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Preambulo

El derecho a la salud sin discriminacién esta en varios instrumentos internacionales. La
Constitucion de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) afirma que:“disfrutar del mas
alto estandar de salud alcanzable es uno de los derechos fundamentales de todos los
seres humanos, sin distincidon de raza, religion, creencia politica, condicién econdémica
o social”(1).

La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) incluye el
derecho a la salud para las personas con discapacidad. El Articulo 25 pide que todos los
Estados Partes: “reconozcan que las personas con discapacidad tienen derecho a dis-
frutar del mas alto estandar de salud, sin discriminacién por motivos de discapacidad”
y, junto con los Articulos 20 (accesibilidad) y 26 (habilitacion y rehabilitacion, esque-
matiza medidas que los Estados Partes deben emprender para asegurar que las perso-
nas con discapacidad tengan acceso a servicios de salud que sean sensibles al género,
incluyendo rehabilitacién relacionada con la salud (2).

Desafortunadamente, la evidencia muestra que las personas con discapacidad a menudo
experimentan los niveles mas deficientes de salud que la poblacién en general (3) y se
enfrentan a diversos retos al disfrute de su derecho a la salud (4).

El derecho a la salud no es sélo tener acceso a los servicios de salud, también, tener
acceso a los otros determinantes de la salud, como agua potable, saneamiento y vivienda
adecuada. El derecho a la salud también incluye libertades y facultades. Estas libertades
incluyen el derecho a estar libre del tratamiento médico sin consentimiento y libre de
tratamientos crueles, inhumanos o degradantes. Los determinantes relacionados con
la salud, incluyen el derecho a un sistema de proteccion de la salud, el derecho a la pre-
vencion, tratamiento y control de enfermedades, el acceso a las medicinas esenciales y
el derecho a participar en la toma de decisiones relacionadas con la salud (4).

Los programas de la RBC apoyan a las personas con discapacidad para que alcancen el
nivel mas elevado de salud posible, trabajando en cinco areas claves: Promocién de la
salud, prevencion, atencién médica, rehabilitacion y dispositivos de asistencia perso-
nal. La RBC facilita la salud inclusiva trabajando con el sector de salud para asegurar el
acceso a todas las personas con discapacidad, defendiendo que los servicios de salud se
adapten segun los derechos de las personas con discapacidad (5), y que esta salud sea
receptiva, que se base en la comunidad y que permita la participacion (6).

Aunque histéricamente la RBC se ha enfocado en el sector de la salud, debido a que la
salud recibe lainfluencia de muchos factores se necesita la colaboraciéon multisectorial y
la inclusion (7), y para que los programas de RBC abarquen muchos sectores diferentes,
como la educacion y el empleo. Dada la dimension del tema de la salud, este compo-
nente se enfoca principalmente en las actividades de la RBC que se llevan a cabo dentro
del sector de la salud.
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Llevar los servicios de salud a la comunidad

Tailandia tiene una historia larga y exitosa con la atencién primaria de la salud (APS) la cual,
con el tiempo, ha evolucionado pasando por muchas estrategias y actividades innovadoras.
En muchas provincias, la atencion primaria de la salud gira alrededor de unidades satélite
llamadas unidades de atencién primaria, las cuales estan conectadas con y apoyadas por
hospitales centrales grandes. En el 2006, uno de estos hospitales, Hospital Sichon, introdujo
la rehabilitacion basada en la comunidad (RBC) en su red de unidades de atencién primaria.
La unidad de atencion primaria Than-Hin es parte de esta red. Esta localizada en un area
rural a aproximadamente 20 kildémetros del Hospital Sichon y tiene un personal de salud,
incluyendo un médico de familia, un farmacéutico, enfermeras y trabajadores de la salud.
Antes de introducirse la RBC, este equipo realizaba actividades de promocion de la salud y
prevencion principalmente. Sin embargo, al agregarse la RBC el equipo también se hizo
responsable de identificar personas con discapacidad y abordar, tanto sus necesidades
generales como sus necesidades de salud especificas.

El enfoque principal de la RBC era de brindar servicios de salud para las personas
con discapacidad “en sus domicilios”. Se estabelecié un esquema de atencién de salud
domiciliario (el cual también es para adultos mayores y personas con condiciones de salud
crénicas), ofreciendo un enlace directo con el Hospital Sichon. Las visitas regulares a los
hogares son efectuadas por los miembros del equipo de la unidad de atencién primaria
y un terapeuta fisico del Hospital Sichon; con lo cual se le evita a las personas a tener que
hacer costosas e innecesarias visitas al hospital. También, se establecié un protocolo de
rehabilitacion basada en el hogar. Los voluntarios locales y miembros de la familia fueron
capacitados para ofrecer rehabilitacion basica, por ejemplo, capacitacion en actividades
de la vida diaria para personas con discapacidad y todos fueron motivados para promover
educacién inclusiva a nifos con discapacidad. Se usé un enfoque multidisciplinario que
ha asegurado que todas las personas con discapacidad tengan acceso a la atencién de la
salud y servicios de rehabilitaciéon en sus comunidades; asi como a servicios de referencia al
Hospital Sichon cuando sea necesario.

Se realizé un estudio en el anos 2008 para evaluar la efectividad de esta iniciativa 'y
se concluyé que el programa de RBC habia sido efectivo, brindando una amplia gama
de servicios de atencién de la salud para las personas con discapacidad y sus familias,
incluyendo la identificacion temprana de personas con discapacidad e intervencion
temprana, promocion de la salud, prevencion de la discapacidad y rehabilitacion con
capacitacién funcional y entrega de dispositivos de asistencia personal. En general, la
calidad de vida se ha mejorado para todas las personas con discapacidad, mejorando su
independencia, movilidad y destrezas de comunicacion. Los padres de los
ninos con discapacidad también han recibido mejor apoyo y, como
resultado, han desarrollado mejores destrezas de
adaptacion. Se han establecido relaciones de
trabajo entre todos los interesados clave (el
Hospital Sichon, la unidad de atencién
primaria y la comunidad) e inclusién
de voluntarios locales y la
movilizacién de otros recursos
han creado un sentimiento de
fortalecimiento y pertenencia
comunales.
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Meta

Las personas con discapacidad logran su grado maximo de salud posible.

Rol de la RBC

El rol de la RBC es trabajar cerca del sector salud para asegurar que las necesidades de
las personas con discapacidad y sus familias sean consideradas en las dreas de: promo-
cion de la salud, prevencién, atencion médica, rehabilitacién y dispositivos de asistencia
personal. La RBC también necesita trabajar con los individuos y sus familias para facilitar
su acceso a los servicios de salud, y trabajar con otros sectores para asegurar que sean
considerados todos los aspectos de la salud.

Resultados deseables

Las personas con discapacidad y los miembros de sus familias han mejorado sus cono-
cimientos acerca de su salud y participan activamente para alcanzar la buena salud.
El sector de la salud esta consciente de que las personas pueden lograr buena salud
y no discrimina por discapacidad y otros factores como el género.

Las personas con discapacidad y sus familias tienen acceso a la atencién de la salud
y servicios de rehabilitacion, preferiblemente en o cerca de sus comunidades y a un
costo que puedan cubrir.

Las intervenciones de salud y rehabilitacién permiten que las personas con discapa-
cidad sean activos participantes en la vida familiar y comunitaria.

Hay una mejor colaboracion entre todos los sectores del desarrollo, incluyendo edu-
cacion, subsistenciay el sector social, para alcanzar una buena salud para las personas
con discapacidad.

Conceptos clave

Salud

;Quéeslasalud?

Tradicionalmente, la salud ha sido definida como la ausencia de enfermedad o dolencia;
sin embargo, segun la define la OMS, es un concepto mucho mdas amplio, es: “un estado
de completo bienestar fisico, mental y social, y no meramente la ausencia de enfermedad
o dolencia” (1). La salud es un recursos valioso que le permite a las personas conducir
sus vidas individual, social y econdmicamente productivas, ofreciéndoles libertad para
trabajar, aprender y participar activamente en la vida familiar y comunitaria.
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Khurshida

Khurshida nacié sordo ciega en una pequena aldea del Distrito de Barabanki, en Uttar
Pradesh, India. Cuando Satyabhama, un trabajador de RBC capacitado por la organizacion
Sense International India, la conocié, Khurshida tenia 10 afios de edad y habia pasado la
mayoria de su vida en una esquina oscura del hogar de su familia, completamente aislada
de su comunidad. Ella dependia completamente de su madre para todas sus necesidades
y no se podia comunicar. Satyabhama trabajé mucho con Khurshida para ensefarle
destrezas de la vida diaria y comunicacién. Khurshida comenzé a responder positivamente
sentandose, comiendo durante sus comidas con su familia y jugando con juguetes. Ella
comenzé a aprender el lenguaje del tacto; descubriendo que si halaba del sari de su madre
haria que la madre se quedara mas tiempo con ella. Con el tiempo, Satyabhama pudo
tomar a Khurshida de la mano y motivarla a dar sus primeros pasos fuera del hogar de la
familia. La nifla no podia escuchar el canto de los péjaros o ver el sol, pero la expresién de
su rostro mostraba que ella disfrutaba de la suave brisa en su cara. El programa de la RBC
pudo ayudar a la familia de Khurshida para obtener un Certificado de Discapacidad, que

le permitiria acceder a una gama de servicios. También, el programa ayudé a la madre de
Khurshida a lograr tratamiento para la tuberculosis. Satyabhama continta trabajando con
Khurshida y ahora le esta ensefiando lenguaje de sefias. Va a ser una larga jornada para
Khurshida y su familia; sin embargo, con el apoyo del programa de RBC estan trabajando
hacia la inclusion completa de Khurshida en la vida de su comunidad.

Determinantes de la salud

La condicion de salud de una persona es influida por una amplia gama de factores per-
sonales, econémicos, sociales y ambientales. Estos factores son cominmente conocidos
como determinantes de la salud y se esquematizan seguidamente (adaptado de (8)).

4

Genética - la herencia juega un papel determinando expectativa de vida, la salud y
la probabilidad de desarrollar ciertas enfermedades.

Comportamientos individuales y estilo de vida - la dieta, la actividad, fumar, el
consumo de bebidas alcohélicas y la manera como respondemos a las tensiones de
la vida, todo afecta la salud.

Ingreso y condicion social — entre mayor sea la brecha entre las personas ricas y las
pobres, mayores seran las diferencias en la salud.

Empleo y condiciones de trabajo - las personas con empleo son mas sanas, particu-
larmente quienes tienen mas control sobre sus condiciones de trabajo.

Educacién - los bajos niveles de educaciéon estan asociados con la salud deficiente,
mas tensién y menor auto confianza.

Redes de apoyo social — el mayor apoyo de las familias, amigos y comunidades esta
asociado con una mejor salud.

Cultura - las costumbres, tradiciones y creencias de la familia y comunidad, todo
afecta la salud.

Género - Los hombres y las mujeres desarrollan diferentes tipos de enfermedades a
distintas edades.

Ambiente fisico — el agua potable y el aire limpio, los sitios de trabajo saludables, las
casas, comunidades y carreteras seguras, todo contribuye con la buena salud.
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Servicios de salud - el poder acceder y usar los servicios influye en la salud.

Algunos de estos factores se pueden controlar, por ejemplo, una persona puede escoger
un comportamiento sano o0 poco sano; sin embargo, otros factores, como la genética,
no se pueden controlar.

Discapacidad y salud

La Salud para Todos fue un objetivo de salud global establecido en 1978 por la OMS
durante la Conferencia de Atencién Primaria de la Salud en Alma-Ata. Treinta afios
después, las comunidades del mundo todavia tienen que lograr este objetivo y muchos
grupos, incluyendo las personas con discapacidad, todavia experimentan condiciones
de salud mas deficientes que otros.

Para asegurar que las personas con discapacidad logren buenos niveles de salud, es
importante tener presente que:
Las personas con discapacidad necesitan servicios de salud para sus necesidades
generales de atencion de la salud, por ejemplo, los servicios de promocion de la salud
y prevencién y atencion médica al igual que el resto de la poblacién, incluyendo diver-
sas necesidades en distintas fases de la vida.
Aunque no todas las personas con discapacidad tienen problemas relacionados
con sus deficiencias, muchas requieren servicios de atencién de la salud especificos,
incluyendo rehabilitacién, regular u ocasionalmente y por periodos cortos o toda
la vida.

Atencion de la salud

Prestacion de la atencion de la salud

Dentro de cada pais, la atencion de la salud es brindada a través del sistema de salud,
que incluye a todas las organizaciones, instituciones, recursos y personas cuyo propo-
sito principal es promover, restaurar o conservar la salud. Aunque en ultima instancia
la responsabilidad por el sistema de salud descansa en el gobierno, la mayor parte de
la atencion de la salud es brindada por una combinacién de sectores: publico, privado,
tradicional e informal (9).

El Informe de Salud Mundial del 2008 enfatiza el rol esencial de la atencién primaria de
la salud para alcanzar la salud para todas las personas (10). La atencién primaria de la
salud es la atencion de la salud universalmente accesible para los individuos y familias, a
un costo que puedan sufragar. Es el primer nivel de contacto de los individuos, familias
y comunidades con el sistema nacional de salud, y lleva la atencién de la salud lo mas
cerca de donde viven y trabajan las personas (11).

Barreras que enfrentan las personas con discapacidad para recibir atencion de la
salud

La salud deficiente que las personas con discapacidad pueden experimentar no es, nece-
sariamente, el resultado de tener una discapacidad. Mas bien se puede asociar con difi-
cultades de acceso a los servicios y programas (12). Se estima que sélo un porcentaje
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pequeno de las personas con discapacidad tienen acceso a la rehabilitacion y a los ser-

vicios basicos apropiados en paises de bajos ingresos (5). Las barreras a los servicios de

salud que las personas con discapacidad y sus familias enfrentan pueden incluir:
Ausencia de o inapropiadas politicas y legislacion — donde existen politicas y legisla-
cién, puede que no sean puestas en practica y, asi, se dé discriminacién en la presta-
cion de servicios de salud para las personas con discapacidad;
Barreras econdmicas - las intervenciones de salud como las evaluaciones, tratamien-
tos y medicamentos a menudo requieren dinero de las personas, lo cual presenta
dificultades para las personas con discapacidad y sus familias quienes, usualmente,
tienen ingresos limitados que puedan destinar a la atencién de la salud (consulte la
Introduccién: Pobreza y discapacidad);
Barreras fisicas y geogréficas — la falta de transporte accesible y la existencia de edi-
ficios y equipo médico inaccesible son ejemplos de barreras comunes, asi como
de recursos limitados para la atencién de la salud en las areas rurales (donde viven
muchas personas con discapacidad) y las largas distancias para llegar a los servicios
en las grandes ciudades;
Barreras de comunicacién e informacién - la comunicacién con los trabajadores de
la salud puede ser dificil, por ejemplo, a una persona sorda le podria ser dificil comu-
nicarle sus sintomas a un médico y a menudo la informacién sobre salud no esta
disponible en formatos accesibles, tales como formato de imagen para personas con
discapacidad intelectual;
Las actitudes negativas y la falta de conocimientos por parte del personal de la salud
acerca de las personas con discapacidad — puede que el personal de la salud tenga
actitudes inapropiadas, tenga prejuicios, sea insensible o tenga poca conciencia,
entendimiento y destrezas para atender las situaciones de salud de las personas con
discapacidad;
Los pocos conocimientos y ciertas actitudes de las personas con discapacidad acerca
de la atencion de la salud y los servicios en general - puede ser que las personas con
discapacidad sean renuentes a usar los servicios de salud. Muchos de ellos también
tienen un conocimiento limitado sobre sus derechos, temas de salud y sobre los ser-
vicios de salud que estan disponibles.

Algunas personas con discapacidad son mas vulnerables a la discriminacion y exclusiéon
que otras. Pueden sufrir doble o multiples desventajas debido, por ejemplo, al tipo de
discapacidad que tienen, su edad, género y condicion social (13) y, asi, encuentran mas
dificil acceder a los servicios de atencion de la salud. Los programas de la RBC deben
tener particularmente presentes a los grupos siguientes: mujeres, nifos, nifas y perso-
nas adultas mayores con discapacidad, personas con deficiencias multiples, por ejem-
plo, quienes son tanto sordos como ciegos, quienes tienen discapacidad intelectual o
presentan discapacidad y VIH/ SIDA, problemas de salud mental, lepra o albinismo (ver
capitulos complementarios).

Salud inclusiva

La “educacién inclusiva” se ha convertido en un concepto ampliamente reconocido y
cada vez se esta usando mas en los sistemas educativos en el mundo. Se refiere a la
educacion que recibe a todas las personas, incluyendo a quienes presentan discapaci-
dad, para participar plenamente en escuelas regulares de la comunidad o centros de
aprendizaje ordinarios (14) (ver el componente de Educacion). Similarmente, el concepto
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de salud inclusiva esta ahora siendo
promovido por los programas de la
RBC para asegurar que los sistemas

REC par et SE HABLA
€ salud reconozcan y se adapten a LENGUAJE

DE SENAS

las necesidades de las personas con
discapacidad, en sus politicas, planea-
cién y prestacion de servicios. Se basa BIENVENIDO
en el concepto de «Salud para Todos» '
de la atencion primaria de salud , que
salud debe ser ... «<accesible a los indi-
viduos y las familias en la comunidad
mediante su plena participaciényaun
costo que la comunidad y el pais pue-
dan ASUMIR..» (11).

La salud inclusiva significa que todos los individuos pueden recibir atencion de la salud
independientemente de su deficiencia, género, edad, color, raza, religion y condicién
socioecondmica. Para asegurar esto, los proveedores de servicios de atencién de la salud
necesitan tener actitudes positivas acerca de la discapacidad y las personas con disca-
pacidad y tener las destrezas apropiadas, por ejemplo, destrezas de comunicacién para
atender las necesidades de las personas con distintas deficiencias. Todo el ambiente
necesita cambiar para que nadie sea discriminado activa o pasivamente. Una manera
de lograr esto es asegurar que las personas con discapacidad y las organizaciones de
personas con discapacidad (OPD) participen activamente en la planeacién y fortaleci-
miento de la atencidn de la salud y servicios de rehabilitacion.

" casns |

El coraje para superar las barreras

Muhammad Akram es de la provincia de Sindh, Pakistan. Adquirié su sordera en la
adolescencia debido a una enfermedad. La siguiente anécdota describe su experiencia

al visitar al médico con su familia: “Por ser sordo nunca tuve conciencia acerca de lo que
estaban hablando. Si yo le preguntaba algo al médico, él usualmente me decia que ya le
habia dicho todo a mi familia. Y, si yo le preguntaba a mi familia, ellos siempre decian: “no
te preocupes, no es nada especial” o “te lo diremos mas tarde”. Usualmente, nadie me decia
algo - yo sélo tenia que tomar las pastillas. Nadie usaba el lenguaje de sefas y nadie tenia el
tiempo o la voluntad para comunicarse conmigo mediante lapiz y papel. Con el tiempo, yo
comencé a perder mi confianza y empecé a depender mucho de otros. Después de unirme
a un programa de la RBC, lentamente gané confianza y desarrollé el valor para enfrentar los
retos por mi mismo. Comencé por no llevar a un miembro de mi familia al visitar al médico.
Esto obligd al médico a comunicarse directamente conmigo por escrito. Algunos médicos
todavia me piden que traiga a alguien en la visita siguiente, pero yo les digo que soy un
adulto. Me siento bien porque he desarrollado auto confianza y, también, he contribuido a
elevar el perfil de la discapacidad educando a los profesionales médicos”.
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La RBCy el sector de la salud

Los programas de RBC pueden facilitar el acceso a la salud para las personas con disca-
pacidad trabajando con la atencién primaria de la salud en las comunidades, brindado
el tan necesario enlace de las personas con discapacidad con el sistema de atencion
de la salud. En muchos paises, por ejemplo, Indonesia, Vietnam, Argentina y Mongolia,
los programas de la RBC estan directamente asociados con el sistema de atencion de
la salud - son administrados por el Ministerio de Salud y llevados a la practica a través
de sus estructuras de atencion primaria de la salud. En otros paises, los programas de la
RBC son administrados por organizaciones no gubernamentales u otros ministerios del
gobierno, por ejemplo, bienestar social y, en estas situaciones, se debe mantener comu-
nicacion cercana con la atencioén primaria de la salud para asegurar que las personas con
discapacidad puedan acceder a la atencién de la salud y a los servicios de rehabilitacion
lo mas temprano posible.

