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Introduccion

Estas Guias para la RBC se pueden usar con todos los grupos de personas con discapa-
cidad. Sin embargo, se detecto la necesidad de contar con un Folleto complementa-
rio para destacar un nimero de temas que los programas de RBC histéricamente han
pasado por alto, por ejemplo, los problemas de salud mental, el VIH/ SIDA vy las crisis
humanitarias. Estos temas han sido pasados por alto debido a un nimero de razones.
Originalmente, los programas de RBC se enfocaron en temas de alta prioridad en ese
momento, por ejemplo, la poliomielitis y otras enfermedades transmisibles y, ademas,
la participacién de muchos grupos profesionales, por ejemplo, terapeutas fisicos en la
implementacion de los programas de RBC pusieron un fuerte enfoque en la deficiencia
fisica. Hoy, sin embargo, el enfoque y las inquietudes son diferentes, pues los gestores y
administradores de las iniciativas de RBC podrian carecer de conocimientos y confianza
sobre cdmo tratar mejor estos nuevos temas en sus programas. Al mismo tiempo, alre-
dedor de estos temas hay mucha estigma y discriminacion.

Como lo destacan estas Guias para la RBC, hoy se sabe mucho mas acerca de la discapa-
cidad y, durante estos 30 afnos, la RBC ha pasado por un significativo proceso evolutivo.
La RBC es una estrategia para el desarrollo inclusivo basado en la comunidad que tiene
en cuenta los principios de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, por ejemplo, la no discriminacion y la necesidad de incluir a todas las perso-
nas con discapacidad en las iniciativas de desarrollo. Por lo tanto, es importante que los
programas de RBC traten estos temas que han sido tradicionalmente excluidos, como
los problemas de salud mental, el VIH/ SIDA, la lepra y las crisis humanitarias. Aunque se
han escogido estos cuatro temas para incluirse en este Folleto complementario, los pro-
gramas de RBC deben considerar ampliamente otros temas, por ejemplo, RBC y nifios,
RBC y envejecimiento, que son particularmente relevantes en sus comunidades y que
podrian ser incluidos en futuras ediciones de las Guias para la RBC.
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RBC y salud mental

Introduccion

La salud mental es un estado de bienestar en el cual una persona realiza su propias acti-
vidades, puede adaptarse a las tensiones normales de la vida, puede trabajar de forma
productivay fructifera y es capaz de contribuir con la comunidad (1). La salud mental es
una parte inseparable de la salud general, esencial para el bienestary el funcionamiento
de las personas, las familias, las comunidades y las sociedades (consulte el Componente
de salud).

La salud mental tiene una baja prioridad en la agenda del desarrollo y para la sociedad en
general. Hay una falta de conocimientos sobre los temas de salud mental, mucho estigma,
prejuicio y discriminacion. En todas las comunidades, hay personas que viven con pro-
blemas de salud mental y podrian estar aisladas, ser abusadas y privadas de sus derechos
humanos fundamentales. La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad (2) destaca el hecho de que las personas con discapacidad incluyen a quienes
tienen “deficiencias mentales”y sefala la necesidad de: 1) asegurar que disfruten todos
sus derechos y libertades fundamentales plenamente y con igualdad y, 2 promover su
participacion civil, politica, econémica, social y cultural con igualdad de oportunidades.

Las personas con problemas de salud mental tienen un acceso extremadamente limi-
tado a los servicios de apoyo y de salud, particularmente en paises de bajos ingresos e,
histéricamente, también han sido excluidas de los programas de rehabilitacién basada
en la comunidad. Sin embargo, una evaluacion de un programa de RBC para personas
con esquizofrenia cronica en él rea rural de la India, muestra que los programas de RBC
pueden lograr resultados positivos para las personas con problemas de salud mental,
particularmente en ambientes con pocos recursos (3).

Estas Guias para la RBC son relevantes para todas las personas con discapacidad, inclu-
yendo las personas con problemas de salud mental. Muchas de las condiciones de salud
que afectan a las personas con problemas de salud mental son similares a las que afectan
a cualquier otro grupo de personas con discapacidad y, por lo tanto, se deben consul-
tar otros componentes. Sin embargo, esta seccién brinda orientacién adicional acerca
de incluir a las personas con problemas de salud mental en las actividades de RBC. Se
reconoce que muchos programas de RBC tienen una experiencia limitada trabajando
en esta area.

El lenguaje usado al referirse a las personas con problemas de salud mental puede ser
confuso, porque se usan muchas expresiones diferentes, por ejemplo, enfermedad
mental, enfermedad mental seria, desérdenes mentales; deficiencia mental, condicién
de salud mental, desérdenes del comportamiento, locura, problemas de salud mental,
usuarios y sobrevivientes de la psiquiatria, discapacidad psicosocial. Esta seccion usa la
expresion “personas con problemas de salud mental’, que es facil de entender y tradu-
cir. Incluye personas con condiciones como depresidn crénica, esquizofrenia, desorden
bipolar y desérdenes por abuso de substancias.

RBCY SALUD MENTAL 3



Cocoron

En 2002, Cocoron, una organizacion sin fines de lucro, se establecio en la prefectura

de Fukushima, Japén por miembros de la comunidad local, incluyendo al alcalde y un
especialista en salud mental comunitaria. El nombre Cocoron, seleccionado por una amplia
mayoria de la comunidad, significa corazény / o mente. El enfoque de Cocoron era el
desarrollo comunitario, dado que la pobreza fue una cuestién de interés en la regién, con el
objetivo de desarrollar y apoyar a la comunidad en su conjunto para que las personas cony
sin discapacidad puedan vivir con iguales derechos, seguridad y dignidad.

Al inicio, Cocoron incrementé la sensibilizacion y desarrollé capacidades entre los
miembros de la comunidad, su personal y miembros de la junta directiva, organizando
una serie de talleres a lo largo de un periodo de tres afos. Con el apoyo de la autoridad
provincial y de la comunidad local, se invitaron a especialistas de diferentes sectores a
impartir estos talleres.

Entonces, la organizacion Cocoron establecié un nimero de actividades generadoras
de ingresos en la comunidad. Debido a que una principal fuente de ingresos en el area
es la agricultura, Cocoron decidié desarrollar muchas de sus actividades alrededor de
este sector. Cocoron abri6 tiendas y un café, lamado Cocoroya, para vender productos
como vegetales, hongos, frutas sake y para servir almuerzos y dulces. Esta organizacion
pronto se convirtié en un popular sitio de reunion para las personas de la comunidad,
particularmente después de ser anunciado en el periédico y la television.

En marzo del 2004, Cocoron abrié un centro comunal en la aldea de Izumizaki para
apoyar a las personas que vivian con problemas de salud mental. Esta organizacién se dio
cuenta de que las personas con discapacidad, particularmente las personas con problemas
de salud mental, estaban siendo marginadas de las principales iniciativas de desarrollo.
Cocoron establecié apoyos para las personas con problemas mentales y sus familias,
incluyendo servicios de asesoria, residencias de alojamiento y educacién basada en el
trabajo, capacitacién y apoyo.

Muchas personas con problemas mentales ahora estan integradas a las diversas
actividades de generacion de ingresos de Cocoron (son la principal fuerza de de trabajo
de Cocoroya) y, también, de otras empresas en la comunidad. Sus vidas han cambiado y
ya no experimentan el aislamiento social que
se asociaba a tener que vivir en instalaciones [
psiquiatricas. Ahora, pueden trabajar en ‘
ambientes acogedores, sus condiciones
socioeconémicas y de salud han mejorado y
experimentan satisfaccion e independencia.

