion con frecuencia. Otra forma para prevenir esas lesiones
consiste en recostar a las personas sobre colchonetas. El mal secado de los plie-
gues de la piel también causa irritacién y favorece el desarrollo de hongos y la
presentacion de infecciones.

Cambios posturales

Una medida ttil y beneficiosa para quien se moviliza en silla de ruedas o per-
manece en cama es el cambio de posicién para evitar posturas viciosas y favore-
cer la ejecucion de movimientos voluntarios. El cambio de posicién también
puede mejorar el drenaje de las secreciones de las vias respiratorias y el funcio-
namiento intestinal y, en consecuencia, disminuir los problemas de estrefi-
miento; cambiar el campo de vision; mejorar el drenaje de las vias urinarias y,
como ya se dijo, evitar escaras.
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Atencion de salud

Los establecimientos que albergan a personas con discapacidades graves deben
contar con instalaciones para las consultas y tratamiento en atencién primaria, y
para atencién secundaria, cuando se necesite hospitalizacion que no sea de alta
complejidad.

El caso de la atencién secundaria merece un comentario especial. La expe-
riencia muestra que contar con un area de hospitalizacién dentro de la institu-
cién beneficia a los pacientes porque se conservan el entorno, los habitos y las
comodidades habituales. Por otro lado, se evita el desplazamiento del personal
al establecimiento de internacién, la aparicién de escaras y otras complicaciones
que se presentan en los lugares que no estan preparados para atender a este tipo
de pacientes.

Medidas de prevencion

Revisiones periédicas y vacunaciéon
Proteccién de la salud y el medio ambiente
- Higiene personal y lavado de manos
- Limpieza y desinfeccién de los ambientes
- Estricto cumplimiento de normas higiénicas y sanitarias por parte del
personal de cocina
- Medidas de bioseguridad
- Medidas para evitar conductas autolesivas o heterolesivas por parte de
los residentes
- Medidas para evitar accidentes.

Educacién en prevencion

Se debe instruir al personal acerca de temas tales como las medidas sanitarias
que se deben cumplir para evitar accidentes y enfermedades infecciosas.

Medidas para el mantenimiento de las funciones

Movilizar a la persona para mantener sus articulaciones libres en la medida de
lo posible y facilitar un mejor manejo diario del cuerpo durante el bafio y el cam-
bio de posiciones, asi como evitar el dolor por malas posiciones.

Cambiar los dectibitos para evitar escaras y mejorar el drenaje de las secreciones
respiratorias.

Higiene matinal de los pacientes que tienen alterado el mecanismo para la eli-
minacién de las secreciones.

Seleccion de ayudas técnicas para mejorar las funciones o el bienestar.

Es importante reflexionar sobre la funcién del personal que asiste a las personas
con discapacidades graves. Sin duda, su comportamiento (el aprecio, el cuidado
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y la protecciéon del paciente) marca la gran diferencia entre la calidad y calidez
de algunas instituciones y en las tareas efectuadas en forma rutinaria.

Se debe ayudar a los pacientes a realizar las AVD, cuidar sus cuerpos
débiles y enfermos, y ocuparse del tratamiento de sus discapacidades. Si
durante la ejecucion de esas acciones se olvida a la persona, se corre el riesgo de
tratar solo un organismo, por el organismo mismo; el cuidado y la calidez se
perdera en favor del “cuidado y la rehabilitacion de los cuerpos”, es decir, de la
“supervivencia”. Si se reconoce la dimensién espiritual, al tiempo que se pre-
serva la salud fisica, se considerard a la persona y surgird el impulso de intentar
acercar a estos hombres y mujeres a situaciones que les permitan experimentar
gozo, alegria y, sobre todo, amor. Una atencién humanizada y humanizante
exige considerar al ser humano que recibe la ayuda como una persona con nece-
sidades organicas pero, también, espirituales. El desafié consiste en integrar
estas dos dimensiones, evitando separar la asistencia del amor.
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Nota: No es intencién de esta publicacion dar directivas, sino contribuir en forma sencilla a que los
médicos generales puedan orientar a sus pacientes en forma préctica sobre los movimientos para que
las diferentes articulaciones mantengan o mejoren su funcién.






Musculo, esqueleto axial, tejido
conectivo, sistema nervioso
Yy Sensorio

E. Alicia Amate

El musculo

Por su histologia, anatomia y fisiologia, los musculos esqueléticos estan estruc-
turados para contraerse. Ello permite ejecutar movimientos, controlar la postura
y producir calor. El tejido muscular esta compuesto de tres tipos de fibras: lisas,
cardiacas y estriadas. A pesar de las diferencias de estructura y funciones, todas
ellas tienen propiedades comunes que les son caracteristicas (cuadro 16).

En general los musculos no se contraen en forma independiente. Lo hacen
coordinadamente por grupos para ejecutar un determinado movimiento.
Cuando un musculo acttia como el principal del grupo que realiza un movi-
miento, se denomina protagonista. Los musculos que se contraen acompafiando
al protagonista se denominan sinergistas. Los que realizan la funcién contraria a
la de los protagonistas y sinergistas se denominan antagonistas y, por lo general,
se ubican en la cara opuesta del miembro. Por ejemplo, los dos cuerpos del
biceps y el braquial anterior actdan juntos como protagonistas para flexionar el
codo mientras el triceps, su antagonista, se elonga. Si el musculo se contrae, con
o sin la accién de la gravedad, los musculos denominados fijadores aseguran la
inmovilizacién de una parte para neutralizar la accién no deseada que pueden
producir los sinergistas de su grupo.

Cuadro 16. Propiedades comunes de las fibras del tejido muscular

Excitabilidad: Responden a los impulsos nerviosos.

Contractibilidad:  La respuesta consiste en el alargamiento o acortamiento del musculo.

Extensibilidad: Una vez que el estimulo desaparece y las fibras musculares vuelven a su situacion previa de

relajacion, pueden elongarse hasta alcanzar su longitud original merced a la contraccion de los
musculos antagonistas.

Elasticidad

El musculo posee una tension propia que le permite adoptar la forma necesaria.
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Un ejemplo clasico de sinergia es la de los extensores de la mufeca:
cuando los flexores de los dedos se contraen, tienden a flexionar la mufeca al
mismo tiempo pues pasan por encima de ella. Si se desea flexionar los dedos y
mantener la mano en linea recta con el antebrazo, los extensores de la mufieca
se contraen lo suficiente como para prevenir la flexiéon de la mano. Al aumentar
la contraccién de los extensores de mufieca, la mano va hacia la dorsiflexion y
los dedos se flexionan.

La contraccién muscular puede ser de dos tipos:

Isotoénica:

- Es dindmica.

- Produce el acortamiento del musculo.

- La fuerza de contraccién permanece relativamente constante a lo largo de todo
el proceso de acortamiento.

- Produce movimiento.

Isométrica:

- Esestatica. Por ejemplo, la contraccion isométrica se ejecuta cuando una persona
sostiene un objeto en una posicién fija.

- La longitud del musculo permanece invariable porque la fuerza antagénica
iguala a la protagonica.

Funciones biomecanicas del musculo

B Absorber, transformar y liberar energia.

Resistir la deformacion.

Estabilizar la articulacion.

Mejorar el flujo sanguineo y liberar fosfatasas al miembro.

Fortalecer las estructuras del tejido conectivo.

El esqueleto axial

Los huesos del esqueleto tienen funciones mecanicas de sostén y proteccion, y
sirven como puntos de apoyo de los movimientos de palanca. Ademads, tiene
funciones metabdlicas y de hemopoyesis, y son depésito de minerales, en parti-
cular, calcio y fésforo (cuadro 17). La resistencia de los huesos proviene de los
componentes inorganicos, pero el hueso vivo no es un material inerte: es dina-
mico y se adapta a la ejecucion de las funciones corporales, inclusive las ya men-
cionadas.

Tejido conectivo

El tejido conectivo proporciona el enlace entre las células y es uno de los elemen-
tos constitutivos de los tendones, ligamentos, capsulas articulares, fascias, capas
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Cuadro 17. Funciones de los huesos del exqueleto axial

Sostén El esqueleto posee una estructura rigida en las que se insertan los tejidos blandos.

Proteccion El crdneo y la columna vertebral alojan al sistema nervioso; la caja toracica protege el corazon,
los pulmones, los grandes vasos sanguineos, el higado y el bazo; la cavidad pélvica sostiene y
protege las visceras abdominales.

Movimiento Los huesos sirven de anclaje a los misculos esqueléticos y actlian como palancas con las

corporal articulaciones; funcionan como pivot cuando los msculos se contraen para producir el
movimiento.

Hemopoyesis Los huesos producen células sanguineas en el adulto.

Deposito La matriz inorganica del hueso se compone, en particular, de calcio y fosforo.

de minerales

intermusculares y tejido subcutdneo (cuadro 18). Al mismo tiempo, juega un
papel fundamental en la cicatrizacién, la formacién de adherencias y fibrosis
densas. Esas caracteristicas determinan la importancia del tejido conectivo en los
tejidos blandos para mantener la funcién motora.

En el cuadro 19 se presenta un ejemplo que puede ayudar a interpretar el
papel del tejido conectivo en la resolucién de problemas funcionales que se ori-
ginan en estructuras blandas.

Sistema nervioso

El sistema nervioso se subdivide en sistema nervioso central (SNC) y sistema
nervioso periférico (SNP). El SNC incluye el encéfalo y la médula; el SNP, que

Cuadro 18. Tejido conectivo

Tipo de tejido Localizacion Dafio

Organizado Tendones 4-5 dias: adherencias
Ligamentos

Laxo Cépsula articular Pérdida de flexibilidad
Fascia

Capa intermuscular
Capa subcutanea

Denso Cépsula de musculos y 6rganos Promueven su formacion:
Cicatrices e Inmovilizacion
e Edema

e Traumatismos
e Disminucion de la circulacion

Curacion Movilizacién Tejido conectivo laxo
Inmovilizacién Tejido conectivo denso

Fuente: Hicks J, Nichols J, Swezey R. Handbook of rehabilitative rheumatology. Atlanta: American Rheumatism Associa-
tion; 1988;32-34.
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comprende los nervios craneales y Cuadro 19. Papel del tejido conectivo

espinales o raquideos, se subdivide en la lesion de hombro
en una porcion simpatica y una Inmovilizacion Curacion
porcién parasimpatica. El sistema 18 dias
nervioso auténomo es una subdivi- . p

) ) 7 dias 52 dias
sién funcional del SNC; los centros

. 14 dias 121 dias

que lo controlan se ubican en el
cerebro y se consideran parte del 21 dias 300 dias
SNC (cuadros 20 y 21). Fuente: Kottke, F.J., Stillwell, GK., Lehmann, J.F, eds. Kru-

sen: medicina fisica y rehabilitacion. Buenos Aires: Pana-

Sensorio mericana; 2000:309-313; 331-345.

Las extensiones neuronales espe-

cializadas del sistema nervioso central se localizan en los érganos de los senti-
dos. Estos poseen neuronas adaptadas para responder a estimulos especificos y
conducir los impulsos nerviosos al cerebro para su interpretacién; ademas, per-
miten percibir el &mbito interno y externo.

La sensacion es la llegada del impulso sensorial al cerebro y su interpre-
tacion es la percepcion. Para que este circuito funcione es necesario que estén
presentes cuatro componentes: el estimulo, el receptor, la conduccién del
impulso nervioso y la interpretaciéon del impulso. Por otra parte, los receptores
sensoriales se clasifican funcionalmente de acuerdo con la localizacién de los
receptores y el tipo de estimulo al que responden.

Cuadro 20. Funciones de las estructuras encefalicas

Estructura Funcion

Cerebro Controla la mayoria de las actividades motoras y sensoriales.
Memoria, inteligencia y funciones limbicas.

Talamo Controla todos los impulsos que se originan en el cerebro y hacen sinapsis
en el tdlamo (excepto los olfatorios).
Controla el inicio autonémico de la respuesta al dolor.

Hipotalamo Regula la temperatura corporal, el hambre, los latidos cardiacos y el flujo del liquido
renal, entre otras funciones.
Controla la actividad de la glandula pituitaria.

Glandula pituitaria Regula a las otras glandulas endocrinas.
Tubérculos cuadrigéminos El anterior regula los reflejos visuales.
El posterior regula los reflejos auditivos.
Cerebelo Controla la coordinacién motora y el equilibrio.
Protuberancia Funciona como centro de relevo.
Bulbo Aloja los centros de la respiracion y el ritmico cardiaco.

Controla la vasoconstriccion.




FUNCIONES Y ESTRUCTURAS CORPORALES 115

Cuadro 21. Paralisis segin localizacion de la lesion

Motora central

Motora periférica

Afecta muchos masculos.
Nunca afecta un solo musculo.

Puede afectar musculos aislados.

Existe hipertonia.

Hay atonia o flaccidez.

Pueden existir movimientos (sincinesias).

No hay movimientos asociados.

No hay atrofia muscular.

Hay atrofia de los musculos afectados.

Los reflejos osteotendinosos estan exagerados o,
por lo menos, conservados.

Los reflejos estan abolidos o disminuidos. Los
abdominales permanecen normales.

Hay signo de Babinski.

No hay signo de Babinski.

B Exteroceptores: se localizan en la superficie del cuerpo y responden a los estimu-

los del medio externo.

B Fotoceptores: responden a los estimulos luminosos y se ubican en la retina.

B Mecanorreceptores: responden a estimulos mecénicos y se ubican en el 6rgano

de Corti del oido interno.

B Quimioceptores: responden a estimulos quimicos y se ubican en los érganos del

olfato y el gusto.

B Mecanoceptores responden a los estimulos de presion.

B Termoceptores: obedecen a los estimulos de calor.

Nociceptores: responden a los estimulos dolorosos, los receptores téctiles res-
ponden a los estimulos superficiales de la piel.

Visceroceptores: producen las sensaciones que se originan en las visceras, tales
como el dolor, el hambre y la ndusea.

Baroceptores: responden a los cambios de la presién sanguinea.
Propioceptores: dan la informacién sobre el movimiento, el equilibrio y la posi-
cién corporal. Se encuentran en las articulaciones, el oido interno, los tendones
y los musculos.






Los agentes fisicos y el ejercicio

E. Alicia Amate

Los agentes fisicos
El uso del calor

Las distintas modalidades de aplicacién de calor con fines terapéuticos se clasi-
fican en las que proveen calor superficial y las que proveen calor profundo. Otra
forma de estudiarlas se relaciona con la forma en que penetran los tejidos (cua-
dro 22).

En esta seccion solo se hara referencia al calor superficial, porque las for-
mas de calor profundo requieren, en general, la indicacién de algtin especialista
y un equipo especifico.

El calor por si mismo no cura ninguna afeccién, pero es un elemento ttil
cuando se asocia con otras modalidades de intervencién. Las respuestas fisiol6-
gicas que se obtienen con la aplicacién de calor son:

B Aumento de la extensibilidad del tejido conectivo.
B Disminucion de la rigidez articular.

B Alivio del dolor.

B Disminucién del espasmo muscular.

B Aumento del flujo sanguineo.

Cuadro 22. Termoterapia: tipos y modalidades

Tipo de transferencia Modalidad Profundidad

Conduccion Compresas calientes Calor superficial
Bafos de parafina

Conveccion Hidroterapia
Aire himedo

Conversion Calor radiante Calor profundo
Microondas
Onda corta
Ultrasonido

Fuente: Kottke FJ, Stillwell GK, Lehmann JF, eds. Krusen: medicina fisica y rehabilitacién. Buenos Aires: Panamericana;
2000:309-313; 331-345.
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La termoterapia puede ser aplicada con métodos muy sencillos y disponibles en
cualquier medio. Las bolsas de agua caliente, las compresas, el bafio de inmer-
sién, la ducha, las lamparas radiantes y las almohadillas eléctricas son las for-
mas que mas conoce la poblacién.

En el caso del agua, esta no debe superar los 40 grados. Las compresas
hiimedas se aplican a temperaturas de 70 a 79 grados; las secas, a 60 grados. En
todos los casos se debe envolver la region a tratar con varias capas de toallas
durante 20 a 30 minutos. Si se usan compresas himedas (método Kenny), como
las que se utilizaron durante las epidemias de poliomielitis en los afios cincuenta
y sesenta, se sumergen las toallas en agua a 60 grados. Para sacarlas del reci-
piente que las contiene, debe usarse pinzas o broches como los que se utilizan
para colgar la ropa. A continuacién, se debe escurrir las toallas todo lo posible
para evitar quemaduras en la piel. Cuando se deben tratar las manos, se indican
los bafios de parafina —la misma que se utiliza en cosmetologia—. Se debe
derretir la parafina al bafio Marfa e introducir en ella la mano con la técnica de
sacar y poner para que se vaya formando una capa blanquecina alrededor de la
mano. Una vez que se obtiene el guante que resulta de la aplicacion, se envuelve
la mano en una toalla para mantener el calor. Cuando la capa se enfria, se rompe
la parafina moviendo los dedos. Otro método consiste en aplicar la parafina con
pincel hasta cubrir la superficie deseada con tantas pinceladas como sean nece-
sarias. La ducha con agua caliente, con el chorro de agua enfocado en la region
de la musculatura contracturada, es otra modalidad que relaciona el calor con la
accion de masaje del chorro de agua.

Crioterapia

La aplicacion del frio con fines terapéuticos se basa en los efectos fisioldgicos
que este produce y que consisten en:

B Reducir el tono muscular por el efecto que produce el frio en el huso muscular.

B Disminuir el espasmo muscular y la espasticidad.

B Actuar como contra irritante para aliviar el dolor porque eleva el umbral de la
sensacion de dolor.

B Aliviar el dolor de la inflamacién aguda.

B Producir vasoconstriccién para reducir el edema.