Elementos en este componente

Los programas de rehabilitacion reconocen, apoyan y defienden un nimero de aspectos
claves de la atencion de la salud para las personas con discapacidad. Esto es consistente
con la mejor practica (5,15) y se esquematizan seguidamente.

Promocion de la salud

La promocion de la salud busca aumentar el control sobre la salud y sus determinantes.
La amplia gama disponible de estrategias e intervenciones se dirige a fortalecer las des-
trezas de las personas y cambiar las condiciones sociales, econdémicas y ambientales para
reducir su impacto sobre la salud.

Prevencion

La prevencion esta muy relacionada con la promocién. La prevencion de las condiciones
de salud (por ejemplo, enfermedades, desérdenes y lesiones), se relaciona con las medi-
das de prevencién primaria (evitar), prevencién secundaria (deteccidon temprana y tra-
tamiento temprano) y prevencién terciaria (rehabilitacién). Este elemento se enfoca
principalmente en la prevencién primaria.

Atencion médica
La atencion médica se refiere a la oportuna identificacion, evaluacién y tratamiento de
las condiciones de salud y sus deficiencias resultantes, a fin de curar o limitar sus conse-

cuencias en los individuos. La atencién médica puede darse en el nivel primario, secun-
dario o terciario del sistema de atencidn de la salud.

Rehabilitacion

La rehabilitacién es un conjunto de medidas que le permiten a las personas con disca-
pacidad lograr y mantener un funcionamiento 6ptimo en su ambiente. La rehabilitacién
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es relevante tanto para los que adquieren discapacidades durante su vida, como para
los que tienen discapacidades desde su nacimiento. Los servicios de rehabilitacion van
desde los servicios basicos hasta los especializados, y se brindan en muchos sitios dife-
rentes, por ejemplo, hospitales, hogares y ambientes comunales. La rehabilitacion es
usualmente iniciada por el sector de la salud, pero requiere la colaboracién entre todos
los sectores.

Dispositivos de asistencia

Un dispositivo que ha sido disefiado, hecho o adaptado para asistir a una persona ha
realizar una tarea particular se conoce como dispositivo de asistencia personal. Muchas
personas con discapacidad se benefician al usar uno o mas dispositivos de asistencia
personal. Algunos tipos comunes de dispositivos de asistencia personal son: dispositi-
vos de movilidad, por ejemplo, bastones, sillas de ruedas; protesis, por ejemplo, piernas
artificiales; ortesis, por ejemplo, férulas; dispositivos para la vision, por ejemplo, anteojos,
bastones blancos y dispositivos de audicién, por ejemplo, audifonos. Para asegurar que
los dispositivos de asistencia personal sean usados efectivamente, cuando se brindan
es necesario considerar aspectos importantes como educaciéon del usuario, reparacién,
reemplazo y adaptaciones ambientales en el hogar y la comunidad.
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Promocion de la salud

Introduccion

La Carta de Ottawa sobre la Promocién de la Salud (1986), describe la promocién de
la salud como el proceso que permite a las personas aumentar el control y mejorar su
salud (16).

La promocién de la salud se centra en abordar los determinantes de la salud que poten-
cialmente pueden ser modificados, tales como las conductas de salud individuales y
estilos de vida, ingresos y estatus social, la educacién, el empleo y las condiciones de
trabajo, acceso a servicios de salud apropiados y al entorno fisico (17). La Promocién de
la salud no requiere medicamentos costosos o tecnologia compleja, en cambio utiliza
la intervencion social, que, en el nivel mas basico, requiere una inversion personal de
tiempo y energia (18), por ejemplo, campafas de promocién de la salud.

Con frecuencia, no se considera el potencial de salud de las personas con discapacidad
y, como resultado, ellas tienden a ser excluidas de las actividades de promocion de la
salud. Este elemento se refiere a laimportancia de la promocién de la salud para las per-
sonas con discapacidad. Ofrece sugerencias para los programas de la RBC y sobre como
se puede facilitar el acceso de las personas con discapacidad a las actividades de promo-
cién de la salud y como llevar a la practica actividades basicas donde sea necesario. Es
importante recordar que, debido a que la promocién de la salud se enfoca en cambiar
una amplia gama de determinantes de la salud, incluye muchos sectores diferentes, no
solo el sector de la salud.
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Superar el estigmay el prejuicio

En algunas culturas africanas, se cree que el albinismo es resultado de una madre que
tiene una «relacién sexual» con espiritus malignos durante el embarazo. Tener un nifio con
albinismo se considera inmoral y ambos, la familia y el nifio, son objeto de discriminaciény
estigmatizacion dentro de sus comunidades. Los nifios con albinismo permanecen ocultos
y se les niega sus derechos humanos fundamentales, incluyendo su derecho a la salud.

La organizacion Kwale District Eye Centre (KDEC) en Kenia, tiene un programa de la
RBC enfocado a reducir la discriminacién y el estigma hacia los niflos con albinismo en
sus hogares, escuelas y ambientes comunales. Para asegurar que estos nifos logren sus
mas altos estandares de salud alcanzables, el programa de la RBC usa una variedad de
actividades de promocion de la salud e intervenciones que incluyen:

« Sensibilizar a los miembros de la comunidad y dirigentes comunales, comités de salud
de la aldea, maestros y grupos de mujeres para cambiar las percepciones, actitudes 'y
tratamiento de las personas con albinismo.

+ Educar alos padres y madre para que puedan promover y proteger la salud de sus hijos,
por ejemplo, como las personas con albinismo estan en riesgo por dafios ocasionados
por el sol, la organizacién KDEC les brinda educacién sobre la importancia de usar
bloqueadores solares y ropa de protecciéon, como camisas y pantalones largos.

« Formar alianzas con los hoteles locales para motivar que los huéspedes donen sus
bloqueadores solares y otros articulos de ropa que no deseen antes de irse, los cuales
podrian entregarse a quienes los necesitan.

- Realizar evaluaciones de los ojos para detectar deficiencias visuales, tan comunes en las
personas con albinismo, y dar anteojos y dispositivos de baja vision donde sea necesario.

El éxito de este programa de la BC se asoc £ ‘?na fuerte re,atlon de trak;)o,que la, 7
organizacién KDEC ha desarré# I fg}ﬂ’g Yraecadion. A
albinismo estan incluidos en la es" 1S

1]
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Meta

El potencial de salud de las personas con discapacidad y sus familias se reconoce
conforme ellas se fortalecen para mejorar o mantener sus niveles de salud existentes.

Rol de la RBC

Elrol de la RBC es identificar las actividades de promocién de la salud a nivel local, regio-
nal y nacional y trabajar con los interesados, por ejemplo, ministerio de salud, autori-
dades locales, para asegurar el acceso e inclusion de las personas con discapacidad y sus
familias. Otro rol de la RBC es asegurar que las personas con discapacidad y sus familias
conozcan acerca de laimportancia de conservar una buena salud y motivarlas para que
participen activamente en las acciones de promocion de la salud.

Resultados deseables

Las personas con discapacidad y sus familias reciben los mismos mensajes de promo-
cién de la salud que los miembros de la comunidad en general.

Los materiales y programas de promocion de la salud se disefian o adaptan segun las
necesidades especificas de las personas con discapacidad y sus familias.

Las personas con discapacidad y sus familias tienen los conocimientos, las destrezas
y el apoyo que les ayuda a alcanzar buenos niveles de salud.

El personal de atencidn de la salud han mejorado la concientizacion acerca de las
necesidades de salud, generales y especificas, de las personas con discapacidad y
responder a ellas mediante acciones relevantes de promocion de la salud.

La comunidad proporciona un entorno propicio a las personas con discapacidad para
participen en actividades que promueven su salud.

Los programas de la RBC valoran la buena salud y emprenden actividades de promo-
cion de la salud en los sitios de trabajo para su personal.
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Conceptos clave

Promocion de la salud para las personas con discapacidad

Con frecuencia, la promocién de la salud se considera una estrategia para prevenir condi-
ciones de salud y, a menudo, no se asocia con las personas con discapacidad porque
se cree que la discapacidad es una consecuencia de no usar la promocién de la salud
(19). Por ejemplo, una persona con paraplejia por lesion en la columna vertebral puede
no ser considerada como un buen candidato para la promocién de la salud, porque su
salud ya ha sido afectada por una lesién.

Muchas personas con discapacidad tienen tanta necesidad de promocién de la salud
que la poblacién en general, talvez mas (3). Las personas con discapacidad estan en
riesgo por las mismas condiciones que la poblacién general, pero también podrian tener
problemas de salud adicionales debido a su mayor susceptibilidad a las condiciones
de salud (relacionadas o no con sus discapacidades) (20). A menudo, las personas con
discapacidad y su familia tienen poca conciencia acerca de cdmo lograr y conservar la
buena salud.

Barreras a la promocidn de la salud

Las personas con discapacidad con frecuencia experimentan niveles mas bajos de salud
que la poblacién general, debido a las muchas barreras que enfrentan cuando tratan de
mejorar su salud (consulte la seccién anterior: barreras en los servicios de atencién de
la salud para las personas con discapacidad). La eliminacién de estas barreras le facili-
tara a las personas con discapacidad poder participar en las actividades de promocion
de la salud.

Promocion de la salud para los miembros de la familia

Muchas personas con discapacidad requieren del apoyo de otras, particularmente de los
miembros de la familia. Los miembros de la familia pueden experimentar problemas rela-
cionados con la atencion de las personas con discapacidad, incluyendo enfermedades
fisicas relacionadas con la tensién y las emociones, reduccién en la habilidad para cuidar
alos otros ninos, reduccion del tiempo y energia para trabajar, menos interaccion social
y aumento en la estigmatizacion (21). Es esencial conservar la salud de los miembros de
la familia (consulte el Componente social: Asistencia personal).

Accion de promocion de la salud

La Carta de Ottawa sobre la Promocién de la Salud esquematiza cinco areas de accién
que se pueden usar para ayudar a desarrollar y llevar a la practica las estrategias de pro-
mocion de la salud (16).

1. Desarrollar una politica publica saludable
Desarrollar legislacién y regulaciones en todos los sectores que protegen la salud
de las comunidades, asegurando bienes y servicios publicos seguros y saludables,
menos contaminantes y ambientes mas agradables.
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2. Crear entornos favorables para la salud
Realizar cambios en los ambientes fisico y social para asegurar que las condiciones
de vida y trabajo sean mas seguras, estimulantes y satisfactorias.

3. Fortalecer las comunidades
Adoptar enfoques comunales para resolver los problemas de salud que tengan
fuertes componentes ambientales, socioecondmicos y politicos. Fortalecer a las
comunidades para establecer prioridades, tomar decisiones, planeary llevar a la
practica estrategias para alcanzar una mejor salud.

4. Desarrollar destrezas personales
Desarrollar las destrezas de las personas brindando informacién y educacion para
la salud que les permita ejercer mas control sobre su salud y su ambiente, y realizar
mejores escogencias para mejorar su condicion de salud.

5. Reorientar los servicios de salud
Cada vez mas, el sector de la salud debe orientarse en direccion de la promocién
de la salud, mas alla de su responsabilidad de brindar servicios clinicos y curativos.

Las estrategias de promocion de la salud se pueden usar en diferentes:
grupos de poblacién, por ejemplo, ninos, adolescentes y adultos mayores.
factores de riesgo, por ejemplo, fumar, inactividad fisica, mala alimentacién y sexo
inseguro.
prioridades de salud o enfermedad, por ejemplo, diabetes, VIH/ SIDA, enfermedad
del corazén y salud oral.
localidades, por ejemplo, centros comunales, clinicas, hospitales, escuelas y sitios de
trabajo.

Los individuos tienen un enorme potencial para influir sobre sus propios resultados de
salud. Los enfoques con participacion en la promocion de la salud son importantes, pues
le muestran a las personas como controlar mejor los factores que afectan su salud. Los
temas de salud deben ser atendidos mediante el trabajo con otras personas, en vez de
hacer cosas por ellas.

Actividades sugeridas

Las actividades de promocién de la salud dependen mucho de los temas y prioridades
locales, asi que, las actividades que se esquematizan aqui son s6lo sugerencias generales.
Los programas de la RBC deben desarrollar un buen entendimiento de las comunidades
en las que trabajan, estableciendo comunicacion con los miembros de la comunidad y
los grupos que trabajan en aumentar el control sobre los factores que afectan su salud.

Apoyar las campainas de promocion de la salud

Las campanas de promocién de la salud pueden influir positivamente en la salud de los
individuos, comunidades y poblaciones. Estas campanas pueden informar, estimular y
motivar el cambio de comportamiento. Los programas de la RBC pueden promover una
mejor salud para las personas con discapacidad en las formas siguientes:
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Identificar las campanas de promocién de la salud existentes a nivel comunal, regio-
nal o nacional y asegurar que las personas con discapacidad sean identificadas e
incluidas en estas campanas.

Participar activamente en las campanas de promocion de la salud y eventos relacio-
nados, aumentando los conocimientos y la conciencia acerca de la discapacidad.
Motivar las campafas de promocion de la salud para mostrar imagenes positivas de
personas con discapacidad, por ejemplo, mostrando a personas con discapacidad en
carteles con mensajes dirigidos a toda la poblacién.

Asegurar que las campanas de promocién de la salud existentes usen formatos apro-
piados para personas con discapacidad, por ejemplo, los anuncios de servicio publico
son adaptados para la comunidad sorda, con subtitulos e
interpretacion de lenguaje de senas.

Identificar los recursos existentes dentro de la comuni-
dad, por ejemplo, voceros de la comunidad, periédicos,
radio y televisién, y motivarlos a aumentar su cobertura
de temas de discapacidad relacionados con la salud - es
importante asegurar que toda cobertura respete los derechos
y la dignidad de las personas con discapacidad.

Apoyar el desarrollo de campafas locales de promocion de la
salud para atender temas relacionados con la discapacidad que
no estan cubiertos por las campanas existentes.

Fortalecer los conocimientos y las destrezas personales

La informacion y la educacién permiten que las personas con discapacidad y sus familias
desarrollen los conocimientos y destrezas de vida necesarios para conservar y mejorar su
salud. Ellas pueden aprender acerca de los factores de riesgo de enfermedad, la buena
higiene, los habitos de alimentacién sana, la importancia de la actividad fisica y otros
factores de proteccidn mediante sesiones estructuradas, con individuos o pequenos
grupos. El personal de la RBC puede:

Visitar a las personas con discapacidad y sus familias en sus hogares, y hablar acerca

de como conservar un estilo de vida sano, dando sugerencias practicas.

Recolectar materiales de promocién de la salud, por ejemplo, folletos y panfletos y

distribuirlos entre las personas con discapacidad y sus familias.

Adaptar o desarrollar materiales de promocion de la salud para hacerlos accesibles a

las personas con discapacidad, por ejemplo, las personas con una discapacidad inte-

lectual requerirdn materiales simples y directos, con lenguaje basico e ilustraciones

relevantes.

Informar a las personas con discapacidad y a sus familias acerca de los programas

locales de promocion de la salud y los servicios que les permitiran adquirir nuevos

conocimientos y destrezas para mantenerse sanos.

Si es necesario, desarrollar sesiones educativas especificas para las personas con dis-

capacidad cuyas necesidades no estan siendo cubiertas por quienes atienden a toda

la comunidad.

Usar una amplia variedad de métodos y materiales en las sesiones educativas para

reforzar el aprendizaje y la comprension, por ejemplo, juegos, desarrollo de roles,

demostraciones practicas, discusiones, narraciones y ejercicios para solucionar

problemas.
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Enfocarse en ayudar a las personas con discapacidad y sus familias a ser mas decidi-
dosy a tener mas confianza frente a los proveedores de atencion de la salud, para que
ellas hagan preguntas y tomen decisiones acerca de su salud.

En colaboracién con el sector de la salud, brindar capacitacion a las personas con
discapacidad para que puedan convertirse en educadores promotores de la salud.

Enlazando a las personas con los grupos de autoayuda

Los grupos de autoayuda le permiten a las personas con discapacidad reunirse en grupos
pequenos para compartir experiencias comunes, situaciones o problemas que tengan
entre si (consultar el Componente fortalecimiento: Grupos de autoayuda). Para muchas
personas, la oportunidad de recibir apoyo y consejos practicos de otros con el mismo
problema es mas util que recibir asesoria de un trabajador de la salud (22). Los grupos
de autoayuda se mencionan a lo largo de este Componente de salud, porque pueden
contribuir a mejorar la salud de las personas con discapacidad y sus familias. Los pro-
gramas de la RBC pueden:
Poner en comunicacion a las personas con discapacidad y sus familias con los grupos
de autoayuda existentes en sus comunidades para atender sus necesidades de salud
especificas, por ejemplo, grupos de personas con lesiones de la columna vertebral,
personas afectadas por la lepra, o quienes viven con VIH/ SIDA o madres y padres de
ninos afectados por la pardlisis cerebral.
Motivar a las personas con experiencias similares de discapacidad a reunirse y for-
mar nuevos grupos de autoayuda donde todavia no existen. En las aldeas pequenas,
puede ser dificil establecer tales grupos, y lograr el apoyo uno a uno, apoyo de los
pares, podria ser mas apropiado.
Motivar a los grupos de autoayuda para que, en alianza con otros, participen activa-
mente en actividades de promocién de la salud en sus comunidades, por ejemplo,
organizando campamentos de salud y celebrando el Dia Mundial de la Salud, el Dia
Mundial de la Salud Mental y el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad.
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Gestion de la salud a través de grupos de autoayuda

Con el apoyo de un programa de RBC en Piedecuesta, Colombia, un grupo de personas
con lesiones de la médula espinal formaron un grupo de autoayuda. Sentian que se les
habia dado informacion inadecuada sobre la salud - sobre el autocuidado, prevencién de
Ulceras y problemas urinarios — en los hospitales donde fueron tratados. Los miembros
experimentados del grupo apoyaron a los
nuevos miembros que recientemente habian
adquirido la lesién de la médula espinal
y les ayudaron a desarrollar medidas
de adaptacion, mostrandoles como
usar sus habilidades residuales y
dispositivos de asistencia personal.

El programa organizo6 una sesion
interactiva con especialistas

del hospital durante la cual los
miembros del grupo pudieron hacer
preguntas y aclarar sus dudas.

Educar a los proveedores de atencion de la salud

Los proveedores de atencién de la salud son una fuente confiable de informacion rela-
cionada con la salud y tienen el potencial de influir positivamente en la salud de otros.
Los programas de la RBC necesitan trabajar con estos proveedores para asegurarse que
tengan conocimientos adecuados sobre discapacidad y que estén incluyendo a las per-
sonas con discapacidad en todas sus actividades de promocion de la salud. Se sugiere
que los programas de la RBC:
Orienten a los trabajadores de la salud, por ejemplo, al personal de atencién primaria
de la salud, en temas de discapacidad e informarles acerca de las dificultades a que
se enfrentan las personas con discapacidad y sus familias.
Ayuden a los trabajadores de la salud a comprender la importancia de comunicarse
con las personas con discapacidad, de manera respetuosay sin discriminacién, y brin-
darle a estos trabajadores demostraciones practicas para facilitar su aprendizaje.
Muestren a los profesionales de la salud cémo ellos pueden hacer adaptaciones
simples en las intervenciones para asegurar que sus mensajes sobre las salud sean
entendidos.
Motiven a los profesionales de la salud a usar una variedad de medios de comunica-
cién y tecnologias al planificar y desarrollar informacién y programas de salud para
las personas con discapacidad.
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Entrenando a los entrenadores

Los programas de la RBC pueden trabajar con las organizaciones de personas con
discapacidad para desarrollar materiales y métodos educativos para informar a las personas
ciegas, o con baja vision , acerca del VIH/ SIDA e informar a los servicios de atencién de la
salud acerca de las necesidades especificas de este grupo. Por ejemplo la organizacion
African Blind Union, produjo un manual del tipo “entrenado a los entrenadores” sobre

VIH/ SIDA, para facilitar la inclusién y participacion de las personas ciegas y con vision
parcial en los programas educativos sobre VIH/ SIDA.