La organizacion Cocoron es un buen
ejemplo de desarrollo inclusivo basado
en la comunidad, donde las personas
con discapacidad, particularmente las
personas con problemas de salud
mental, forman una parte integral e
inseparable de la comunidady la
vida comunitaria.
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Meta

Las personas con problemas de salud mental son apoyadas en su inclusién y participa-
cion en todos los aspectos de la vida comunal.

Rol de la RBC

El rol de los programas de RBC es promover y proteger los derechos de las personas con
problemas de salud mental, apoyar su recuperacion y facilitar su participacion e inclu-
sion en sus familias y comunidades. También, la RBC contribuye a la prevencion de los
problemas de salud mental y promueve la salud mental de todos los miembros de la
comunidad.

Resultados deseados

La salud mental es valorada por todos los miembros de la comunidad y es reconocida
como un requisito para el desarrollo comunal.

Las personas con problemas de salud mental son incluidas en los programas de RBC.
Las comunidades han incrementado la sensibilizacion acerca de la salud mental,
reduciendo el estigmay la discriminacién hacia las personas con problemas de salud
mental.

Las personas con problemas de salud mental tienen acceso a las intervenciones médi-
cas, psicoldgicas, sociales y econdmicas para apoyar su proceso de recuperacion.
Los miembros de la familia reciben apoyo emocional y practico.

Las personas con problemas de salud mental se fortalecen, con una mayor inclusién
y participacion en la familia y la vida comunal.
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Involucrando a las comunidades locales en la RBC

En un area rural con muchas desventajas, en la India, Chatterjee y colaboradores (3),
adaptaron los principios de la rehabilitacion basada en la comunidad, especificamente, el
uso de recursos locales, la participacion de las personas con problemas de salud mental, sus
familias y comunidades, para complementar los servicios de salud mental y, asi, mejorar el
acceso, la equidad y la aceptacién de las intervenciones.

Los miembros de la comunidad recibieron capacitacion como trabajadores de la
rehabilitaciéon basada en la comunidad para brindar servicios integrales a domicilio, como
identificar a personas con esquizofrenia crénica y asegurar su atencién por parte del equipo
clinico en clinicas ambulatorias, incluyendo, seguimiento y supervisén regulares, educacién
para las personas y sus familias, y planeacion de intervenciones de rehabilitacion.

Adicionalmente, se realizaron esfuerzos acordados para promover la sensibilizacion,
eliminar el estigma y facilitar la rehabilitacion econémica y social. En la mayoria de las
aldeas, las familias de las personas con problemas de salud mental y otros interesados
también formaron grupos de autoayuda, para promover la reintegracion social y
econdmica de los miembros de la localidad con desérdenes mentales severos.

Los resultados clinicos relacionados con la discapacidad, para los usuarios dentro del
programa de rehabilitacion basada en la comunidad, fueron mejores que para los usuarios
que solo recibieron atencién ambulatoria.

Este enfoque a la prestacion de servicios se centré en el fortalecimiento de los usuarios,
la movilizacién de recursos comunales existentes, la coordinacién entre los sectores
(bienestar social, gobierno local, salud) y una perspectiva de derechos humanos.

La exitosa rehabilitacion basada en la comunidad propicié la creaciéon de un comité de
salud del gobierno de distrito, en alianza con una organizaciéon no gubernamental, para
incluir servicios de salud mental en su planeacién y su presupuesto, buscando aumentar los
programas para todo el distrito (4).

Conceptos clave

Salud mental y desarrollo comunal

La pobreza estd asociada con los problemas de salud mental (consulte también la Intro-
duccién (Folleto 1) y el Componente de salud - puede ser tanto una causa como una
consecuencia. Las personas y las comunidades que viven en la pobreza se enfrentan a
una gran carga de tensién ambiental y psicosocial, por ejemplo, violencia, acceso limi-
tado a los recursos, desempleo, exclusién social, inseguridad, y creciente riesgo de pro-
blemas de salud mental (5). La pobreza puede agravar un problema de salud mental
existente y aumentar los sentimientos de desesperacion e inutilidad. Las personas con
problemas de salud mental se enfrentan a la pobreza debido a que son mas propensas
a encontrar barreras en su educacién, empleo, vivienda e inclusién — un circulo viciosos
del que es dificil salirse.

El desarrollo comunal y econémico se pueden usar para restaurar y mejorar la salud
mental. Los programas de desarrollo comunal que buscan reducir la pobreza, lograr la
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independencia econémica y fortalecimiento para las mujeres, reducir la desnutricién,
aumentar la alfabetizacién y la educacion y fortalecer a los mas desfavorecidos, contri-
buirdn a promover la salud mental y la prevencion de problemas de salud mental (5). Las
comunidades cuyos miembros disfrutan de una buena salud mental pueden solucio-
nar mejor los problemas, establecer redes sociales y promover el apoyo mutuo. La RBC,
como parte del desarrollo comunal, debe considerar las necesidades de salud mental
de todos los miembros de la comunidad, haciendo que en este proceso participen los
miembros y dirigentes de la comunidad. Las personas con problemas de salud mental
pueden contribuir al desarrollo de sus comunidades.

Mitos comunes acerca de los problemas de salud mental

A menudo, hay una comprensiéon muy limitada acerca de los problemas de salud mental

y se han desarrollado muchos mitos. Los mitos comunes incluyen:
Los problemas de salud mental son poco frecuentes. Los problemas de salud mental se
encuentran realmente en las personas de cualquier edad, regiones, paises y comuni-
dades. Se estima que unas 450 millones de personas tienen problemas de salud men-
tal, y que una de cuatro personas sera afectada por una condiciéon mental en algun
momento de su vida (6).
Las personas con problemas de salud mental, particularmente quienes presentan psico-
sis, como la esquizofrenia, son violentas y ponen en peligro la seguridad de los demds si
se les deja vivir en la comunidad. El hecho es que la mayoria de las personas con pro-
blemas de salud mental no son violentas. En una pequefa proporcion de estas per-
sonas, los problemas de salud mental se asocian con un mayor riesgo de violencia
(6,7). Con frecuencia, este riesgo de violencia esta asociado con factores adicionales
como abuso de substancias, historia personal y tensiones ambientales (8). En vez de
ser violentas, las personas que experimentan psicosis a menudo son temerosas, con-
fusas y desesperadas.
Los problemas de salud mental son dificiles de tratar y las personas nunca se mejorardn.
Realmente hay muchas intervenciones efectivas disponibles para los problemas de
salud mental; las cuales le pueden permitir a las personas recuperarse completamente
0 mantener sus sintomas bajo control.
Los problemas de salud mental son causados por debilidad de cardcter. En realidad los
problemas de salud mental son el producto de factores biolégicos, psicolégicos y
sociales.

Estigma y discriminacion

El estigmay la discriminacidn contra las personas con problemas de salud mental estan
muy difundidos y afectan todas las areas de la vida, incluyendo la vida personal, el hogar
la familia, el trabajo y hasta la habilidad de las personas para conservar condiciones
basicas de vida. Las personas con problemas de salud mental a menudo describen el
estigmay la discriminacién que enfrentan como una situacién peor que su condicién de
salud. Los miembros de la familia de personas con problemas de salud mental también
se exponen a la falta de comprensioén, al prejuicio y a la discriminacion (7).