La aplicacién de frio puede realizarse en cualquier hogar. Existen en el comer-
cio compresas que se congelan y quedan listas para su aplicacion sobre la zona
a tratar, envueltas en una toalla. Se mantienen colocadas aproximadamente 15
minutos. Las aplicaciones se pueden repetir varias veces por dia con intervalos
de 3 horas. Asimismo, las compresas pueden reemplazarse por toallas o bolsas
que contengan hielo. Otra forma de aplicar frio es combinar agua con hielo en
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un recipiente donde se introduce la region que se desea tratar. Las indicaciones
mas frecuentes incluyen los traumas mecanicos, las contracturas musculares y
miofaciales, y el alivio del dolor en los casos de trastornos inflamatorios agudos.

El ejercicio

El calor y el ejercicio son las dos modalidades que con mas frecuencias se pres-
criben a las personas que experimentan pérdidas de las funciones fisicas, ya sea
por trauma, desuso o patologias no bien identificadas.

La actividad muscular esquelética es voluntaria pero hay movimientos
que obedecen a patrones automaticos. El control y la coordinacién muscular son
las caracteristicas fundamentales en el proceso del movimiento. El control es una
actividad conciente del musculo o la iniciacién conciente de un engrama prepro-
gramado. Regula la intensidad y duracién de la contraccion. Por otra parte, la
coordinacién es un proceso de la actividad de varios musculos que resulta de las
redes funcionales neurofisiolégicas. La mayoria de las actividades musculares
son el resultado de la activacion e inhibicién sincronizada de una serie de gru-
pos musculares y no una contraccién aislada. El cerebro no piensa en términos
de misculos sino de movimientos.

Los ejercicios que se realizan para mantener, recuperar o fortalecer la fun-
cion muscular son la réplica de los movimientos normales a los que se les agrega
ritmo, frecuencia y resistencia determinados. En general los ejercicios se indican
para obtener:

Mejor o mayor excursién articular.
Obtencioén de la respuesta voluntaria.
Logro o mejora de la fuerza y la resistencia de los patrones de movimiento.

La interdependencia entre estos objetivos es tal que es casi imposible lograr uno
sin los otros.

Tipo de ejercicios activos

Isométrico ~ No hay movimiento articular.
Hay aumento de la fuerza.
Hay aumento de la resistencia estética.
No produce inflamacién.
Se recomienda cuando hay articulaciones dolorosas porque, al
producir poca presion intraarticular, no las dafia.

Isotonico Hay movimiento articular.
Hay aumento de la fuerza.
Hay aumento de la resistencia dindmica.
Mejora la funcién.
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Isokinético  Se realiza con un equipo especifico (maquinas).
Hay movimiento articular a ritmo fijo.
Hay aumento de la fuerza.
Hay aumento de la resistencia dindmica.
Logra la torsién maxima.
Aumenta la inflamacién articular.



Lesiones mixtas de los huesos,
los musculos y las articulaciones

Lina Alfonso y Maria Vulcano

Generalidades

El punto de partida de un tratamiento adecuado es el diagnéstico acertado. A su
vez, el diagnoéstico debe basarse en la semiologia correcta. El tratamiento de las
afecciones mixtas de los huesos, los musculos y las articulaciones, ya sean trau-
maticas, inflamatorias, degenerativas o de cualquier otro origen, no solo debe
dirigirse a recuperar la funcién sino, también, a la prevencién de complicaciones
secundarias y terciarias (cuadro 23).

Los sintomas mads frecuentes incluyen dolor —de intensidad y extension
variables —, y limitacion e impotencia funcionales con las siguientes caracteris-
ticas:

Presencia o ausencia de elementos inflamatorios con edema, cambios de colora-
cién y temperatura.

Presencia o ausencia de compromiso muscular o de los tendones, la capsula o
los ligamentos.

Presencia o ausencia de compromiso neuroldgico (hipoestesia, anestesia, dises-
tesia, etc.).

Presencia o ausencia de compromiso regional no 6seo.

Presencia o ausencia de compromiso cutaneo.

Presencia o ausencia de compromiso vascular.

Cuadro 23. Contusiones, esguinces y lesiones simples de los ligamentos

Problema Tratamiento
Tumefaccion o edema Compresion, vendaje, elevacion del miembro, hielo y reposo.
Contractura muscular Entre las 24 y 48 horas: reposo, hielo, compresion y elevacion.

Después de las 48 horas: movilizacién temprana activa, hidroterapia, bafos de contraste
y ejercicios de destreza.
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Estas afecciones pueden tener las siguientes etiologias:

Traumadtica: - Osea: fracturas.
- Capsulo articular: esguinces y luxaciones.
- Tendinosa: arrancamientos o roturas parciales o totales.
- Nerviosas: del nervio o plexo.
- Musculares: desgarros, roturas y elongaciones.
- Vasculares y venosas: hematomas, equimosis.
Inflamatorio articulares: artritis y artritis reumatoidea
Degenerativas: artrosis
Metabélicas: osteopenia
Sindrome doloroso regional complejo

El tratamiento depende de la etiologia, la etapa y la extension de la lesion.
El objetivo principal es recuperar la funcién. Para esto se dara prioridad a:

Calmar el dolor.

Recuperar los rangos articulares afectados, que constituyen el comin denomi-
nador de todas estas afecciones.

Recuperar el trofismo muscular (fuerza y resistencia).

Consultar con el especialista cuando existe lesion de neurona motora periférica.

Cuadro 24. Hombro

Problema

Dano

Tratamiento

Dolor de hombro, regién
cervical y dorsal alta

Tendinitis, tenosivitis, sinovitis, periartritis,
lesion del manguito de los rotadores

Crioterapia y termoterapia

Limitacion de la extension
articular

Contractura muscular cervical, dorsal,
escapular, de los rotadores supraespinosos,
supraclaviculares y pectorales

Movilizacién activa asistida y
ejercicios pendulares

Déficit muscular

Limitaciones funcionales para el trabajo, la
vida diaria, los deportes, etc.

Ejercicios de resistencia progresiva,
ejercicios con resistencia y ejercicios
isométricos
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Encoger los hombros

PROPOSITO:

POSICION:
ACTIVIDAD:

Ayudar a la relajacién de los musculos del cuello y del hombro o a su fortaleci-
miento.

Con los brazos relajados (flojos) a los lados del cuerpo.

Llevar los dos hombros lo més alto posible hacia las orejas respirando profundo
(inspiracién). Mantener 5 segundos. Largar todo el aire (expirar) al relajar los hom-
bros y llevarlos hacia abajo. Repetir 5 veces.

Acercar los oméplatos

PROPOSITO:
POSICION:
ACTIVIDAD:

Mejorar la postura fortaleciendo los muisculos entre los oméplatos.
Parado o sentado muy derecho y “alto”. Mentén adentro. Brazos relajados.

Lleve los hombros hacia atras acercando los bordes de los omoplatos. Al mismo
tiempo trate de acercar los codos lo mas posible detrés de la espalda. Sostener la
posicion durante 5 segundos. Contar hasta 30. Repetir tres veces.
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Abduccién
PROPOSITO: Elongar los abductores horizontales del hombro.
POSICION: Sentada.
ACTIVIDAD:  Mantener el codo a la altura del hombro con la mano. Con la mano opuesta, empuje

el brazo por delante del pecho. El cuerpo debe permanecer sin moverse. Sentira el
estiron muscular en la parte posterior del hombro que esta trabajando. Manténgalo
mientras cuenta hasta 30. Repetir 3 veces. Realizarlo 3 veces por dia.

Abduccién del hombro

PROPOSITO: Aumentar la excursién articular.

POSICION: Parado.

ACTIVIDAD:  Llevar las manos a los hombros con los codos a la misma altura de los hombros.

Llevar los codos por delante del torax hasta que se toquen. Llevar ambos codos, fle-
xionados hacia fuera. Repetir 5 veces. Relajar.
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Ejercicio pendular

PROPOSITO:
POSICION:
ACTIVIDAD:

Movilizar en forma activa asistida la articulacién glenohumeral.

Acostado boca abajo o de pie.

Utilizar un peso de aproximadamente 2,5 kg. Posicion de pie. Inclinar el cuerpo
hacia adelante como dejandolo caer para lograr flexion del tronco en angulo recto.
Tomar el peso con la mano del lado del hombro que se desea movilizar y efectuar
movimientos amplios circulares. Repetir los movimientos iniciando con 10 y progre-
sando hasta llegar a 30. Efectuarlo 2 veces por dia.
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Movilizacion del hombro utilizando una varilla

PROPOSITO:

POSICION:

ACTIVIDAD:

Lograr la movilizaciéon activa desde la extremidad superior opuesta.

De pie.

Comenzar sosteniendo la varilla con ambas manos a nivel de la cara y elevarla len-
tamente hasta colocarla arriba y detras de la cabeza. Igual al anterior pero llevar la
varilla a derecha e izquierda. Igual a 1 pero llevar la varilla detras de la cabeza
comenzando desde la posicién de total extension sobre ella. Colocar la varilla en
posicién vertical por detras del tronco (en la espalda) y elevar y descender como si
se estuviese secando la espalda con una toalla. Repetir cada uno de los ejercicios
contando hasta 30. Realizarlo 2 veces por dia.
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Ejercicio con apoyo en la pared
POSICION: De pie.

ACTIVIDAD:  Colocarse frente a un dngulo entre dos paredes con las rodillas extendidas y las
manos a la altura de la cintura. Llevar lentamente las manos hacia arriba como si
treparan la pared hasta que los brazos queden totalmente extendidos por encima de
la cabeza. Sostener cada posiciéon contando hasta 30. Repetir 2 veces por dia.

Colocarse de costado a una pared. Desde alli, trepar asegurandose que no se inclina
el tronco. Repetirlo 5 veces. Ejecutarlo 2 veces por dia.

|

Cuadro 25. Codo

NORMAL INCORRECTO CORRECTO f

Problema Dafio Tratamiento
Dolor Miositis Reposo

Epicondilitis Crioterapia

Bursitis Termoterapia superficial
Limitacion articular Contractura Movilizacién activa asistida
Déficit muscular Limitaciones funcionales Ejercicios isométricos

Ejercicios isotonicos (resistencia moderada)
Patrones de flexoextension

Ejercicios para los codos

Llevar la mano hacia el hombro sin levantar el codo. Volver a la posicién inicial.

=R ==

Codo flexionado. Girar la palma de la mano, hacia afuera y hacia adentro.

ot
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Extender los codos, levantando las manos entrelazadas hacia el techo.

( ——=

C

Boca abajo con el antebrazo fuera de la mesa. Levantar el antebrazo hasta extender el codo.

Mantener y relajar lentamente.

== ==

Brazo en posicién vertical con el codo flexionado. Estirar el codo manteniendo el brazo ver-

tical. Sostener y volver a la posicién inicial.

N8
d= <=

Enfoque funcional del tratamiento de la mano

El tratamiento inicial precoz y apropiado de la mano lesionada es la tnica alter-
nativa para recuperar el méaximo de la funcién.

La posicién anatémica de la mano es: flexion dorsal suave, pronosupinacién
media, dedos en semiflexién en direccién al pulgar o en oposicion al mismo.
Deben moverse activamente todas las articulaciones que no requieran ser inmo-
vilizadas.

Como la inmovilizacion prolongada es tanto o mas perniciosa que la moviliza-
ciéon forzada, debe realizarse una movilizacién activa asistida para asegurar un
patrén funcional correcto.

Debe evitarse el edema instruyendo al paciente sobre las distintas posiciones de
drenaje.

La hidroterapia con el agua en movimiento esta indicada para el dolor, el edema
y la movilizacién activa.
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La relajacién de musculos aislados puede lograrse mediante la aplicacién local
de hielo.

Puede utilizarse el masaje de drenaje para disminuir el edema y mantener la
elasticidad de las partes blandas. Es conveniente lubricar la piel con cremas
antes del masaje.

La reeducacion de los musculos de la mano debe realizarse con la técnica anali-
tica. Si existe una lesién de nervio periférico parcial, la electroterapia puede
detener la atrofia, pero no acelera la reinervacion.

La terapia ocupacional es indispensable en el tratamiento de todas las lesiones
de la mano; en particular, si se sospecha que la funcién puede estar alterada.
La confeccién de férulas de reposo y activas debe ser cuidadosamente contro-
lada por el médico y el profesional en terapia ocupacional.

Ejercicios para manos

Separar y juntar los dedos entre si lentamente.

— e

Mano apoyada con dedos fuera de la mesa. Levantar los dedos flexionados. Mantener y

relajar.

_

/.L
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Mano apoyada con la palma hacia arriba. Flexionar los dedos hasta completar el pufio.

Mano de costado. Acercar los dedos estirados hacia la palma. Flexionarlos hasta apoyarlos

en ella.

—

Cuadro 26. Cadera

Problema Daiio Tratamiento

Dolor Lesiones de partes blandas Crioterapia (relajante)
Contusiones Termoterapia profunda
Bursitis Marcha con descarga disminuida
Fibrositis Uso de baston o muleta

Limitacion Contractura muscular Movilizacion activa asistida

Flexion, extension, rotaciones
Elongacion activa

Hidroterapia

Termoterapia superficial (compresas
himedas)

Disminucion de la fuerza muscular
Atrofia

Limitaciones de las funciones basicas
cotidianas, laborales y recreacionales

Ejercicios isométricos

Ejercicios isotonicos (resistencia
moderada)

Patrones de flexoextension

Biomecanico

Bipedestacion y posicién de reposo con

la cadera en flexoaduccion
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Ejercicios para caderas

Levantar la pierna con la rodilla flexionada. Bajarla lentamente.
g
NOE=————N

Levantar la pierna arrastrando el talon. Bajarla lentamente de igual forma.

Separar la pierna en el plano. Girar la pierna hacia adentro y afuera.

=

Acostado sobre uno de los laterales con la rodilla apoyada flexionada, elevar la opuesta en
extensioén. Repetir con el otro lado.
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Boca abajo. Levantar la pierna estirada, sin levantar la cadera. Sostener y relajar.

Boca abajo. Levantar el muslo con la rodilla flexionada. Sostener y relajar.

sy

—

Boca abajo al borde de la mesa. Levantar la pierna con la rodilla flexionada. Sostener. Relajar.

Cuadro 27. Rodilla

Problema Dafio Tratamiento
Dolor Traumatismo Reposo
Sinovitis Crioterapia
Lesion ligamentosa Posicién para prevenir el edema
Lesion rotuliana
Limitacion de la extension articular ~ Contractura de flexores Crioterapia
(isquiotibiales) Hidroterapia
Adherencias Ejercicios isométricos

Movilizacion activa asistida
Movilizacion contra resistencia

Déficit funcional Atrofia muscular Ejercicios de fortalecimiento de
Marcha claudicante cuadriceps
Control de la marcha
Uso de bastén
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Ejercicios para las lesiones de rodilla

PROPOSITO:
POSICION:
ACTIVIDAD:

Mantener la actividad muscular y evitar la atrofia.
Acostado con las piernas extendidas.

Contraer el cuadriceps (isométrico). Pensar que se empuja hacia abajo con la pierna.
Al mismo tiempo mantener el pie del mismo lado en 90° de flexién con el dedo
gordo mirando al techo. Sostener. Relajar. Repetir 10 veces, 3 veces por dia.

Si el paciente no puede realizarlo, en la posicién ya descripta, el terapista aplica
moderada resistencia al miembro afectado. Solicita al paciente que flexione la pierna
sana y que lleve el talén para tocar la zona gltatea de ese mismo lado. Colocar las
manos detrds de la nuca. Sentarse. El cuadriceps se contrae por reflejo.

POSICION:
ACTIVIDAD:

Acostado con una almohada o rollo debajo de la rodilla.

Extender la rodilla al maximo. En la misma posicién pero con el miembro del lado
afectado en rotacién externa (para el vasto interno). Sostener, relajar. Repetir 10

veces, 3 al dia.

Levantar la pierna arrastrando el talon. Completar la flexién y bajar lentamente.

Ny o=y

Elevar la pierna con la rodilla en extensién y el pie doblado hacia el cuerpo. Sostener y
bajar lentamente.

Py Ry
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Sobre una mesa, muslo apoyado y pierna fuera de la mesa. Levantar el pie y extender la

rodilla. Sostener y relajar lentamente.

i

=

Boca abajo con los pies fuera de la mesa o cama, flexionar al maximo la rodilla. Sostener y relajar.

e ui— LC;;E(%

Sentado al borde de la mesa, con el pie doblado hacia arriba, extender la rodilla. Sostener y relajar.

sili

Cuadro 28. Tobillo y pie

Problema Dafio Tratamiento
Dolor Esguinces Reposo
Fracturas Vendaje
Bursitis Inmovilizacion
Ruptura de tendones Posicion elevada
Crioterapia
Hidroterapia
Bafos de contraste
Termoterapia profunda (para el dolor prolongado y tardio)
Limitacion del Edema Movilizacién activa
movimiento Adherencias Flexoextension, inversion, eversion
Atrofia muscular Ejercicios con resistencia
Fibrositis Marcha sin descarga (hasta que la musculatura se recupere)
Contracturas En los casos quirdrgicos, la descarga se realiza a las 12
Intrinsecos semanas
Déficit Inactividad Plan de mantenimiento en el hogar
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Ejercicios para tobillo y pie

Aproximar y alejar el pie. Mantener y relajar.

— N\ 5

Llevar los pies hacia adentro y arriba y hacia afuera y abajo.

I

Llevar los pies hacia adentro y abajo.

7

Aproximar y alejar los dedos manteniendo cada posicién.
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Flexionar los dedos aproximando el pie. Alejar el pie levantando los dedos.

Y

Elongaciones del miembrio inferior

» Adopte la posiciéon gradual y lentamente.
* Al llegar a la posicién final, manténgala sin rebotar. Cuente hasta 15.

* Luego relaje.