Crear ambientes de apoyo

Es importante crear ambientes de apoyo fisico y social para las personas con discapaci-
dad, para permitirles lograr una salud éptima. Los programas de RBC pueden trabajar
con los centros comunales de salud, hospitales, escuelas, sitios de trabajo, instalaciones
recreativas e interesados clave para:
Asegurar que los ambientes promuevan estilos de vida sanos y que los programas y
servicios especificos de promocion de la salud sean fisicamente accesibles para las
personas con discapacidad.
Crear alianzas entre las personas con discapacidad y los planificadores urbanos,
sociales y de la salud a fin de crear y mejorar la accesibilidad fisica y la arquitectura
de las instalaciones.
Crear oportunidades para que las personas con discapacidad puedan participar en
actividades recreativas, por ejemplo, apoyar a los usuarios de sillas de ruedas a orga-
nizar partidos de baloncesto y otros deportes en silla de ruedas, usando las instala-
ciones deportivas de la comunidad (consulte el Componente social: Recreacién, ocio
y deportes).
Asegurar un transporte publico accesible y seguro, porque los problemas con el trans-
porte hacen que las personas con discapacidad se enfrenten al aislamiento, la soledad
y la exclusién social.
Abordar, mediante la educacién y la capacitacién, todas las concepciones equivo-
cadas, actitudes negativas y el estigma que exista, dentro del sector de la salud y la
comunidad, hacia las personas con discapacidad y sus familias.
Organizar eventos culturales para tratar temas problematicos de la salud en la comuni-
dad. Se pueden organizar danzas, drama, canciones, peliculas y programas de titeres.
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Estilos de vida saludables

Un programa de la RBC en Alejandria, Egipto, organiza un campamento de verano anual
donde los nifios con discapacidad, sus familias y voluntarios comunales disfrutan de los dias
festivos en grupo. El énfasis es pasar tiempo de esparcimiento
juntos, mejorando sus condiciones de salud, jugandoy
disfrutando del estar juntos como una gran familia o
grupo de amigos. También, el programa de la RBC
colabora con el Comité de Olimpiadas Especiales, las
organizaciones de madresy padres y las
organizaciones de personas con discapacidad para
organizar un dia anual de deportes en el estadio de la
ciudad.

Convertirse en una organizacion promotora de salud

La promocion de la salud dentro de los sitios de trabajo mejora la moral y las destrezas
del personal, el rendimiento en el trabajo y, en definitiva, la salud. Las organizaciones que
realizan programas de la RBC se deben enfocar en promover la salud de su personal asi:
Brindando capacitacion y educacion a todo el personal, independientemente del nivel
donde trabajen, sobre maneras de mejorar y conservar su salud.
Brindando un ambiente seguro y sano, por ejemplo, ambiente libre de tabaco, con
comidas sanas, agua potable e instalaciones sanitarias, con horas razonables de tra-
bajo y opciones de transporte seguro.
Desarrollando politicas y practicas dentro de la organizacién para promover la salud,
por ejemplo, politicas contra la discriminacion, el prejuicio y el estigma, el acoso, asi
como prohibicion de fumar y uso de drogas y alcohol.
Motivando al personal para que sea un modelo a seguir en sus comunidades; estable-
ciendo buenos ejemplos mediante comportamientos saludables.
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Prevencion

Introduccion

El enfoque principal de la prevencién en la atencion de la salud es detener la aparicién
de condiciones de salud (prevencién primaria). Sin embargo, la prevencién también
incluye la deteccién tempranay el tratamiento para detener el progreso de una condi-
cion de salud (prevencion secundaria) y el manejo de esas condiciones para reducir las
consecuencia de una condicion de salud existente (prevencion terciaria). Este elemento
se enfoca principalmente en la prevencion primaria.

La prevencién primaria puede incluir: la atencién primaria de la salud, la atencién prena-
tal y postnatal, la educacion en nutricidén, campafas de inmunizacion contra enferme-
dades transmisibles, medidas para controlar enfermedades endémicas, regulaciones de
seguridad, programas de prevencién de accidentes en distintos ambientes, incluyendo
la adaptacion de sitios de trabajo para prevenir lesiones y enfermedades ocupacionales,
y la prevencion de la discapacidad asociada con la contaminacion del ambiente y los
conflictos armados (23).

Se estima que, mediante un mejor uso de la prevencion primaria y la promocién, la carga
global de la enfermedad se podria reducir en un 70% (10). Aun asi, con frecuencia se
cree que la prevencion (como la promocion de la salud) juega un papel pequeno en el
manejo de la salud de las personas con discapacidad.

Usualmente, la atencién de la salud para las personas con discapacidad se enfoca en
atencion de la salud y rehabilitacion especializada. Sin embargo, como se mencioné
antes, las personas con discapacidad estan en riesgo por otras condiciones de salud y,
también, corren el riesgo de adquirir condiciones secundarias resultantes de sus condi-
ciones de salud primarias (24).

Al igual que con la promocion de la salud, la prevencion requiere de muchos sectores
diferentes. Dentro del sector de la salud, la atencién primaria de la salud desempefa
un papel importante y,
debido a que los pro-
gramas de RBC estan
mas asociados con la
atencién primaria de la
salud, desempefan un a%e = |
papel significativo para | 2y W g/ NS
promover y apoyar la - s -
prevencién de la salud
entre las personas con
discapacidad.
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CAJA 8

Vivir con dignidad

En Chamarajnagar, uno de los distritos mas pobres de Karnataka, India, la calidad de vida es
muy pobre, particularmente para las personas con discapacidad. Al realizar un proyecto de
rehabilitacién basada en la comunidad, la organizaciéon Mobility India (MI), una entidad no
gubernamental, apoyada por la organizacién del Reino Unido, Disability and Development
Partners UK, descubrié que muchos miembros de la comunidad no tenian acceso a
instalaciones sanitarias basicas, poniendo su salud en riesgo. Para hacer sus necesidades, la
mayoria de las personas caminaban largas distancias, desde sus hogares, para usar campos
abiertos. Esto era muy dificil para las personas con discapacidades y mas alin para las mujeres
con discapacidad.

El Gobierno de la India ofrecié ayudas econémicas a las familias para la construccién
de servicios sanitarios y Ml asisti6, en Chamarajnagar, a las personas con discapacidad y
sus familias para la construccion de servicios sanitarios accesibles. Utilizando las redes
comunitarias y grupos de autoayuda (GAA) para apoyar este nuevo proyecto, Ml organizé
obras de teatro callejero y pintura de murales para concientizar sobre el rol de la higiene
y saneamiento adecuado en la prvencion de problemas de salud. Segun las personas se
interesaron y motivaron, Ml acordé trabajar con ellos para facilitar el acceso a saneamiento
basico.

El costo total de construir un servicio sanitario se estimé en US $150. Mientras el Gobierno
hindu ofrecia una subvencion a cada familia, la financiacién de la cantidad restante fue dificil
para la mayoria de las personas, particularmente para las personas con discapacidad. Con
el apoyo financiero de la organizacién MIBLOU de Suiza y contribuciones locales, Ml pudo
emprender un proyecto piloto y construir 50 servicios sanitarios accesibles de buena calidad.
A los miembros del grupo de autoayuda se les pidié que seleccionaran familias pobres
con personas con discapacidad, entre los miembros de la familia, y que tuvieran la mayor
necesidad por un inodoro. Los miembros del grupo de autoayuda coordinaron el trabajo
de construccion en colaboracién con las familias y se aseguraron de la buena utilizacién de
fondos.

Muchas personas con discapacidad ya no necesitan arrastrarse o ser llevadas por largas
distancias para ir a un servicio sanitario. Se han hecho independientes y, lo mas importante,
han podido reclamar su dignidad. También, se ha podido reducir significativamente el riesgo
de desarrollar condiciones de salud asociadas con la salubridad deficiente. Tras comprobar
el éxito del proyecto de la organizacion MI, el gobierno de la India ha aumentado la cantidad
de sus aportes financieros y ha ordenado que las autoridades locales liberen estos fondos
inmediatamente. Las personas con y sin discapacidad se estan beneficiando de este proyecto
y, éste se estd aumentando gradualmente para convertirse en un proyecto a nivel de distrito.
Chamarajnagar pronto serd un distrito donde las personas tendran servicios sanitarios en sus
casas o por lo menos cerca de ellas.

22 GUIAS PARA LA RBC > 2: COMPONENTE DE SALUD



Meta

Las personas con discapacidad son menos propensas a desarrollar condiciones de salud,
relacionadas o no relacionadas con sus deficiencias, que afectan su funcionamiento,
salud general y bienestar, y los miembros de la familia y otros miembros de la comuni-
dad son menos propensos a desarrollar condiciones de salud y deficiencias asociadas
con la discapacidad.

Rol de la RBC

El rol de la RBC es asegurar que las comunidades y los sectores de desarrollo relevantes
se enfoquen en actividades de prevencién para las personas cony sin discapacidad. Los
programas de la RBC apoyan a las personas con discapacidad y sus familias para asegurar
que puedan acceder a los servicios que promuevan su salud y previenen el desarrollo de
condiciones generales de salud o condiciones secundarias (complicaciones).

Resultados deseables

Las personas con discapacidad y sus familias tienen acceso a informacion y servicios
para evitar las condiciones de salud.

Las personas con discapacidad y sus familias reducen su riesgos de desarrollar pro-
blemas de salud mediante comportamientos y estilos de vida sanos.

Las personas con discapacidad son incluidas y participan en actividades de preven-
cion primaria, por ejemplo, programas de inmunizacion, para reducir el riesgo de
desarrollar condiciones de salud o deficiencias adicionales.

Todos los miembros de la comunidad participan en actividades de prevencion pri-
maria, por ejemplo, programas de inmunizacion, para reducir el riesgo de desarrollar
condiciones de salud o deficiencias que puedan producir discapacidad.

Los programas de la RBC colaboran con el sector de la salud y otros sectores, por
ejemplo la educacion, para tratar temas de salud y brindar apoyo a las actividades
de prevencion.

Conceptos clave

Riesgos para la salud

Los factores de riesgos influyen en la salud de la persona y determinan la probabilidad
de lesiones, dolencias y enfermedades. En todas partes, las personas estan expuestas a
muchos riesgos de su salud durante sus vidas. Algunos de los factores de riesgo princi-
pales incluyen: bajo peso, practica sexual sin proteccion, hipertensién arterial; consumo
de tabacoy alcohol, agua no potable; falta de salubridad e higiene, deficiencia de hierro
y el humo de combustibles sélidos (25).

Las actividades de prevencion reducen los riesgos para la salud de individuos y comuni-
dades. Aunque algunos factores, por ejemplo, historia familiar, no estan bajo el control
de la persona, otros, por ejemplo, el estilo de vida y los ambientes fisico y social, se
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pueden alterar para, potencialmente, conservar y mejorar las condiciones de salud. El
sector de la salud puede desempefar un rol significativo para tratar estos factores de
riesgo.

Tres niveles de prevencion

Las intervenciones de prevencion se pueden dar en uno de tres niveles.

1.

Prevencion primaria - la frase: “es mejor prevenir que curar”es una de las muchas
con que las personas estan familiarizadas y es el foco de la prevencién primaria. La
prevencién primaria se dirige a evitar condiciones de salud y usa las intervenciones
para prevenir que ocurran esas condiciones de salud (17). Estas intervenciones se
dirigen principalmente a las personas, por ejemplo, cambiar los comportamientos
hacia la salud, inmunizacién, nutricién y mejorar los ambientes donde viven, por
ejemplo, mejores fuentes de agua potable, salubridad, y condiciones de vida y tra-
bajo. La prevencidén primaria es igualmente importante para las personas con y sin
discapacidad y es el enfoque principal de este elemento.

Prevencion secundaria es la deteccion y el tratamiento tempranos de las condi-
ciones de salud, buscando curar o reducir sus consecuencias. Los ejemplos de
deteccién temprana incluyen mamografias para detectar el cancer de senoy los
examenes de los ojos para detectar las cataratas. Los ejemplos de tratamiento
temprano, incluyen el tratamiento del tracoma con antibiéticos para prevenir la
ceguera, el tratamiento con multidrogas en la lepra para prevenir el progreso de
esa enfermedad y el manejo adecuado de un hueso fracturado para promover su
cura apropiaday prevenir la deformidad. Las estrategias de prevencién secunda-
ria para las personas cony sin discapacidad se discuten en el elemento: Atencion
médica, mas adelante.

Prevencion terciaria busca limitar o revertir las consecuencias de las condiciones
de salud y deficiencias ya existentes. Incluye servicios de rehabilitacion e inter-
venciones que buscan prevenir limitaciones en la actividad y promueven la inde-
pendencia, participacion e inclusidn. Las estrategias de prevencion terciaria se
discuten mas adelante en los elementos: Rehabilitacién y dispositivos de asistencia
personal.

llustracion 1: Tres niveles de prevencion
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" cains

Anita se pone de pie

Anita es una mujer de 50 afos de edad que vive en la aldea Khandale, situada en el drea
de colinas del Distrito de Raigad, Maharashtra, India. Un dia, Anita se lesiond levemente su
pie derecho. Pronto desarrollé dolor en su pierna y, luego de unos cuantos dias, la pierna
se volvié negra. Su hijo la llevé al Hospital Alibaug, a una distancia de 15 kilémetros, donde
le recomendaron ir a un hospital especializado en Mumbai, a 100 kildmetros. El personal
de la salud inmediatamente le diagnosticé a Anita diabetes y le amputaron la pierna por
debajo de la rodilla, pues habia desarrollado gangrena. Inmediatamente luego de la cirugia,
la familia de Anita se la llevé de vuelta a la aldea, porque no tenian dinero para pagar la
estadia en la ciudad. Anita no podia caminar y su hijo la alzaba en sus espaldas.

El trabajador de la salud de la aldea inform6 a Anita y a su familia acerca de un
programa de la RBC que brindaba servicios de salud gratuitos para las personas que
habian perdido alguna extremidad. Anita visit6 el programa en el centro de salud cerca
de su aldea. Su muién amputado fue revisado para comprobar la curacién adecuaday la
piernay el pie izquierdos fueron revisados para detectar cambios sensoriales y circulatorios
tempranos. Anita aprendié acerca de la diabetes y como controlar su condicién con
medicamentos, ejercicios regulares y dieta apropiada. Ella también aprendio acerca del
cuidado apropiado del pie, para evitar futuras amputaciones. A Anita le dieron muletas y
capacitacién para usarlas.

Mas adelante, un equipo de profesionales de la salud visit6 el centro de salud y le
adaptd una proétesis a Anita y un buen par de zapatos para asegurar que el pie izquierdo
quedara protegido de lesiones. Ella recibié capacitacién de movilidad para asegurar
que ella pudiera caminar apropiadamente con su protesis en su hogar. Gradualmente, la
confianza de Anita se mejoro, hasta poder caminar independientemente con su protesis
y volver a sus labores domésticas y al trabajo en el campo. Ella contintia tomando sus
medicamentos regularmente y recibe revisiones regulares. Anita dice que su calidad
de vida ha mejorado y, con la ayuda del programa y otras personas, ella ha tenido éxito
previniendo complicaciones adicionales en su salud como resultado de su diabetes.

;Qué significa la prevencion para las personas con discapacidad?

Como todas las personas, las personas con discapacidad estan expuestas a factores de
riesgo que requieren atencién preventiva de la salud rutinariamente, por ejemplo, inmu-
nizaciones. Sin embargo, pueden necesitar intervenciones especializadas, porque usual-
mente son mas vulnerables a riesgos de la salud presentes en la comunidad. Por ejemplo,
en situaciones de pobreza las personas con discapacidad tienen menor acceso al agua
potable e instalaciones sanitarias. El poco acceso a estas instalaciones puede forzarlas a
llevar practicas poco higiénicas, poniendo su salud en riesgos y contribuyendo a man-
tenerlas en la pobreza, sin poder mejorar su subsistencia (26). En estas condiciones,
puede ser necesario emplear instalaciones especiales o hacer modificaciones para las
personas con discapacidad.

También, las personas con discapacidad estan en riesgo de condiciones secundarias,
por ejemplo, problemas de salud o complicaciones relacionadas con sus condiciones
primarias de salud. Los ejemplos incluyen: Ulceras de presion, infecciones del tracto uri-
nario, contracturas en las articulaciones, dolor, obesidad, osteoporosis y depresion. Estas
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condiciones secundarias se pueden tratar con intervencion temprana y muchas se pue-
den prevenir. Por ejemplo, una persona con paraplejia puede evitar las Ulceras de presion
y puede prevenir las infecciones del tracto urinario con un buen manejo de la vejiga.

Haciendo accesibles los entornos domeésticos

La organizacidon Handicap International, apoyo el establecimiento de un departamento

de lesionados medulares en un hospital de rehabilitacién en Ho Chi Minh, Vietnam. El
personal de la RBC que trabaja en este departamento es responsable de dar seguimiento

a los pacientes dados de alta, con el fin de prevenir condiciones secundarias y asegurar
que sus hogares sean accesibles a sillas de ruedas. El personal de la RBC traté de asegurar
seguimiento para todos los pacientes, pero debido a los recursos humanos limitados y una
gran area por cubrir, sélo un 25% de los individuos fueron vistos y, frecuentemente, no se
atendieron a los mas necesitados. El personal médico y el personal de la RBC decidié poner
en practica un sistema nuevo por el cual se establecian prioridades entre los pacientes

- se ofrecieron visitas a los hogares de individuos de alto riesgo, y se realizaron llamadas
telefénicas y se repartieron folletos educativos a los pacientes de bajo riesgo. Como
resultado, el hospital ha tenido una disminuciéon en la readmision. Esta iniciativa también
ha demostrado ser efectiva en relacion a costos y generé menos tension para el personal
dela RBC.

;Qué significa la prevencion para las personas con discapacidad?

La prevencion es tan importante para las personas sin discapacidad como para quienes
presentan discapacidad. Se pueden prevenir muchas condiciones de salud asociadas
con la deficiencia y la discapacidad, por ejemplo, un 80% de todas las condiciones de
ceguera en adultos son prevenibles o tratables y aproximadamente la mitad de todos
los casos de ceguera infantil se pueden prevenir tratando tempranamente la enferme-
dad y corrigiendo anormalidades al nacer, por ejemplo, catarata y glaucoma (27). La
resolucion de la 582 Asamblea Mundial de la Salud sobre Discapacidad, incluyendo la
prevencion, el tratamiento y la rehabilitacion (WHA58.23) (28) urge a los Estados Partes
que aumenten la concientizacién del publico acerca de la importancia del tema de dis-
capacidad y coordinar los esfuerzos de todos los sectores para participar en actividades
de prevencion de la discapacidad.

La sensibilidad es necesaria cuando los programas de promocién o iniciativas se centran
en la prevencién de las condiciones de salud y las deficiencias asociadas con discapaci-
dad, porque muchas personas dentro de la comunidad de personas con discapacidad
pueden encontrar que esto es amenazante u ofensivo y lo consideran como un intento
de evitar que las personas con discapacidad existan. No deberia haber ningun conflicto
entre las intervenciones de prevencién que tratan de reducir las condiciones de salud
relacionadas con la discapacidad y las que conservan y mejoran la salud de las personas
con discapacidad (29).
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Actividades sugeridas

Debido a que la prevencién esta muy asociada con la promocion de la salud y la aten-
cién médica, es importante notar que hay un traslape entre las actividades sugeridas en
todos los tres elementos y se sugiere que sean leidos juntos. Aqui, el enfoque principal
estd en las actividades de prevencién primaria, no se incluyen la violencia y el VIH/ SIDA,
pues son tratados en el Componente social y en el Capitulo complementario sobre RBC
y VIH/ SIDA.

Facilitar el acceso a los programas de prevencion existentes

Los programas de la RBC pueden recolectar informacién acerca de las actividades de
prevencion existentes en sus comunidades y trabajar con los programas de prevencion
paraincluir a las personas con discapacidady, asi, aumentar la cobertura. Los programas
de la RBC pueden:
Asegurar que las personas con discapacidad y sus familias sean conscientes de los
tipos de actividades de prevencién disponibles en sus comunidades.
Asegurar que el personal de salud sea consciente de las necesidades ¢e+3
con discapacidad.

personas

Un centro de salud administrado por una organizaciéon no gubernant@ntal en el area

de Korogocho de Nairobi, Kenia, no era accesible a sillas de ruedas debido a un nimero

de gradas. Como resultado, los programas de vacunacién no eran accesibles para las
personas con discapacidades fisicas, por ejemplo los nifios con paralisis cerebral, asi que los
trabajadores de la salud enviaban a las familias a un centro de rehabilitacién en la ciudad.