La estigmatizacion de la sociedad puede llevar a la auto estigma, mediante la cual las per-
sonas con problemas de salud mental interiorizan las actitudes negativas de la sociedad

RBCY SALUD MENTAL 7



hacia ellas (9). Asi, podrian realmente comenzar a creer lo que los demas dicen de ella;
con lo cual se llega a la culpa personal y una disminucion en la autoestima.

La anticipacion del rechazo debido al estigma puede hacer que muchas personas reduz-
can sus redes sociales y que no aprovechen las oportunidades de la vida. Esto, a su vez,
podria llevarlas al aislamiento, al desempleo y a menos ingresos (9). La discriminacion,
experimentada o anticipada, es la razén principal por la cual muchas personas ocultan
sus problemas de salud mental y no buscan ayuda.

Derechos humanos

En muchos paises, las personas con problemas de salud mental rutinariamente experi-
mentan violaciones de los derechos humanos. Estas violaciones frecuentemente ocu-
rren en instituciones psiquidtricas por tratamientos inadecuados, atencién degradante
y danina; asi como también, debido a condiciones de vida poco higiénicas e inhumanas.
Las violaciones también ocurren dentro de la sociedad, donde las personas con proble-
mas de salud mental no pueden ejercer sus libertades civiles y tienen un limitado acceso
ala educacién, al empleo y a la vivienda (10).

Todas las personas, incluyendo las personas con problemas de salud mental, tienen
derechos humanos. Todas las convenciones sobre derechos humanos se pueden referir
a las personas con problemas mentales y pueden proteger sus derechos mediante los
principios de igualdad y no discriminacion (7), por ejemplo, la Declaracion Universal de
los Derechos Humanos. También, hay convenciones mas especificas que incluyen a las
personas con problemas de salud mental, por ejemplo, la Convencidn sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad (2).

Aunque en los paises se necesitan politicas y legislacion para asegurar que se cumplan
las normas internaciones de derechos humanos en las personas con problemas de salud
mental, todas las comunidades pueden realizar acciones y trabajar para proteger, pro-
mover y mejorar las vidas y bienestar de las personas con problemas mentales.

Atencion de la salud

Las personas con problemas de salud mental pueden requerir atencion especializada y
general de la salud.

Para los problemas de salud mental

Hay una gama de intervenciones de atencion de la salud disponibles que pueden promo-
ver la recuperacién de las personas con problemas de salud mental. Las intervenciones
médicas pueden incluir la receta de drogas psicotrdpicas (antipsicoticos, antidepresivos
y estabilizadores del humor) y tratamiento para condiciones de salud fisica asociadas.
Las intervenciones psicoldgicas pueden incluir una o mas de las siguientes: educacién
acerca de la condicion y opciones de tratamiento, asesoria, psicoterapia individual o de
grupo e intervenciones familiares.

En muchas culturas, el concepto de salud mental se asocia con creencias religiosas, espiri-
tuales o sobrenaturales. Por lo tanto, los sanadores por la fe y los sanadores tradicionales
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son consultados primero. Es importante saber que las practicas de los sanadores tradicio-
nales, como algunas practicas convencionales, pueden variar mucho - algunos métodos
de tratamiento podrian ser dafinos, mientras que otros no. Los enfoques culturalmente
sensibles hacia atencion de la salud se requieren al considerar las tradiciones de sana-
cién locales, los intercambios de experiencia y el desarrollo de entendimiento mutuo.

" cans

La asociacion con sanadores tradicionales

En Ghana, mas de un 75% de las personas con problemas de salud mental consultan

a sanadores tradicionales como primer punto de tratamiento. Por lo tanto, es esencial
trabajar con los sanadores tradicionales para asegurar el bienestar de las personas con
problemas de salud mental y sus familias. La organizacién Necesidades Basicas de Ghana
trabaja junto a los sanadores tradicionales para asegurar un cambio positivo y progreso
en la situacién de la salud mental de Ghana. Esta organizacion auspicia un foro para la
Asociacién de Sanadores Tradicionales y brinda capacitacidn y orientacidn sobre varios
temas de salud mental, incluyendo la recuperacion.

Aunque se han identificado intervenciones efectivas para los problemas de salud mental,
hay muy poca atencion médica especializada disponible. La falta de psiquiatras, enfer-
meros psiquiatricos, psicdlogos y trabajadores sociales estan entre las barreras princi-
pales al brindar tratamiento y atencién en los paises de bajos y medianos ingresos (11).
Donde existen, los precios de las medicinas y las tarifas profesionales a menudo son
muy elevadas y, por lo tanto, muchas personas en los paises de bajos ingresos tienen
acceso limitado.

Donde se dispone de atencién especializada de la salud para personas con problemas de
salud mental, a menudo no es apropiada. Con frecuencia, se informa de violaciones de
los derechos humanos a pacientes psiquiatricos en la mayoria de los paises, incluyendo,
restriccion fisica, reclusion y la negacién de las necesidades basicas y de privacidad (11).
Muchas personas con problemas de salud mental no buscan atencién de la salud por
temor de ser internados y tratados en instalaciones de salud mental sin su consenti-
miento (12). Los usuarios y sobrevivientes de los servicios de atencién de la salud mental
a menudo se sienten tratados con paternalismo y humillados por los profesionales de la
salud mental, pues sienten que no reciben informacién acerca de su condicidn y se cree
que no pueden asumir responsabilidad de sus vidas o que no pueden tomar decisiones.

Atencion de la salud general

Las personas con problemas de salud mental a menudo tienen mas dolencias y deficien-
cias fisicas que la poblacion general. Estas personas son mas propensas a tener proble-
mas de salud fisica como la obesidad, alta presién arterial y diabetes (13). Las personas
con esquizofrenia usualmente tienen mayores indices de morbilidad y mortalidad por
enfermedad cardiovascular que la poblacion general y, también, tienen mayores tasas
de enfermedades respiratorias, algunas formas de cancer e infeccién por VIH. Esto se
debe a factores relacionados con el problemas de salud mental especificos, incluyendo
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los efectos de los tratamientos, comportamientos que afectan la salud como el fumado
y la inactividad fisica, y el sistema de salud (14).

El menor acceso a la atencion de la salud entre las personas con problemas de salud
mental es un fendémeno global y los resultados se traducen en un incremento de la pro-
babilidad de riesgos significativos para la salud y en problemas de salud. Las razones para
este acceso limitado a la atencién de la salud son complejas, pero incluyen las carencias
sociales, las dificultades con el acceso fisico, falta de diagndstico en las enfermedades fisi-
cas, tratamiento sin supervisidon y organizacion deficiente de los servicios de salud (13).

Recuperacion

La recuperacion es un concepto que ha emergido de las personas con experiencia de
primera mano en los problemas de salud mental (15). No hay una definicién universal
para recuperacion, puesto que es un proceso personal que tiene diferentes significados
para diferentes personas. Mientras que muchos profesionales de la salud consideran
que “recuperacion” significa “cura”, el concepto de recuperacion va mas alla y considera
todos los aspectos del funcionamiento. La recuperacion es un proceso de crecimiento
y transformacién personal, que supera el sufrimiento y la exclusion. Se trata de un pro-
ceso de fortalecimiento que enfatiza las fortalezas y capacidades para llevar vidas plenas
y satisfactorias. La recuperacién puede ser descrita por las personas con problemas de
salud mental como: disfrutar los placeres que la vida ofrece, buscando suefios y metas
personales, desarrollar relaciones gratificantes, aprender a adaptarse a los problemas de
salud mental a pesar de los sintomas y contrariedades, reduciendo las recaidas, llegar a
estar libre de sintomas, mantenerse fuera del hospital u obtener un trabajo (7).