S
S B pg
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Enfoque funcional de las fracturas

Las fracturas de los miembros son algunas de las causas principales de consulta
en los servicios hospitalarios de traumatologia y ortopedia; se calcula que repre-
sentan 10% del total de los traumatismos registrados.

Este tipo de fracturas es mas frecuente en los hombres adultos jévenes y
en las mujeres de més de 60 afios. Después de los 75 afios de edad, aumenta la
incidencia de las fracturas de cadera, sobre todo en las mujeres.

Los objetivos generales del tratamiento funcional de las fracturas son:

Calmar el dolor.

Disminuir el edema.

Recuperar y mantener la excursién articular y la fuerza muscular.
Recuperar y mantener la independencia en la vida diaria.

Etapas iniciales

Periodo de inmovilizacién y movilizacién activa supervisada.

Cuando un miembro esta enyesado o inmovilizado con una férula, valva u otro
tipo de sostenes, realizar:

O Movilizacién activa de las articulaciones distales y proximales.

O Puede realizarse la movilizacién asistida, nunca la pasiva.

O Plan de automovilizacién.

Para mantener la fuerza muscular realizar:

O Ejercicios isométricos con el miembro inmovilizado.
O Ejercicios contralaterales.

Etapa post inmovilizacién
Para recuperar la elasticidad y la movilidad de los planos anatémicos, realizar:
O Masajes de debridamiento y drenaje.
O Hidroterapia.
O Termoterapia.
O Crioterapia.

Etapa tardia
Para mejorar al maximo la funcién, realizar:
O Ejercicios de movilizacién activa, progresando a ejercicios de moviliza-
cion activa con resistencia.
Ejercicios con resistencia progresiva.
Ejercicios de coordinacién gruesa y fina.
Ejercicios libres.
Ejercicios para ejercitarse en las actividades basicas cotidianas y laborales.

O00O0O0

Plan de mantenimiento para el hogar.
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Patologia del raquis

Principios generales sobre el tratamiento funcional cuando no hay compromiso

neurolégico.

Traumatismo de la region cervical

B Etapa aguda

o
o
o
o
o

Inmovilizacién con collar.

Crioterapia.

Masaje de relajacion.

Ejercicios activos asistidos.

Ejercicios isométricos de flexores y depresores del hombro.

B Etapa intermedia

o

0O00OO0O0

Calor superficial con compresas humedas.
Ejercicios isot6nicos activos asistidos.

Ejercicios con resistencia manual.

Ejercicios de resistencia progresiva.

Ejercicios de relajacion de los extensores cervicales.
Ejercicios de fortalecimiento de los flexores.

B Etapa de méxima funcién

o
o

Plan de ejercicios de mantenimiento para el hogar.
Control postural en las actividades laborales.

Traumatismo de la region dorsal y lumbar

B Etapa aguda

0O0OO0OO0O

OO

Reposo en cama.

Adaptacién de la cama (cama dura).

Control de la postura durante el reposo.

Posicién con cadera y rodillas con poca flexion.

Pueden utilizarse indistintamente la crioterapia o el calor superficial, de
acuerdo con la respuesta del paciente.

Masaje para relajacion.

Control de posiciones.

B Etapa intermedia

o
o

o

Control postural en posiciones activas.

Termoterapia profunda en casos de sinovitis y patologias de las carillas
articulares.

Elongacion de los masculos lumbares, flexores de cadera, isquiotibiales
y laterales del tronco.

Ejercicios de fortalecimiento de los abdominales.

Ejercicios de excursion torécica.
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B Etapa de méxima funcién
O Ensefiaza de la mecénica postural pues debe modificarse un patrén fun-
cional pernicioso.
O Analisis de los movimientos, posiciones y actividades laborales, depor-
tivas y otras.
O Modificacién de la postura y, al mismo tiempo, del ambiente laboral y
deportivo.

Los ejercicios deben incorporarse a los habitos regulares del paciente

Principios generales sobre el tratamiento funcional cuando hay compro-
miso neuroldgico

El tratamiento de los traumatismos raquimedulares debe realizarse
durante la hospitalizacién por un equipo que cuente con un médico especialista
en rehabilitaciéon. El futuro funcional del paciente depende de la asistencia
correcta desde el inicio, incluyendo el periodo de terapia intensiva. El estado cli-
nico general y la estabilidad de la columna son los factores determinantes del
tratamiento.

Ejercicios cervicales
FLEXION ANTERIOR

En posicién sentada con columna lumbar bien apoyada y los pies apoyados en el piso o
sobre un taburete, libros, guia telefonica, llevar el mentoén hacia abajo como queriendo tocar
con €l el pecho. Sostener la posiciéon contando hasta 30. Repetirlo 3 veces.
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INCLINACION LATERAL

En posicién sentada con la colunma lumbar bien apoyada y los pies apoyados en el piso o
en un banquito o similar, llevar la cabeza hacia un hombro como si fuera a tocarlo con la
oreja de ese mismo lado. Mantenga su cara mirando hacia adelante y el mentén adentro.
Sostener la posicién contando hasta 30. Repetirlo 3 veces.

INCLINACION LATERAL ASISTIDA

Igual al anterior pero empujando desde la oreja hacia el hombro.

INCLINACION LATERAL CON ROTACION

Sentado,con la columna lumbar bien apoyada y los pies también apoyados, lleve la cabeza
hacia un lado y abajo como si mirase el bolsillo de su vestimenta. Sostener la posicién con-
tando hasta 30. Repetirlo 3 veces de cada lado.
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ROTACION

Posicién sentada como en el anterior. Lleve la cabeza hacia un lado como para mirar por
encima del hombro lo maés atrds posible. Sostener la posiciéon contando hasta 30. Repetirlo 3
veces de cada lado.

Ejercicios lumbares

Despegar la cola con los gltteos contraidos, hasta apoyar totalmente la columna lumbar.
Mantener y relajar.

&

Acercar la rodilla al cuerpo. Mantener y relajar sin soltarla.

Acercar ambas rodillas al cuerpo. Mantener y relajar sin soltarlas.

'\ﬂ

Completar el ejercicio anterior, acercando la frente a las rodillas.

”
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Incorporar lentamente la cabeza. Mantener y relajar.

Despegar la cola con los glateos contraidos y apoyar la columna lumbar.

Extender la rodilla con el pie hacia el cuerpo y levantar la pierna hasta sentir tensién mus-

cular en la parte posterior de la pierna. Mantener y volver a la posicién inicial.

A
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Crecimiento, maduracion y
desarrollo del nifo

Graciela Giglio de Guerrini

Introduccion

El ser humano experimenta cambios continuos desde la concepcién al naci-
miento y hasta los umbrales de la adolescencia (1). Por su parte, se puede consi-
derar el desarrollo como una secuencia de cambios relacionados con la edad a
medida que pasa el tiempo. Aunque crecimiento, desarrollo y maduracién se
usan como sinénimos, no lo son.

El crecimiento se vincula con cambios morfolégicos; el desarrollo es un
continuo de cambios en el espacio de vida de un organismo; segtin Gesell (2), la
maduracion es la suma neta de efectos génicos que se producen en un ciclo de
tiempo autolimitado. A su vez, Connoly (3) defini6 el desarrollo como un grupo
complejo de procesos de cambio en diferentes momentos del crecimiento, afec-
tados por factores biol6gicos y ambientales.

Una gran parte del crecimiento postnatal del cerebro consiste en el
aumento de la longitud de las neuronas y sus dendritas, y la mielinizacién de
sus axones. La diferencia en el tiempo de desarrollo de las distintas regiones
cerebrales se relaciona con la etapa madurativa del feto y del nifio pequefio.

Desde la 6ptica del comportamiento, McLean (4) considerd que gran parte
de las reacciones y costumbres del hombre tienen su origen en la naturaleza
misma del cerebro y responden a comportamientos prehistéricos. El autor con-
sidera que se trata de tres cerebros: el primero, que es profundo y antiguo, se
relaciona con las conductas de autodefensa mas primarias que persisten inclu-
sive en la conducta humana actual; el segundo es el sistema limbico, donde se
gestan las emociones intensas; el tercero es el neocortex, que aloja todas las capa-
cidades intelectuales del ser humano y fue el tltimo en desarrollarse. Este cere-
bro es el que permite la postura bipeda con la complejidad del control que ella
requiere y que, como dicen Morehouse y Miller (5), constituye una desventaja
mecénica para la pelvis, que no ha cambiado demasiado en su devenir filogené-
tico. Esa es la causa de la lumbalgia humana y, al mismo tiempo, lo que permite
prever el futuro y tener conciencia de la muerte.

145
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Desde el angulo neurofisiol6gico, la maduracién desde el periodo prena-
tal en adelante fue caracterizada como una progresién de la dominancia funcio-
nal que parte de la médula espinal hacia el tronco cerebral, el cerebro medio y,
finalmente, llega al control cortical (6). Sin embargo, esto no significa que esos
niveles acttian aislada y progresivamente, sino que responden al nivel dominante
en cada época. Este concepto es fundamental en la observacién del nifio pequeto,
cuando debemos correlacionar la maduracién con su edad cronolégica.

Con la aparicion de la ecografia se realizaron estudios sobre la conducta
motora del feto (7), gracias a los cuales se dispone de extensas descripciones
basadas en la observaciéon de los diferentes reflejos y reacciones de mas de
10.000 fetos desde la gestacion hasta el nacimiento. En esos estudios se relacion6
la antigiiedad de las conductas reflejas del recién nacido y el lactante con su
ontogenia. Asi se describieron la locomocién, la propulsién, la preparacién
refleja para la primera inspiracién, el chupado, el tragado, la audicion y otras
competencias emergentes, todo lo cual se llamé protomotricidad. Segtin Prechtl
(8), 1a protomotricidad continua hasta los dos meses y medio posteriores al naci-
miento porque las primeras habilidades del nifio estdn vinculadas con el movi-
miento. El mismo Prechtl basé luego el examen del nifio muy pequefio sobre un
concepto motoscépico mediante la sola observacion del movimiento espontdneo
del nifio yaciendo desnudo en posicién supina.

Samilson y Perry (9), indican que para reconocer la anormalidad es nece-
sario estar familiarizado con el comportamiento normal y sus variantes. Desde
Gesell y Amatruda en 1947, numerosas personalidades han descrito el desarro-
llo normal del nifio y consideran que solo el movimiento activo contribuye al
desarrollo perceptual y visomotor normales. Algunos autores opinan que los
nifios rememoran mejor las formas de los objetos sélidos cuando los manipulan
que cuando solamente los ven.

Cuanto mas cerca esta el nifio de su nacimiento, mas ligado estd a la
expresion motriz, que es la esencia de todas sus manifestaciones. Lira afirma que
el examen fisico se puede correlacionar con el psiquico (comunicacién personal).
Held (10) se concentr6 en el estudio de la relacién entre el movimiento y el des-
arrollo intelectual.

Los movimientos sin finalidad aparente del recién nacido actuarian sobre
la fuerza muscular y en la creacién de eslabones simples de movimiento que
mas tarde se usarian en acciones mas complejas (11) mediante la autorregula-
cién del sistema nerviosos central ante estimulos externos, propioceptivos y de
los sentidos (integraciéon sensoriomotriz) que generan reacciones en cadena y
control postural. A medida que estos aspectos psicoafectivos, lingtiisticos y de
motricidad fina se alejan del nacimiento, comienzan a interactuar entre si, como
se vera mas adelante.



GRUPOS POBLACIONALES 147

Cuando el nifio adquiere control sobre la fuerza de gravedad y las reac-
ciones en cadena, logra ser moévil pero estable. A partir de alli, ird transfiriendo
el aprendizaje sensoriomotor a situaciones cada vez mas complejas. A su vez, las
destrezas contribuyen al desarrollo perceptual, visomotor y del lenguaje, y al
crecimiento emocional y social. Dado que el nifio normal es una sintesis de
expresiones simultdneas que interacttian en forma reciproca, hay que aprender
a despejarlas para poder analizarlas selectivamente.

A lo largo de su ciclo de vida, el ser humano comienza y termina contro-
lado por la fuerza de la gravedad que lo aplasta hacia la posicién supina o posi-
cién cero. Entre estos dos extremos, su impulso es despegarse gradualmente de
ese contacto total con su base de apoyo, lo cual logra totalmente a partir de los
12 afios. Desde esa edad, el entrenamiento de sus destrezas le permitira casi
volar, como en la danza y ciertos deportes. Se trata de un camino progresivo y
relativamente lento que le permite al feto ir transformando su potencial de
expresiones masivas hacia las mas selectivas del nifio maduro.

El nifo recién nacido

Al nacer, el nifio se encuentra en un estadio donde todavia persisten reflejos pre-
natales muy potentes, algunos de los cuales se irdn inhibiendo progresivamente
por accién de la corteza cerebral. Desde el punto de vista motor, presenta pos-
turas extremas segtn la posicion de la cabeza que, cuando esta en flexién, lleva
a los miembros y al eje a tomar la misma actitud; del mismo modo, si extiende
la cabeza, todos esos componentes también se extienden. En posicién supina, la
actividad motora espontanea se caracteriza por movimientos de repertorio limi-
tado. El neonato todavia percibe y se expresa de modo rudimentario.

El nino despierto es activo, tanto con sus miembros como con la cabeza
—que lateraliza horizontalmente para uno y otro lado—, presenta un excelente
tono en los cuatro miembros —sobre todo en los musculos flexores —, tiene un
llanto vigoroso y buenas reacciones primarias para enderezarse y orientarse.

La mano, elemento de gran importancia en el desarrollo ontogénico, se
encuentra preferentemente cerrada pero relajada y se abre esporadicamente. El
recién nacido reconoce la voz de la madre a los 10 dias de su nacimiento; en este
periodo se inicia el desarrollo de las relaciones psicoafectivas. Rapidamente
establece con la madre un cédigo de mensajes que es un verdadero sistema de
intercomunicacién temprano y que sirve para diagnosticar el desarrollo de los
factores protectivos en los programas de intervencién temprana: la presencia de
estos factores es inversamente proporcional a la presencia de factores de riesgo.

El acto de alimentarse requiere una accion concertada para respirar, chu-
par y tragar. Esta accién ya se detecta a las 28 semanas de gestacién, aunque
todavia no se coordinan correctamente la respiraciéon con la deglucién. La
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mirada del recién nacido muestra atencién acentuada durante segundos, sobre
todo si no ha sido alimentado recientemente. Amiel-Tisson (12) indica que el
nifio tendria una visién de 20/150, pese a que hasta los tres meses no presenta
coordinacién oculomotriz. La calidad de esa mirada y su claridad da muestras
de su carécter 6ptimo. A las 2 6 3 semanas el nifio es capaz de imitar los gestos
de quien lo mira de cerca. Noventa por ciento de todas las percepciones y el pro-
cesamiento de la informacién es visual en el ser humano. Brazelton (13) sugiri6
que la prueba visual del neonato es una prueba de integridad cortical.

A partir del décimo dia de su nacimiento, una vez que el nifio fija la
mirada en un haz de luz, sigue su recorrido y gira los globos oculares hacia las
fuentes sonoras. Esas respuestas requieren tiempo y paciencia para obtenerlos y
dependen del momento y del estado de base adecuado del nifio. Con la madu-
racion, las respuestas primarias evolucionan hacia otras mas selectivas.

El nifio de 1 a 3 meses

A partir de los 30 dias de su nacimiento, el nifio ya posee la habilidad de imita-
cion adaptativa y busca, por ejemplo, el pezén de la madre. El arrullo es su pri-
mera expresion sonora. En esta etapa va reforzando la mirada hasta que
comienza a sonreir cuando escucha la voz de otra persona y la mira a la cara. Su
actitud sigue muy ligada a la posicion de la cabeza, cuyo giro en el plano hori-
zontal modifica el tono de uno y otro miembro superior por el reflejo asimétrico
del cuello (RAC). Segtin Gesell (2), el RAC permite predecir la lateralidad en
75% de los casos.

Hacia el final de esta etapa, el tono del eje corporal contra la gravedad,
que el nifio ejercita desde que naci6 en la posicion prona, va aumentando; ello le
permite sostener la cabeza en actitud vertical y, simultineamente, disminuye el
tono flexor de sus miembros superiores y desaparece la dependencia asimétrica
en que los colocaba el giro cefalico por la presencia del RAC. La cabeza ahora se
orienta en el espacio y se fortalece dia a dia en el sentido cefalocaudal del eje, lo
que a su vez refuerza su respuesta visual y ante el sonido. Se ha comprobado
que el nifio de solo 2 meses ve el color. Como lo indicara Dargassies (14-15), esas
reacciones motoras ya son funciones motoras genuinas.

Las manos se abren y la aparicién de la convergencia ocular al final de
este periodo permiten que el nifio lleve una mano ante sus ojos, a la que ve como
un objeto ajeno. La mano, que desde los 2 meses sostiene por segundos un
objeto, logra retenerlo a los tres meses. Asimismo, el nifio da pequefios gritos y
comienza a vocalizar.

El nifio de 4 a 6 meses

Este es un periodo de cambios importantes. El tono flexor dominante de los
miembros superiores, que disminuye progresivamente durante el primer tri-
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mestre, permite que a los 4 meses el nifio lleve ambas manos hacia el objeto ofre-
cido, tomarlo y llevarlo a la boca también con ambas manos. Asimismo, los
miembros inferiores, que bajan su tono algo mas tarde, permiten que el nifio
tome su pie y que luego lo lleve a la boca. Piaget sefial6 que el nifio aprende
sobre la base de los movimientos de succién y manipulacién. Sin embargo, aun-
que sus miembros superiores son mucho mas eficaces, el nifio de 6 meses en
posicién supina todavia mantiene sus miembros inferiores sobre el abdomen
(Kong). En esta etapa comienza a elevar su cabeza en posicién supina y casi al
final de la misma puede sentarse primero con el apoyo de sus manos. Luego,
puede sentarse libremente, pero todavia con el tronco en angulo algo agudo con
respecto a sus miembros inferiores que, aun apoyados, mantienen cierta flexion.
Ya pueden prensar de manera voluntaria y la cara cubital de los dedos comienza
a ser mds activa de modo que, hacia el final del periodo, logra la toma palmo-
palmar con todos los dedos, con una u otra mano independientemente. A los 4
meses, el nifio presenta un periodo de astasia que luego, con el enderezamiento
progresivo, termina en la etapa del salto: cae en flexién y se eleva cuando esta
sostenido de las axilas.