El programa de la RBC organizé una reunién para discutir el tema con los trabajadores de

la salud y se llegd a una solucién simple, el centro de salud acordé vacunar a los nifios con
discapacidad en el primer piso del edificio.

Promover comportamientos y estilos de vida sanos

Los comportamientos sanos, como no fumar, beber sélo cantidades pequerias de alco-
hol, alimentacién saludable, hacer ejercicios regularmente y usar condones durante el
sexo, pueden reducir el riesgo de desarrollar problemas de salud. Frecuentemente, los
programas de prevencién usan estrategias de promocién de la salud para motivar los
comportamientos sanos, por ejemplo, campanas de toma de conciencia para comuni-
car mensajes de prevenciéon dentro de las comunidades y educacién para los individuos
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(consulte el elemento: Promocion de la salud, actividades sugeridas para promover com-
portamientos sanos).

Promover la inmunizacion

Dentro de cada comunidad, los programas de inmunizacion deben estar disponibles
para enfermedades especificas y para grupos de alto riesgo, por ejemplo, vacunas para
lactantes y niflos pequenfos contra la poliomielitis, difteria, tétanos y sarampidn, y vacu-
nas para el tétano para mujeres embarazadas. Los programas de RBC pueden:
Involucrarse activamente en campanas de toma de conciencia para promover la
inmunizacién para todos los miembros de la comunidad, incluyendo las personas
con discapacidad.
Comunicarse con los trabajadores de la atencién primaria de la salud para educarlos
acerca de laimportancia de inmunizar a las personas con discapacidad, especialmente
a los nifos con discapacidad, a pesar de sus deficiencias existentes.
Trabajar con los servicios de atencién primaria de la salud para asegurar que las per-
sonas con discapacidad y sus familias puedan acceder a los programas de vacunacion
en sus comunidades.
Asegurarse que las personas que estan recibiendo apoyo y asistencia de los progra-
mas de la RBC hayan recibido las inmunizaciones recomendadas, por ejemplo, los
nifos con discapacidad, sus hermanos y hermanas, las mujeres embarazadas y las
madres de nifios con discapacidad.
Brindar informacién acerca de la ubicacion de servicios seguros y responsables para
las personas que no haya recibido las inmunizaciones recomendadas. Brindar apoyo
a estas personas para que accedan a estos servicios segun sea necesario.
Trabajar con los servicios de atencion primaria de la salud para realizar arreglos en
apoyo de las personas que no pueden acceder a los programas de vacunacion, por
ejemplo, los nifios con discapacidad que no van a la escuela.

Salvar las vidas de los jovenes

El programa nacional de RBC en Malasia trabaja de manera muy cercana con los servicios
de atencién primaria de la salud para asegurarse que las personas con discapacidad
puedan acceder a las actividades realizadas por el personal de la atencién primaria de la
salud, incluyendo la inmunizacién contra la rubéola para las madres jovenes y programas
de inmunizacién para los nifos.

Asegurar la nutricion adecuada

La nutricion deficiente (desnutricion) usualmente resulta por no recibir suficiente comida
y por los habitos de alimentacién incorrectos, y es una causa comun de problemas de
salud. Asegurar alimento y nutricion adecuados en las comunidades es responsabilidad
de muchos sectores del desarrollo, con los cuales los programas de la RBC necesitan
colaborar. En relacién con el sector de la salud, algunas actividades sugeridas para los
programas de la RBC, incluyen las siguientes:

28 GUIAS PARA LA RBC > 2: COMPONENTE DE SALUD



Asegurar que el personal de la RBC pueda identificar a las personas con y sin disca-
pacidad con signos de desnutricion y referirlos a los trabajadores de la salud para su
adecuada evaluacion y manejo.

Estimular el consumo de alimentos ricos en hierro y vitaminas que sean localmente
disponibles, por ejemplo, espinacas, legumbres y vegetales, granos enteros, papayas.
Demostrar recetas nutritivas de bajo costo es una manera de motivar a las personas
a comer alimentos nutritivos.

Asegurar que los niflos con discapacidad reciban alimentos suficientes y apropiados
- Los ninos con discapacidad son a menudo abandonados, especialmente quienes
tienen problemas de alimentacion.

Identificar a las personas con discapacidad que tienen problemas al tragar, por ejem-
plo, nifios con paralisis cerebral que tienen problemas masticando y tragando, y brin-
dar referencias hacia terapeutas de habla y lenguaje, donde sea posible.

Brindar sugerencias simples a las familias acerca de maneras para asistir a las personas
con discapacidad al comer y beber, por ejemplo, la buena postura para hacer que la
alimentacion sea mas segura y facil.

Identificar iniciativas de nutricién disponibles en la comunidad y asegurarse que las
personas con discapacidad tengan acceso a ellas, por ejemplo, asegurar que los ninos
con discapacidad sean incluidos activamente en los programas que realizan super-
vision del peso corporal y brindan micro nutrientes y alimentacién complementaria.
Promover la lactancia materna y promover que las mujeres embarazadas asistan a la
consulta prenatal para recibir complementos de hierro y acido félico (consulte la sec-
cion: Facilitar el acceso a la atencidon materno infantil, mas adelante).
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Ganando fuerza a través de la nutricion

La organizacidn Sanjivini Trust en Bangalore, India, ha estado trabajando con mujeres y
ninos durante mas de una década. Una de sus principales intervenciones ha sido tratar

el tema de la desnutricion en nifos, especialmente la de los nifos menores de cinco
anos. Convencida de que en los niflos de familias pobres la desnutricion ocurre durante
la transicién de lactancia a alimentos semisdélidos a alimentos sélidos, debido a que no

se dispone de alimentacién adecuada, la organizacién brinda complementos nutritivos
—un polvo rico en energia y proteinas - a todos los ninos desnutridos, una vez al mes.

Los voluntarios estan capacitados para preparar el complemento nutritivo y distribuirlo

a los ninos necesitados después de identificarlos. A las madres se les da educacién sobre
nutricion y se les muestra cdmo preparar comidas nutritivas de bajo costo usando granos
y vegetales disponibles en la comunidad. La organizacién Sanjivini también trabaja

en colaboracién con otras organizaciones que brindan rehabilitacidn para nifios con
discapacidad, dandoles el complemento nutritivo. Los nifos con necesidades especiales,
por ejemplo, los que tienen problemas alimentandose, reciben el complemento nutritivo
consistentemente y se benefician de él enormemente.

Afreen tiene nueve ainos de edad y tiene paralisis cerebral. Ella vive con sus padres y dos
hermanas en el tugurio de lllyasnagar en Bangalore. Sus padres trabajan por un salario de
70 rupias en una fabrica local. La familia habia migrado a Bangalore cuando Afreen tenia
seis anos de edad. Debido a complicaciones durante el parto, Afreen desarrollé paralisis
cerebral. A ella le alimentaban sélo con liquidos y, como resultado, ella estaban desnutrida y
permanecia acostada, poco desarrollada y tenia diarrea y ataques frecuentes. El trabajador
de la salud no pudo darle a Afreen ninguna forma de terapia debido a su condicion, asi
que le dieron el complemento nutritivo y durante un periodo de un afo la salud de Afreen
mejord y se fortalecié. Afreen ahora asiste a un centro para terapia y estimulacion. Su
familia esta feliz con el progreso de la nifa y, ahora, su madre la esta introduciendo a otros
alimentos.

Facilitar el acceso a la atencion materno infantil

La atencion prenatal, la atencidn calificada durante el parto y la atencién postnatal redu-
cen el riesgo de las madres e infantes en desarrollar condiciones de salud y/o deficien-
cias que puedan conducir a la discapacidad. El programa de la RBC debe:
Identificar los servicios de salud materna disponibles en la comunidad, por ejemplo,
la atencién prenatal.
Brindar a todas las mujeres informacién acerca de los servicios de salud materna y
motivarlas a que accedan a estos servicios.
Brindar apoyo adicional a las mujeres con discapacidad donde podria ser dificil acceder
a servicios de atencion de la salud materna, por ejemplo, colaborar en la defensa de
los derechos donde ocurre discriminacién dentro del servicio de atencién de la salud.
Referir a las mujeres y sus familias a la asesoria genética donde hay preguntas o inquie-
tudes especificas relacionadas con el actual o futuros embarazos, por ejemplo, una
pareja con un nino con discapacidad puede preguntar si su siguiente nino heredara
la misma condicién o deficiencia.
Aconsejar a los servicios de salud sobre los temas de accesibilidad para las mujeres con
discapacidad embarazadas, por ejemplo, brindar sugerencias acerca de los métodos
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de comunicacion adecuados y como hacer accesibles los hospitales y las salas de
parto.

Averiguar si en lacomunidad hay programas de capacitacién para asistentes de parto
tradicionales y asegurar que estos programas incluyan informacion sobre discapaci-
dady reconocimiento temprano de deficiencias.

Motivar a las familias para que registren al nacer a sus niflos con discapacidad ante
las autoridades locales

 cana

Aliviando el estrés del embarazo

En algunas aldeas del noroeste de Mongolia, muchas mujeres tienen dislocacion de la
cadera. Cuando estas mujeres quedan embarazadas, encuentran que el peso adicional les
hace presidén en sus caderas, empeorando su dolor y discapacidad. El Programa Nacional
de la RBC de Mongolia trabaja con estas mujeres, brindando consejos sobre planear los
intervalos entre los embarazos y hacer descanso adecuado durante las Ultimas etapas del
embarazo.

Promover el agua potable y la salubridad

El agua potable y las medidas de salubridad contribuyen a tener una vida sana y a redu-

cir ladiscapacidad. Los programas de RBC pueden ayudar a asegurar que las necesidades

de las personas con discapacidad sean consideradas:
Hablar con las personas con discapacidad y sus familias acerca de las barreras a que
se enfrentan al acceder y usar instalaciones de agua y saneamiento, por ejemplo,
podria ser que las personas con discapacidad no
puedan acceder a fuentes de agua porque viven
muy lejos de ellas, el terreno podria ser muy aspero
o el método para obtener el agua de los pozos sea
muy complicado.
Hacer que las autoridades locales y las organiza- )
ciones para agua y saneamiento sean conscientes
de estas barreras y brindar sugerencias e ideas sobre @
maneras de superar estas barreras, en alianza con las
personas con discapacidad y sus familias.
Gestionary trabajar con las autoirdades locales para
adaptar las instalaciones existentes o construir nue-
vas instalaciones, por ejemplo, instalar asientos y
barras de apoyo para las personas con discapacidad que no pueden usar una letrina
0 apoyarlas para acondicionar los servicios sanitarios existentes.
Motivar a los miembros de la comunidad a apoyar a las personas con discapacidad
que lo necesiten, por ejemplo, motivar a los vecinos a acompanar a las personas con
discapacidad a acarrear agua.

NN
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Ayudar a prevenir lesiones

Muchas discapacidades son causadas por accidentes en el hogar, el trabajo o en la comu-
nidad. Con frecuencia, los adultos y nifios con discapacidad también corren mucho mas
riesgo de lesionarse. Los programas de la RBC pueden desempefar un rol en la preven-
cién de lesiones en sus comunidades:

Identificando las causas principales de lesiones en el hogar y la comunidad, por ejem-
plo, quemaduras, ahogamientos, accidentes de carretera e identificar los grupos de
mas riesgo, por ejemplo, los ninos.

Creando conciencia en la comunidad acerca de las causas comunes de las lesiones y
como prevenirlas, esto puede incluir una campana de promocioén de la salud (consulte
el elemento: Promocion).

Trabajando con las autoridades locales y grupos comunales en acciones para reducir
la ocurrencia de lesiones en el hogar y la comunidad, por ejemplo, prevenir lesiones
durante grandes celebraciones.

Brindando sugerencias a las familias sobre cémo prevenir lesiones en el hogar, por
ejemplo, vigilar a los niflos cuando estan cerca del agua o el fuego, custodiar los vene-
nosy mantenerlos fuera del alcance de los nifos, mantener a los nifios alejados de los
balcones, techos, gradas y no dejar que jueguen con objetos cortantes.

Brindando educacion para empleadosy trabajadores acerca de cdmo prevenir lesiones
en los sitios de trabajo, por ejemplo, usar el equipo de seguridad apropiado en los
sitios de construcciodn (zapatos, cascos, guantes y tapones para los oidos).
Brindando educacion alos nifios de edad escolar acerca de los accidentes de transito,
por ejemplo, cémo cruzar calles y carreteras con seguridad, usar cinturones de segu-
ridad en los vehiculos automotores y usar cascos de seguridad al conducir bicicletas
y motocicletas.

Ayudar a prevenir condiciones secundarias

La

s personas con discapacidad, de todas las edades, estan en riesgo de enfermedades

secundarias. Los programas de la RBC pueden promover estrategias de prevencién pri-
maria reduciendo la probabilidad de que las personas con discapacidad desarrollen
estas condiciones secundarias. Se sugiere que los programas de RBC deben:

32

Asegurar que las personas con discapacidad y sus familias sean conscientes y tengan
conocimientos acerca de las condiciones secundarias comunmente asociadas con sus
deficiencias, por ejemplo, las personas con lesiones de médula espinal o con espina
bifida y sus familias deben ser conscientes de que estan en alto riesgo de desarrollar
infecciones del tracto urinario.

Asistir a las personas con discapacidad y sus familias en identificar estrategias para
prevenir el desarrollo de condiciones secundarias, por ejemplo, adoptando estilos de
vida sanos, incluyendo ejercicio y buena nutricion, hacerse revisiones médicas perio-
dicas, mantener una buena higiene y participar en grupos de autoayuda.

Asegurar que los dispositivos de asistencia personal que sean entregados a las per-
sonas con discapacidad no creen riesgos para condiciones secundaria, por ejemplo,
que su protesis calce apropiadamente y no cause marcas rojas que pueden llevar a
Ulceras de presion.

GUIAS PARA LA RBC > 2: COMPONENTE DE SALUD



Atencion médica

Introduccion

La atencion médica se puede definir como la identificacién, evaluacion y tratamiento de
condiciones de salud o deficiencias resultantes. La atencion médica puede: proporcio-
nar una curacion, por ejemplo, el tratamiento de la lepra o la malaria; reducir el impacto,
por ejemplo, el tratamiento de la epilepsia; prevenir deficiencias evitables, por ejemplo,
el tratamiento de la diabetes para prevenir la ceguera. El acceso a la atencion médica
de calidad, cuando y con la frecuencia que se necesite, es esencial para mantener la
buena salud y funcionamiento (30), particularmente para las personas con discapacidad,
qguienes pueden experimentar niveles deficientes de salud.

En el Predmbulo, nos referimos a la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, Articulo 25, y a las medidas que los Estados Partes deben tomar en rela-
cion con los servicios de salud para las personas con discapacidad, incluyendo: brin-
darles la atencion y programas de salud con la misma cobertura, calidad y gratuitos o
que ellas los puedan pagar, al mismo nivel que el resto de la poblacién. Brindando los
servicios de salud que necesitan las personas con discapacidad, especialmente debido
a su discapacidad, incluyendo identificaciéon temprana e intervencion segun sea apro-
piado, y ofreciendo estos servicios lo mas cerca posible de las comunidades de estas
personas (2).

Las Normas Uniformes sobre la Equiparacion de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad (23) también esquematizan las responsabilidades de los Estados acerca
de la atencion médica y la destacan, como una condiciéon necesaria para participar con
igualdad en todas las actividades de la vida.

Con la orientacién de la Convencidon y las Normas Estandares, el personal de RBC puede
trabajar dentro de sus comunidades para asegurar que las personas con discapacidad
tengan acceso inclusivo, adecuado y oportuno a la atencién médica.
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La gran transformacion de Adnan

Irene y Mohammed viven en la Republica Unida de Tanzania. Ellos estaban muy contentos
cuando nacié Adnan, porque ya tenian una nifia de seis aflos de edad y habian esperado
mucho tiempo para tener otro nifio. Cuando Adnan tenia aproximadamente dos meses de
edad se dieron cuenta que la cabeza del nifio se hacia mas pequena. Irene y Mohammed
llevaron a Adnan al hospital local para recibir atencion médica. Le tomaron al nifio una
radiografia tras la cual, los médicos le dijeron a Irene y Mohammed que no habia de que
preocuparse.

Sin embargo, conforme Adnan fue creciendo se hizo obvio que no podia realizar
tareas simples o seguir instrucciones basicas que resultan normales para un nifo de la
misma edad, y su comportamiento comenzé a dar problemas. El también experimentaba
convulsiones periddicas. Irene explica: “Nunca hablaba o emitia muchos sonidos, asi que
yo pensaba que él no entendia nada y, realmente, no le hablaba. ;De qué serviria hablarle?
Pero su comportamiento se hizo peory peor”.

Adnan sélo comenzé a caminar a la edad de cuatro afos y, un dia en que el nifo
jugaba en la calle, alguien que pasaba por ahi, reconociendo la deficiencia intelectual de
Adnan, le dijo a Irene y a Mohammed acerca del programa local de la RBC operado por una
organizacion no gubernamental llamada Rehabilitacion Integral Basada en la Comuinidad
en Tanzania (RIBCT). La madre y el padre de Adnan se pusieron en comunicacion con esta
organizacion y solicitaron apoyo y consejo. Mama Kitenge, una trabajadora de la RBC,
comenzé a visitar su hogar regularmente, ofreciendo educacién y terapia. También, ella les
ayudo a lograr atencion médica para manejar las convulsiones del nifio. Como resultado,
Adnan toma medicamentos regularmente para controlar su epilepsia.

Irene dijo: “Antes de unirme al programa, Adnan no podia hacer nada por si mismo.

El no podia comer o vestirse sélo, ni lavarse las manos. El no era un nifio quieto o feliz.
Sélo caminabay caminaba todo el dia y, con frecuencia, se perdia. Yo no sabia qué hacer
con él. La capacitacion ha sido muy util, especialmente en las instrucciones. Ahora yo le
hablo todo el tiempo y él entiende lo que le digo. El puede llevar agua, alimentarse solo

y lavarse la cara. Le he ensefiado como regresar desde el pozo de agua a la casa, siempre
sefnalandole las mismas cosas, asi que ya sabe cdmo regresar si se pierde. El toma sus
medicamentos para la
epilepsia regularmente
y no tiene ataques. Es
un gran cambio desde
como estaba antes”.
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Meta

Las personas con discapacidad tienen acceso a la atencién médica, tanto general como
especializada, basada en sus necesidades individuales.

Rol de la RBC

El rol de la RBC es trabajar en colaboracién con las personas con discapacidad, sus fami-
lias y los servicios médicos, para asegurar que las personas con discapacidad puedan
acceder a servicios disefiados para identificar, prevenir, reducir o corregir las condiciones
de salud y las deficiencias.

Resultados deseables

El personal de la RBC conoce los servicios de atencion de la salud y facilita las refe-
rencias para las personas con discapacidad y sus familias hacia servicios generales o
especializados de atencién de la salud segun sean las necesidades.

Las personas con discapacidad y sus familias participan en actividades dirigidas a la
identificacion temprana de condiciones de salud y deficiencias (servicios de detec-
cién y diagnostico).

Las instalaciones médicas son inclusivas y tienen mejor acceso para las personas con
discapacidad.

Las personas con discapacidad pueden obtener atencién quirdrgica para reducir o
corregir deficiencias y, asi, contribuir a mejorar su salud y funcionamiento.

Las personas con discapacidad y sus familias desarrollan destrezas de autocuidado
por lo que son capaces de hacer preguntas, discutir alternativas de tratamiento, tomar
decisiones informadas sobre la atencion de su salud y atender sus condiciones de
salud.

El personal de atencion de la salud tiene mayor conciencia sobre las necesidades
médicas de las personas con discapacidad, respeta sus derechos y dignidad y ofrece
servicios de calidad.