Un relato personal sobre recuperacion

Para mi, recuperar significa sentirse en paz, ser feliz, sentirse cdmodo en el mundo y con
los demas, y sentir esperanza para el futuro. Significa aprender de todas mis experiencias
negativas para ser una mejor persona. También, significa no tener miedo de ser quien soy
y sentir lo que siento. Trata de poder tomar riesgos positivos en la vida. Significa no temer
vivir en el presente. Es saber y poder ser quien soy (16).

Temas especificos relacionados con la salud mental

Ninos/ninas y adolescentes

Como sucede con los adultos, los niflos/nifas y los adolescentes también experimentan
problemas de salud mental, pero sus problemas son muy desatendidos o, a menudo,
son diagnosticados incorrectamente como deficiencia intelectual. Se estima que alre-
dedor de un 20% de los ninos/ninas y adolescentes del mundo tienen problemas de
salud mental, con tipos similares de problemas a través de las culturas (17). La falta de
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atencion a la salud mental de los nifios/nifias y adolescentes puede tener consecuen-
cias para toda la vida.

La salud mental de los niflos/nifas y adolescentes esta influida por la familia, la socie-
dad y el ambiente cultural. La experiencia de la pobreza, la violencia, el abuso fisico y
sexual, el rechazo y la falta de estimulacion pueden tener repercusiones. Hay evidencia
que asocia la salud mental de la madre y el desarrollo cognitivo, social y emocional de
los nifos y nifas (18). Los nifos y nifias que tienen que cuidar a madres y padres con
problemas de salud mental también son vulnerables, debido que podrian no estar reci-
biendo atencién y cuidados apropiados y, en contraste, frecuentemente asumen un nivel
de responsabilidades, por sus padres, superiores a sus capacidades.

Aunque es importante tratar los problemas mentales en los nifios/nifas y adolescentes,
se debe tener cuidado de no diagnosticar en exceso y aplicar etiquetas psiquiatricas a
problemas relacionados con la vida y el desarrollo ordinario durante este periodo. Las
etiquetas aplicadas a las personas pueden traer consecuencias negativas tanto para los
nifos/ninas como para las familias.

Género

Aunque la prevalencia general de problemas de salud mental es similar entre hombresy
mujeres, hay diferencias de género cuando se consideran los problemas especificos, por
ejemplo, las mujeres son mas propensas a experimentar problemas comunes de salud
mental como ansiedad y depresion, mientras que los hombres son mas propensos de
desarrollar dependencia al alcohol (19) y tener éxito al cometer suicidio.

Hay factores de riesgo especificos segun género para los problemas comunes de salud
mental que afectan a las mujeres de manera desproporcionada. En muchas sociedades,
las mujeres tienen condiciones sociales mas bajas que los hombres, lo cual puede llevar a
un comportamiento sumiso y sentimientos de inferioridad, baja autoestima e inutilidad;
negandoles las destrezas de adaptacion necesarias. Las mujeres generalmente tienen
menos poder que los hombres, menos acceso a los recursos y menos control sobre sus
vidas. La violencia fisica y sexual contra las mujeres, relacionada con el género, causa
humillacion, subordinacion y sentimientos de estar atrapadas. El abuso sexual es muy
comun entre las mujeres con problemas de salud mental. Por otra parte, las mujeres
experimentan mas discriminacion que los hombres en su interaccién con los servicios
de salud.

Situaciones de crisis

Inmediatamente después de las situaciones de crisis, se deben considerar las necesida-
des de salud mental de los sobrevivientes, debido a que, por ejemplo, la experiencia de
la guerra y los desastres mayores estan asociados con un aumento en los problemas de
salud mental (11). Con frecuencia, los recursos existentes son insuficientes y se necesita
tiempo para irse adaptando a los eventos traumatizantes. Las personas con problemas
de salud mental relacionados con traumas, podrian necesitar apoyo emocional no inva-
sivo, educacion y estimulo para irse adaptando.

Algunos grupos, como las personas con discapacidad, incluyendo las personas con pro-
blemas mentales preexistentes, corren mas riesgo de desarrollar problemas sociales
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y psicolégicos después de situaciones de crisis (20). Puede que las personas con pro-
blemas de salud mental no busquen apoyo durante las crisis debido al aislamiento, el
estigma, el miedo, descuido personal, la discapacidad o la falta de acceso a los servicios
de apoyo. El apoyo social que antes las sostenia pudo haber desaparecido como resul-
tado directo de la crisis o, también, estan ahora ante un mayor riesgo de ser abandona-
das por las familias que tienen una carga adicional por su cuidado (20). Es importante
que los programas de RBC se enfoquen en las personas con problemas de salud mental
durante las situaciones de crisis, pues sin una atencién especial ellas podrian quedar
descuidadas u olvidadas (consulte la seccion: RBC en las crisis humanitarias).

Actividades sugeridas

Promover la salud mental

Al promover la salud mental, se atienden sus determinantes culturales, socioeconémi-
cos y politicos, como la pobreza, la violencia, el descuido y el abuso sexual en alianza
con los sectores relevantes. Los programas de RBC pueden promover la salud mental
de las siguientes maneras:
Creando ambientes inclusivos que respetan y protegen los derechos de todos, inclu-
yendo las personas con problemas de salud mental.
Fortaleciendo las redes comunales y la responsabilidad colectiva para prevenir
el abuso de alcohol y drogas, la discriminacidon por género y la violencia familiar y
comunitaria.
Desarrollando alianzas con otras partes interesadas relacionadas con la promocion de
la salud mental y el bienestar, por ejemplo, trabajar con mujeres en temas de género
0 con organizaciones no gubernamentales enfocadas en intervenciones tempranas
con ninos y ninas.
Promoviendo interacciones positivas entre madres, padres y sus hijos para mejorar
el desarrollo infantil.
Promoviendo, en las escuelas, programas basados en evidencia que
mejoren las competencias sociales y emocionales de los
estudiantes para ayudar a prevenir el abuso de sustan-
ciasy la violencia.
Trabajando con los medios de comunicacién masiva
para cambiar laimagen negativa de las personas con
problemas de salud mental.

(Consulte también el Componente de salud:
Promocion.)
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La promocion de interacciones positivas

Un programa habitual de visitas domiciliarias dirigido a ayudar a madres en desventaja
social para proporcionar estimulacion temprana a infantes en Jamaica, mostré a largo plazo
efectos beneficiosos (incluyendo aumento de la autoestima, y la reduccién de desercién
escolar y comportamiento antisocial) sobre la salud mental de los adolescentes.

Facilitar la inclusion en los programas de RBC

Se sugieren las siguientes actividades para incluir a las personas con problemas de salud
mental en los programas de RBC:
Asegurar que el personal de RBC haya recibido capacitacion adecuada y que tenga
una actitud positiva hacia incluir personas con problemas de salud mental.
Consultar e involucrar a las personas con problemas de salud mental y sus familias en
la planeacidn, puesta en practica y supervision de programas de RBC.
En colaboracién con las personas con problemas de salud mental y sus familias, iden-
tificar las barreras y las posibles soluciones para atender sus necesidades, incluyendo
el acceso a los servicios de salud, educacién, subsistencia y seguridad social.
Identificar al personal de salud mental, a los usuarios de servicios de salud mental
y/o sus familias que puedan participar como expertos en la capacitacion al personal
de RBC.