El equilibrio acostado se inicia a los 5 meses. Ello permite que el nifio
ruede, mantenga la postura lateral y repte, porque la combinacién del equilibrio
con los patrones de enderezamiento facilita esos logros. Las reacciones de para-
caidista aparecen justo antes de que el nifio permanezca sentado y son prepara-
torias de funciones més maduras. A los 6 meses, el nifio toma un objeto por vez
y va es capaz de transferirlo de una mano a la otra.

El nifio de 7 a 9 meses

El tono que acompafia esta etapa se mantiene todavia bajo en los miembros infe-
riores, lo que permite que alrededor de los 8 meses el nifio chupe su pie. Simul-
taneamente, el tono de eje sigue afirmandose y a los 7 meses el nifio puede libe-
rar sus manos del plano de apoyo, lo que coincide con la capacidad de sostener
un objeto en cada mano.

La columna empieza a presentar sus curvas fisiologicas (16) comenzando
por la curvatura lumbar; sumada a su capacidad de enderezamiento sentado,
esa curva permite ahora que el nifio pueda efectuar la rotaciéon en torno al eje
para buscar un sonido o un objeto que sale de su vista. Ese movimiento es posi-
ble tanto por la aparicién de la permanencia mental como por la aparicién de la
capacidad rotatoria del eje vertebral, que se suma a las reacciones de equilibrio
sentado y de paracaidista anteriores a los 7 meses, y a las reacciones posteriores
de paracaidista a los 9 meses; el nifio se asegura ahora ante el riesgo de una caida
hacia atrés. Esta capacidad rotatoria, que con el tiempo es més rapida, es el ele-
mento central de las destrezas del ser humano.
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Las manos del nifio han ganado destreza méds “humanas”: a los 9 meses
puede sefialar y acercar el dedo indice al objeto porque, ademaés, aparece la
visiéon macular. En la posicién sentada, los miembros inferiores, relajados, se
pueden abrir aplanados sobre el piso y permiten que el tronco acompafie esa
btisqueda con soltura. A los 9 meses, el lenguaje preverbal llega a los juegos
sonoros y comienzan a manifestarse tanto la personalidad como la intencionali-
dad del nifio.

Al comienzo de esta etapa, el nifio logra coloca su cuerpo en cuadrupedia
y comienza a trasladar el peso del cuerpo de adelante a atras. Entre los 8 y 10
meses comienza el gateo. Por primera vez en la historia motriz del nifio, el gateo
le permite realizar movimientos simultdneos en los tres planos espaciales. Hasta
ahora controlaba las tres dimensiones del espacio de manera secuencial. La reci-
procidad de los movimientos prepara al nifio para la marcha en el futuro.

El nifio de 10 a 12 meses

La caracteristica psicomotriz del comienzo de esta etapa es la aparicion de la
sinergia mano-pie, que permite al nifio tomarse de un mueble y, casi simultanea-
mente, apoyar una planta del pie y mantener la otra pierna de rodillas (medio
arrodillado). Esa capacidad le permite quedar rdpidamente de pie y comenzar
mas tarde la marcha lateral, que le permite a su vez compensar su equilibrio aun
precario en esta posicion.

La marcha independiente alcanza un rango amplio con la posibilidad de
salida entre los 10 y 18 meses, aunque es mucho maés frecuente entre los 12 y 15
meses. El nifio comienza la marcha con la “guardia alta”, que es la actitud pro-
tectiva de sus miembros superiores abiertos por encima de los hombros. Esa
guardia va bajando y desapareciendo a medida que el nifio logra realizar movi-
mientos asociados a los 18 meses; esos movimientos persisten definitivamente.

La evolucién de los aspectos mencionados se vincula directamente con el
dominio progresivo del equilibrio en posicion de cuadrupedia, parada y de mar-
cha. La tltima reaccién de equilibrio para la marcha, que se logra a los 20 meses,
permite que el nifio pueda correr a los 21 meses.

El juego preferencial, que comenz6 al final de la etapa anterior al tirar el
objeto, seguirlo con la mirada y volverlo a pedirlo (reaccién circular secundaria
de Piaget), comienza a organizarse al final de esta etapa pues el nifio ya cuenta
con una intervencién definida del pulgar en pinza, que progresa desde los 9
hasta los 11 meses y le permite realizar la prensién bidigital con la punta de
ambos pulgares mientras el resto de los dedos de la mano permanecen abiertos;
a partir de ese momento, el nifio puede colocar una bolita en un recipiente por-
que logra dominar la habilidad de soltar el objeto.
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El lenguaje es una jerga, con 2-3 palabras simples. El lenguaje interior del
nifio es mucho maés rico y le permite establecer una verdadera comunicacion.

El nifio de 3 anos

A los 3 afos, el nifio muestra una autonomia marcada y comienza a ejercitar las
destrezas que le permiten despegarse del piso dando pequefnos saltos en el
lugar; sube y baja escaleras, y comienza a pedalear. Desde los 30 meses se define
la lateralidad ocular; conoce tres colores y su lenguaje, con dislalias evolutivas,
lo habilita para una verdadera comunicacién verbal.

Desde esta edad, el nifio comienza a desvestirse y usar el tenedor; cerca
de los 4 afios, puede abrochar botones. El garabato se va inhibiendo y comienza
a trazar una linea vertical y a otorgarle sentido a sus trazos. Asimismo, puede
poner y sacar una tapa a rosca, que es una praxia muy compleja para el nifio. Su
autonomia le permite comer solo e ir al bafio, y la nocién topoldgica interna y
externa le permite comenzar a vincularse con el espacio y la distancia (17).

El nifo de 5 a 6 anos

En esta etapa, el nifio logra compartir sus juegos, recibir la pelota y lanzarla
mientras corre. Su lenguaje es rico y puede responder preguntas. Ya se puede
vestir solo. Ademas, logra la nocién de ntimero, reconoce la derecha e izquierda
y las primeras figuras geomeétricas, y copia elementos conocidos. Dibuja en hojas
grandes y pinta entre lineas. Su lenguaje es abundante y puede reconocer ana-
logfas.

Esta es una etapa de gran desarrollo de las gnosias y praxias complejas,
que permiten que el nifio goce de independencia total en la mesa. Al final de la
etapa puede comenzar a cortar con cuchillo y atarse cordones, praxias que estan
frecuentemente comprometidas en el nifio discapacitado.

Desde ahora en mas, el equilibrio es un indicador importante de norma-
lidad en las pruebas especificas para la edad. Es como si el equilibrio estatico
representara el logro més fino de las adquisiciones del ser humano, comparable
con el logro de su equilibrio psicoafectivo.

Al conocer el desarrollo normal de la maduracién, es importante no preo-
cuparse por las edades estrictas de logros, sobre todo en el drea motriz, sino
atender a la calidad y profundidad de las experiencias. Todos los engramas sen-
sorio motrices se producen naturalmente en un ambiente propicio para el inter-
cambio afectivo, la comunicacion y el aprendizaje. Es ese tipo de ambiente el que
facilita el desarrollo de destrezas y preconceptos.

Como decia Pickler (18), el nifio debe criarse en el suelo y salir de él a tra-
vés de su propia maduracién, porque ese entrenamiento visual, perceptivo,
motriz y propioceptivo lo enriquece para las etapas siguientes. Los padres o cui-
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dadores deben interactuar con el nifio y evitar los condicionamientos. El apren-
dizaje debe ser el resultado de una experiencia repetida y placentera.
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La discapacidad en nifios
y adolescentes

E. Alicia Amate

Causas de discapacidad

Las causas de discapacidad del nifio y del adolescente son diversas. Se relacio-
nan con los sistemas biolégico, social y el ecolégico (figura 7). En su gran mayo-
ria, son similares pues muchas de las que se presentan en el tltimo grupo se ini-
cian tempranamente.

Debe recordarse que el potencial genético y la capacidad inmunobiolégica
son determinantes del proceso salud-enfermedad en todas las etapas de la vida.
El nifio puede nacer con ciertas caracteristicas genéticas que, al ser detectadas
precozmente, permiten intervenir para alterar el curso de la enfermedad o el
dafio que pueden originar discapacidades. Entendemos que la familia y el
ambiente social en el que se desenvuelve el nifio configuran el sistema ecolégico
El nifio es dependiente de ambos y es por ello que marcan su presente y su
futuro. Cuanto mas precoz es el dafio, méas se compromete el desarrollo.

Segtn la clasificacion del Instituto de Medicina de los Estados Unidos de
América (1), se considera que hay tres grandes causas de discapacidad: relacio-
nadas con el desarrollo, con traumas y con enfermedades crénicas.

Las discapacidades del desarrollo se clasifican, segtin el momento de su
presentacion, en prenatales, perinatales o postnatales, y, segin su origen, en
alteraciones genéticas, del desarrollo embriolégico, por prematuridad, trauma-

Figura 7. Sistemas bioldgico, social y ecologico

Sistema biologico
o Potencial genético

o Capacidad inmunoldgica

Sistema social
o Cultura

o Tradicién

o Habitos

e Conducta

Sistema ecoldgico
¢ Familia
e Comunidad

e Sociedad
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tismos y causas desconocidas. A su vez, las discapacidades del desarrollo pue-
den ser hereditarias (monogénicas), no hereditarias (cromosémicas), ambienta-
les, teratolégicas y de causa desconocida.

Los cambios durante el desarrollo del embrion pueden tener su origen en
procesos toxicos o infecciosos intrauterinos. La prematuridad es la causa maés
frecuente de morbilidad y, en la actualidad, tiene una franca tendencia a aumen-
tar principalmente por dos razones opuestas: por un lado, las comunidades
industrializadas que usan tecnologias de avanzada para el seguimiento de los
embarazos y partos hacen posible la sobrevida, inclusive en casos de muy bajo
peso al nacer —de ese modo, un alto porcentaje de recién nacidos quedan seve-
ramente discapacitados—. Por el otro, como consecuencia de las crisis econémi-
cas y politicas en las comunidades en desarrollo, la desnutricién, la falta de con-
trol del embarazo, el crecimiento y el desarrollo, y la inmunizacién incorrecta o
ausente determinan el aumento de las discapacidades infantiles.

En los dltimos afios se comenzaron a identificar los factores de riesgo de
discapacidad (cuadro 29). Hay factores favorables a la salud o factores protectores
como, por ejemplo, la inmunizacién, la buena nutricién y el acceso a los servicios
de salud. Los factores de riesgo identificados son muy variados, pero los relacio-
nados con el grupo de poblacién constituido por nifios y adolescentes son de
cardcter genético, por enfermedad aguda o crénica, nutricién, violencia, educa-
cién incompleta, creencias culturales, inaccesibilidad a la buena salud, complica-
ciones perinatales, traumatismos intencionales o no, calidad del medio ambiente
y condiciones de vida insalubres. Si los médicos en particular y la poblacién en
general fuesen educados convenientemente en la deteccién de esos factores, serfa
posible disminuir significativamente la incidencia de la discapacidad.

Discapacidades del desarrollo

Las discapacidades que producen retardo del desarrollo incluyen todas aquellas
que se inician tempranamente en la vida del individuo o durante el periodo de

Cuadro 29. Factores de riesgo de discapacidad

Falta de atencion perinatal Paralisis cerebral

Cardiopatias congénitas (rubéola)
Anomalias congénitas
Bajo peso al nacer

Situacion social Adicciones

SIDA
Pobreza
Falta de educacion

Alcoholismo

Retardo mental
Accidentes de transito
Sindrome de alcoholismo fetal
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gestacion y el fetal (cuadro 30). Con el término “discapacidades del desarrollo”
denominamos a todas aquellas situaciones con pérdidas funcionales por condi-
ciones crénicas atribuibles a dafios fisicos o mentales ocurridos antes de los 22
afos, que continuaran indefinidamente y cuya asistencia requiere la participa-
cion de un equipo interdisciplinario. El grado de severidad no es una de las con-
diciones que determinan la clasificacion.

Cuadro 30. Discapacidades del desarrollo

Origen Causa Ejemplos

Condiciones hereditarias Trastornos metabolicos Enfermedad de Tay-Sachs
Fenilcetonuria
Hipotiroidismo congénito

Otras anomalias monogenéticas Distrofia muscular
Neurofibromatosis
Alteraciones del desarrollo Cambios cromosémicos Sindrome del cromosoma x fragil
embrionario Malformaciones
Intoxicacion intrauterina Alcohol
Plomo
Infeccion intrauterina Rubéola

Sifilis congénita
Citomelagovirus

Malformaciones Amputaciones de miembros
Espina bifida
Hidrocefalia
Microcefalia
Condiciones perinatales Prematuridad Bajo peso al nacer

Hemorragias del sistema nervioso central
Fibroplasia retrolenticular

Hipoxia 5 minutos, Agar < 4
Infeccion SIDA
Condiciones adquiridas Infeccion postnatal Meningitis bacteriana
Encefalopatia sarampionosa
Trauma Raquimedular
Craneocefalico
Toxico ambiental Encefalopatia por intoxicacion con plomo
Psicosocial Retardo por deprivacion
Autismo
Epilepsia

Trastornos del aprendizaje

Fuente: Institute of Medicine, EUA, 1991.
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Las discapacidades del desarrollo producen principalmente limitaciones
funcionales, intelectuales, fisicas, sensoriales, de la comunicacién y retardo men-
tal. Por lo comtin, se conocen como discapacidades multiples. Este tipo de dis-
capacidad predispone con mayor frecuencia que otros a la aparicién de discapa-
cidades secundarias por el dificil manejo de su patologia tan intrincada. Las
medidas de prevencién que se indican para evitarlas son intervenciones para
evitar las complicaciones musculo-esqueléticas, psicosociales, de la comunica-
cién, y del mantenimiento de la salud y la calidad de vida.

Discapacidades de origen traumatico

El problema de las lesiones por accidentes y violencia estd alcanzando propor-
ciones alarmantes, en particular, entre los nifios y los adolescentes. En 1985, se
estim6 que 7% del total de defunciones en todo el mundo se debieron a esas cau-
sas y fueron responsables de casi una tercera parte de las admisiones hospitala-
rias (2). No puede discutirse que los avances logrados en la atencién de las emer-
gencias relacionadas con los accidentes, unidos al uso de alta tecnologia y a las
medidas de prevencién han sido factores que ayudaron a disminuir la mortali-
dad por traumas debidos a esas causas. Segtin el Banco Mundial en su informe
sobre el desarrollo mundial de 1993, las causas externas representaron 20,5% de
lo afios de vida perdidos por muerte y discapacidad entre los hombres y 8,1%
entre las mujeres (3). Sin embargo, el disefio de esos estudios no permite estable-
cer las cifras correspondientes al grupo de los adolescentes.

Discapacidades relacionadas con las enfermedades cronicas

Por lo general, las enfermedades crénicas tienen una presentacion insidiosa, con
progresion gradual de los sintomas o con episodios agudos sucesivos, cada uno
de los cuales puede originar una secuela (cuadro 31). Las personas que padecen
esas enfermedades experimentan cambios y alteraciones fisicas, psiquicas y
sociales. Tanto los cambios que experimentan el cuerpo o sus funciones, como la

Cuadro 31. Consecuencias de la enfermedad créonica

Procesos Area bioldgica Area sociocultural Area psicoldgica Area afectiva

Desarrollo Retraso del Necesidad de estimulo Inmadurez Sobreproteccion
desarrollo y crecimiento temprano y sostenido

Crecimiento  Dependencia para Capacidad de Fallas en la identidad Rechazo
actividades basicas adaptacion disminuida sexual
de la vida cotidiana

Socializacion  Dependencia para Dependencia Sentimientos de Disminucién

actividades deportivas,
escolares y recreativas

econdmica
Demanda de servicios

inferioridad

de la autoestima
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restriccion de actividad, alteran la autopercepcion y la autoestima. La confianza
y la esperanza se minan con el transcurso del tiempo, y la aceptacién de los
pares puede llegar a perturbarse.

Si la enfermedad croénica se inicia en la nifiez o la adolescencia, los proce-
sos basicos de desarrollo, crecimiento, socializacién y maduracién se veran afec-
tados (4).

Hay una relacion directamente proporcional entre la cercania del dafio
con respecto al momento del nacimiento y la gravedad de las consecuencias. La
diabetes juvenil, las colagenopatias, la enfermedad renal crénica, la hemofilia, el
cancer y las enfermedades mentales son las causas mas frecuentes de discapaci-
dad. Todavia no se conocen las tasas de prevalencia e incidencia de las discapa-
cidades que son secuelas de enfermedades crénicas en los adolescentes.

El nifio y la discapacidad

El proceso del desarrollo humano sigue un patrén definido por el cual el ser
humano adquiere ciertas funciones determinadas biolégicamente. Sin embargo,
el medio en el que se desenvuelve el nifio influye con mucha fuerza en ese pro-
ceso. A pesar de que las personas experimentan cambios biolégicos, psicoldégi-
cos y socioculturales a lo largo de toda su vida, que hacen que adquieran carac-
teristicas especificas en cada una de las etapas del desarrollo, en la nifiez se
establecen los patrones que moldean el futuro del ser humano.