Conceptos clave

Tipos de atencion médica

En paises de bajos ingresos, muchos sistemas de salud tienen tres niveles de atencién
de la salud: primaria, secundaria y terciaria. Estos niveles de atencién de la salud usual-
mente estan coordinados por un sistema de referencia, los trabajadores del primer nivel
de atencién de la salud refieren a las personas a la atencién secundaria cuando es nece-
sario. Aunque usualmente hay un traslape entre cada nivel, por ejemplo, la atencién
primaria de la salud podria ser brindada en un sitio que ordinariamente ofrece atencién
secundaria de la salud, es importante que el personal de la RBC comprenda las diferen-
cias basicas entre los niveles, para que pueda facilitar el acceso de las personas con dis-
capacidad y su familia.
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Primer nivel de atencidn se refiere a atencion basica de la salud a nivel de la comunidad.
Usualmente, es brindada a través de centros de salud o clinicas y, a menudo, es el primer
contacto que las personas tienen con el sistema de salud. La atencion médica brindada
en el nivel primario, incluye tratamientos cortos y simples para condiciones agudas, por
ejemplo, infecciones y manejo rutinario de condiciones crénicas, por ejemplo, lepra, epi-
lepsia, tuberculosis y diabetes. Los programas de la RBC trabajan a nivel comunaly, asi,
trabajan cerca de los servicios de atencién primaria de la salud (14).

Segundo nivel de atencion se refiere a servicios médicos mas especializados que se
ofrecen en grandes clinicas u hospitales que, usualmente, estan en el nivel de distritos.
El primer nivel de atencion de la salud brinda un enlace importante con la atencién en
el segundo nivel mediante mecanismos de referencia.

Tercer nivel de atencion es atencion altamente especializada. La brindan profesionales
médicos especializados asociados con enfermeras y personal paramédico e incluye el
uso de tecnologia especializada. Estos servicios son ofrecidos por hospitales grandes,
usualmente, localizados en ciudades principales a nivel nacional o regional. La atencion
médica brindada en el tercer nivel de atencién puede incluir cirugia del cerebro, aten-
cién del cancer o cirugia ortopédica.

Atenciéon médica para personas con discapacidad

Frecuentemente, el personal médico refiere a personas con discapacidad hacia servicios
de rehabilitacién para que reciban atencion médica general, en vez de tratarlas en insta-
laciones de primer nivel de atencién de la salud. Esto se debe a que no son conscientes
de que, como la poblacion en general, las personas con discapacidad pueden adquirir
condiciones de salud generales en cualquier etapa de sus vidas para las cuales nece-
sitaran atencion médica, particularmente, en el primer nivel. Por ejemplo, la atencién
médica podria necesitarse para infecciones respiratorias, influenza, presion arterial alta,
infecciones del oido medio, tuberculosis o malaria.

El personal de atencién de la salud tiene un importante rol que desempefar en la iden-
tificaciéon temprana de las condiciones que llevan a las deficiencias. Es importante que
todas las condiciones de salud sean identificadas y tratadas de manera temprana (pre-
vencién secundaria). Si se dejan sin tratar o sin controlar, algunas condiciones de salud
pueden llevar a nuevas deficiencias o agravar las condiciones existentes en las personas
con discapacidad. La intervencién temprana es menos traumatica, es mas efectiva en
relacion a su costo y produce mejores resultados.

Muchas personas con discapacidad también tienen necesidades médicas especificas
durante limitados periodos de tiempo o por toda la vida, por ejemplo, las personas con
epilepsia o las personas con problemas de salud mental pueden requerir drogas receta-
das por periodos prolongados de tiempo. Algunas personas con discapacidad podrian
necesitar cirugia para tratar sus deficiencias.
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La epilepsia

La epilepsia (ataques) es un desorden neuroldgico crénico que, usualmente, lleva a la
discapacidad, particularmente en las regiones en desarrollo. A menudo, las personas

con epilepsia y sus familias sufren por el estigma'y la discriminacidn. Hay muchas ideas
equivocadas y mitos relacionados con la epilepsia y su tratamiento apropiado. Los estudios
recientes, tanto en paises de altos ingresos como en paises de bajos ingresos, muestran
que hasta un 70% de los nifos y adultos recién diagnosticados exitosamente, por ejemplo,
controlan sus ataques completamente, con drogas antiepilépticas. Después de dos a cinco
anos de tratamiento exitoso, las drogas se le pueden retirar a un 70% de los nifios y a un
60% de los adultos sin recaidas. Sin embargo, aproximadamente tres cuartas partes de

las personas con epilepsia en los paises de bajos ingresos no reciben el tratamiento que
necesitan (31).

Cirugia

La cirugia es parte de la atencion médica y, usualmente, es brindada en los niveles secun-
dario o terciario del sistema de atencion de la salud. Algunos tipos de cirugia pueden
corregir deficiencias, prevenir o limitar deformidades y complicaciones que podrian aso-
ciarse con las deficiencias. Los ejemplos de cirugia, incluyen la remocién de cataratas que
causan deficiencias visuales, la cirugia ortopédica para tratar fracturas o deformidades
en la columna vertebral y la cirugia reconstructiva para tratar el labio y paladar hendi-
dos, quemaduras o deformaciones por la lepra.

Hay muchas cosas que considerar antes de realizar una cirugia. Las familias podrian tener
conocimientos limitados acerca de la cirugia, asi que deben ser informadas apropiada-
mente sobre los beneficios y consecuencias. A menudo, la atencién quirdrgica es muy
cara y, sin seguridad social o seguro de salud, sera de dificil acceso para las personas
pobres. Los resultados exitosos de la cirugia dependen de un seguimiento completo
luego de la cirugia, las personas requieren atencion médica adicional, terapia y dispo-
sitivos de asistencia; asi, se necesitan enlaces cercanos entre los profesionales médicos
y de rehabilitacion. Es importante recordar que la cirugia, por si sola, no puede tratar
todos los problemas relacionados con la deficiencia y la discapacidad.

ATENCION MEDICA 37



Saber de posibilidades

Patrick, del Distrito de Kyenyojo en Kenia, nacié con deformidades en sus pies. Su hermana
también habia nacido con la misma condicién. Patrick dice que tuvo esa deficiencia hasta
los 17 anos de edad, fue cuando escuché un anuncio en la radio pidiendo que los nifos
con discapacidad fueran a la aldea de Kamwengye. “Durante estos afos yo vivia aislado

de las demas personas. Cuando escuché el anuncio por la radio, me senti confuso, yo no
estaba seguro de que algo podia hacerse con mis pies. Pero, finalmente fui al Centro de
Divulgacién de Kamwengye. Ahi me encontré con muchos nifios que también tenian
discapacidad. Yo nunca habia sabido de otras personas que estuvieran pasando por
experiencias similares. Luego de dos cirugias, mis pies fueron corregidos y, lo que me hace
mas feliz, es poder usar zapatos regulares; lo que habia sido un suefio para mi. Caminar
me es mas facil cada dia. Mi hermana menor, que ahora tiene 14 aios de edad, también
fue operada. Es importante que todas las comunidades sepan que se dispone de servicios
médicos y de rehabilitacién para los nifos con discapacidad. Las personas en nuestra area
no sabian acerca de estos servicios. Ahora, Sara y yo estamos haciendo lo mejor posible
para informar a nuestras familias, amigos y comunidad sobre tales servicios. Nosotros, junto
con otras personas con discapacidad, somos parte de la sociedad y deseamos participar
en las actividades ordinarias de nuestras iglesias, escuelas y otros grupos. Desde que mi
hermana y yo fuimos operados, muchas personas ahora creen que es posible que otros
ninos con discapacidad vuelvan a lograr su esperanza perdida”.

Autocuidado

El autocuidado (también conocido como auto atencién o auto manejo de la atencion)
no significa atender su salud sin intervencion médica. El autocuidado significa que las
personas asumen control sobre su salud — son responsables de realizar escogencias y
tomar decisiones acerca de la atencion médica y desempenan un rol importante al poner
en practica los planes para mejorar y conservar su salud. Este autocuidado requiere bue-
nas relaciones entre los individuos y su personal de atencion de la salud. Las personas
que realizan autocuidado de su salud:

Se comunican regular y efectivamente con el personal de la salud.

Participan en la toma de decisiones y planeacién de la atencion de la salud.

Piden, obtienen y entienden informacién sobre la salud.

Siguen el tratamiento disefiado con el personal de la salud.

Realizan actividades apropiadas de autocuidado de la salud, segun fueron acordadas

con el personal de la salud.

El autocuidado es importante para las personas que experimentan una discapacidad
prolongada, por ejemplo, paraplejia o condiciéon crénica como la diabetes. Errénea-
mente, los trabajadores de la salud podrian ignorar el rol que las personas con discapa-
cidad y sus familias pueden desempenar en el autocuidado de la salud. Similarmente,
puede ser que las personas carezcan de las destrezas para asumir cada vez mas respon-
sabilidad por su propia salud.
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Los grupos de autoayuda pueden ofrecer una buena oportunidad a las personas con
discapacidad para que aprendan el autocuidado compartiendo conocimientos y destre-
zas con otros. Frecuentemente, en estos grupos se aprende valiosa informacién acerca
de recursos disponibles para la atencién médica, coémo utilizar efectivamente el sistema
de atencién médica y como tratar las condiciones de salud existentes.

CAJA 18

Fuerza en los niumeros

La asociacion italiana Amici di Raoul Follereau (AIFO/Italia) junto con el Equipo de
Discapacidad y Rehabilitacién de la Organizacion Mundial de la Salud y la Organizaciéon
Disabled People International, realizaron investigaciones en varios paises para determinar
si las personas podian aprender destrezas de autocuidado y desarrollar un rol mas

activo al mejorar su propia atencion de la salud reuniéndose en grupos de personas con
discapacidad con necesidades similares de atencién médica. Se organizaron proyectos
piloto para: identificar y crear grupos de personas con discapacidad con necesidades
similares de atencion médica, identificar las principales necesidades de atencion médica
en colaboracién con los profesionales de la salud, brindar conocimientos y destrezas de
autocuidado para tratar las necesidades identificadas, evaluar si la calidad del autocuidado
y de la atencién médica por parte de las personas con discapacidad y miembros de sus
familias habian mejorado y, también, para determinar si los conocimientos y las destrezas
de las personas con discapacidad eran reconocidos y si se les daba algun rol dentro del
sistema de atencién médica.

Un proyecto piloto en El Salvador se enfocé en las lesiones de la médula espinal. La
organizacion AlFO/Italia, en alianza con la Universidad Don Bosco y el Instituto Salvadorefo
para la Rehabilitacion de Invalidos, trabajaron con 30 personas con lesiones medulares y
sus familias, provenientes de las dreas de San Salvador y la aldea de Tonacatepeque. Se
formaron cuatro grupos de autoayuda y se celebraron reuniones regulares. Los miembros
de estos grupos identificaron sus principales necesidades de atenciéon médica, incluyendo:
temas de orina, vejiga y rinones; Ulceras de presion, rigidez de las articulaciones, sexualidad
y maternidad y paternidad. Los profesionales de la salud que participaban del proyecto
brindaron capacitacién en destrezas de autocuidado para tratar los temas que habian sido
identificados. Con el tiempo, los miembros de los grupos de autoayuda y los profesionales
de la salud involucrados comenzaron a cambiar su manera de pensar. Ellos se dieron
cuenta que, con el apoyo y la capacitacion apropiados, las personas con lesiones medulares
pueden atender su salud y alcanzar una mejor calidad de vida. También, se percataron
que los profesionales de la salud necesitan ir mas alla de sus tradicionales roles y facilitar y
promover el autocuidado en la atencién de la salud; o sea, un concepto de responsabilidad
compartida. Los miembros de los grupos de autoayuda fundaron su propia asociacién,
llamada ALMES (Asociacién de Personas con Lesién Medular de El Salvador).
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Actividades sugeridas

Los programas de la RBC pueden realizar las siguientes actividades para promover el
acceso a la atencién médica para las personas con discapacidad.

Recolectar informacion sobre los servicios médicos

El conocimiento sobre los servicios médicos disponibles en los niveles primario, secun-
dario y terciario del sistema de salud es esencial para asistir a las personas con disca-
pacidad y sus familias para que accedan a atencién médica y apoyo. Los programas de
RBC pueden:
Identificar los servicios médicos existentes a nivel local, distrital y nacional, asegu-
rando que los proveedores gubernamentales, privados y no gubernamentales sean
identificados, incluyendo los proveedores de medicina tradicional, si es relevante.
Iniciar comunicacién con los proveedores de servicios de salud y recolectar informa-
cién sobre el tipo de atencion médica brindada, incluyendo accesibilidad, costos, iti-
nerarios y mecanismos de referencia.
Hacer un directorio de servicios para asegurar que toda la informacién sea accesible
para el personal de RBC, individuos y comunidades. Asegurar que los directorios de
servicios estén disponibles en las lenguas locales, en formatos accesibles y que estén
disponibles en los lugares donde se brinda la atenciéon médica.

Colaborar con la identificacion temprana

Los programas de RBC pueden:
Establecer, en alianza con el personal de la
atencion primaria de la salud, un meca-
nismo para la identificacién temprana
de condiciones de salud y deficiencias
asociadas con la discapacidad.
Identificar actividades de deteccion
para la identificacién temprana de
enfermedades transmisibles y no
transmisibles, por ejemplo, tubercu-
losis, lepra, ceguera de rio, diabetes y
cancer.
Brindar informacioén a las personas con discapacidad
y sus familias acerca de los horarios y ubicaciones de las actividades de detecciony
asegurar que las puedan acceder.
Donde las familias tienen una historia de condiciones genéticas o hereditarias, por
ejemplo, distrofia muscular, asegurarse que los miembros de la familia sean referidos
a las instalaciones apropiadas para ser evaluados y recibir asesoria.
Tener presentes las condiciones secundarias, por ejemplo, Ulceras de presion asocia-
das con discapacidades particulares y detectar su existencia cuando se trabaje con
personas con discapacidad.
Identificar personas con deficiencias en la comunidad que podrian beneficiarse de
cirugia.
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Aunar esfuerzos para brindar atencion

Los programas de la RBC operados por dos organizaciones no gubernamentales en el
Distrito Mandya en la India colaboran con el programa nacional de lepra. Los programas
de RBC participan de actividades de toma de conciencia, informacién acerca de los signos
y los sintomas iniciales de lepra, y motivando a las personas sospechosas de tener lesiones
a visitar su servicio de atencion de la salud mas cercano. Las personas diagnosticadas

con lepra comienzan un tratamiento de 6 a 12 meses, que es suministrado gratuitamente
por el servicios de atencién primaria de la salud. Si las personas no asisten al tratamiento,
el servicio de primer nivel de atencién de la salud le solicita al programa de la RBC darle
seguimiento a estos individuos.

Asegurar el acceso al tratamiento temprano

Los programas pueden promover la colaboracion entre las personas con discapaci-
dad, sus familias y los trabajadores de la atencién primaria de la salud para aumentar
el acceso a los servicios de atencion médica en todos los niveles. Las actividades suge-
ridas incluyen:

Analizar con los trabajadores de la salud para asegurar que las personas con discapa-
cidad, que han sido incluidas en las actividades de deteccidn, reciban el sequimiento
de su atencion médica, si se requiere.

Analizar con los trabajadores de la salud para asegurar que se hayan realizado las
referencias de personas con discapacidad que requieren atencion médica secunda-
ria y terciaria.

Defender los derechos de las personas con discapacidad y sus familias, por ejemplo,
el personal de la RBC que conoce lenguaje de sefas puede acompanar a las personas
sordas a las instalaciones de salud, para asegurar que puedan comunicar sus nece-
sidades y comprender la informacién que se les da, y apoyarlas para tener acceso al
tratamiento apropiado.

Concientizacién acerca de las barreras que impiden el acceso a la atencion médicay
trabajar con otras personas para reducir o eliminar esas barreras. Se pueden necesi-
tar mecanismos innovadores para eliminar algunas bar-

reras, por ejemplo, los costos asociados con la atencién

médica.

Identificar brechas en la prestacion de servicios

para las personas con discapacidad y

explorar, junto con otras personas, por

ejemplo, personas con discapacidad,

miembros de la familia, personal médico,

responsables de politicas, maneras en las

que esas brechas pueden ser reducidas o

eliminadas.
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Basandose en el éxito

El pie zambo o deformidades congénitas del pie son defectos que, en los paises de bajos
ingresos, usualmente llevan a discapacidad. La Agencia Comunal para la rehabilitacion

yE

ducacién de Personas con discapacidad, conocida como CARE-Belice, reconocié que

era un problema significativo para los nifos en Belice. En colaboracién con el Hospital

Int

ernacional para Nifos y el Ministerio de Salud, la organizacién CARE-Belice desarroll6 un

programa para asegurar la identificacion y el tratamiento tempranos de nifos con pie de
deforme.

Los médicos, terapeutas y funcionarios de campo de la rehabilitacién fueron

capacitados para usar el método Ponseti, un método no quirdrgico para corregir el pie
deforme, a temprana edad, usando la manipulacién suave, yesos seriados y entablillado.
Mediante su personal de RBC, la organizacién CARE-Belice identificé nifios a muy temprana
edad y los refirio a servicios de atencion médica para corregir el pie deforme. Aunque esta
era originalmente una iniciativa de una organizacién no gubernamental, su éxito la llevé a
convertirse en un programa nacional para deformidades congénitas del pie.

Facilitar el acceso a la atencion quirargica

Algunas personas con discapacidad pueden requerir atencién quirdrgica. Cuando se

co

mbina con el seguimiento y la rehabilitacién, la cirugia puede corregir las deficien-

cias, prevenir que se empeoren y contribuir a un mejor funcionamiento. Los programas
de la RBC pueden:

Explorar de cudles alternativas quirdrgicas se dispone para las personas con discapa-
cidad y, particularmente, si se dispone de opciones de financiamiento.

Antes de realizarse la cirugia, asegurarse que las personas con discapacidad y sus
familias estén bien informadas de los posibles riesgos y beneficios de la cirugia, los
costos y la duracién de toda la cirugia y plan de tratamiento.

Después de la cirugia, revisar que las personas estén recibiendo el seguimiento ade-
cuado de los equipos de cirugia y enfermeria y de los profesionales de la rehabilita-
cién, por ejemplo, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, prétesis y ortesis, para
aumentar los beneficios de la cirugia. El programa de RBC puede asistir para asegurar
una mejor transicién de la atencion médica a la rehabilitacion.

Promover el autocuidado de las condiciones créonicas

Lo
co
mi

42

s programas de RBC pueden asistir a las personas con discapacidad y sus familias a ser
nscientes de su derecho a recibir atencion médica y a aprender destrezas que les per-
tan atender sus condiciones de salud crénicas. Se sugiere que los programas de la RBC:
Trabajen directamente con las personas con discapacidad para motivarlas a asumir la
responsabilidad por su propia salud, buscando atencién médica apropiada, llevando
un estilo de vida sano y asegurandose de comprender y seguir los consejos médicos.
Desarrollen o adapten los materiales y las publicaciones existentes, que brindan infor-
macién médica sobre las condiciones de salud, a formatos que sean apropiados para
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las personas con discapacidad y sus familias, por ejemplo, en lenguaje simple, con
esquemas, cuadros e ilustraciones y traducidos a las lenguas locales.

Vincular a las personas con discapacidad con los grupos de autoayuda para permi-
tirles aprender acerca del autocuidado, mediante el intercambio de conocimientos
y destrezas con otros. Las personas con discapacidad pueden aprender informacion
valiosa acerca de los recursos disponibles para la atencién médica, aprender como
negociar eficazmente el sistema de atencion de salud y aprender como gestionar las
condiciones de salud existentes.

 cana

Asociaciones para crear un cambio

En Nicaragua, hay “clubes” para personas con condiciones crénicas, por ejemplo,
hipertension arterial o diabetes. Estos clubes o grupos de apoyo contribuyen con los
esfuerzos del sistema de atencién de la salud. Aseguran que las personas con discapacidad
y sus familias asuman responsabilidades en la atencién de su propia salud y previenen

el desarrollo de condiciones y deficiencias adicionales. En las
reuniones, las personas hablan acerca de sus problemas,
aprenden a vigilar sus propias condiciones de salud

y exploran soluciones como desarrollar estilos de

vida sana. Los comités de administracion de cada

club realizan actividades de recaudacién de fondos

para contribuir a cubrir los costos de las medicinas y
examenes de laboratorio, que ahi usualmente no los

brinda el sistema de salud. El programa colabora con

estos grupos de apoyo para asegurar que las personas

con discapacidad sean incluidas.