Superar el estigma y la discriminacién en la comunidad

Los conocimientos del publico acerca de los problemas de salud mental y su recupera-
cion son muy limitados. Para permitir que las personas con problemas de salud mental
participen activamente en la sociedad, es preciso abordar los mitos mas comunes, los
prejuicios y la discriminacion. Los programas de RBC pueden desempenar papel clave
en hacer esto. Las actividades sugeridas incluyen las siguientes:
Asegurar que el personal de RBC trate a las personas con dignidad y respeto siempre.
Identificar a personas en la comunidad que puedan colaborar con los programas de
RBC para difundirimagenes y mensajes positivos acerca de la salud mental. Estas per-
sonas pueden incluir a personas con influencia, como dirigentes politicos y religiosos
locales.
Establecer comunicacion con las personas clave identificadas y
brindarles informacién sobre los temas de salud mental en
su comunidad, por ejemplo, convocarlas a participar
como invitados de honor en los eventos organiza-
dos por los programas de RBC.
Discutir maneras en las cuales las perso-
nas clave puedan enviar mensajes acerca de
problemas de salud mental, por ejemplo, los
dirigentes religiosos pueden hablar con sus
seguidores sobre la salud mental.
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Identificar a los miembros y grupos de la comunidad que muy probablemente tienen
contacto con las personas con problemas de salud mental, y han desarrollado supo-
siciones y actitudes negativas hacia estas personas, por ejemplo, oficiales de policia,
personal de atencién de la salud, sanadores tradicionales.

Proveer educacion, capacitacion e informacion precisa a miembros y grupos de la
comunidad sobre los problemas de salud mental y disipar sus mitos, por ejemplo, que
las personas con problemas mentales son violentas, y ensefar que hay intervenciones
efectivas, por ejemplo, intervenciones médicas y psicolédgicas, que pueden ayudar a
las personas a recuperarse de los problemas de salud mental.

Promover los derechos humanos y enfrentar la discriminacién en la comunidad hacia
las personas con problemas mentales y sus familias. Ser un buen modelo a seguir y
demostrar conductas positivas.

Cambiando percepciones de la salud mental a través del
contacto personal

La comunicacidn directa entre las personas con problemas de salud mental y el resto

de la poblacién es efectiva para cambiar las actitudes negativas. Invite a las personas
con problemas mentales a las reuniones con miembros de la comunidad o estudiantes,
asi podran interactuar y relatar sus experiencias. Quienes ha superado problemas de
salud mental y tienen una familia que les apoya, trabajan y realizan roles comunales, son
defensores poderosos contra la discriminacion.

Apoyo y proceso de recuperacion

La recuperacion se enfoca en las fortalezas de las personas y su capacidad para llevar
una vida fructifera y satisfactoria. Se trata de un proceso holistico y puede incluir una
combinacion de intervenciones médicas, psicoldgicas, sociales y econémicas.

Facilitar el acceso a la atencion médica

Las personas que viven con problemas mentales en los paises de bajos ingresos tienen
dificultades en obtener atencion médica debido a la pobreza, la distancia y la escasez de
servicios especializados. Los programas de RBC deben trabajar unidos con el sistema de
atencién primaria de la salud y los recursos locales para la salud mental y, asi, facilitar el
acceso a atencién médica especializada y general. Se sugieren las actividades siguientes:
Identificar las estructuras existentes, sitios, personal y recursos para ofrecer atencién
especializadas en salud mental, por ejemplo, clinicas, hospitales, instituciones residen-
ciales, centros comunales, organizaciones no gubernamentales. Esto se puede hacer
a nivel comunitario, regional y nacional.
Visitar servicios de salud mental para establecer buenas relaciones con ellos. Asegurar
el intercambio de informacién preguntando acerca de los servicios que se ofrecen,
incluyendo la disponibilidad de medicamentos psicotrépicos, las politicas, los meca-
nismos de referencia, los horarios y los costos; ademas, brindando informacién acerca
de la RBCy como esta les puede ayudar en su trabajo.
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Hacer una lista de los curanderos tradicionales y lideres religiosos y visitarlos para
intercambiar experiencias, compartir ideas y desarrollar un entendimiento y respeto
mutuo.

Asegurar que el personal de RBCy el de la atencion primaria de la salud puedan rea-
lizar referencias hacia los profesionales de la salud mental cuando sea necesario. Se
puede brindar capacitacién, segun se requiera.

Asegurar que las personas con problemas de salud mental y sus familias hayan sido
informadas sobre los efectos secundarios de las drogas psicotrépicas y asegurar que
hayan entendido esta informacion.

Promover la colaboracion de los curanderos tradicionales con el personal de atencion
de la salud como fuente de ayuda para las personas con problemas de salud mental.
Ayudar a las personas con problemas de salud mental a tener acceso a la atencion
médica general mediante el sistema de atencion primaria de la salud, elevando la
incrementando la sensibilizacién y ofreciendo informacién relevante para

los trabajadores de atencion primaria de la salud.

Donde existan programas comunales de salud mental, desarro-
llar alianzas y promover el trabajo coordinado. Los programas
comunales de salud mental podrian atender las necesidades
de salud, mientras que los programas de RBC podrian aten-
der otras necesidades como oportunidades de subsistencia.

(Consulte el Componente de salud: Atencién médica)

" canr

Un enfoque holistico de la salud mental

En Belice, las enfermeras del drea de salud mental se redinen con los curanderos
tradicionales para compartir conocimientos y destrezas. Las enfermeras han descubierto
que desarrollando este tipo de asociacién en sus comunidades puede ser una manera
efectiva de atender las necesidades de salud mental a nivel local. Tanto, los enfoques
convencionales como los tradicionales contribuyen a lograr un enfoque holistico de la
salud mental.

Facilitar el acceso al apoyo psicoldgico

En los paises de bajos ingresos, puede ser muy limitado el acceso al apoyo psicologico
especializado; sin embargo, el personal de RBC puede realizar intervenciones basicas,
como las siguientes:
Brindar capacitacion para el personal de RBC y el de atencién primaria de la salud
sobre atencion psicoldgica basica. Esta capacitacion debe ser culturalmente sensible
y puede incluir apoyo emocional (destrezas basicas de orientacion), consuelo, infor-
macién y métodos de relajamiento.
Promover relaciones positivas con personas que tienen problemas de salud mental
y sus familias; basandose en la comunicaciéon abierta y la confianza. Visitar regular-
mente a personas con problemas de salud mental y sus familias para preguntar como
se sienten y cdmo se estan adaptando; tomandose el tiempo para escucharlas.
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Trabajar con las personas que tienen problemas de salud mental; brindandoles
apoyo para solucionar los problemas, manejar la tension y desarrollar destrezas de
adaptacion.

Averiguar acerca de las intervenciones que los curanderos tradicionales y los lideres
religiosos espirituales pueden ofrecer a las personas con problemas de salud mental
y sus familias, y cudl es la mejor manera de aprovechar este apoyo.

Motivar la formacién de grupos de autoayuda para personas con problemas de salud
mental y sus familias, para facilitar el apoyo mutuo y el fortalecimiento. Si ya hay gru-
pos de autoayuda en la comunidad, hay que facilitar la inclusion de personas con
problemas de salud mental, donde sea apropiado.

Facilitar el acceso al apoyo social

Los programas de RBC pueden facilitar el acceso al apoyo social de de las siguientes formas:
Identificar los servicios sociales relevantes disponibles dentro de la comunidad.
Junto con las personas con problemas de salud mental y sus familias, identificar las
necesidades sociales y planear posibles soluciones.