Los nifios tienen dos caracteristicas que juegan un papel importante si
existe una discapacidad: la flexibilidad y la dependencia. La flexibilidad permite
que el nifio pueda ser “moldeado”, es la fuerza de expresiéon de su desarrollo. La
dependencia es la extensién de su ntcleo familiar. Como ambas caracteristicas
estan subordinadas a los sistemas biol6gico, ecolégico y social, cuanto més pre-
coz es el dafio, mas se compromete el desarrollo.

Efectos de la discapacidad

En el pasado, se consideraba que la discapacidad era un fenémeno que le ocu-
rria a un individuo en relacion con una enfermedad. Las experiencias y las con-
tribuciones de la sociologia, la economia, la psicologia social y la medicina, entre
otras ciencias relacionadas con el proceso de la discapacidad, han permitido cla-
rificar el concepto. Las enfermedades son causas posibles de discapacidad, pero
no las tinicas. Los accidentes, la violencia social y la armada, las actitudes socia-
les, los malos hébitos de vida y algunos factores ambientales son causas de dis-
capacidad. Aunque toda la poblacion esta en riesgo padecerla, hay factores que
predisponen y otros que son protectores.

Una de las consecuencias de la discapacidad es la demanda de servicios,
con graves consecuencias para la sociedad, la economia y el contexto familiar.
Las estructuras legales, politicas y culturales no estan preparadas para afrontar
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la realidad del grupo social portador de todo tipo de pérdidas funcionales, que
requieren las mismas intervenciones que el resto, pero que no gozan de las mis-
mas oportunidades.

Por esas razones, el impacto de la discapacidad debe analizarse desde la
perspectiva del individuo en relacién con su familia, su comunidad, sus pares y
la sociedad en general. Esto es importante cuando se trata de un nifo, porque la
expectativa de vida del nifio es mayor y porque es mas vulnerable a los efectos
negativos que la situaciéon de discapacidad puede producir en los factores socia-
les mencionados.

Efectos en el nifio

En parrafos anteriores se sefial6é que, cuanto mds precozmente aparece la defi-
ciencia, es mayor el riesgo de discapacidad. En ausencia de intervenciones opor-
tunas y precoces, los procesos de desarrollo, crecimiento y socializaciéon pueden
quedar gravemente comprometidos. Desde el punto de vista biolégico, el
retardo del desarrollo puede ser el resultado de dos causas basicas. Una es la
naturaleza del dafio y la otra es la falta de intervenciones o el uso de practicas
inapropiadas.

Las etapas del desarrollo deben tenerse en consideracion a pesar de las
deficiencias, las discapacidades o el tipo de tecnologia que se haya utilizado. Es
aqui en donde la estimulacién correcta juega un papel fundamental, asi como la
adecuada administracion de tecnologias apropiadas para cada patologia.

El retardo del crecimiento y el desarrollo producen la pérdida o disminu-
cién de las habilidades del nifio para realizar las actividades consideradas nor-
males para su edad. Puede suceder que una determinada funcién se cumpla de
distinta manera, pero con los mismos resultados. Las funciones que con més fre-
cuencia se alteran son las relacionadas con las actividades fisicas, tales como
sentarse, caminar, comer y vestirse. Sin embargo, hay otro tipo de discapacida-
des en las que los factores psicolégicos o socioculturales son las que conducen a
la dependencia, las dificultades de adaptacién, la inmadurez emocional, los pro-
blemas educacionales y las dificultades para adquirir nuevas habilidades.

Esas caracteristicas de la discapacidad infantil se asocian con el efecto que
producen en el medio familiar, los pares y la sociedad que, a su vez, causan efec-
tos en el nino. Con frecuencia, no es facil establecer si el déficit funcional se debe
a la deficiencia o a la falta de estimulacién, rechazo o sobreproteccién de la fami-
lia o la sociedad. Las actividades ltdicas son el pilar del desarrollo del nifio y
deben seleccionarse de acuerdo con sus habilidades, no con su edad.

Efectos en la familia

Por lo general, la familia reacciona ante la discapacidad del nifio con dos tipos
de preguntas. Cuando la discapacidad se detecta en el nacimiento, la familia se
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pregunta: “;Es culpa de la madre o del padre?” Pero, si la discapacidad se
detecta después del nacimiento, la pregunta es: “;Qué fue lo que hice mal?” En
ambos casos: “;Por qué nosotros?” Esas preguntas reflejan los mecanismos de
defensa que casi siempre aparecen en estos casos: introyeccién, negacién y pro-
yeccion. Estas situaciones también producen conflictos no solo en el seno de la
familia sino, también, entre los profesionales que tardan en aceptar la situaciéon
de discapacidad. Usualmente las familias adoptan uno de dos mecanismos para
alcanzar el estado de aceptacion: la resignacién, que no es una reaccién positiva
porque impide la accién, y la creatividad, que da lugar a la basqueda de infor-
macioén y conocimiento.

En términos de respuestas emocionales, la familia puede reaccionar
rechazando al nifio o sobreprotegiéndolo. Ello cambia la relaciéon de la madre
con el hijo y la interaccién con la familia. El nifio con discapacidad causa tension
en el contexto familiar que se expresa con frecuencia en desacuerdos entre los
padres que pueden conducir a la ruptura de la familia. La necesidad de servicios
y prestaciones de salud, educacién, por ejemplo, crea presiones econémicas que,
a su vez, se transforman en un obstaculo para el funcionamiento de la familia.
La madre dedica mucho de su tiempo a la atencién del nifio en detrimento de
las relaciones con los otros hijos y al tiempo que necesitaria para si misma; se
deteriora fisicamente y, con frecuencia, toda la situacién afecta el trabajo o la
actividad que cumple fuera del hogar. Por su parte, el padre se siente despla-
zado por el hijo y acusa a su mujer de abandono.

Si el rechazo es la emocion prevalente, este afecta el desarrollo del nifio; si
es la sobreproteccién, el nifio se torna mas dependiente de lo que sus limitacio-
nes funcionales determinan. En cualquier caso, la maduracion emocional y la
socializaciéon se comprometen gravemente porque la identidad individual se
moldea en el seno de la familia.

Efecto en la sociedad

Tradicionalmente, la sociedad enfoca la discapacidad como un problema que se
resuelve mediante “beneficencia”, no por medio del respeto de los derechos
humanos y la equidad. Las personas con discapacidad son segregadas, sobre
todo en las dreas urbanas. En algunas poblaciones, y relacionada con fuertes rai-
ces culturales y de tradicién, la discapacidad se asocia con el pecado, la magia o
el castigo de Dios. Esto conduce a actitudes y practicas rechazadas por los pro-
fesionales, con lo que asi se cierran todas las puertas para la comunicacién. Una
actitud més positiva consiste en analizar esas creencias con las propias personas
que las reconocen como propias y utilizar informacion y ejemplos para ayudar-
las a cambiar de actitud.

La rehabilitaciéon deberia incorporarse en todos los programas, no consti-
tuir el foco de programas especiales. Esto es mas evidente cuando la poblacién
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a la que se asiste son nifios. Es imposible pensar en intervenciones de materni-
dad e infancia sin tener en cuenta el hecho de que, sin actividades apropiadas y
oportunas, un porcentaje importante de nifios quedaran discapacitados. Esos
nifios no pueden ser condenados a vivir en una sociedad que no les otorga el dere-
cho a la educacién y a compartir la vida con otros nifios en el proceso de sociali-
zacion.

La marginacion social no es el sendero hacia una vida mejor. Los gobier-
nos encuentran mas facil organizar servicios especiales para los nifios con disca-
pacidad y colocarlos a todos juntos pese a que, en realidad, solo algunos necesi-
tan el tipo de prestaciones que ofrecen. Esas acciones solo sirven para beneficiar
conciencias.

La discriminacién es una manifestacion del autoritarismo en la sociedad
bajo la forma de un tratamiento desigual para aquellos que son iguales e igual
tratamiento para quienes son distintos. Todos los nifios tienen el derecho a la
educacién, pero algunos necesitan equipos especiales o ayudas técnicas para
poder escribir o comunicarse. Cuando esas necesidades no se satisfacen, esos
nifios estan siendo discriminados. El derecho a la imagen también se explota sis-
tematicamente: los nifios aparecen en las campanas de recoleccién de fondos, a
pesar de que ese dinero no siempre se vuelca en actividades que beneficien a las
personas con discapacidad.

En los dltimos afios comenz6 a ocurrir un cambio radical en la sociedad
con respecto a los derechos de los nifios y los derechos de los nifios con discapa-
cidad. Las organizaciones de padres, en especial las de nifios con deficiencias y
discapacidades de salud mental, comenzaron a llenar los vacios que dejan los
gobiernos. Esos grupos reclaman el respeto de los derechos humanos y ello es
importante cuando se trata de un nino, porque la esperanza de vida de los nifios
es mayor y porque son mas vulnerables a los efectos negativos que la situacién
de discapacidad produce en el ambiente descrito.

El adolescente y la discapacidad

El problema del adolescente con discapacidad adquiere importantes proporcio-
nes en el contexto socioecondémico porque origina consecuencias en la familia, la
sociedad y el ambito de pertenencia. Sin embargo, ese problema tiene escasa o
nula repercusion politica, posiblemente como resultado de una serie de factores
entre los que se destacan las restricciones culturales, la falta de politicas explici-
tas sobre las personas con discapacidad y el desconocimiento del problema
entre quienes son responsables de la programacion y planificacion de los secto-
res involucrados. Los programas de salud del adolescente parecerian orientarse
solo a la salud y a la cura de la enfermedad pero, en general omiten el enfoque
de las consecuencias de la enfermedad: la deficiencia, la discapacidad y la
minusvalia.
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Cuadro 32. Intervenciones segun causa de discapacidad

Causa Promocion Prevencion Atencidn medica Rehabilitacion
Genética  Informacion Servicios de consejo Deteccidn temprana Aplicacion de técnicas
Comunicacion genético Evaluacion especificas

Deteccion Monitoreo metabdlico Diagnéstico genético Clinica familiar
Vigilancia de Control de alcohol y Estimulacion temprana Apoyo psicosocial
riesgos drogas Tratamiento especifico Equipamiento
Deteccion de Integracion escolar
enfermedades de Recreacion y deportes
transmision sexual
Historia familiar
Perinatal  Educacion. Control del embarazo y Intervencion temprana Evaluacion
Dieta adecuada y parto Atencion del parto Clinica familiar
ejercicios. Control de infecciones en Atencion perinatal
Vigilancia y las salas de recién nacidos Tratamiento especifico
deteccion de Monitoreo del embarazo
riesgos. en adolescentes y mujeres
mayores
Control de la
hipertension, la diabetes y
la nutricion de la madre
Infeccién  Higiene Inmunizaciones Tratamiento especifico
Trauma  Informacion y Control de accidentes en Servicios de Intervencion temprana
educacion. el hogar, los deportes y el emergencia
Ensefanza de las transporte apropiados
practicas deportivas  Control del uso de alcohol Tratamiento integral
correctas y drogas

Esa falta de prioridad del problema se ve reflejada en la falta de datos que
permitan apreciarlo en su verdadera magnitud. Los estudios epidemiolégicos,
los registros y la informacion estadistica disponibles no permiten determinar la
prevalencia de la discapacidad ni la satisfaccién de la demanda de servicios y,
mucho menos, contar con informacién discriminada por género o por grupos de
edad. Otro de los inconvenientes es la falta de claridad en la nomenclatura, pues
se mantiene una terminologia un tanto autéctona segiin los distintos grupos
involucrados.

Situacion actual

El estado de salud de la poblaciéon adolescente es de enorme importancia para el
desarrollo integral de un pais, dado que en ellos descansa la posibilidad del
cambio social y tecnolégico para hacer frente al desafio que representa el pre-
sente siglo. Los programas no solo deben considerar la ausencia de enfermedad
sino, también, la funcionalidad general entendida como la posibilidad de vivir
integrado en la sociedad y lograr la autorrealizacion.
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Hay razones técnicas, econémicas y sociales que hacen presuponer un
cambio en la prevalencia de las deficiencias, las discapacidades y las minusva-
lias entre la poblacién adolescente. Se calcula que alrededor de 16% de las dis-
capacidades tienen su origen en dafios congénitos y perinatales. Los avances de
las ciencias y la tecnologia estdn logrando la sobrevida de recién nacidos que,
hasta hace pocos afios, no vivian hasta llegar a la adolescencia.

Las condiciones socioeconémicas y sociales conducen en forma directa o
indirecta a la presentacioén de discapacidades entre la poblacién adolescente. La
recesion de los decenios de 1980 y 1990 reactivé algunas condiciones que ya se
habian superado. Esto se manifesté6 en mala nutricion, control deficiente del
embarazo, el crecimiento y el desarrollo durante el primer afio de vida del nifio,
disminucién de las actividades de prevencién, desempleo y desercion escolar.

La industrializacién y la urbanizacién acarrean modificaciones en los
modos de vida, que suelen desembocar en conductas agresivas, accidentes y
adicciones. Debe recordarse que en el afo 2002 se calculé que 74,8% de la pobla-
cién del continente americano era urbana (4). No existen datos concluyentes
sobre la prevalencia de la discapacidad en la poblacién general y, mucho menos,
referidos a los adolescentes. Otro de los inconvenientes de trabajar con datos
estadisticos por grupos de edad es que los adolescentes quedarian incluidos en
el grupo de 5 a 14 afios y en el de 15 a 49 afios. Sin embargo, se comenzaron a
incluir caracteristicas de los grupos de 10 a 24 afios en los datos estadisticos.

Al analizar las causas de defuncién, las causas externas son la primera
causa de muerte —suicidio, accidentes y homicidios —; de ellas, las defunciones
producidas por accidentes automovilisticos alcanzaron cifras superiores a las
muertes causadas por enfermedad. Los accidentes se relacionan con frecuencia
con el consumo de alcohol y drogas. La segunda causa de muertes son los tumo-
res malignos (5). Las defunciones por accidentes son solo la parte emergente del
iceberg, pues por cada fatalidad se calcula que alrededor de 40 personas sufren
consecuencias que determinan discapacidades. En un informe de la Organiza-
cién Mundial de la Salud (6) sobre la duracién de la discapacidad temporaria, se
sefala que 8,1% del total de la muestra de personas que sufrieron distintos acci-
dentes presentaron discapacidades graves; en 8% de esos casos, el grado de dis-
capacidad era de 20% y en 92% era de 30%. Segtin los datos de 2002 de la Orga-
nizacién Panamericana de la Salud, 10% de los adolescentes informaron que
sufrian de deficiencia, discapacidad o enfermedad crénica

Consecuencias de la discapacidad en la adolescencia

La situacién de discapacidad es, en todos los casos, una experiencia vital muy
traumatizante. La persona adquiere conciencia de ella y, con frecuencia, se ve
obligada a enfrentarla en condiciones adversas y sin contar con la informacién
adecuada. La conducta individual se ve entonces alterada por la experiencia que
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le hace renunciar a muchas de sus actividades previas y coloca a esa persona en
situacion de desventaja que, aunque varia segtn las distintas culturas, la man-
tiene siempre en roles de supervivencia (9).

Algunos autores definen la adolescencia como el periodo que trascurre
entre el inicio de la maduracién sexual y la terminacién del crecimiento fisico.
Es el periodo en el cual la persona se desprende paulatinamente de la dependen-
cia de los padres en busca de su identidad, objetivo fundamental de esta etapa.
Este proceso se puede ver perturbado por potenciales factores negativos, tales
como el retardo o la inhabilidad de asumir responsabilidades, lograr la intimi-
dad o relacionarse con otras personas. La pérdida o limitacién de las actividades
fisicas y de comunicacién, intelectuales, sociales, deportivas, recreativas y labo-
rales actian como detonante de las trasformaciones sucesivas que el adolescente
experimenta para adaptarse a esta nueva situacién de discapacidad. Las inquie-
tudes de estos adolescentes son las mismas que las de todos los adolescentes
pero, a menudo, la misma discapacidad las exacerba.

Segtin Maslow, la autorrealizacién, maximo nivel del desarrollo de la per-
sonalidad, es mas dificil y depende del tipo de discapacidad, la motivacién per-
sonal, la actitud de la familia y las posibilidades econémicas que, con frecuen-
cia, tronchan las aspiraciones y las habilidades de un joven. Un ejemplo puede
aclarar esta odiosa realidad. Para acceder a la educacioén, algunas personas nece-
sitan equipos especiales que resultan onerosos, tales como las ayudas técnicas
para permitir la lectura amplificada en los casos de ambliopia o el traslado for-
zoso en vehiculo particular para asistir a clases, actividades deportivas y labora-
les. Nuestros sistemas nacionales carecen de respuestas para estas situaciones.

Sexualidad

En general, este es un aspecto que por razones culturales no se aborda con la
profundidad que el mismo exige. En el caso del adolescente cobra gran impor-
tancia debido a que en este periodo se consolida la identidad sexual. Normal-
mente, la pubertad es un periodo de confusién, de basqueda de la propia iden-
tidad y de defensa de la intimidad, pero por las caracteristicas propias de este
periodo, el adolescente no busca la informacion en las fuentes, sino en los pares.
Las limitaciones en la movilidad y el traslado disminuyen las posibilidades de
socializacion del adolescente discapacitado, asi como la comprensién y la préac-
tica de su naciente sexualidad. Si por el origen de la discapacidad presenta cam-
bios en su apariencia, tanto la socializacién como la sexualidad se ven atin més
perjudicados. Las desfiguraciones congénitas, como la pérdida parcial o total de
miembros, alteran la propia imagen corporal.

Los nifios y los adolescentes con discapacidades fisicas se ven expuestos
a frecuentes manipulaciones diagnoésticas o terapéuticas de las partes afectadas
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de su cuerpo, lo que les origina una falsa idea de fragmentacion. Ello acentda el
deterioro de su imagen corporal y a la marginacién social por temor al rechazo.