Establecer relaciones con los proveedores de atencion médica

El personal médico, a menudo tienen un conocimiento limitado acerca de la discapaci-
dady cual es la mejor manera para permitir el acceso de las personas con discapacidad
a servicios de atencion médica. Haciendo contacto con estos servicios y estableciendo
relaciones con el personal de la atencion médica, los programas de la RBC pueden desar-
rollar una red que facilite las referencias y la atencion médica integral para las personas
con discapacidad. Los programas de RBC pueden:

Promover informacién entre el personal médico acerca de las necesidades de salud

de las personas con discapacidad y sus familias.

Organizar sesiones interactivas entre los individuos y grupos de personas con dis-

capacidad, miembros de la familia (cuando sea relevante) y el personal médico para

discutir temas clave relacionados con la discapacidad, por ejemplo, temas de accesi-

bilidad y cbmo compartir experiencias.

Motivar al personal médico a hacer que las personas con discapacidad y sus familias

participen en el desarrollo del tratamiento médico.
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Solicitar a los servicios médicos que brinden educacion y capacitacién para el personal
de la RBC para que pueda contribuir en la deteccién temprana, realizar referencias a
los servicios apropiados y brindar seguimiento en la comunidad.

Trabajar con los programas de salud comunal para asegurar que las personas con dis-
capacidad se beneficien de estos programas.

Aumento de concientizacion en Indonesia

Un programa de RBC en Sulawesi del Sur, Indonesia, tiene un equipo multisectorial,
incluyendo trabajadores de la salud en la aldea, maestros de escuela primaria y voluntarios
de la comunidad; muchos de los cuales tiene discapacidad o son miembros de la familia de
una persona con discapacidad. El equipo de la RBC tiene sesiones regulares de capacitacion
con el personal de todos los niveles del sistema de salud. Estas sesiones de capacitacién
brindan grandes oportunidades para el trabajo en redes, promocion de las necesidades

de atencién médica de las personas con discapacidad y promocién del rol de la RBCy los
servicios de atencién médica.
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Rehabilitacion

Introduccion

Como se destacé en el Preambulo, el acceso a la rehabilitacion es esencial para que las
personas con discapacidad puedan lograr su mas alto nivel de salud posible. La Conven-
cion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Articulo 26, pide: “medidas
efectivas y pertinentes, incluso mediante el apoyo de personas que se hallen en las mis-
mas circunstancias, para que las personas con discapacidad puedan lograr y mantener
la maxima independencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y la inclusion y
participacion plena en todos los aspectos de la vida...” (2).

Las Normas Uniformes sobre Equiparacion de Oportunidades para las Personas con Dis-
capacidad sefalan que la rehabilitacion incluye medidas para proporcionar o restablecer
funciones, compensar la pérdida de una funcién o una limitacién funcional (23). La reha-
bilitacion puede ocurrir en cualquier etapa de la vida de la persona, pero tipicamente,
ocurre por periodos de tiempo limitados y requiere una o multiples intervenciones. La
rehabilitacion puede ir desde las intervenciones mas basicas, como las que brindan los
trabajadores comunales de rehabilitacion en la familia, a intervenciones mas especiali-
zadas como las que brindan los terapeutas.

La rehabilitacion exitosa requiere la participacion de todos los sectores del desarrollo,
incluyendo la salud, educacion, subsistencia y bienestar social. Este elemento se enfoca
en las medidas para mejorar la funcionalidad que son ofrecidas dentro del sector de la
salud. Sin embargo, es importante anotar que los servicios de rehabilitacion relaciona-
dos con la salud y el suministro de dispositivos de asistencia personal

no tienen que ser, necesariamente, administrados por

el Ministerio de Salud (consulte Servicios de reha-
bilitacion, mas adelante).
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Forjando alianzas publico-privadas

La Asociacién de Personas con Deficiencias Fisicas de Kenia (APDK) ha estado brindando
servicios integrales de rehabilitacion en Kenia durante los ultimos 50 afos, alcanzando a
mas de 500000 personas con discapacidad. Como resultado de varias alianzas con otros
grupos, la asociacién APDK ha podido establecer una red nacional de rehabilitacion

con nueve sucursales, 280 centros de extensidn asociados y muchos programas de
rehabilitacion basada en la comunidad. Estos centros de extensién brindan servicios como
terapia, dispositivos de asistencia personal y apoyo para intervenciones quirdrgicas.

Una de las alianzas exitosas de la asociacién APDK ha sido con el Ministerio de Servicios
Médicos (formalmente el Ministerio de Salud). Durante los tltimos 30 afos, la asociacion
APDK ha trabajado muy de cerca con este Ministerio para asegurar que los servicios de
rehabilitacién de calidad sean accesibles a la mayor cantidad de personas con discapacidad.
Seis de las nueve sucursales de la asociacién APDK se ubican dentro de hospitales de
gobiernoy el Ministerio de Servicios Médicos ha suministrado mas de 50 trabajadores de
la salud, la mayoria terapeutas y técnicos, para trabajar en estas sucursales. El Ministerio
brinda los salarios para la mayoria de estos trabajadores de la salud, mientras que la
asociacién APDK financia los costos del programa.

La asociacion APDK establecié su primer programa de la RBC en la sucursal de
Mombasa en 1992. Desde el afio 2000, han extendido estos programas a los principales
tugurios en Nairobi para llegar hasta las personas con discapacidad, que son las mas
vulnerables. Los programas de RBC brindan rehabilitacién basada en el hogar y son un
importante enlace de referencia a los centros de extensién y sucursales de la asociacion
APDK. Con apoyo financiero de la organizacidn Christian Blind Mission y de la organizacion
Kindernothilfe, la asociacion APDK ha empleado a 32 trabajadores de la RBC para trabajar
en estos programas, mientras que el gobierno ha financiado varios puestos de terapia.

La asociacion APDK es un ejemplo exitoso de una alianza publica y privada y demuestra
como la rehabilitacién basada en centros de atencion y la rehabilitacion basada en la
comunidad pueden trabajar unidos para brindar servicios de rehabilitacion para las
personas con discapacidad, tanto en las areas urbanas como rurales. Sélo en el ano 2008,
52.000 kenianos recibieron servicios de rehabilitaciéon de la asociacion APDK.
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Meta

Las personas con discapacidad tienen acceso a los servicios de rehabilitacién que contri-
buyen con su bienestar general, inclusién y participacion.

Rol de la RBC

El rol de la RBC es promover, apoyar y llevar a la practica actividades de rehabilitacion
en la comunidad y, también, facilitar las referencias hacia los servicios de rehabilitacion
especializados.

Resultados deseables

Las personas con discapacidad reciben evaluaciones individuales y participan del
desarrollo de planes de rehabilitacién delineando los servicios que recibiran.

Las personas con discapacidad y sus familias entienden el rol y el propésito de la reha-
bilitacién y reciben informacion exacta acerca de los servicios disponibles dentro de
cada sector.

Las personas con discapacidad son referidas a servicios de rehabilitacion especiali-
zados y reciben seguimiento para asegurar que estos servicios sean recibidos y que
satisfagan sus necesidades.

Los servicios de rehabilitacién basicos estan disponibles en la comunidad.

El personal de la RBC, las personas con discapacidad y sus familias disponen de mate-
riales para realizar las actividades de rehabilitacion en la comunidad.

El personal de la RBC recibe capacitacion, educacion y apoyo para realizar las activi-
dades de rehabilitacion.

Conceptos clave

Rehabilitacion

La rehabilitacion es relevante para las personas que experimentan discapacidad debido
a una amplia gama de condiciones de salud y, asi, la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad hace referencia, tanto a la“habilitacion” como a la“reha-
bilitacion”. La habilitacién busca asistir a los individuos que adquirieron su discapacidad
de manera congénita o en la temprana infancia y que no han tenido la oportunidad de
aprender cdbmo ser mas funcionales y, por su parte, la rehabilitacion busca asistir a las
personas que experimentan un pérdida funcional como resultado de una enfermedad
o lesién y necesitan volver a aprender cémo realizar actividades de la vida diaria para
volver a tener su maxima funcionalidad. La habilitacion es un término mas nuevo y no
es, comunmente, usado en los paises de bajos ingresos econémicos, por lo tanto, estas
Guias para la RBC usaran el término “rehabilitacion” para referirse tanto a habilitacién
como a rehabilitacion.
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Intervenciones de rehabilitacion

Una amplia gama de intervenciones de rehabilitacion se pueden emprender dentro del

sector de la salud. Considere los ejemplos siguientes:
La rehabilitacién de una nifia que nacié con paralisis cerebral, puede incluir activi-
dades con juegos para fomentar para estimular su desarrollo motor, sensorial y su
lenguaje, un programa de ejercicios para prevenir la rigidez muscular y desarrollo de
deformidadesy suministrarle una silla de ruedas con aditamentos especiales para que
tenga una postura adecuada y realice sus actividades funcionales.
La rehabilitaciéon de un joven sordo ciego puede incluir trabajar con su madre y su
padre para asegurar que le brinden actividades estimulantes para el desarrollo, capa-
citacién en movilidad funcional para permitirle deslazarse por la casa y la comunidad
y ensefarle métodos apropiados de comunicacion como el tacto y las sefias.
La rehabilitacién de una joven con una deficiencia intelectual podria incluir ensefarle
actividades de higiene personal, por ejemplo, cuidados de la menstruacion, desar-
rollar estrategias con la familia para tratar problemas de comportamiento y brindar
oportunidades para la interaccién social, que permitan acceso seguro a la comunidad
y la participacion.
La rehabilitacién de un hombre joven con depresidn podria incluir asesoria uno a uno
para tratar los temas de la depresion, obtener capacitacion en técnicas de relajacién
para tratar la tension y la ansiedad y, también, participar en un grupo de apoyo para
aumentar la interaccion y relacionarse con redes de apoyo.
La rehabilitacion de una mujer de mediana edad con derrame cerebral podria incluir
ejercicios para fortalecer las extremidades inferiores, entrenamiento de marcha, capa-
citacion funcional para ensefarle a vestirse, tomar un bafo y comer independiente-
mente, suministro de un baston para ayudarla en su equilibrio y ejercicios para facilitar
la recuperacion del habla.
La rehabilitacién de un adulto mayor que tiene diabetes y que, recientemente, ha
tenido amputacién de ambas piernas por debajo de la rodilla podria incluir ejercicios
de fortalecimiento, suministro de protesis, una silla de ruedas y capacitacion funcio-
nal para ensefar movilidad, destrezas de transferencia y actividades de la vida diaria.

Servicios de rehabilitacion

Los servicios de rehabilitacién son administrados por el sector gubernamental, privado
o no gubernamental. En la mayoria de los paises, el Ministerio de Salud administra estos
servicios. Sin embargo, en algunos paises los servicios de rehabilitacion son administra-
dos por otros ministerios, por ejemplo, el Ministerio de Trabajo, Invalidos de Guerra 'y
Asuntos Sociales en Vietnam y por los ministerios de bienestar social en India, Ghana 'y
Etiopia. En algunos paises, estos servicios pueden ser administrados mediante alianzas
entre ministerios gubernamentales y organizaciones no gubernamentales (ONG), por
ejemplo en la Republica Isldmica de Irdn, Kenia y China.

Los servicios de rehabilitacién son ofrecidos por una amplia gama de personal, incluyendo
profesionales médicos, por ejemplo, enfermeras y fisiatras, profesionales de terapia, por
ejemplo, terapeutas ocupacionales, terapeutas fisicos, terapeutas de lenguaje; ademas,
especialistas en tecnologia, por ejemplo, especialistas en ortesis y protesis, y trabaja-
dores de la rehabilitacion, por ejemplo, asistentes de rehabilitaciéon, trabajadores de
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rehabilitacién comunitaria. Estos servicios se pueden ofrecer en una amplia gama de
ambientes, incluyendo hospitales, clinicas, centros o unidades especializadas, instala-
ciones comunales y hogares. También, los servicios varian segun la fase en que ocurre la
rehabilitacion, por ejemplo, la fase aguda que sigue a un accidente o lesién. Usualmente,
el tipo de intervenciones requeridas determina cual ambiente es apropiado.

En los paises de bajos ingresos, particularmente en las areas rurales, es limitada la gama
de servicios de rehabilitacién disponibles y accesibles. Puede que sélo haya un centro
de rehabilitacion en una ciudad principal de un pais, por ejemplo, o que los terapeu-
tas solo estén disponibles en hospitales o clinicas grandes. Por lo tanto, las estrategias
basadas en la comunidad, como la RBC, son esenciales para enlazar y brindar servicios
de rehabilitacion a las personas con discapacidad y sus familias.

Servicios basados en la comunidad

Histoéricamente, la RBC fue un medio de ofrecer servicios enfocados en la rehabilitacion
para las personas que viven en paises de bajos ingresos usando recursos de la comuni-
dad. Si bien el concepto de RBC se ha convertido en una estrategia de desarrollo mas
amplia, la participacion en la prestacién de los servicios de rehabilitacién a nivel comu-
nitario sigue siendo una actividad real y necesaria para los programas de RBC.

Puede que la rehabilitacion en centros especializados no sea necesaria o practica para
muchas personas, particularmente para quienes viven en areas rurales; por lo tanto,
muchas actividades de rehabilitacion se pueden iniciar en la comunidad. El manual de
la OMS: Capacitacion en la comunidad para personas con discapacidad es una guia sobre
actividades de rehabilitacién que se pueden realizar en la comunidad usando recursos
locales (32).

Los servicios basados en la comunidad pueden también ser requeridos después de la
rehabilitaciéon en centros especializados. Una persona podria requerir apoyo y asistencia
continuos para usar nuevas destrezas y conocimientos al retornar a su hogar y comuni-
dad. Los programas de RBC pueden ofrecer apoyo, visitando a las personas y motivan-
dolas a continuar las actividades de rehabilitacion segun sea necesario.

Donde se hayan establecido servicios de rehabilitacion en la comunidad, se deben man-
tener enlaces cercanos con los centros de referencia que ofrecen servicios de rehabilita-
cion especializados. Las necesidades de muchas personas con

discapacidad cambian con el tiempo y pueden reque-

rir apoyo periédico a largo plazo. La rehabilitacion
exitosa depende de fuertes alianzas entre las per-
sonas con discapacidad, los profesionales de
la rehabilitacion y los trabajadores basados
en la comunidad.
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Viaje de Lialaindependencia

Li, una viuda de mediana edad, vive con su anciana madre y tres nifios en la provincia de
Qing Hai, en China. Toda su familia dependia de ella antes de un accidente ocurrido en
Octubre de 2003. Li se cay6 de cierta altura mientras reparaba su casa y tuvo una fractura
en la columna vertebral. Como resultado, Li experimenté debilidad y pérdida sensorial
en ambas piernas. Luego de ser dada de alta del hospital, ella se quedaba en la cama
todo el diay la noche. Muy pronto se le hincharon ambas piernas y requeria de la ayuda
de sus niflos para dar vuelta en la cama, bafarse, cambiarse de ropa y usar el servicio
sanitario. Pronto Li perdié confianza en si misma y traté de cometer suicidio varias veces,
afortunadamente, no tuvo éxito.

Un funcionario de rehabilitacién de la aldea, perteneciente a un programa local de
RBC, visitd a Liy le brindé rehabilitacién basada en el hogar. Le ensefié nuevas maneras de
completar sus actividades de la vida diarias usando sus habilidades residuales. Ella recibio
informacion acerca de su discapacidad y aprendié cémo prevenir las Ulceras de presion y las
infecciones del tracto urinario. La familia y los amigos aprendieron a construir un andador
simple para caminar para que Li practicara ponerse de pie y caminar. Se le construyé una
una taza sencilla del inodoro para resolver el problema de ir al servicio sanitario y el Centro
de Rehabilitacién del Condado le suministré unas muletas y una silla de ruedas. Con tiempo
y paciencia, Li pudo ponerse de pie y caminar independientemente con las muletas y usar
la silla de ruedas para recorrer largas distancias.

Paso a paso, Li recobré su confianza en si misma. Pronto pudo realizar sus actividades
de la vida diaria, que incluian cocinar para su familia, una actividad que ella realmente
disfrutaba. Li también abrié un molino para trabajar, lo que le brindaba un fuente de
ingresos con la cual, junto con un pequeno aporte mensual del Ministerio de Asuntos
Civiles del Condado, le permitié nuevamente atender a su familia y tener confianza para
el futuro.

Planes de rehabilitacion

Los planes de rehabilitacién se deben centrar en la personas, se deben orientar hacia
metas y deben ser realistas. Al desarrollar un plan, se deben considerar las preferencias
de la persona, su edad, género, condicién socioeconémica y el ambiente de su hogar.
Usualmente, la rehabilitacién es una jornada larga y requiere un panorama de largo
plazo, con metas de corto plazo. Se pueden desperdiciar recursos valiosos cuando los
planes de rehabilitacion no son realistas.

Muchos planes de rehabilitacién fallan porque las personas con discapacidad no son
consultadas; por eso, es importante asegurar que sus opiniones y escogencias sean
consideradas al desarrollar el plan, incluyendo las realidades de sus vidas, particular-
mente la pobreza. Por ejemplo, un plan que requiera que una persona pobre del area
rural viaje con frecuencia a la ciudad para recibir fisioterapia puede fallar. El personal de
rehabilitacion debe ser innovador y desarrollar programas de rehabilitacion apropia-
dos, disponibles lo mas cerca del hogar que sea posible, incluyendo en las areas rurales.

La rehabilitacién necesita ir cambiando con el tiempo, particularmente en periodos de
transicién, por ejemplo, cuando el niflo comienza la escuela, cuando un adulto joven
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comienza a trabajar o cuando una persona regresa a vivir a su comunidad después de
haber sido internada en una institucion de rehabilitacion. Durante estas transiciones, es
necesario hacer ajustes a los planes de rehabilitacion para asegurar que sus actividades
continuen siendo apropiadas y relevantes.

Actividades sugeridas

Identificar necesidades

Antes de hacer un plan de rehabilitacién y comenzar sus actividades, es importante que
el personal de la RBC realice una evaluacion basica con el individuo y los miembros de su
familia para identificar necesidades y prioridades. La evaluacién es una destreza impor-
tante, asi que el personal de la RBC debe recibir capacitacion previa y supervision para
asegurar su competencia en esta area. Para determinar las necesidades de una persona,
puede ser util considerar las siguientes preguntas:

{Qué actividades pueden hacer y no pueden hacer?

{Qué desean poder hacer?

;Cuales problemas experimentan? ;Como y cuando comenzaron estos problemas?

;Qué areas son afectadas? Por ejemplo, el cuerpo, los sentidos, la mente, la comuni-

cacion, el comportamiento.

{Cuadles problemas secundarios se estan desarrollando?

{Como es su situacion en el hogar y en la comunidad?

{Como se han ajustado a su discapacidad?

La informacion exacta se puede obtener revisando los registros médicos pasados y
observando a la persona, discutiendo con ella, los miembros de la familia, los profesio-
nalesy los servicios de salud involucrados y, también, mediante el examen fisico basico
de la persona. Es importante llevar un registro de la evaluacién inicial y las futuras consul-
tas, para poder dar seguimiento al progreso de la persona en el tiempo. Muchos pro-
gramas de la RBC han desarrollado formularios de evaluacién y notas de progreso para
facilitar estas labores a su personal.

Facilitar las referencias y dar seguimiento

Si, luego de una evaluacién basica, el personal de la RBC identifica la necesidad de pres-
tar servicios de rehabilitacion especializados, por ejemplo, fisioterapia, terapia ocupa-
cional, audiologia o terapia de lenguaje, pueden facilitar su acceso a las personas con
discapacidad realizando referencias. Se sugieren las actividades siguientes:
Identificar servicios de referencia en todos los niveles del sistema de salud.
Brindar informacién sobre los servicios de referencia a las personas con discapacidad
y sus familias, incluyendo ubicacion, posibles beneficios y costos potenciales.
Motivar a las personas con discapacidad y sus familias a expresar sus inquietudes y a
preguntar sobre los servicios de referencia. Si es necesario, ayudarles a buscar infor-
macion adicional. Se pueden hacer enlaces con otras personas en la comunidad que
experimentan problemas similares y se han beneficiado de los mismos servicios o
servicios parecidos.
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Asegurar que las personas con discapacidad y sus familias den su consentimiento
informado antes de hacer la referencia.