Trabajar con las familias para atender los derechos de las personas con problemas de
salud mental; asegurando que sus necesidades basicas sean cubiertas, por ejemplo,
alimentacion, higiene, vestido, alojamiento.

Sugerir a las familias la manera de incluir a sus miembros con problemas de salud
mental en las actividades familiares diarias.

Motivar a las personas con problemas de salud mental y sus familias a continuar
comunicandose con familiares y amigos, y restablecer relaciones donde sea necesa-
rio. Puede ser necesario ayudar a las personas a educar a sus familiares y amigos acerca
de su problema de salud mental.

Identificar actividades comunitarias en las que las personas con discapacidad y sus
familias puedan participar. Podria ser necesario acompafarlas en la comunidad,
cuando tienen poca confianza y hay barreras significativas.

Establecer comunicacion regular con las personas que no tienen redes de apoyo
social, que viven en las calles o se enfrentan al estigma.

Desarrollar alianzas entre los sectores del desarrollo para asegurar que se puedan
cubrir las necesidades de las personas con problemas de salud mental, incluyendo
alimentacion, alojamiento o vivienda, educacion y trabajo.

Donde sea dificil el acceso a los medicamentos debido a su costo, buscar soluciones.

(Consulte el Componente social.)

Facilitar el acceso a oportunidades de subsistencia

La participacion en actividades de subsistencia es una parte importante del proceso de
recuperacion. Ademas de generar ingresos, las oportunidades de subsistencia promue-
ven laindependencia, la autonomia, la autoestima, el establecimiento de redes sociales,
valoracion social y control sobre su propia vida. Las actividades sugeridas para mejorar
las oportunidades de subsistencia incluyen:
Identificar iniciativas de desarrollo en la comunidad enfocadas en la generacién de
ingresos. Comunicarse con estas iniciativas y trabajar con ellas para asegurar que sean
capaces de incluir a las personas con problemas de salud mental.
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Identificar otras oportunidades de subsistencia disponibles dentro de la comunidad
para las personas con problemas de salud mental. Esto puede incluir asistir a las per-
sonas a regresar a sus anteriores puestos de trabajo o comunicarse con las empresas
locales que tienen actitudes positivas acerca de contratar a personas con problemas
de salud mental.

Donde las personas con problemas de salud mental pueden volver a su trabajo ante-
rior, trabajar con los empleadores para realizar los ajustes necesarios a los entornos
laborales, por ejemplo, recomendar espacios de trabajo silenciosos cuando hay pro-
blemas de concentracion y sensibilidad al ruido, horas laborales flexibles, aumento
gradual en el numero de horas laborales.

Informar a los empleadores de sus obligaciones legales hacia las personas con disca-
pacidad, refiriéndose a la legislacién relevante en el pais.

(Consulte también el Componente de subsistencia.)

CAJA 8

Llevando una vida significativa

El programa de Salud Mental Mtwara, en Tanzania, comenzé trabajando en alianza con
cinco departamentos de salud de distrito para establecer oportunidades de tratamiento
accesibles, que se pueden costear y que sean consistentes en la comunidad para las
personas con problemas de salud mental. Durante la primera fase del proyecto piloto, 1026
personas recibieron tratamiento a muy corta distancia de su hogary, luego, este nimero
lleg6 a 4711. El acceso al tratamiento y apoyo psicosocial ha aumentado la calidad de vida
para muchas personas con problemas de salud mental. Sus vidas ahora son mas estables,
pues un numero de estas personas han retornado a sus antiguos empleos, mientras que
otras han aceptado nuevos empleos en sus comunidades. Segun el administrador del
programa: “conforme las personas con problemas de salud mental se mejoran de sus
sintomas y comienzan a participar en actividades significativas, las actitudes sociales hacia
ellas también cambiaron, inmediatamente. Esta es la ventaja comparativa de un enfoque
comunal sobre un enfoque institucional”.

Apoyar a las familias

En los paises de bajos ingresos, la familia puede ser el recurso de salud mental mas
importante. Se sugieren las actividades siguientes:
Brindar informacién para las familias acerca de los problemas de salud mental y estra-
tegias de abordaje. Recuerde obtener permiso de la persona con problemas de salud
mental antes de compartir la informacion.
Ayudar a las familias que cuidan a personas con muchas necesidad para evitar el ago-
tamiento motivandolas a compartir la carga de la atencién con otra familia y otros
miembros de la comunidad.
Motivar a las familias a unirse a grupos de autoayuda para compartir sus experiencias
con otros.
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Madres compartiendo experiencias

Un grupo de madres en Uganda pertenecen a una organizacién de madres y padres de
ninos/nifnas con discapacidad. Ellas regularmente van al hospital de maternidad a visitar

a otras madres que han dado a luz nifos/nifias con discapacidad. Ellas escuchan a estas
madres, y reconocen sus sentimientos de dolor y pérdida que pueden estar asociados con
el nacimiento de su hijo con discapacidad, compartiendo con ellas experiencias positivas y
esperanza para el futuro.

Contribuir al proceso de fortalecimiento

La

recuperacién de problemas de salud mental estad muy asociada con el fortalecimiento.

Debido a que en el Componente de Fortalecimiento se ofrece una descripcién detalla-

da

del proceso y una amplia lista de actividades, aqui sélo figuran una pequeha selec-

ciéon en la siguiente lista:

Asegurar que el personal de RBC sea respetuoso en su manera de enfocar y comuni-
carse con las personas con problemas de salud mental y sus familias.

Reconocer que las personas con problemas de salud mental y sus familias tienen cono-
cimientos y destrezas personales. Asegurar que el enfoque sea en las fortalezas de las
personas, y estimularlas a desempenar un rol activo en el proceso de recuperacion.
Brindar informacion a las personasy, de ser apropiado, a sus familias acerca de sus pro-
blemas de salud mental sin usar etiquetas innecesarias. Asegurarse que ellas conozcan
sus derechos humanos y cémo ejercerlos.

Asegurar que las personas conozcan sobre los tratamientos y alternativas de apoyo
disponibles en su comunidad, para poder tomar decisiones informadas acerca de las
acciones que desean hacer.

Poner en contacto a las personas con problemas de salud mental y sus familias con
los grupos de autoayuda.

Apoyar a los grupos de autoayuda para que defiendan el derecho a tener servicios
comunales de salud mental aceptables, que sean accesibles y que se puedan costear.
En colaboraciéon con todos los interesados, sensibilizar a cerca de la Convencidn sobre
los Derechos de la Persona con Discapacidad y abordar las leyes locales y nacionales
para que las personas con problemas de salud mental puedan ejercer sus derechos.

(Consulte también el Componente de fortalecimiento.)
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RBC y VIH/ SIDA

Introduccion

Las respuestas al VIH/ SIDA a menudo van dirigidas a poblaciones clave que se cree estan
en mayor riesgos, como los trabajadores migratorios, trabajadoras sexuales, hombres
que tienen sexo con hombres, usuarios de drogas inyectables y poblaciones indigenas
(1). Sin embargo, una de las poblaciones mas vulnerables del mundo, las personas que
viven con deficiencias fisicas, mentales o sensoriales permanentes, no han sido conside-
rada (2). Se asume comunmente que las personas con discapacidad no estan en riesgo
por creerse que no son sexualmente activas, que no son propensas a usar drogas y que
tienen menor riesgos de violacién y violencia (3).