La sexualidad es parte de la salud de las personas y una funcién natural.
Aunque ella posee caracteristicas individuales, existen ciertos aspectos comunes
a todos los individuos: la autoestima, la superacién cultural de actitudes prohi-
bidas, la ignorancia. Desafortunadamente, este aspecto tan basico del desarrollo
normal no es tenido en cuenta por la mayoria de los profesionales del equipo de
rehabilitacion, de modo que exponen al adolescente discapacitado a otro riesgo
que, si bien puede en ocasiones relacionarse con el dafio que causa de la defi-
ciencia, se agrava en todos los casos por la actitud del medio y la falta de infor-
macion.

Con respecto a las mujeres, la sexualidad tiene otras caracteristicas rela-
cionadas con el embarazo y la maternidad, que se tornan particularmente peli-
grosas en el caso de las adolescentes con deficiencias mentales a las que se puede
someter facilmente a abusos sexuales.

Analisis de los resultados de la rehabilitacion médica de los adolescentes
discapacitados:

Analisis médico.

Funcionalidad.

Independencia.

Afos de vida sin discapacidad secundaria.
Analisis econémico.

Afios de vida ganados.

Aumento de la productividad.

Analisis social.

Integracion.

Equiparacién de oportunidades.
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La discapacidad y la mujer

E. Alicia Amate

Introduccion

Los prejuicios hacia las personas con discapacidad estan presentes en todo tipo
de sociedades, tanto en los paises desarrollados como en los que estan en de-
sarrollado, y originan un comportamiento discriminatorio. Sus fundamentos
deben buscarse en las creencias asociadas a la cultura y en las actitudes mol-
deadas por las experiencias y los componentes emocionales.

Hay un convencimiento por parte de la sociedad de que hay ciertos roles
“inapropiados” o “imposibles” para los miembros del grupo excluido, a los que
se persuade de ello. Cuando un rol se mantiene a lo largo de varias generacio-
nes, socioculturalmente se convierte en natural y para modificarlo se requiere la
capacitacion del propio grupo y su accién organizada. Por otro lado, las restric-
ciones culturales crean en las personas discriminadas barreras personales de
temor e ignorancia, que dificultan la lucha contra la subestimacién y la margi-
nacion.

La pseudoaceptacion que adopta la sociedad es otro de los mecanismos
que se asocia con las trabas ficticias. Asi, una mujer o un estudiante discapacita-
dos pueden ser aceptados en el sistema de trabajo o de educacién formal, pero
se los desalienta para su formacién o capacitacion en areas consideradas supe-
riores o en el progreso laboral.

La mujer con discapacidad ha sido olvidada incluso por los movimientos
feministas que han luchado por la integracion de las mujeres excluidas por moti-
vos de raza, clase socioeconémica u orientaciéon sexual, pero casi nunca por su
situaciéon de discapacidad. Asi, la mujer con discapacidad es “doblemente
minusvalida”, pues es discriminada por su género y por su situaciéon funcional.

Algunos autores caracterizan a la mujer discapacitada como a personajes
sin una funcién en la sociedad, consecuencia de las escasas o nulas posibilida-
des sociales. Se la relaciona con un rol estereotipado predeterminado por la
sociedad que la identifica como a un ser que se convierte en una carga, incapaz
de cumplir con el papel que le fue asignado por su calidad de mujer: materni-
dad, ama de casa, amante, “servidora”. Su situacion debe estudiarse simultanea-
mente en relacién con el papel de mujer y la caracteristica de discapacidad.
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Es la mujer quien, por el modelo de sociedad vigente, soporta el aumento
de la demanda de atencién en tiempo y calidad, generada por la discapacidad
de un miembro de la familia; el “stress” y la ansiedad que se genera en el grupo
familiar, y la agresividad, desconfianza y dependencia del hombre si es él el dis-
capacitado. En 1997 en EUA la National Alliance for Caregiving encontr6 que 3 de
cada 4 personas de la familia que atienden a algtin anciano con enfermedades
cronicas son mujeres.

Otra situacion es la de las madres que deben criar a un hijo discapacitado.
Generalmente no reciben la orientacion y capacitacion requeridas para evitar la
marginacion de su hijo y buscar su independencia e integracién, ni para mane-
jar el temor y el resentimiento. Ademads, con frecuencia se da el caso de que los
hombres abandonan el hogar cuando hay un hijo con discapacidad.

Las mujeres son quienes generalmente ejercen profesiones ligadas con la
discapacidad. Entre los médicos especialistas en nuestra Region predominan las
mujeres y son escasos los hombres trabajadores sociales o los terapeutas ocupa-
cionales o del lenguaje. El campo de la educacién especial practicamente estd
cubierto por mujeres. Por eso, al considerar la magnitud de este problema, hay
que tener claro que por cada mujer discapacitada hay por lo menos otra relacio-
nada con ellas, ya sea familiar o profesionalmente.

Marco demogréfico y epidemioldgico

Los estudios epidemiol6gicos sobre morbilidad no consideran las consecuencias
en términos de deficiencia y discapacidad. Los registros y la informacién esta-
distica acumulada en la Regién de las Américas sobre mortalidad y morbilidad
generalmente no permiten determinar la prevalencia de discapacidades, la satis-
faccién de la demanda por los servicios de rehabilitacion, ni la situaciéon de las
personas con discapacidad, por género o por contexto social.

Muchos paises de la Regién han incluido algunos de los aspectos relacio-
nados con la discapacidad en censos poblacionales, encuestas domiciliarias y
otro tipo de registros y muestras. Los resultados, en general, contienen datos
demograficos, pero poca informacién que permita conocer la realidad de las
personas con discapacidad, a fin de programar y satisfacer sus necesidades. La
baja prioridad que los paises en desarrollo otorgan a esta situacién es probable-
mente la razén por la cual no existen datos confiables para poder estimar la real
magnitud del problema.

Desde la década de los ochenta, hemos trabajado con datos estimativos y
sobre la base de que 10% de la poblaciéon es portadora de discapacidad. Sin
embargo, algunas investigaciones realizadas entre 1997 y 2003 han mostrado
prevalencias de deficiencias con grandes variaciones entre los distintos paises.
Por otro lado, son pocas las cifras disponibles segtn el género.
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No cabe duda que la situacién econémica de los paises de América es un
factor desencadenante de discapacidad, por lo que no resulta extrafio que la pre-
valencia de discapacidad para toda la Regién sea mas alta que las cifras que
hasta ahora se han estimado de manera muy conservadora.

En la Argentina se realiz6 un censo de poblacién en el afio 2001, al que se
le anex6 una encuesta complementaria sobre discapacidad; de ella se despren-
di6 que la prevalencia en ese pais es de 7,1%, con valores de 6,8% para la pobla-
cion masculina y 7,3 para la femenina (1). En Nicaragua, en 2003 se realizé una
encuesta que mostré que 10,25% de la poblacion presenta algtn tipo de discapa-
cidad, siendo 9,13% para hombres y 11,31% para las mujeres (2). En Costa Rica,
en el afio 2000 el Censo Nacional de Poblacién y Vivienda sefial6 que 5,35% de
la poblacién esté constituida por personas con discapacidades (3).

Cuando la prevalencia de discapacidad se analiza por grupos de edad, se
aprecia que existen diferencias por sexo. En el censo de la Argentina, hasta los
49 anos la prevalencia fue mayor en los hombres que en las mujeres, pero desde
los 50 hasta 75 afios y mas las cifras se invirtieron. En Canada (4) se constaté que
la proporcion de mujeres con discapacidad super6 a la de los hombres (13,2%
versus 12,4%). En el grupo de 65 afios y mas, los porcentajes fueron 21,4% en las
mujeres y 15,7% en los hombres. En el grupo constituido por el total de la pobla-
cion por encima de 15 afios, los porcentajes fueron 7,0% para las mujeres y 5,3%
para los hombres. Esta situacion se invierte entre la poblacion infantil de 0-14
afos, ya que el porcentaje de discapacidad en los nifios fue de 6,4% y en las nifas
4,9%.

Marco socioeconémico

Cuando se estudia la situacion de la mujer discapacitada en relacién a la fuerza
laboral se constatan hechos discriminatorios hacia la mujer. Por ejemplo, en el
Chartbook on Disability in the United States de 1998 (5), se observa que el niimero
de trabajadores sin discapacidad es mayor en comparaciéon con los que tienen
discapacidades; sin embargo, si se analiza la composicién por sexo de este
altimo grupo, el naimero de mujeres es menor al de los hombres.

En la mencionada encuesta complementaria de Argentina, se encontrd
que 24,9% del total de la poblacion con discapacidad de 15 afios y més esta ocu-
pado (33,8% para los hombres y 17,6% para las mujeres). Pero el anélisis por
categorias ocupacionales muestra que los hombres obtienen mejores posiciones
que las mujeres, salvo en la categoria “trabajador familiar”, en la que la cifra
correspondiente a las mujeres (4,3%) casi duplica a la de los hombres (2,6%). Al
analizar el grado de escolaridad por género, no se encuentran diferencias
importantes. No obstante, al comparar este grupo de poblacién con el que no
presenta discapacidades, se observa que en el nivel primario los porcentajes
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para las personas con discapacidad son de 46,5% y para los no discapacitados,
50,3% en ambos sexos; en el secundario, 10,4% y 20,7 % respectivamente; el nivel
terciario muestra 7,4% para las PCD y 16,5% para los no discapacitados.

En un estudio social de egresados de centros nacionales de rehabilitacion
y formacién profesional en Argentina, en 1990 se encontré que 63% fueron hom-
bres y 37% mujeres. Ademads, se not6 que la mayoria de los cursos que se dictan
son mas atractivos para el sexo masculino (6).

Situacién en la Region

En América Latina y el Caribe, el problema de la mujer discapacitada es impor-
tante, aunque tiene escasa o nula repercusion politica. No existen estudios espe-
cificos que permitan conocer la situacién real, por falta de analisis epidemiol6-
gico y social. En los pocos datos que se registran en relacién con las personas con
discapacidad, en general no se considera el género como una de las variables.

En Medellin, Colombia, una organizaciéon no gubernamental llamada EI
Comité efectud en 1990 un estudio de prevalencia de la discapacidad, con un
resultado de 58,1% en los hombres; sin embargo, a medida que aumenta la edad,
la tendencia se invierte (7).

En Argentina se analizaron los datos obtenidos por la aplicacion de una
ley, mediante la cual se otorga un certificado que permite a las personas con dis-
capacidad obtener ciertas facilidades. Se observé que el nimero de hombres
incluidos en este andlisis (59%) fue mayor que el de mujeres (41%). Esto mues-
tra, ademas, las diferencias entre hombres y mujeres con discapacidad en su
actitud con respecto al ejercicio de sus derechos (6).

Las diferencias aqui anotadas seguramente se originan en fendémenos
sociolégicos. Podrian basarse en factores de tipo macro-estructural de nuestras
sociedades con predominio de raices latinas que tienden a facilitar el desarrollo
del hombre sobre las mujeres. Una caracteristica frecuentemente asociada con
los papeles latinos masculino-femenino es el “machismo”. En muchas ocasiones
esto impide que las mujeres adopten posturas mas agresivas en la bisqueda de
mejores oportunidades dentro y fuera del hogar. Sin embargo, la cultura latina
valoriza el papel de la mujer en el manejo de la familia. Como resultado de la
combinacién de estos dos hechos, es la propia mujer como madre y esposa, que
prioriza el papel del hombre y sus necesidades en la vida familiar y social.

Cuando la mujer es la discapacitada, relega la identificacion de sus verda-
deras necesidades, la btsqueda de soluciones a sus problemas, la integracién
social y aun hasta el tratamiento médico y educacional, en favor de la familia y
la sociedad. Esto puede explicar por qué el nimero de hombres asistidos es
generalmente mayor que el de mujeres, ya que no existen motivos epidemiolé-
gicos que diferencie las patologias por género, salvo en el estudio integral de los
accidentes de transito (conocido como accidentologia).
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En la informacién de la muestra incluida registrada por la Direccion
Nacional de Rehabilitacién de Argentina en 1987, citada en parrafos anteriores,
se hallé que 15,3% de las mujeres discapacitadas habian tenido acceso a servi-
cios de rehabilitacién; las diferencias fueron notables en la orientacién y coloca-
cion laboral pues solo 10,6% de las mujeres fueron asesoradas, en comparacion
con 25,5% de los hombres.

En la mayoria de los paises de América Latina y el Caribe, la mujer no esta
totalmente incorporada al proceso industrial y estd menos expuesta a los acciden-
tes relacionados con los puestos de trabajo, asi como también a los del transito.

Maternidad y sexualidad de la mujer con discapacidad

La imagen de la mujer discapacitada que impera en nuestra sociedad es la de un
ser que se hace depositario de sentimientos encontrados de lastima y rechazo,
que no armoniza con el papel de mujer y madre. Es considerada como a un
menor de edad y por ello no se puede comprender que desee el embarazo y
anhele tener un hijo. Con frecuencia se asume que la discapacidad anula la atrac-
cion y el deseo sexual.

Las mujeres con discapacidad son vistas como asexuadas, no solo entre la
poblacion general sino también entre los profesionales supuestamente capacita-
dos para asistirlas. Posiblemente por esta causa se piensa que no necesitan infor-
macion sobre el control de natalidad y vida sexual. Sin embargo, a pesar de que
las mujeres con discapacidad son percibidas como asexuadas, tienen mayor
riesgo de abuso sexual. Algunos autores como Crowell documentan que el
abuso sexual esta mas relacionado con el uso opresivo del poder que con el sexo.
Piensan que los violadores buscan a las victimas con mayor vulnerabilidad, la
cual esta asociada con la marginacién, la dependencia y la falta de afecto.
Lamentablemente, la violencia y abuso en las mujeres con discapacidad —a dife-
rencia de la que ocurre con las no discapacitadas —, no esta bien estudiada y por
lo tanto esta insuficientemente documentada.

En un estudio realizado en 1989 en la Northwestern University, Chicago,
Illinois, para obtener informacion sobre la atencion ginecoldgica y obstétrica de
las mujeres con discapacidad, se encontré que 25,2% de las mujeres incluidas en
la muestra fueron estudiadas desde el punto de vista clinico de la sexualidad
después de haber contraido su estado de discapacidad y solo a 18,8% se les ofre-
ci6 informacién. Méas alarmante adn fue el hecho de que a las mujeres con seve-
ras limitaciones fisicas o con deformidades manifiestas no se les ofreci6 informa-
cion relacionada con su actividad sexual.

En otro estudio efectuado en Vancouver, Canad4, para mejorar el conoci-
miento sobre la “provision de atenciéon de salud materno-infantil”, se incluyeron
20 agencias que ofrecen educacién relacionada con este campo. Las mujeres con
discapacidad fueron derivadas a otros servicios y las causas alegadas como res-
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ponsables fueron, en orden decreciente: falta de personal para otorgar el servi-
cio; no es funcién de la institucién; falta de tiempo; ausencia de demanda, y
barreras arquitecténicas.

En un trabajo realizado en 1987 en la Universidad de Emory, Atlanta,
Georgia, (8) se encontré que las mujeres discapacitadas (36%) eran divorciadas,
separadas o viudas (14%). Fue significativo que un mayor nimero de mujeres
casadas (43%) que de hombres (9%) eran jefes de familia, con 1 6 4 nifios depen-
dientes viviendo con ellas.

Uno de los problemas mas serios relacionados con el embarazo y el parto
de la madre discapacitada es la actitud del médico y el equipo de salud, quienes
frecuentemente exteriorizan su falta de comprensién aconsejando el aborto o la
adopcién; cuando no lo consiguen, carecen de enfoques para acompafar a la
mujer durante su embarazo. Por ejemplo, los profesionales no estan preparados
para atender a una madre sorda y en el momento del parto carecen de comuni-
cacion con ella; casi invariablemente, la mujer con una discapacidad fisica es
sometida a una cesarea. Si bien es cierto que no hemos obtenido datos estadisti-
cos sobre esta situacion en la practica de la especialidad de medicina de rehabi-
litacién durante 25 afios en Argentina, todas las mujeres asistidas por la autora
(con secuelas de polio, esclerosis mdltiple, paralisis cerebral y otras) dieron a luz
por cesarea.

Nuestros servicios y programas de maternidad carecen de propuestas
para asistir a la madre discapacitada y orientarla sobre la alimentacion de su
hijo, el control de su crecimiento, la estimulacién y la satisfaccion de sus necesi-
dades diarias. Estos ajustes, requeridos y posibles cuando se los identifica y
entiende, son esenciales para el correcto desarrollo del nifio y la imprescindible
relacién madre-hijo.

Como ya se ha expresado en otros parrafos, la falta de datos hace dificil
efectuar una valoraciéon con fundamentos comprobables. Pero la experiencia de
todos los dias, trabajando en servicios de rehabilitacion en paises en desarrollo,
muestra que el ndmero de mujeres discapacitadas abandonadas por sus mari-
dos supera al de los hombres discapacitados abandonados por su comparfiera.
Con frecuencia se encuentran mujeres que son apartadas de la crianza de sus
hijos, pues se presupone que han perdido la capacidad de madres, por el solo
hecho de efectuar sus funciones y actividades de una forma diferente.

La situacion de la mujer discapacitada por retardo mental presenta parti-
cularidades relacionadas con su vulnerabilidad. Son sometidas a mal trato y
abuso sexual con mayor frecuencia que los otros grupos de mujeres discapacita-
das. Pero al mismo tiempo, las comunidades y el ptiblico en general no conciben
que un ser tan indefenso pueda despertar el deseo sexual, o bien asumen que la
mujer vejada debe “sentirse afortunada”, pues de otra manera no tendria la
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oportunidad de tener relaciones sexuales. En este aspecto, la situaciéon de las
mujeres sordas es similar, pues se las ve como tontas y disponibles para el abuso
sexual.