Una vez que se ha hecho la referencia, mantener comunicacién regular con los ser-
vicios y las personas participantes para asegurar que se hagan las citas y se cumpla
con ellas.

Identificar qué apoyo se requiere para facilitar el acceso a los servicios, por ejemplo,
apoyo financiero, transporte, defensa de los derechos, y como se puede ofrecer. Por
ejemplo, si se necesita defender los derechos, el personal de la RBC puede acompanar
a la persona a sus citas.

Dar seguimiento luego de las citas para determinar si se necesita un apoyo continuo,
por ejemplo, puede que las actividades de rehabilitacién deban ser continuadas en
el hogar.

Usualmente, los servicios de rehabilitacion especializados estan en los grandes centros
urbanos y eso dificulta su acceso a las personas que viven en areas rurales o remotas.
Se deben considerar los costos de visitar la ciudad, incluyendo el transporte, la comida,
el alojamiento y la pérdida de dias de trabajo, ademas, muchos servicios de la ciudad
demandan dinero adicional. Los programas de la RBC deben ser conscientes de las limi-
taciones financieras y asegurar que se haya investigado una amplia gama de opciones,
incluyendo aportes gubernamentales y no gubernamentales, préstamos bancarios y el
apoyo comunal.

Ningun lugar demasiado lejos de los servicios

El programa de la RBC en la Republica Isldamica de Irdn motiva a los trabajadores de salud de
las aldeas y al personal de la RBC a identificar a las personas con discapacidad de manera
tempranay referirlas a los servicios de atencién primaria de la salud en la comunidad.
Luego de la referencia, un equipo mévil de personal de rehabilitacidn visita el hogar de

la persona con discapacidad para dar rehabilitacion en el mismo hogar. Si se requieren
intervenciones especializadas, la referencia se hace a un centro de atencién terciaria,
usualmente en la sede provincial o la ciudad capital. Luego de la rehabilitacién en un centro
especializado, las personas son referidas de vuelta a los servicios de atencion primaria de

la salud; los cuales trabajan con el programa de la RBC para asegurar que sean continuadas
las actividades de rehabilitacién, de ser necesario. Este equipo de mdvil brinda seguimiento
para supervisar el progreso y brindar asistencia adicional cuando es requerida.

Facilitar las actividades de rehabilitacion
Los programas de RBC pueden facilitar la prestacién de servicios de terapia en el hogar

o en la comunidad y asistir a las personas con una amplia gama de deficiencias, permi-
tiéndoles conservar y aumentar su funcionalidad en el hogar y la comunidad.
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Brindar actividades de intervencion temprana para el desarrollo infantil

Todos los ninos pasan por un proceso de aprendizaje que les permite dominar destre-
zas importantes para la vida. Las principales areas del desarrollo infantil, incluyen: el
desarrollo fisico, del habla y el lenguaje, el desarrollo cognoscitivo y el desarrollo social
y emocional. Ocurren atrasos en el desarrollo cuando el nifio no logra completar etapas
importantes segun su grupo de edad. Mediante la intervencién temprana, los nifios en
riesgo de o que presentan atrasos en el desarrollo son identificados lo antes posible y
reciben rehabilitacidon para prevenir mas atrasos y corregir el atraso existente.

La presencia de una discapacidad, por ejemplo, paralisis cerebral, ceguera o sordera,
puede ocasionar un atraso en el desarrollo y restringir la habilidad del nifio para partici-
par en actividades regulares, como jugar con otros niflos e ir a la escuela. El personal de la
RBC puede realizar actividades de identificacion temprana, usualmente desde el hogar,
para motivar oportunidades simples y agradables de aprendizaje para el desarrollo. Tam-
bién, los programas de la RBC pueden motivar a padres y madres a reunirse y compartir
ideas y experiencias. Pueden facilitar grupos de juego donde los nifios aprenden a jugar
con otros ninos, desarrollan nuevas destrezas y mejoran en las areas del desarrollo.

" canzc

Entretenimiento para las familias

El programa de la RBC en Alejandria, Egipto, tiene varios clubes que se retinen
semanalmente en distintas partes de la ciudad, incluyendo el estadio local y la mezquita.
Las madresy los padres vienen con sus nifios que tienen discapacidad y participan en las
actividades organizadas por el programa de RBCy los voluntarios comunales. Hay una
gama de actividades divertidas para los nifos, por ejemplo, concursos de cantar y bailar,
y alas madres y los padres se les da la oportunidad de hablar y compartir sus experiencias
entre siy asistir a sesiones de capacitacion.

Motivar la independencia funcional

Las intervenciones funcionales buscan mejorar el nivel de
independencia del individuo en sus destrezas de la vida
diaria, por ejemplo, movilidad, comunicacién, banarse, ir
al servicio sanitario, vestirse, comer, beber, cocinar y hacer
labores en el hogar. Las intervenciones dependen de la
edad de la persona, su género y el ambiente local. Estas
intervenciones cambian con el tiempo conforme la per-
sona pasa de una a otra etapa de su vida. El personal de -
la RBC puede brindar:

Capacitacion para las personas con discapacidad y sus

familias acerca de diferentes maneras de realizar actividades.

Educacién para las familias sobre cdmo ayudar mejor a las personas con discapacidad

en sus actividades funcionales para aumentar su independencia.

Capacitacion para usar los dispositivos de asistencia personal, por ejemplo, dispositi-

vos para caminar o desplazarse para facilitar las actividades.

"Jo.
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Educacion e instruccion sobre técnicas especificas para tratar deficiencias, por ejem-
plo, debilidad muscular, deficiente equilibrio y rigidez muscular, que afectan la habi-
lidad de la persona para realizar actividades. Aqui se puede incluir programas de
fortalecimiento, estiramiento y mejoramiento de la condicion fisica general.

Aprendiendo a ver la vida diferente

Shirley vive en una aldea de Guyana. Ella es ciega y, debido a eso, su madre tenia miedo

de dejarla salir sola de la casa, temerosa de que ella se lastimara. Cuando los voluntarios
visitaron la casa de Shirley, hablaron con la madre y le dijeron que era posible ensenarle a
ella como moverse de manera independiente. Fue dificil convencer a la madre de Shirley. El
voluntario de RBC le pidi6 a Pauline, una coordinadora regional de RBC, que visitara la casa.
Como Pauline también era ciega, el voluntario de RBC pensé que Pauline seria un buen
ejemplo y una motivacion, para Shirley y su madre. La madre de Shirley estuvo de acuerdo
y prepararon un plan de rehabilitacion para facilitar una mayor independencia para ella.
Shirley hizo un rapido progresoy, ahora, puede moverse por la comunidad de manera
independiente con la ayuda de su bastén blanco. Ella se ha convertido en miembro activo
del comité local de RBCy en un miembro de la organizacién de personas con discapacidad.

Facilitar las modificaciones ambientales

Se pueden necesitar modificaciones en el ambiente para mejorar laindependencia per-
sonal de una persona con discapacidad. El personal de la RBC puede facilitar las modi-
ficaciones del ambiente a nivel individual ( en el hogar), por ejemplo, acondicionar el
hogar con rampas para sillas de ruedas, barras de apoyo cerca de gradas, adaptaciones
en los servicios sanitarios y ampliar los marcos de las puerta, o modificar el ambiente a
nivel comunitario, por ejemplo, modificacion del ambiente escolar, edificios publicos y
sitios de trabajo (consulte el elemento: Dispositivos de asistencia personal).

CAJA 28

Una abuela encuentra su camino

Una abuela en la aldea de Thai Binh, Vietnam, tenia diabetes y baja vision. Ella necesitaba
ir al servicio sanitario con frecuencia, especialmente durante la nochey, debido a que
el servicio sanitario estaba en el patio de la casa, ella tenia que despertar a alguien de la
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Enlace con los grupos de autoayuda

Los programas de RBC promueven los grupos de autoayuda donde las personas con
deficiencias o necesidades de rehabilitacién similares se pueden reunir para compartir
informacién, ideas y experiencias. Los programas de la RBC pueden motivar la interac-
cién entre estos grupos y los profesionales de la rehabilitacién para lograr el entendi-
miento y la colaboracién mutua.

 canas

Reconociendo el apoyo de los hospitales

Un programa de RBC en una zona pobre de la Gran Mumbai, India, involucra
frecuentemente al personal de las instituciones de rehabilitacion como instructores 'y
profesores para el personal de RBC. El programa de RBC descubrié que muchas familias con
personas con discapacidad tenian miedo de ir a los hospitales de referencia, por ejemplo,
para recibir atencién de otorrinolaringologia (oido, nariz y garganta) u oftalmologia. Asi
que se organizaron visitas a los hospitales de referencia para pequefos grupos de personas
con discapacidad y sus familias, para explicarles como trabajan estos hospitales y como
pueden las personas recibir sus distintos servicios. Algunos profesionales del hospital
fueron invitados a eventos culturales organizados por el programa de RBC y recibieron
reconocimiento comunal por su apoyo. Muchos hospitales especializados estuvieron de
acuerdo en cobrar tarifas subsidiadas a las personas referidas por el programa de RBC.

Desarrollar y distribuir materiales de apoyo

Los folletos y los manuales pueden ser herramientas utiles para la rehabilitacion. Estos
recursos pueden ser usados por el personal de RBCy por las personas con discapacidad
y sus familias para guiarlos en la rehabilitacién, particularmente donde es limitado el
acceso a los profesionales de la rehabilitacion. Estos recursos, también, pueden propor-
cionar informacioén valiosa para la comunidad en general, asi como de los muchos dife-
rentes servicios y sectores involucrados en las actividades de rehabilitacion. Se sugieren
las actividades siguientes:

Ubicar los materiales existentes . Estos pueden estar disponibles a través de los minis-

terios del gobierno, agencias de Naciones Unidas, organizaciones de personas con

discapacidad, organizaciones no gubernamentales nacionales e internacionales, y

muchos materiales se pueden consultar en Internet, por ejemplo, Capacitacién en la

comunidad para personas con discapacidad (32) y Nirios con discapacidad en la aldea

(33).

Adaptar materiales segun las necesidades locales considerando, especialmente, las

diferencias culturales.

Traducir materiales existentes a los idiomas nacionales y locales.

Donde no existan, desarrollar nuevos materiales en lenguaje simple segun las nece-

sidades locales.

Distribuir materiales a todo el personal de RBC, para que los puedan llevar al visitar a

las personas con discapacidad para dar rehabilitacién.
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Crear unidades de recurso donde estén disponibles los materiales para las personas
con discapacidad, sus familiares y otros miembros de la comunidad. Estas unidades
se pueden ubicar en la oficina de desarrollo local, el centro de salud comunal o en
centros especificos para personas con discapacidad.

Traduciendo las publicaciones a viethamés

Un programa de RBC en Vietnam tradujo varias publicaciones, incluyendo el Manual de la
OMS sobre RBC, al vietnamita para usarlo con propoésitos locales. Ademas, desarrollaron sus
propios materiales sobre discapacidades especificas para personas con discapacidad y sus
cuidadores. A los trabajadores de la salud se les da dos copias de todos los materiales: una
copia es para ellos mismos y la otra copia es para la persona que estan visitando.

Brindar capacitacion

El personal de RBC necesita capacitacion para asegurar que pueden facilitar el acceso
a los servicios de rehabilitacion y proporcionar atencién adecuada a nivel comunita-
rio. Muchas organizaciones han desarrollado programas de capacitacién adecuados. El
personal de la RBC requiere comprender bien el rol del personal de rehabilitacién, por
ejemplo, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, terapeutas de lenguaje, audidlo-
gos, entrenadores en movilidad, técnicos en protesis y ortesis, personal médico y para-
médico y cdmo pueden beneficiar a las personas con distintas deficiencias. También, la
RBC puede brindar educacién al personal de rehabilitaciéon para aumentar su conoci-
miento acerca del rol de la RBCy cobmo puede ayudar a optimizar sus servicios (consulte
el Capitulo Administracion).
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Dispositivos de asistencia
personal

Introduccion

Los dispositivos de asistencia personal son aparatos disefiados, fabricados o adaptados
para asistir a una persona a hacer una tarea particular. Muchas personas con discapa-
cidad dependen de los dispositivos de asistencia personal para realizar sus actividades
diarias y participar, activa y productivamente, en la vida de la comunidad.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Articulos 4, 20y
26, le pide a los Estados que promuevan la disponibilidad de dispositivos y aditamen-
tos de movilidad apropiados y brindar informacién accesible sobre ellos (2). Las Normas
Uniformes sobre Equiparacion de Oportunidades para las Personas con Discapacidad
también le piden a los Estados que apoyen el desarrollo, produccion, distribucién y repa-
racion de dispositivos de asistencia y equipos y que difunda informacién sobre ellos (23).

En muchos paises de bajos y medianos ingresos, sélo de un 5 a 15% de las personas que
requieren dispositivos y tecnologias de asistencia tienen acceso a ellas (34). En estos
paises, la produccion es baja y, usualmente, de calidad limitada; ademas, hay muy poco
personal capacitado y los costos son muy altos.

Tener acceso a dispositivos de asistencia es esencial para las personas con discapacidad
y es una parte importante de cualquier estrategia de desarrollo. Sin dispositivos de asis-
tencia, puede que las personas con discapacidad nunca sean educadas o no puedan tra-
bajar, asi que se continua el ciclo de pobreza. Con mas frecuencia, los beneficios de los
dispositivos de asistencia personal también estan siendo reconocidos para los adultos
mayores como una estrategia de promocion de la salud y la prevencion.
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Ser capaz de trabajar de nuevo

Rehabilitacién Basada en la Comunidad de Biratnagar (RBCB) es una organizacion

no gubernamental que ha estado trabajando en la region este de Nepal desde 1990.
Actualmente, esta trabajando en 41 aldeas del Distrito de Morag y en la Submunicipalidad
de Biratnagar, brindando servicios de rehabilitacién a mas de 3000 nifios y adultos con
discapacidad.

En 1997, la organizacion RBCB comenzé un pequeno taller ortopédico para realizar
pequenas reparaciones de dispositivos de asistencia personal. Ellos se habian dado
cuenta de que muchas personas con discapacidad tenian que viajar a la capital o hacia
la vecina India para hacer reparaciones. Con el tiempo, RBCB trabajé para establecer un
taller ortopédico plenamente dotado. En alianza con Handicap International (Nepal) han
desarrollado un servicio integral que incluye la fabricacién, suministro y reparacién de
dispositivos de asistencia personal. Personas de la comunidad, mujeres y hombres con y sin
discapacidad, fueron capacitados como técnicos en Nepal y la India e integrados al equipo
existente en RBCB. La organizacidn RBCB ahora ofrece 6rtesis de calidad, por ejemplo,
pinzas, aparatos ortopédicos, férulas; prétesis, por ejemplo, pierna y manos artificiales;

y dispositivos de movilidad, por ejemplo, muletas, triciclos y sillas de ruedas para las
personas con discapacidad que viven en 16 distritos al este de Nepal. El personal de RBC, los
terapeutas y técnicos de taller, todos trabajan mano a mano para mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad.

Una de las personas que se ha beneficiado del taller ortopédico es Chandewar. El
trabajaba acarreando pasajeros en un triciclo oriental hasta que sufrié una lesién y su
pierna izquierda fue amputada. El perdié su ingreso al no poder trabajar pedaleando su
triciclo, gastando sus ahorros ya que necesitaba pagar por su atencién médica. Chandeswar
fue identificado por el equipo de la organizacién RBCB que trabajaba en su aldea,
quienes lo equiparon con protesis por debajo de la rodilla y le dieron rehabilitacién para
asegurarse que él pudiera caminar bien con su pierna artificial y pedalear su triciclo oriental
nuevamente. Ahora, Chandeswar ha retornado al trabajo pedaleando su triciclo oriental
por las congestionadas calles de Biratnagar y haceiendo una vida razonable.

Viendo el éxito de personas como Chandeswar, el
presidente de la RBCB dice: “Hemos estado desarrollando
la RBC por muchos aios, pero desde que comenzamos a
suministrar dispositivos de asistencia personal de calidad
nos hemos hecho més efectivos, se ha aumentado
nuestra credibilidad y ahora tenemos gran aceptacion
en la comunidad”.
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Meta

Las personas con discapacidad tienen acceso a dispositivos de asistencia personal, que
sean de buena calidad y que les permitan participar en la vida del hogar y la comunidad

Rol de la RBC

El rol de la RBC es trabajar con las personas con discapacidad y sus familias para deter-
minar sus necesidades de dispositivos de asistencia personal, facilitar su acceso a los
mismos y asegurar su mantenimiento, reparacion y reemplazo cuando sea necesario.

Resultados deseables

El personal de la RBC conoce sobre dispositivos de asistencia personal, incluyendo los
tipos disponibles, su funcionalidad y sostenibilidad para las diversas discapacidades,
su fabricacion basica, disponibilidad dentro de las comunidades y los mecanismos de
referencia para dispositivos especializados.

Las personas con discapacidad y sus familias conocen sobre dispositivos de asistencia
personal y toman decisiones informadas para acceder a ellos y usarlos.

A las personas con discapacidad y a sus familias se les brinda capacitacion, educacion
y seguimiento para asegurar que usen y cuiden, apropiadamente, sus dispositivos de
asistencia personal.

Las personas de la comunidad, incluyendo las personas con discapacidad y sus fami-
lias, pueden fabricar dispositivos de asistencia personal basicos y les pueden hacer
reparaciones simples y dar mantenimiento.

Se hanreducido las barreras que evitaban tener acceso a los dispositivos de asistencia
personal, como lainformacion inadecuada, las limitaciones financieras y la centraliza-
cion en los servicios de suministrarlos.

Se han tratado los factores ambientales para permitir que las personas usen sus dis-
positivos en todas las localidades.

Conceptos clave

Tipos comunes de dispositivos de asistencia personal

Los dispositivos de asistencia personal van desde simples dispositivos de baja tecnolo-
gia, por ejemplo, bastones para caminar o tazas adaptadas, hasta complejos dispositivos
de alta tecnologia, por ejemplo, programas y equipo de computacién o sillas de ruedas
motorizadas. Es util considerar una amplia variedad de dispositivos de asistencia perso-
nal bajo diferentes categorias.

Dispositivos de movilidad

Los dispositivos de movilidad ayudan a las personas a caminar o a moverse y pueden
incluir:
sillas de ruedas
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triciclos
muletas
bastones
andaderas.

Los dispositivos de movilidad pueden tener caracteristicas especializadas para atender
las necesidades de los usuarios. Por ejemplo, una persona con paralisis cerebral puede
requerir una silla de ruedas con soporte del tronco y la cabeza para asegurar una posi-
cién correcta al sentarse. Las Guias de la Organizacion Mundial de la Salud sobre Sumi-
nistro de sillas de ruedas manuales en entornos de menores recursos (35), son una referencia
util para las personas relacionadas con el disefio, produccion y distribucion de sillas de
ruedas.

Dispositivos para la postura

Las personas con deficiencias fisicas a menudo tienen dificultad para mantener una
buena postura al acostarse, ponerse de pie o sentarse para realizar sus actividades
funcionales y corren el riesgo de desarrollar deformidades, debido a la postura incor-
recta. Los dispositivos siguientes ayudan a vencer estas dificultades:

cufas

sillas, por ejemplo, sillas esquineras, asientos especiales

bastidores para ponerse de pie.

Protesis, ortesis y zapatos ortopédicos

Usualmente, son dispositivos hechos a la medida que reemplazan, apoyan o corrigen
partes del cuerpo. Estos dispositivos son disefiados, fabricados y adaptados en talleres
o centros especializados por personal de prétesis y ortesis e incluyen:

protesis, por ejemplo, piernas o manos artificiales

ortesis, por ejemplo, soportes de columna vertebral o soportes de la mano o el pie,

también llamados aparatos ortopédicos

zapatos ortopédicos.

Dispositivos para la vida diaria

Estos dispositivos permiten que las personas con discapacidad realicen sus actividades
de la vida diaria, por ejemplo, comer, bafarse, vestirse, ir al servicio sanitario o hacer ofi-
cios domésticos. Hay muchos ejemplos de estos dispositivos , incluyendo:

cucharas, tenedores, cubiertos y tazas adaptados

sillas de bafo y bancos para vestirse

extensiones para el servicio sanitario

servicios sanitarios moviles

barras para vestirse.