Las recientes politicas conjuntas sobre VIH/SIDA y Discapacidad del programa de Nacio-
nes Unidas sobre VIH/SIDA, la OMS y la Oficina del Alto Comisionado sobre Derechos
Humanos, reconocen que las personas con discapacidad son, de hecho, la poblacién
con mayor riesgo a contraer VIH/ SIDA (4). Sin embargo, los gobiernos y los responsables
de elaborar las politicas y los planes sobre VIH/ SIDA raramente toman en cuenta a las
personas con discapacidad. Esta dificultad y otras barreras hacen que la prevencion, el
tratamiento, la atencion y los programas de apoyo par el VIH/ SIDA no sean accesibles
para la poblacién con discapacidad.

Aunque esta seccion se enfoca principalmente en personas con discapacidad, y su vul-
nerabilidad al VIH/ SIDA y acceso limitado a los programas y servicios ordinarios, los pro-
gramas de RBC también deben considerar que las personas que viven con VIH/ SIDA,
pueden experimentar la discapacidad como resultado de la enfermedad y sus tratamien-
tos. Las personas que viven con VIH pueden considerarse que tienen una discapacidad
cuando desarrollan deficiencias que, interactuando con el ambiente, restringen su plena
y efectiva participacién en la sociedad en igualdad con otras personas (5).

El tema de la discapacidad y el VIH/ SIDA ha sido pasado por alto en muchos programas
de RBC. Sin embargo, como estrategia de desarrollo inclusivo basado en la comunidad,
la RBC puede ser efectiva para aumentar la conciencia sobre los programas y servicios
de VIH/ SIDA, para asegurar que sean incluidas las necesidades de las personas con dis-
capacidad; asi como atender las necesidades de las personas que viven con VIH/ SIDA
que pudieran experimentar discapacidad.
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Alexia impulsa las leyes para personas con discapacidad

Alexia Manombe-Ncube, la primera miembro del parlamento con discapacidad de
Namibia, comentd que en muchos paises de Africa las personas con discapacidad son mas
propensas a contraer la infeccién de VIH que las personas sin discapacidad.

Ella afirma que la exclusidn general de las personas con discapacidad de la sociedad es
la culpable. Por ejemplo, las personas con limitaciones visuales no pueden leer los carteles
0 anuncios sobre educacion de la salud. Las personas con deficiencias auditivas se pierden
los programas de televisidn y radio sobre como prevenir la propagacion de infecciones.
Quienes tienen problemas de movilidad algunas veces no pueden entrar en los centros de
salud para recibir asesoria 0 examenes. Los materiales de educacién de la salud raramente
estan en formatos alternativos como el Braille o el lenguaje de sefias. Las personas con
discapacidad son atacadas directamente. Las mujeres y las jévenes con deficiencias
intelectuales pueden ser facilmente persuadidas a tener sexo no seguro.

Sin embargo, jcuantos proveedores de servicios de salud han considerado realmente
estos temas en sus programas? La seforita Manombe-Ncube esta usando su puesto
para impulsar leyes sobre discapacidad en el parlamento de Namibia. Sin incluir el
acceso de las personas con discapacidad a la prevencion y tratamiento del VIH/SIDA, serd
imposible cumplir con la Meta 6 de Desarrollo del Milenio: Combatir el VIH/ SIDA 'y otras
enfermedades.

Adaptado de (1)
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Meta

Hay acceso universal a la prevencion, el tratamiento, la atencidn y los programas y ser-
vicios de apoyo sobre VIH/ SIDA para las personas con discapacidad.

Rol de la RBC

El rol de la RBC es 1) asegurar que las personas con discapacidad y sus familias estén
conscientes de los programas y servicios sobre el VIH/ SIDA en sus comunidades; 2) ase-
gurar que los programas y servicios sobre VIH/ SIDA sean accesibles para las personas
con discapacidad y sus familias; 3) incluir en sus programas a personas que viven con
VIH/ SIDA que pudieran estar experimentando discapacidad temporal o permanente.

Resultados deseables

Las personas con discapacidad tienen acceso a los programas y servicios establecidos
sobre VIH/ SIDA.

Las personas con discapacidad asociada con el VIH/ SIDA son incluidas en los progra-
mas de RBC.

Las partes interesadas relevantes conocen sobre discapacidad y VIH/ SIDA.

Se crean redes y se forman alianza acerca de discapacidad y VIH/ SIDA.

Los principales sectores del desarrollo incluyen a las personas que viven con VIH/ SIDA.
En los sitios de trabajo hay politicas para reducir el riesgo de que el personal de RBC
se infecte con el VIH/ SIDAYy, a la vez, se apoya a las personas que viven con VIH/ SIDA.
Las politicas y planes nacionales sobre VIH/ SIDA incluyen a las personas con
discapacidad.

Conceptos principales

VIH/ SIDA

EIVIH (virus de inmunodeficiencia humana) es el virus que causa el SIDA. Se puede trans-
mitir mediante contacto directo con la sangre o liquido corporal de alguien que ya esta
infectado con el virus, por ejemplo, las personas pueden adquirir el VIH cuando tienen
sexo sin proteccién o cuando comparte una aguja de inyeccién con una persona infec-
tada. Los bebés también se pueden infectar del VIH antes, durante o después de nacer
si la madre esta infectada.

El SIDA (sindrome de inmunodeficiencia adquirida) es la etapa final de la infeccién por
VIH. El sistema inmunoldgico esta afectado, haciendo dificil para el cuerpo luchar con-
tra las enfermedades. No todos los que son VIH positivo tienen el SIDA - pueden pasar
muchos anos antes de que las personas VIH positivo desarrollen el SIDA. Los medica-
mentos antirretrovirales pueden atrasar el progreso del VIH, pero no pueden curar el
VIH/ SIDA. En este momento, la prevencién es la mejor y Unica cura.
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Personas que viven con VIH/ SIDA y discapacidad

Muchas personas que viven con VIH/ SIDA podrian experimentar la discapacidad. Los
medicamentos antirretrovirales pueden ayudar a las personas infectadas a vivir mas
tiempo; sin embargo, esto también significa que vivirdn sus vidas con una condicién
crénica caracterizada por ciclos de enfermedad y recuperacion (6). Las personas que
viven con el VIH/ SIDA pueden experimentar una gama de deficiencias temporales y
permanentes (fisicas, mentales o sensoriales); que pueden ser resultado del tratamiento
o debido a la progresion del VIH. Por ejemplo, la fatiga, los problemas digestivos, los
problemas de la piel y la neuropatia (dafo en los nervios) son efectos secundarios del
tratamiento que pueden llevar a problemas funcionales (dificultades al caminar, tomar
un bafo, conducir un automovil) y a una discapacidad en personas que viven con el
VIH/ SIDA.

Muchas personas que viven con el VIH/ SIDA también experimentan el estigma y la
discriminacion. El VIH/ SIDA se asocia con comportamientos que son, con frecuencia,
socialmente inaceptables y, por por consiguiente, muy estigmatizantes. Las personas
que viven con el VIH/ SIDA con frecuencia son discriminadas y victimas de abuso en
sus derechos humanos. Muchas han sido despidos de sus trabajos o expulsados de sus
hogares; rechazadas por la familia y amigos y algunas han sido asesinadas (7).

Personas con discapacidad y SIDA

Sexualidad

La sexualidad es la manera en que las personas experimentan y se expresan como seres
sexuales. Es un tema importante cuando se trata del VIH/ SIDA. En muchas sociedades,
los tabues culturales limitan la libre discusion de los temas sexuales y, particularmente,
muchas personas no se sienten cdmodas discutiéndolos en relacién con la discapacidad.
Sin embargo, esos temas son muy reales en la vida de muchas personas con discapaci-
dad y no se pueden ignorar (8).