Por otro lado, las mujeres discapacitadas tienen poca confianza en si mis-
mas, pues la sociedad les inculca que no son atractivas. Por ello, con frecuencia
mantienen relaciones sexuales abusivas, pues han sido convencidas que no
podrén obtener nada mejor.

Conclusiones

El impacto de la discapacidad en la mujer se acrecienta por la desigualdad de
oportunidades a que estdn expuestas todas las mujeres. Universalmente, se
acepta que la mujer discapacitada estd en mayor riesgo de:

B Ser pobre y desamparada
B Recibir menos alimentacién
B Ser analfabeta y no recibir capacitacién laboral
B Estar desempleada
B Tener menos acceso a los servicios de rehabilitacion
B No constituir una familia propia
B Carecer de sostén familiar y comunitario
B Ser aislada por el estigma, los mitos y los temores relacionados con la discapaci-
dad
Referencias

1. Argentina, Instituto Nacional de Estadisticas y Censos. Censo Nacional de Poblacién.
Encuesta complementaria; 2001.

2. Nicaragua, Instituto Nacional de Estadisticas y Censos. Encuesta Nicaragtiense para Perso-
nas con Discapacidad; 2003.

3. Costa Rica, Instituto Nacional de Estadisticas y Censos. Censo Nacional de Poblaciéon y
Vivienda; 2000.

4. Statistics Canada. Report of the Canadian Health and Disability Survey, 1983-1984.

5. National Institute on Disability and Rehabilitation Research. Chartbook on Disability in the
United States. Washington, DC: US Department of Education; 1989.

6. Aufiero EB, et al. Estudio social de 100 egresados discapacitados de los centros nacionales
de rehabilitacion y formacion profesional. Buenos Aires: Ministerio de Salud; 1990.

7. El Comité. Prevalencia de incapacidad fisica, mental y sensorial moderada y severa en el area
urbana de la ciudad de Medellin. Medellin, Colombia: El Comité; 1990.

8. Kutner NG. Social ties, social support, and perceived health status among chronically disa-

bled people. Soc Sci Med 1987;25(1):29-34.



176 DISCAPACIDAD: LO QUE TODOS DEBEMOS SABER

Bibliografia
Gittler MD, Barbara. Gynecologic Health Care of Women with Disabilities. Obstet Gynecol 1989;
74(1):759.

Provision of preventive maternal health care and childbirth education for disabled women.
Canadian Journal Public 1986;77(2):1213-1217.



Enfermedades cronicas

E. Alicia Amate

El cambio demogréfico de la estructura poblacional, el creciente aumento del
costo de las prestaciones médicas y las limitaciones de coberturas de salud
hacen imprescindible la busqueda de alternativas vélidas que posibiliten la aten-
cién y el tratamiento, en particular de las afecciones y cuadros crénicos.

Una de las caracteristicas de la transicién epidemiolégica es el envejeci-
miento de las poblaciones, que representa un verdadero desafio para la salud
publica y para la organizacién y administracién de los servicios y sistemas de
salud. Entre los resultados de esa situacion, se cuenta el aumento de la inciden-
cia y prevalencia de las afecciones crénicas que, en el escenario actual, se rela-
ciona con la rapidez del cambio demogréfico.

La Organizacion Mundial de la Salud calcula que, en el afio 2020, més de
25% de la poblacién mundial tendra 65 afios o mas. Entre 1960 y 1980 se produjo
en el Brasil un descenso de 33% en la fecundidad, al mismo tiempo que aumen-
taba en ocho afios la esperanza de vida (1). Entre 1970 y 1994, en el Japén se
duplicé la proporcion de personas de 65 afios (de 7% a 14%). En los Estados Uni-
dos de América, en 1990 la poblacién adulta mayor representaba 12,1% del total;
en 1992, 37,7 millones de personas no institucionalizadas de la poblacién adulta
(15%) presentaban alguna limitacién por condiciones crénicas (2). Entre todas
las causas que producen limitaciones funcionales, los cuadros relacionados con
patologias musculoesqueléticas y del tejido conectivo representaban 12,6%, las
artritis y osteoartrosis, 8,3%, y las condiciones ortopédicas de los miembros infe-
riores, 4,6%.

En América Latina habrd pocos cambios en el tamafio de la poblacién
menor de 15 afios en las proximas décadas. En contraste, la poblacién de 45 afios
y més aumentara en 130% (1).

Este escenario demografico y epidemiolégico no se refleja en el espectro
de servicios que ofrece el sector salud, en especial el ptblico, ni en los sistemas
de medicina prepaga. Si el servicio de salud no incluye la satisfacciéon de las
necesidades funcionales de la poblacion asistida, no puede hablarse de efectivi-
dad y, mucho menos, de equidad, porque se margina a un niimero muy impor-
tante de personas que presentan limitaciones funcionales, discapacidades y
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minusvalias (3). Aun en el mejor de los casos, cuando se brinda atencién espe-
cializada, los servicios de salud ignoran el aspecto funcional y de integracién del
ser humano. Por lo general, fallan en la evaluacién del efecto de las pérdidas
funcionales en el paciente y en su ntcleo familiar y social.

En paises desarrollados se calcula que se gastan entre 60% y 80% de los
recursos de salud asignados a la atencién de las personas en los servicios de
segundo y tercer nivel de complejidad en los que se emplean, no siempre en
forma adecuada, tecnologias cada vez mds costosas. Se calcula que la incorpora-
cién de nuevas tecnologias, tanto en medicamentos como en equipos, representa
40% del incremento del gasto en salud (4).

Atencidn de las personas

Es evidente que frente a esta realidad se debe crear una oferta de servicios que
satisfaga las demandas mediante cambios en la modalidad de atencién (cuadro
33) o por medio de una mejor la productividad.

Un aspecto interesante que se debe tener en cuenta antes de analizar las
posibles modalidades de asistencia, es recordar que algunos estudios clinicos
relacionados con las enfermedades reumaticas (5) han mostrado que el trata-

Cuadro 33. Circuito asistencial

Institucion

Hogar

Comunidad

Objetivos

Diagnostico
Tratamiento
Rehabilitacion

Rehabilitacion
Mantenimiento

Rehabilitacion
Mantenimiento
Integracion

Procedimientos

Médicos
Informacion

Autoayuda:
personal asistida

Autocuidado
Educacion programada
Ejercicios

Deportes

Intervenciones

Consulta médica y del
equipo de salud
Medicacion
Tratamiento funcional

Capacitacion
Informacion
Educacion

Formacion de grupos
Seleccion de metodologia
educacional

Elaboracién de materiales

Seleccion de pacientes
0 participantes

Necesidad de tecnologia
instalada

Paciente clinicamente
estable
Hogar continente

Participante

Independencia para
actividades fuera del hogar
Posibilidad de traslado

Recursos Médico-profesional Familiares Mixtos, ya existentes
Ejemplos Hospital Atencion domiciliaria Grupos de la seguridad
Consultorio Planes familiares social
Clinica Escuelas

Clubes deportivos
Iglesias
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miento médico, incluyendo el uso de medicamentos, puede ofrecer entre 20% y
50% de mejoria; ademas, los datos relacionados con los programas de educaciéon
de esos mismos pacientes muestra que tienen como resultado entre 15% y 30%
de progresos ulteriores.

En los ultimos afos, tal vez por los profundos cambios politicos, se pudo
observar una transformacion de los conceptos y las actividades de participacién
social y comunitaria. En el pasado, las intervenciones comunitarias fueron en su
mayoria estrategias para extender la cobertura de salud y se dirigian a la ejecu-
cion de actividades puntuales.

El concepto de participacion involucra movilizar a las personas, los gru-
pos y los recursos de una localidad o comunidad para que participen desde el
momento en que se realiza el andlisis de la situacién y colaboren durante todas
las etapas de un programa. Por su parte, el concepto de autoayuda implica que
el sector salud no satisface las necesidades de salud de una poblacién por falta
de capacidad resolutiva, y parte de la premisa que la salud es parte de la viven-
cia de todos. Los profesionales son miembros de la comunidad y, como tal, con-
tribuyen a la organizacién de las tareas colectivas que se promueven (5).

Los cuadros y sindromes que con frecuencia se agrupan para formar gru-
pos terapéuticos de atencién con base en la comunidad tienen algunas caracte-
risticas comunes. El modelo que se presenta responde a la satisfaccién local de
las necesidades, se orienta la demanda segtin niveles de riesgo y se proveen ser-
vicios activos en los que se recalca el autocuidado, el apoyo y los recursos fami-
liares y de la propia comunidad. Los servicios son descentralizados, participati-
vos y articulados con otros sectores, en especial, el de educacién y otros sectores
sociales.

Cuando se han superado las etapas del diagnéstico, se ha definido, ejecu-
tado, ajustado y mantenido el tratamiento médico, incluyendo farmacos y agen-
tes fisicos, y el paciente pasa a la etapa de cronicidad, se debe abordar el mante-
nimiento.

Recuadro 6. Caracteristicas de los sindromes

Compromiso articular y de los tejidos blandos.

Trastornos del equilibrio y la marcha.

Sintomatologia multiple: dolor, fatiga y depresion.

Ingestion de analgésicos y otros medicamentos.

Limitacion para ejecutar alguna de las actividades basicas cotidianas (ABC).

°
°
°
°
°
e Consultas médicas frecuentes.
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Recuadro 7. Componentes terapéuticos

e Educacion del paciente.

o Identificacion de los sintomas y signos, dolor y limitaciones por causas que los
motivan o agravan.

o Utilizacion de programas de ejercicios y técnicas de relajacion.

e Identificacion y analisis de las limitaciones de las ABC.

Recuadro 8. Evaluacion de resultados

Control del dolor, los sintomas y signos, y la depresion.
Aumento de la suficiencia funcional.

Beneficio econémico.

Conocimientos.

Integracion.

Educacion del paciente

La educacion de los pacientes tiene un papel muy importante en el tratamiento
y manejo de las enfermedades crénicas; debe considerarse en términos de su
efectividad y posibles efectos secundarios. En lineas generales, la educacion:

Reduce la ansiedad.

Aumenta el grado de cooperacion.

Modifica hébitos y comportamientos para mejorar la funcién.
Aumenta la eficacia de las terapias.

Contribuye a reducir el periodo de tratamiento.

El paciente crénico sabe o debe saber que su enfermedad no tiene cura y que el
pronoéstico funcional es incierto. Experimenta dolor, limitaciones funcionales y
frustraciones relacionadas con sus restricciones en la vida diaria y social. Los
programas de educacion grupales o individuales generalmente se elaboran para
mejorar el conocimiento del problema y de las intervenciones terapéuticas,
reducir el dolor, la depresion reactiva y las limitaciones funcionales.

Estudios realizados en los tltimos afios sugieren que los programas de
educacion para los enfermos reumaticos pueden producir cambios significativos
en el conocimiento, comportamiento y situaciones fisicas y psicoldgicas (3). En
general, esas mejoras no son muy significativas, pero son superiores a la mejo-
ria lograda solo con la medicacién. Sin embargo, los pacientes artriticos no hacen
uso frecuente de esos programas.

Daltrey, de la Escuela de Medicina de Boston, sugiere una serie de técni-
cas para mejorar esta situaciéon que incluyen:

Alentar a los pacientes a escribir sus preocupaciones e inquietudes antes de la
consulta.
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Especificar cada preocupacion en forma breve y especifica.

Preguntar al paciente cuél cree que es la causa de su problema.

Elaborar un plan terapéutico de acuerdo con cada paciente para satisfacer sus
objetivos.

Explicar el propésito, dosis, efectos colaterales y la forma de juzgar la eficacia de
cada tratamiento.

Asegurarse de la comprension del paciente.

Anticipar los posibles problemas que puedan surgir en el cumplimiento del
plan.

Escribir el diagnoéstico y el plan de tratamiento para ayudar al paciente a memo-
rizarlos.

Entregar material escrito.

Reforzar la confianza del paciente en sus habilidades para el cumplimiento del
plan.

Contar con la colaboracion de personal asistente o auxiliar para la educacion, y
Referir al paciente a programas organizados en su comunidad.

Este tipo de educacion se refiere a una serie de actividades programadas cuyo
objetivo es mejorar al paciente, mantener su estado funcional fisico y psicolégico
y retardar el posible deterioro que la enfermedad pueda originar. Se ensena al
paciente lo que debe hacer y lo que debe evitar; por lo tanto, el programa debe
ajustarse a las condiciones personales en cada caso.

En nuestro medio este enfoque no ha sido adecuadamente aprovechado,
posiblemente por la falta de integracién de equipos multidisciplinarios en los
que se ajusten los contenidos terapéuticos con las modalidades de educacion,
sobre todo de adultos, y el componente psicosocial que acomparia todo cuadro
crénico. Otro de los factores es la “medicalizaciéon” de la atencién centralizada
en instituciones, en la que se tiende a desvalorizar la intervencién del propio
paciente, su familia y la comunidad.

Desde mediados del decenio de 1980, en algunos paises se comenzé a
experimentar con esta modalidad y se desarrollé un programa de autoayuda
para pacientes artriticos. A partir de entonces, se incorporaron otros programas
similares basados en la intervencién del personal de enfermeria, promotores de
salud y agentes de la comunidad, que utilizan el ambiente y los recursos comu-
nitarios.

En Australia, Lindroth et. al. (4) realizaron un estudio a partir de los tra-
bajos de Lorig en los Estados Unidos (5) y presentaron resultados de cinco afios
de seguimiento a participantes de programas educacionales. En otros estudios
relacionados con el dolor, se encontraron resultados disimiles: reduccién o
ausencia de cambios. Lorig hallé que el dolor aumenté a lo largo de los cinco
afios sobre todo en el grupo control; ello sugiere que posiblemente el programa
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de educacién tenga efectos positivos en el control del dolor en el largo plazo. El
cambio de comportamiento mostré ser positivo con respecto al cumplimiento
del plan de ejercicios y el de proteccién articular.

El desarrollo de la comunidad y el anélisis de la verdadera dimension de
su participacion, el desarrollo de tecnologias sociales de educaciéon y capacita-
cioén, y la difusién influyeron sin lugar a dudas en la formulacién de los progra-
mas. Las intervenciones se basan en las necesidades detectadas por los propios
participantes y, secundariamente, por los profesionales. Se reconoce en ellas el
conocimiento que toda persona puede aportar, y se inicia con las siguientes pre-
guntas:

(Qué le gustaria saber sobre su enfermedad?

¢Qué le gustaria poder hacer en forma distinta al finalizar su programa?
Cuando piensa en su situacién, ;qué piensa?

¢ Qué cosas lo hacen sentir mejor?

¢Qué cosas lo empeoran?

El programa educativo se elabora con la participacién activa de los inte-
resados y se utilizan distintos enfoques educacionales. Las intervenciones psico-
pedagogicas incluyen la educacion tradicional en la ensefianza de nuevas activi-
dades y contenidos psicolégicos. Los programas de autoayuda y las terapias
cognitivas parecerian ser las mas utilizadas; ambas enfatizan la adquisicién de
nuevas habilidades para realizar actividades para manejar mejor la propia enfer-
medad. Estos programas se basan en el uso de la informacion, resolucién de pro-
blemas y desarrollo de habilidades para contener la sintomatologia. Las terapias
cognitivas enfatizan el control del dolor mediante la comprensién de la interac-
cién de las emociones y el conocimiento con los aspectos fisicos y del comporta-
miento del dolor, y las limitaciones funcionales con el conocimiento e informa-
cion de los procesos patologicos que se producen en el organismo.

El nivel de educacién de la poblacién con artritis y osteoartritis u otros
cuadros crénicos es, con frecuencia, bajo; por ello no siempre es posible aplicar
el programa educativo si no se adapta a la capacidad real de lectura, compren-
sién e internalizacién del paciente o participante. En general, los programas con
base en los recursos de la comunidad y la participacién de sus miembros
demuestran ser muy beneficiosos en los cuadros de artritis u osteoartritis con
sintomas de dolor y limitaciones funcionales, y en los cuadros neurolégicos que
no son graves. Esto puede deberse a:

Horario de las clases concentrado en la mafiana.

Falta de confianza e informacién.

Carencia de transporte.

Los profesionales y las instituciones, por ignorancia, no refieren a sus pacientes
a los servicios comunitarios.
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Conclusiones

La utilizacién de programas en los que se combina el enfoque educacional, la
participacion activa del protagonista y las intervenciones terapéuticas con base
en los recursos institucionales y sociales que puedan existir en una comunidad,
muestran resultados que se manifiestan en la mejoria y mantenimiento de la
funcionalidad global de los enfermos con patologias reumaticas o de los tejidos
blandos.

Sin embargo existen algunos factores que aun dificultan su ejecucién. La
tradicion médica de nuestro medio se apuntala en la intervenciéon directa del
médico o en quien €l delegue la funcién, que casi nunca es alguien ajeno al sec-
tor salud. No existe la costumbre de informar al paciente sobre los distintos
aspectos de su enfermedad, posibilidades y riesgos. El sector educacién y el de
salud no trabajan aunados en los programas de prevencién y capacitacién de los
usuarios y persisten en las modalidades clasicas de ensefianza aunque se
comienza a ver intervenciones cognitivas y participativas en algunas de las
experiencias anotadas en parrafos anteriores.

Pero, tal vez lo que propulse mas el necesario cambio, seran las limitacio-
nes que las empresas de salud continuardn aplicando a las prestaciones, que por
fuerza modificaran los servicios y los sistemas.