Dispositivos para la vision

La baja vision y la ceguera tienen grandes consecuencias en la habilidad de una persona
para realizar las actividades importantes de su vida. Se puede usar una amplia gama

60 GUIAS PARA LA RBC > 2: COMPONENTE DE SALUD



de dispositivos de asistencia, simples a complejos, para aumentar la participacién y la
independencia, incluyendo:
libros con letra ampliada
ampliador visual
anteojos o espejuelos
bastones blancos
sistemas en Braille para leer y escribir
dispositivos de audio, por ejemplo, radios, libros parlantes, teléfonos moviles
lectores de pantalla para computadoras, por ejemplo, JAWS (Job Access with Speech,
del inglés Acceso al Trabajo con Habla) es un programa lector de pantalla.

Dispositivos auditivos

La pérdida auditiva afecta la habilidad de la persona para comunicarse e interactuar con
otros. Puede tener consecuencias en muchas dreas del desarrollo, por ejemplo, el hablay
el lenguaje, y limitan las oportunidades educativas y laborales de la persona; lo cual resulta
en discriminacion social y aislamiento. Los dispositivos para la audicion pueden incluir:

audifonos

audifonos para escuchar la televisiéon

teléfonos amplificados

TTY/TTD (dispositivos para telecomunicacion)

sistemas de sefnales visuales, por ejemplo, una luz que se enciende cuando alguien

llama a la puerta.

" cansa

La mejor de la clase

Anna es una madre que viven en East Sepik, una provincia de Papua Nueva Guinea. Su hija,
Koris, nacio sorda. Anna estaba muy determinada a enviar a su hija a la escuela y, mediante
un trabajador de RBC capacitado por la organizacién nacional, no gubernamental, Servicios
para las Personas con Discapacidad Callan, Anna supo de la escuela para nifios sordos.
Antes de asistir a esta escuela, la organizacion servicios Callan le organizé el suministro

de audifonos. Se le tomaron impresiones de los oidos a Koris y, cuando los audifonos
estuvieron listos para ser adaptados, ella fue enviada a un audiélogo en Port Moresby. Koris
comenzé a asistir a la escuela y, también, comenzo a aprender el lenguaje de senas. Con la
ayuda de dispositivos de asistencia personal y con el apoyo de sus maestros, Koris pronto se
convirtié en una de las alumnas mas avanzadas de su clase.

Dispositivos para la comunicacion

Los dispositivos de comunicacién aumentada y alternativa pueden ayudar a las personas
que tienen dificultad entendiendo y produciendo el habla. Se suministran para apoyar el
habla (aumentados) o para compensar el habla (alternativos). Los dispositivos incluyen:

tableros de comunicacién con cuadros, simbolos o letras del alfabeto

tarjetas de solicitud

dispositivos de habla electrénica

computadoras con equipo y programas especializados.
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Dispositivos cognoscitivos

La cognicién es la habilidad para comprender y procesar informacion. Se refiere a las
funciones mentales del cerebro como la memoria, la planeacién y solucionar proble-
mas. Las lesiones cerebrales, las deficiencias intelectuales, la demencia y la enfermedad
mental son algunas de las muchas condiciones que pueden afectar la habilidad cogni-
tiva de una persona. Los siguientes dispositivos pueden ayudar a las personas a recordar
tareas y eventos importantes, administrar su tiempo y prepararse para las actividades
que debe hacer.

listas

diarios

calendarios

itinerarios

dispositivos electrénicos, por ejemplo, teléfonos mdviles, localizadores, agendas
personales.

Seleccion de dispositivos de asistencia personal

Tecnologia apropiada

Muchos tipos de tecnologia no son adecuados para las areas rurales o remotas de los
paises de bajos ingresos. Sin embargo, la“tecnologia apropiada”ha sido disefiada consi-
derando los factores ambientales, culturales, sociales y econémicos que influyen en las
comunidades y los individuos. La tecnologia satisface las necesidades de las personas,
usa destrezas, herramientas y materiales locales. Es simple, efectiva, se puede costear
y los usuarios la aceptan. Los dispositivos de asistencia personal son tecnologia que se
deben disenar, producir y seleccionar cuidadosamente para asegurar que cumplan con
estos criterios.

Usando los mismos zapatos

La organizacion Assisi Leprosy y el Programa de RBC en Andhra Pradesh, India
proporcionaban sandalias hechas de goma microcelular de color negro a las personas

con lepra que habian perdido la sensacién en sus pies y corrian el peligro de desarrollar
Ulceras en los mismos. Pronto se dieron cuenta de que muchas de las personas que habian
recibido estas sandalias no las usaban. Tras hablar con estas personas, se descubrié el

uso de estas sandalias negras las exponia al estigma social - las sandalias negras eran
identificadas facilmente en la comunidad como zapatos que sélo las personas con lepra
usan. Como resultado, el programa decidié usar sandalias disponibles en el mercado local,
modificandolas seguin fuera necesario para atender a las necesidades de las personas

con lepra. Las personas comenzaron a usar el calzado al darse cuenta de que casi no se
diferenciaba de las sandalias usadas por los otros miembros de la comunidad.
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Evaluacion

Los dispositivos de asistencia personal nece-

sitan ser cuidadosamente seleccionados vy, a

menudo, hechos y adaptados para responder a

las necesidades de sus usuarios. La deficiente

seleccion y diseno puede llevar a muchos

problemas, incluyendo la frustracion, discon-

formidad y desarrollar condiciones de salud

secundarias. Por ejemplo, en algunos paises

puede ser practica comun distribuir a gran

escala sillas de ruedas donadas o de segunda mano. Aunque esto puede tener benefi-
cios, también puede causar danos potenciales, por ejemplo, dar a una persona con lesién
de médula espinal una silla de ruedas sin un cojin, puede causarle lesiones por presion
con amenaza para sus vidas (consulte el elemento Prevencion).

Se necesita una valoracion integral para asegurar que los dispositivos de asistencia per-
sonal respondan a las necesidades de la persona dentro del hogar, las escuelas, el trabajo
y los ambientes comunales. Esta evaluacién integral puede incluir una historia médica,
una revision de la actual funcién, metas individuales, una evaluacién de los dispositivos
existentes y un examen fisico. Siempre que sea posible, la valoracidon debe ser multidis-
ciplinaria e incluir a una variedad de personas como personas con discapacidad, miem-
bros de la familia, terapeutas, técnicos, maestros y personal de RBC.

Uso de los dispositivos de asistencia personal

Ambientes libres de barreras

Muchas personas usan sus dispositivos de asistencia personal en diferentes lugares y,
asi, es importante asegurar que los ambientes no tengan barreras para que las perso-
nas pueden alcanzar su maxima funcionalidad e independencia. Por ejemplo, una mujer
joven que usa una silla de ruedas debe poder usarla para salir y entrar a su casa, moverse
libremente dentro de su hogar y acceder a areas importantes, por ejemplo, el servicio
sanitario, desplazarse dentro de la comunidad y acceder a su lugar de trabajo.

Las adaptaciones o modificaciones al ambiente fisico, incluyen instalar un rampa donde
hay gradas, ampliar los marcos de las puertas, reorganizar los muebles para aumentar la
cantidad de espacio para el movimiento. También, es importante considerar otros aspec-
tos del ambiente, por ejemplo, las actitudes y los sistemas, que pueden influir en la habi-
lidad de la persona para usar sus dispositivos de asistencia. Por ejemplo, un muchacho
que usa un tablero de comunicacién en vez del habla, necesitara usarlo tanto en el hogar
como en la escuela, asi que es importante que los miembros de la familia, los maestros
y amigos deseen usar ese tablero de comunicacién con él.

Al considerar modificaciones ambientales, particularmente dentro de la comunidad, es
util considerar el “Disefio Universal” (36). Disefio Universal significa disefar productos,
ambientes, programas y servicios para que puedan ser usados por todas las personas
(2), con o sin discapacidad.
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Conectando la comunidad

En

una aldea en el Distrito de Thai Binh en Vietnam, los voluntarios de RBC motivaron a

los miembros de la comunidad a mejorar el puente de la localidad, para poder ser usado
comodamente tanto por personas en silla de ruedas como por el resto de las personas.

Actividades sugeridas

Capacitar al personal de la RBC

El personal de la RBC requiere capacitacion sobre dispositivos de asistencia para asegu-
rar que puedan ofrecer informacién exacta, hacer referencias y educar. La capacitacion
puede ser especifica o puede ser parte de un curso sobre rehabilitacion. El personal de

la

RBC necesita conocimiento sobre:

los tipos comunes de dispositivos de asistencia

el proposito y la funcién de los dispositivos de asistencia

cuales dispositivos de asistencia pueden hacerse en la comunidad, por ejemplo,
muletas

donde encontrar dispositivos de asistencia especializados, por ejemplo, prétesis y
audifonos

mecanismos de referencia, para acceder a dispositivos especializados

las opciones de financiamiento disponibles para las personas que no pueden pagar
los dispositivos de asistencia personal que necesitan.

También, es esencial la capacitacion practica, particularmente para el personal de RBC
que esta en areas rurales o remotas, para asegurar que puede producir dispositivos de
asistencia basicos y desarrollar destrezas y confianza para trabajar directamente con las
personas que necesitan esos dispositivos de asistencia personal. Por ejemplo, el perso-

na
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| de RBC puede necesitar como:

mostrarle a una familia cémo construir una silla de madera con una faja para que el
nifo tenga mas equilibrio al sentarse correctamente. ;

mostrarle a una familia cdmo construir una barras paralelas que permita practicar la
marcha en casa.

mostrale a una familia como fabricar un bastén sencillo para asisitr la marcha de una
personas que se recupera de un derrrame cerebral.

ensenarle a un nino con paralisis cerebral, que no hablay no tiene movimiento coordi-
nado de las manos, cdmo usar el tablero de comunicacién con cuadros usando los 0jos.
brindarle instrucciones a una persona ciega sobre cémo usar su baston blanco.
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Informacion donde se necesita

El programa de RBC en South Sulawesi, Indonesia, preparé una hoja de Recursos para
Dispositivos de Asistencia Personal con una lista de los principales proveedores de servicios
en la provincia que pudieran suministrar y reparar estos dispositivos. Este hoja de Recursos
es distribuido a todo el personal de la RBC, asegurando que siempre se disponga de
informacion exacta para las personas con discapacidad que viven en las aldeas.

Desarrollar capacidades de los individuos y las familias

El personal de la RBC necesita trabajar muy de cerca con las personas con discapacidad
y sus familias para asegurar que ellos estan:
conscientes de los diferentes tipos de dispositivos de asistencia personal y como estos
pueden ayudar a las personas a alcanzar independencia y participacion.
involocrados en la toma de decisiones sobre la seleccion y el disefios de los disposi-
tivos de asistencia personal. Se deben brindar oportunidades para que las per-
sonas con discapacidad vean y prueben los dispositivos de asistencia para tomar
decisiones informadas.
conscientes de como usar, apropiadamente y con seguridad, sus dispositivos de asis-
tencia personal y que puedan realizar reparaciones y darles mantenimiento para ase-
gurar su larga vida.
conscientes de como dar informacién a los servicios de referencia sobre las dificul-
tades experimentadas con sus dispositivos de asistencia personal para poder hacer
ajustes y considerar diferentes opciones.

Este Componente de salud destaca el hecho de que los grupos de autoayuda le permiten
a las personas compartir informacién, destrezas y experiencias valiosas. Los grupos de
autoayuda pueden ser particularmente beneficiosos cuando alguien tiene acceso limi-
tado a personal de rehabilitacion. Pueden apoyar a las personas a ajustarse a los recién
adquiridos ddispositivos de asistencia, educandolas sobre como cuidarlos y darles man-
tenimiento y pueden aconsejar sobre cémo hacer autocuidado, por ejemplo, prevenir
complicaciones secundarias y como lograr una funcién éptima.

Capacitacion de artesanos locales

No se puede esperar que las personas que viven en are:
lizados para reparar sus dispositivos de asistencia pers
dejan de usar sus dispositivos de asistencia cuando ex
sanos de la comunidad pueden ser capacitados parah
dispositivos de asistencia personal que se descomponc
sillas de ruedas, esto incluye reemplazar fajas, tornillos
mas de RBC pueden identificar a los artesanos locales
con los técnicos.
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Lo

s dispositivos de asistencia personal como los bastones, muletas, andaderas, basti-

dores para ponerse de pie y los asientos basicos, también pueden ser fabricados por los
artesanos locales, porque son faciles de hacer usando materiales disponibles localmente.

Lo

s programas de RBC pueden identificar los artesanos que estén interesados en la pro-

duccién de ellos y facilitar su capacitacion.

CAJA 36

Aprendiendo como hacer los dispositivos de asistencia

En

el aflo 2000, el Programa Nacional de RBC en Mongolia organizé un curso de capacitacion

para el personal que trabaja en el Laboratorio Ortopédico Nacional en Ulan Baatar, para
ensefar como fabricar simples entablillados, soportes ortopédicos, aparatos para sentarse y
dispositivos de movilidad, usando materiales locales y tecnologia apropiada. Ahora, cuando
el programa de RBC inicia sus trabajos en una nueva provincia de Mongolia, identifica a dos
artesanos locales y les brindan capacitacion en el Laboratorio Ortopédico Nacional.

Facilitar el acceso a los dispositivos de asistencia personal

El acceso a los dispositivos de asistencia personal puede ser limitado por informacion
inadecuada, pobreza, distancia y prestacion centralizada de los servicios. El personal de
RBC necesita trabajar muy de cerca con las personas con discapacidad y sus familias para
facilitar el acceso a los dispositivos de asistencia personal ayudando a:

66

Identificar proveedores de servicios, locales, regionales y nacionales, que produ-
cen o suministran una amplia gama de dispositivos de asistencia personal, basicos y
especializados.

Recopilar informacién detallada sobre cada proveedor de servicios, incluyendo los
mecanismos de referencia, costos y procesos, por ejemplo, procedimientos admi-
nistrativos, procedimientos de evaluacion, nimero de visitas requeridas para tomar
medidas y hacer ajustes y tiempo de produccién.

Asegurar que esta informacion esté disponible en formatos apropiados y que sea
comunicada a las personas con discapacidad y sus familias.

Identificar alternativas de financiamiento para las personas que no pueden pagar por
los costos de sus dispositivos de asistencia personal. Los programas de RBC pueden
facilitar el acceso a ciertos fondos gubernamentales o no gubernamentales. Les pue-
den ayudar a recaudar fondos o fortalecer a las comunidades para que hagan dona-
ciones de recursos.

Ayudar a las personas a completar tramites administrativos relevantes para obtener
un Certificado de Discapacidad que, en muchos paises, permite obtener dispositivos
de asistencia personal gratuitamente.

Establecer alianzas con los centros de referencia, las autoridades locales y otros orga-
nizaciones para discutir maneras de descentralizar la prestacién de servicios, por ejem-
plo, establecer instalaciones moviles.

GUIAS PARA LA RBC > 2: COMPONENTE DE SALUD



Proveer transporte que para pequenos grupos de personas, de areas rurales o remo-
tas, puedan viajar a centros de referencia, asegurando se hagan arreglos previos con
estos centros.

Brindar servicios de reparacion de dispositivos de asistencia personal en el hogar o la
comunidad para personas que viven en areas rurales o remotas, por ejemplo, estable-
cer un servicio movil o un punto de encuentro regular en la comunidad para las per-
sonas que necesitan hacer reparaciones a sus dispositivos de asistencia personal.

" cans

Acceso a los dispositivos de asistencia

La organizacion nacional de personas con discapacidad de Libano organiz6 una unidad de
produccion de sillas de ruedas y otros dispositivos de asistencia personal como muletas,
sillas para servicio sanitario, zapatos ortopédicos y sistemas especializados para sentarse.
También, establecieron cinco talleres de distribucion, reparaciéon y mantenimiento en el
pais para facilitar el acceso a estos dispositivos de asistencia. La unidad de produccion

y los talleres de reparacién emplean a personas con discapacidad. La organizacién de
personas con discapacidad también ha asegurado un presupuesto nacional adecuado para
dispositivos de asistencia. Ahora, los programas de RBC pueden referir a estos centros a
personas que necesitan dispositivos de asistencia personal o hacerles reparaciones.

Establecer talleres de pequernia escala

Cuando no se dispone de servicios de referencia o existan muchas barreras como el costo
y la distancia, los programas de RBC pueden considerar establecer o apoyar la creacion
de un pequeno taller para cubrir necesidades locales. Dispositivos simples pueden ser
producidos por personas capacitadas en la comunidad. Tanto el Manual de RBC de la
Organizacion Mundial de la Salud (32) como el libro Nifios con discapacidad en la aldea
(33) brindan informacién sobre como fabricar dispositivos de asistencia personal en la
comunidad y usando recursos locales.

CAJA 38

Encontrando soluciones locales

El Hospital Cumura en Guinea-Bissau tiene un pequeno taller para preparar ortesis y se han
capacitado dos personas con discapacidad como técnicos ortopédicos para trabajar alli.
Encontrar materiales apropiados es frecuentemente un problema e importar materiales es
muy costoso. Asi, los técnicos tratan de encontrar soluciones locales empleadas en otros
talleres. Por ejemplo, han comenzado a fabricar soportes ortopédicos para personas que
tienen el pie caido.

Las personas con discapacidad también pueden ser capacitadas para fabricar dispo-
sitivos de asistencia personal. Esto les puede generar un ingreso y llevar a su recono-
cimiento como ciudadanos activos de la comunidad. Puede ayudarles a formar redes
sociales y, en definitiva, a lograr su fortalecimiento.
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Haciendo funcionar una pequenha empresa

Varios programas de RBC en Bangalore, India, identificaron a un grupos de 10 mujeres
jovenes con discapacidad. Estas mujeres enfrentaban desventajas y discriminacién porque
eran pobres, carecian de educacién, por ser mujeres y por tener discapacidad. Ellas eran
consideradas como riesgos dentro de sus familias y comunidades. En 1998, las 10 mujeres
recibieron capacitacién como técnicos ortopédicos y se les confirié un préstamo, de

uno de los programas de RBC, para abrir un taller comercial. La vida ha cambiado para
estas mujeres desde que iniciaron su negocio (Taller de Ayudas para Rehabilitacién
operado por Mujeres con Discapacidad). El taller comenz6 a tener ganancias a partir de
su segundo ano y, para finales del cuarto ano, ellas cancelaron todo el préstamo. Ellas
extendieron su negocio convirtiéndose

en agentes para compaiias grandes que
fabrican dispositivos de asistencia personal y
productos de atencion de la salud. También,
establecieron enlaces con los hospitales
privados principales en la ciudad. Las mujeres
ahora ganan buenos ingresos, tienen una
buena calidad de vida y son vistas como
activos contribuyentes de la sociedad. Se
han casado, contribuyen a sus familias y son
modelos a seguir para muchas personas con
discapacidad.

\\ TALLER DE AYUDAS PARA REHABILITACION
Operado por MUJERES CON DISCAPACIDAD

Redes y colaboracion

En algunos paises puede que no sea posible establecer servicios que brinden una amplia
gama de dispositivos de asistencia personal. Esto se puede deber a las prioridades guber-
namentales, recursos limitados o poblaciones pequefias. Pero, puede que muchos dis-
positivos de asistencia personal estén disponibles en paises vecinos, donde podrian
ser mas baratos y mas facil de acceder que tener que importarlos de paises de ingresos
altos. Los programas de RBC necesitan determinar cuales recursos estan disponibles
en paises cercanos y colaborar con estos paises, siempre que sea posible. Adicional-
mente, los programas de RBC necesitan desarrollar fuertes alianzas con organizaciones
no gubernamentales, nacionales e internacionales, que usualmente estan relacionadas
con la produccion de dispositivos de asistencia personal para desarrollar un suministro
sostenible de servicios.

Eliminar las barreras en el ambiente

Con mucha frecuencia, hay barreras en el hogar, la escuela, el trabajo o en el ambiente
comunal que le dificultan a las personas con discapacidad poder usar sus dispositivos de
asistencia. El personal de RBC necesita conocimientos practicos acerca de estas barreras
para poder trabajar con las personas, familias, comunidades y las autoridades locales
para identificarlas y eliminarlas.
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