Recuadro 9. Elementos del abordaje cognitivo

Conocimiento

Expectativas

Definicion del problema

Planteo de soluciones alternativas posibles
Andlisis y seleccion de las opciones
Ejecucion

Atributos

Evaluacion de los progresos y reformulacion
Mantenimiento de los logros

Fuente : Lindroth et al., 1995.
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El adulto mayor y sus capacidades
funcionales

Delmar Rodriguez Ravena y Lina Alfonso

Al hablar del adulto joven y del adulto mayor en esta seccidn, se realiza una dis-
tincién puramente artificial con el propédsito de enumerar las diferencias entre
ambos desde el punto de vista de la enfermedad y la atencién. Todos somos
seres humanos sin diferencias fundamentales con respecto a la edad. Se consi-
dera que los adultos tempranos y tardios tienen entre 26 y 65 afos; los adultos
mayores tienen 65 y mas afios. Sin embargo, la Organizacion Panamericana de
la Salud considera adultos mayores a las personas de mas de 60 afios.

La transicion de la etapa de adulto tardio a adulto mayor ocurre habitual-
mente en forma gradual e imperceptible para el sujeto, la familia, los amigos y
otros. En pocas ocasiones la transicién es mas rapida y esta en relacién con acon-
tecimientos vitales.

Se habla de jévenes envejecidos y adultos saludables porque, aunque la
edad cronolégica y el proceso de envejecimiento son paralelos, no se relacionan
en forma causal. Hay una diferencia entre jévenes y adultos que se manifiesta en
dos esferas: la cognitiva, que afecta la manera de pensar y las capacidades, y la
psicoafectiva, que incide en la personalidad y el afecto. El hecho de ser adulto y
haber envejecido se caracteriza por su causalidad multiple y natural; es la evo-
lucién de la vida, no una enfermedad. Estas consideraciones generales se diri-
gen a orientar la actitud del profesional en la préctica médica.

Comentarios sobre la practica médica

Las dificultades para atender a los adultos mayores son consecuencia de facto-
res multiples que confluyen; entre ellos se destacan:

B Los cambios fisiolégicos del envejecimiento.

B La dificultad de distinguir el proceso normal de envejecimiento de las modifica-
ciones que provocan los procesos mérbidos.

B Las alteraciones del aparato inmunolégico, que provocan una receptividad par-
ticular a diversas afecciones y una reactividad especial hacia ellas.

B La historia intrincada de afios de evolucién de patologias multiples superpues-
tas y de los procedimientos diagnosticos y terapéuticos ya desechados.
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B El exceso de medicamentos indicados y otras formas de iatrogenia, sumados a

la automedicacién frecuente.
La presencia de afecciones cronicas e invalidantes.
La influencia de los factores sociales y psicolégicos.

Uno de los principales problemas que afectan a los adultos mayores como con-
secuencia de sus enfermedades, es la pérdida de sus capacidades funcionales
para desempenar las actividades de la vida diaria. El equipo de salud, que debe
ser interdisciplinario, debe poner especial cuidado en la atencién progresiva y la
prevencion.

Si los resultados no son los esperados a pesar de la atencién adecuada que
brinda el médico general o el equipo de salud-rehabilitacion, sera necesaria la
participacion del especialista en geriatria.

El abordaje de la asistencia-rehabilitaciéon del adulto mayor moviliza sen-
timientos y afectos encontrados. Por este motivo, es preciso puntualizar las difi-
cultadas que generan la tendencia al paternalismo y las conductas “protectoras”,
las actitudes discriminatorias, la desvalorizacién de las necesidades de salud de
este grupo de edad, la falta de adecuacion de la entrevista de salud en términos
de ambiente, tiempo y espacio, y la falta de conciencia del equipo de salud sobre
la necesidad de entender que la medicina dirigida al adulto mayor tiene pecu-
liaridades que exigen capacitacién y perfeccionamiento.

Antecedentes clinicos, biograficos y culturales

En general, los antecedentes del adulto joven se vinculan directamente con la
enfermedad actual y la historia suele ser lineal. En contraste, se deben valorizar
los antecedentes de cualquier tipo en el caso del adulto mayor. Puede haber
muchos antecedentes que confluyen, la historia suele no ser lineal y el relato
puede ser confuso.

Formas de presentacién de la enfermedad y motivo de consulta

El motivo de consulta del adulto joven es, por lo comtn, la presencia de un cua-
dro agudo, definido, con formas tipicas, que impide abruptamente la actividad
laboral, social y econémica y afecta rapida y profundamente a la familia. En el
caso del adulto mayor, suele haber varios motivos de consulta y cada uno de
ellos adquiere su importancia real o relativa a lo largo del relato.

El adulto mayor parte de un nivel de independencia menor debido a sus
antecedentes patoldgicos o al envejecimiento y, en ocasiones, no percibe su que-
branto de salud. La incidencia en la dindmica familiar y social es diferente por-
que necesita otro tipo de cuidados y, aunque no suele colaborar en lo moneta-
rio, al enfermarse faltara su apoyo cotidiano a la familia —por ejemplo, en la
atencion de los hijos y nietos, y en las tareas del hogar—. Cuando consulta, lo
hace como consecuencia de un episodio agudo, la agudizacién de un padeci-
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miento crénico o la descompensacion de los delicados equilibrios que permiten
mantener su salud.

Sintomas

En el adulto joven, los sintomas suelen ser claros, manifiestos y tipicos; en
muchas ocasiones, “de libro”. En el adulto mayor, ademés de la patologia mul-
tiple pueden agregarse otros sintomas que no son el motivo puntual de la con-
sulta; ademas, es habitual la presentacion subclinica o atipica de los episodios.
La modificacién de los mecanismos de defensa del organismo con la edad deter-
mina que la presentacion de los procesos moérbidos sea, con frecuencia, poco lla-
mativa en su aspecto clinico.

Examen fisico

En el caso del adulto joven que se moviliza, en general resulta mas facil seguir
un orden ya establecido en el interrogatorio y el examen, tanto en el domicilio
como en el consultorio. En el caso del adulto mayor, el protocolo semiolégico
establecido puede tener que ser modificado para no aumentar las molestias (dis-
nea, dolores y otras) y los temores con la movilizacién, y para obtener el mayor
nimero de datos para continuar el estudio. La entrevista médica del adulto
mayor debe permitir dedicaciéon especial y tiempo en razén de las peculiarida-
des de la comunicacién con el mismo. El examen clinico también merece simila-
res consideraciones.

Diagnéstico y diagndstico diferencial

En el caso del adulto joven se solicitan pocos examenes, que apuntan al diagnds-
tico del cuadro actual, y se realiza el control evolutivo cuando se justifica. El
adulto mayor requiere mas examenes por lo intrincado y a veces confuso de su
situacion en relacion con sus antecedentes y la propia evolucién. Los exdmenes
complementarios deben considerarse en funcién de la necesidad de evaluacién
global y se deben indicar procedimientos invasivos cuando no aportan real-
mente elementos definitorios para el abordaje terapéutico y obedecen solo a un
mero ejercicio académico.

Conciencia del estado actual de la salud general

La conciencia del estado actual de su salud general suele estar conservada en el
adulto joven, salvo que padezca un cuadro vascular o febril grave que, posible-
mente, serd transitorio. En el adulto mayor, esa conciencia no suele considerarse
en su justa medida, tanto por motivos culturales como por no valorar su salud
anterior y tal vez atribuir los cambios actuales a la vejez. Estos pacientes suelen
padecer facilmente de desorientacién temporoespacial, aunque no haya un pro-
blema encefalico, y se los diagnostica erréneamente con demencia.



188

DISCAPACIDAD: LO QUE TODOS DEBEMOS SABER

Evolucion

La evolucién del cuadro clinico del adulto joven es, por lo general, mas clara y
breve, con mejoras o empeoramientos que se pueden evaluar con claridad, y con
pocas recaidas. La brevedad se relaciona con la menor cantidad de factores en
juego, que por lo comn solo se vinculan con la enfermedad actual, y por la esca-
sez de antecedentes. Estos pacientes tienden a sufrir una sola enfermedad, que
se presenta en el marco de una fisiologia en pleno funcionamiento, cuentan con
un soporte social més efectivo y necesitan menos tiempo de reposo.

En el adulto mayor, se necesita realizar un proceso diagnostico multidi-
mensional, que atienda a distintas situaciones vinculadas al paciente, la familia,
aspectos médicos, psiquicos, funcionales y sociales. La evoluciéon de episodios
agudos es mas prolongada, asi como es més frecuente el progreso hacia la con-
dicién crénica que lo observado en los adultos mas jovenes. El tiempo de recu-
peraciéon es mayor, asi como las necesidades de atencién que la enfermedad
demanda. Suele ocurrir que no se jerarquice adecuadamente cémo se ve afec-
tada la calidad de vida del paciente que padece la persistencia crénica de sinto-
mas y problemas. También es cierto que este enfoque escapa a la actividad
médica especifica tradicional.

Si bien el objetivo primario es evitar la presentaciéon de discapacidades
que afecten el desempefio futuro del individuo, el equipo técnico suele caer en
un desinterés absoluto una vez que se solucioné el episodio agudo y no coor-
dina adecuadamente el seguimiento.

Respuesta al tratamiento

En el caso del adulto joven, se obtiene la respuesta esperada al tratamiento con
la medicacién o los procedimientos indicados de acuerdo con el diagnéstico. En
el adulto mayor, esa respuesta suele demorar mas y ser contradictoria. Existe el
riesgo de iatrogenia no medicamentosa y medicamentosa por la cantidad y mul-
tiplicidad de drogas cuya accién se potencia, inhibe, acumula e interactda. Tam-
bién hay diferencias en la farmacodinamia y la metabolizacion de los medica-
mentos por sus caracteristicas de absorcién, distribucién y eliminacién. Todas
esas condiciones determinan que el adulto mayor sea mas propenso a las sobre-
dosis e intoxicaciones que el adulto joven.

Es importante evitar la superposicién de consultas e indicaciones de
diversos técnicos y especialistas para no cometer malpraxis. Tampoco se debe
ser prodigo en la indicacion de internaciones hospitalarias, ya que de por si pue-
den ser agresivas por los cambios de habitos que imponen los distintos horarios
de higiene, visitas, alimentacién y suefio, asi como en las preferencias y los gus-
tos. La internacién causa aislamiento social y, en ocasiones, sindromes depresi-
vos, como apatia y falta de iniciativa, que pueden confundirse con deterioro
intelectual.
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La automedicacion es otro factor que causa efectos adversos, tanto
cuando el paciente agrega medicamentos o los sustituye con yuyos y otras téc-
nicas, como cuando los deja completamente. Es importante tener en cuenta que
se deben vigilar cuidadosamente el reposo y la alimentacion.

Desde 1999, “Ano Internacional de las Personas de Edad”, la Organiza-
cién Panamericana de la Salud difundié los mitos sociales que rodean al enveje-
cimiento y al adulto mayor.

Mito 1. La mayoria de las personas de edad viven en los paises desarrollados.
Mito 2. Todos los adultos mayores son semejantes.

Mito 3. El hombre y la mujer envejecen de la misma manera.

Mito 4. Las personas de edad son fragiles.

Mito 5. Los adultos mayores no tienen nada para aportar.

Mito 6. Las personas de edad son una carga econémica para la sociedad.

Los comentarios que se pueden hacer sobre esos mitos son:

Mito 1. Lo contrario es lo cierto: méas de 60% de los adultos mayores viven en los
paises en desarrollo.

Mito 2. Los adultos mayores constituyen un grupo muy diversificado. Enveje-
cen en forma singular, que dependen de numerosos factores como su género,
antecedentes étnicos y culturales, residencia en zonas urbanas o rurales, clima,
ubicacion geografica, tamafio de la familia, aptitudes para la vida y experiencia.
Mito 3. El hombre y la mujer envejecen de distinta manera: en general, la mujer
vive mas que el hombre, pero la esperanza de vida es de indole biol6gica. La
mujer, que no es el sexo débil, parece ser mas resistente que el hombre a cual-
quier edad: en la edad adulta y hasta la menopausia las hormonas la protegen
de enfermedades como la cardiopatia isquémica.

Mito 4. En su gran mayoria, los adultos mayores conservan buenas condiciones
fisicas: ademads de poder realizar las actividades de la vida diaria, siguen desem-
pefiando un papel activo en la vida comunitaria. Mantener el maximo de capa-
cidad funcional es tan importante para esos adultos como verse libre de enfer-
medades.

Mito 5. Los adultos mayores realizan un sinniimero de aportes a su familia, la
sociedad y la economia. La opinién comtn que perpettia este mito tiende a cen-
trarse en la participacion formal de esos adultos en la fuerza laboral pero, aun-
que ella disminuye con el aumento de la edad, es reemplazada por tareas no
remuneradas en el sector informal y por trabajo voluntario.

Mito 6. Los adultos mayores realizan numerosos aportes al desarrollo econé-
mico de sus sociedades. Este mito estd alimentado por el hecho de que, en los
afios venideros, las sociedades no podran solventar el apoyo econémico y la
atencion de salud de estas personas.
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Factores que influyen en el pronéstico

Para el adulto, no es dificil la recuperacién y reinsercion social después de pade-
cer una afeccién; es frecuente que su vida vuelva a la normalidad por la peren-
toria necesidad econémica laboral. En el caso del adulto mayor, los factores
negativos tienen mayor peso por la realidad y los mitos recién descritos. A ello
se agregan los factores relacionados directamente con los profesionales y traba-
jadores de salud; por ejemplo, la actitud derrotista con respecto a la evolucién del
paciente mayor y su recuperacion sin secuelas, la falta de capacitacion y el des-
conocimiento sobre los alcances de la situacién de los adultos mayores y el
escaso estimulo econémico para trabajar con ellos.

Aislamiento social durante la enfermedad

El adulto joven enfermo tiene menos tiempo para llegar a sufrir de aislamiento
social por la urgencia laboral y sociofamiliar: es socialmente activo. Por su parte,
el adulto mayor necesita mds tiempo para recuperarse; a ello se agregan ciertos
factores socioculturales que dificultan la reinsercién, como la pérdida del dere-
cho a ocupar su dormitorio —cuando, por ejemplo, es ocupado por los nietos—.
El reposo en cama del adulto mayor como consecuencia de un cuadro agudo
debe evaluarse con mayor cuidado que para el adulto joven. Debe limitarse el
reposo prolongado a 3 ¢ 4 dias como maximo para evitar la presentacion de
otros problemas médicos y sus complicaciones, que pueden ser incluso mas gra-
ves que la dolencia original. Ademas, el adulto mayor depende de la familia, la
enfermedad ocasiona gastos adicionales y, en consecuencia, disminuyen sus
recursos.

Rehabilitacion

En el caso del adulto joven, la rehabilitacién se realizard de acuerdo con la orien-
tacién que el equipo tratante debe haber discutido necesariamente para determi-
nar si la afeccién puede conducir a la discapacidad. La capacidad de realizar las
actividades de la vida diaria se recupera mas rapido y mejor en estos adultos
porque tienen mayor margen funcional y de reservas. El objetivo perentorio es
el laboral.

En el caso del adulto mayor, la capacidad funcional esta disminuida por
la edad y ello dificulta una rehabilitacién mas completa. Los objetivos son man-
tener la capacidad para realizar las actividades de la vida diaria, la independen-
cia y las relaciones familiares. Se deben valorar los recursos formales e informa-
les de la comunidad para facilitar la reinsercién social (ONG, clubes y grupos
barriales); visualizar los recursos comunitarios en red y disponer de listas actua-
lizadas de centros de referencia, teniendo muy en cuenta su proximidad al
domicilio del paciente para que resulten accesibles.
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Cuadro 34. Caracteristicas de la enfermedad de los adultos jovenes y mayores

Caracteristicas

Adulto joven

Adulto mayor

Antecedentes

Vinculo directo con la enfermedad actual
Historia lineal

Con mucho valor
Antecedentes confluentes

Forma de presentacion

Mas definida y aguda

Poco clara
Atipico

Sintomas

Relacionados con la situacién actual

Relacionados con la situacidn actual y los
antecedentes
Patologia mixta

Examen fisico

Correspondiente al estado actual

Correspondiente al estado actual, las
posibles secuelas y la edad

Diagnostico Mas definido y claro Mas complejo, por la presencia de
enfermedades encubiertas y lesiones
asociadas

Diagnostico Especifico y relacionado con el episodio Especifico, relacionado con el episodio y

diferencial, paraclinica de evaluacion general

y medicacién

Conciencia del estado
de salud actual

Conservado, excepto en situaciones
graves

Frecuentemente alterado. Se atribuye a la
vejez

Evolucion

Mejoria o empeoramiento
Pocas recaidas
Menor tiempo de reposo

Silenciosa

Térpida, con tendencia a convertirse en
una afeccidén crénica

Mas tiempo de reposo

Respuesta al
tratamiento

La esperada, con pocos elementos
terapéuticos indicados

Diferida o contradictoria
Riesgo de iatrogenia

Prondstico

En general, bueno
Inmediato o mediato

Dificil de prever
Inmediato y mediato

Aislamiento social
durante la enfermedad

Menos tiempo por la urgencia laboral

Mas tiempo de recuperacion
Depende de la familia

Rehabilitacion

Salvo casos especiales, la indicada
Mejor recuperacion
Mayor margen y reserva funcional

Capacidad funcional global disminuida
desde el comienzo
Pocas reservas

Factores que influyen
en el pronostico

Por lo comin, se espera que todo vuelva
a la normalidad.

Factores negativos, fisicos, psicolégicos y
sociales de importancia
Mitos y tables

Incidencia de
descompensaciones

Poco probable

Habitual

Tiempo de
rehabilitacion

Menor que en el adulto mayor

Mayor, por todos los factores en juego

Necesidad de
continuar con medidas
de rehabilitacion

La rehabilitacion realizada por el equipo
de salud tiene un plazo de terminacion

La rehabilitacion realizada por el equipo
de salud tiene un plazo de terminacion

Rol de la familia

Se normaliza la dinamica familiar

Persisten interferencias y demandas

Rol de la comunidad

Apoyo de amigos y reintegro laboral

ONG, clubes de mayores y grupos de
amigos
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