Las personas con discapacidad a menudo son percibidas como asexuales debido a que
se consideran inocentes e infantiles. Asi, se piensa que estas personas no pueden tener
relaciones intimas y que tienen menos necesidades sexuales. Sin embargo, esto es un
mito, pues muchas personas con discapacidad son tan sexualmente activas como las
personas sin discapacidad (9) y, por lo tanto, también estan en riesgo de infectarse con
el VIH.

Factores de riesgo

La encuesta global sobre VIH/ SIDA y Discapacidad mostré que casi todos los factores de
riesgo conocidos para el VIH/ SIDA se incrementan para las personas con discapacidad
(10). Algunos factores de riesgo son:

Analfabetismo - La alfabetizacion es importante para entender los mensajes sobre el
VIH y usar estos mensajes para cambiar estas conductas de riesgo relacionadas con el
VIH (8). El componente de educacién destaca el hecho de que las personas con discapa-
cidad, generalmente, tienen niveles educativos mas bajos que el resto de la poblacién;
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lo cual sugiere que ellas podrian estan corriendo un mayor riesgo de infectarse con el
VIH (Consulte el Componente de educacion).

Concientizacién y conocimientos limitados sobre el VIH - Las personas con discapaci-
dad tienen pocos conocimientos sobre sexualidad (9) y estan menos informadas sobre
el VIH (11). Este podria deberse a no haber recibido educacién sobre el VIH en el hogar o
la escuela, debido a creencias falsas acerca de su sexualidad y, ademads, a que la informa-
ciénylos mensajes sobre el VIH a menudo no estan en formatos accesibles. Por ejemplo,
cuando se realizan campanas de prevencion sélo usando el periédico y carteleras o vallas
publicitarias, las personas ciegas quedan excluidas; cuando esas campanas usan solo la
radio, las personas sordas quedan excluidas y cuando la misma informacién es detallada
y compleja, se podria estar excluyendo a las personas con deficiencia intelectual (3).

 cann |

Reconociendo la sexualidad

Una investigacion realizada en Mozambique sobre discapacidad y VIH encontré que
una razén por la cual rutinariamente se excluyen a las personas con discapacidad de las
politicas y programas de VIH y SIDA, es por rehusarse a considerar que las personas con
discapacidad son seres sexuales. El informe muestra que esto es parte del estigmayy la
discriminacién hacia las personas con discapacidad (12).

Comportamientos de riesgo para el VIH — Las conductas como tener sexo sin protec-
cién, usar jeringas usadas y el trabajo sexual aumentan el riesgo de infectarse con el VIH.
Las investigaciones muestran que muchas personas con discapacidad practican esas
conductas (10). La baja autoestima y los sentimientos de ser poco atractivas podrian
hacer que algunas personas tuvieran conductas sexuales arriesgadas (9). Por ejemplo, a
menudo los adolescentes con discapacidad son llevado a tener actividad sexual debido
a su necesidad de ser incluidos y aceptados socialmente y, entonces, tienen pocas habi-
lidades para tener un sexo seguro (3).

Abuso sexual — Alrededor del mundo, las personas con discapacidad son mas propen-
sas a ser violadas y abusadas sexualmente que las personas sin discapacidad (4), lo cual
las pone en mayor riesgo de infectarse del VIH. Muchos factores hacen que las personas
con discapacidad sean mas vulnerables al abuso sexual, como depender de otras per-
sonas al recibir atencidn, la vida institucional y la falta de acceso a los derechos legales
(10) (Consulte también el Componente social).

Barreras a la prevencion, tratamiento, atencion y apoyo para el VIH/ SIDA

Las personas con discapacidad tienen acceso limitado a los servicios de VIH, por ejem-
plo, pruebas y orientacién, medicamentos, atencién y apoyo (10,13). Las barreras a las
que se enfrentan las personas con discapacidad son similares a las indicadas en el Com-
ponente de salud e incluyen las siguientes:

Politicas — Debido a que muchas personas piensan que las personas con discapacidad
tienen una menor calidad de vida y que no pueden contribuir productivamente en la

RBCYVIH/SIDA 25



sociedad (14), no es usual que los responsables de las politicas sugieran que se debe des-
tinar tiempo, energia y recursos primero para las personas con discapacidad (8). Donde
los medicamentos antirretrovirales sean escasos y los servicios y el apoyo sean limita-
dos, las personas con discapacidad informan que estan de ultimas entre quienes tienen
derecho a ser atendidos (2,8).

Barreras ambientales y de comunicacion - Podria ser que los servicios ofrecidos en clini-
cas, hospitales y otras instalaciones son fisicamente inaccesibles, por ejemplo, no tener
rampas para las personas que usan silla de ruedas, ausencia de intérpretes de lenguaje
de sefas o no disponer de informacién en formatos alternativos como el Braille, cintas
de audio o lenguaje sencillo (5).

Actitudes negativas y falta de conocimientos en los trabajadores de la salud - Muchas
personas con discapacidad son puestas en ridiculo o rechazados por los trabajadores de
la salud cuando piden informacién sexual y de salud reproductiva (14). En muchos pai-
ses, las personas con discapacidad informan que han sido desatendidas cuando llegan
alos centros de examen del VIH o a las clinicas de SIDA debido a que el personal les dijo,
incorrectamente, que las personas con discapacidad no pueden adquirir el VIH/ SIDA (8).

Comportamiento relacionado con la busqueda de asistencia sanitaria — Hay muchas
razones por las cuales las personas con discapacidad podrian no usar los servicios de VIH/
SIDA: las actitudes negativas de los trabajadores de la salud puede hacer que no deseen
buscar ayuda cuando se trata de salud sexual (11), el estigma asociado con el VIH/ SIDA
ocasiona el secreto, la negacién y evita que algunas personas busquen la prueba del VIH
(9), muchas personas con discapacidad dependen de la familia 0 amigos que les ayuden
a llegar a los servicios de salud y, por lo tanto, podrian no usar esos servicios al sentirse
avergonzados o temerosos de que se sepa de su condicion de VIH/ SIDA.

Impacto del VIH/ SIDA en las familias

Las personas con discapacidad son afectadas cuando algin miembro de su familia tiene
VIH/ SIDA. Debido a que las personas con discapacidad con regularidad requieren la
ayuda de los miembros de la familia para las actividades de la vida diaria y tienen nece-
sidades médicas, educativas y de rehabilitacion adicionales, podrian ser olvidados o
desantendidos al darse una reduccion en los ingresos familiares, los recursos y el tiempo
debido al VIH/ SIDA. Se ha estimado que un 4 a 5% de los nifios que han perdido a la
madre, el padre 0 a ambos, también tienen una discapacidad (5). En estas situaciones,
estos nifos tienden a la desnutricion, el abandono o son colocados en instituciones
(10). Los ninos con discapacidad que también han sido infectados con el VIH tienden
a ser excluidos y discriminados en todas las areas, particularmente en la educacion (5).

Alcanzando a las poblaciones de personas con discapacidad

Inclusion de las personas con discapacidad en los programas y servicios de VIH/ SIDA

Muchas personas con discapacidad no son incluidas en los programas y servicios de VIH/
SIDA debido a que, frecuentemente, se cree que es demasiado caro o demasiado dificil.
Sin embargo, hay muchas maneras en las que los programas de RBC, las organizaciones
de personas con discapacidad, los defensores de de los derechos de las personas que
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viven con VIH/SIDA, los educadores y los responsables de la politicas puedan apoyar su
inclusion. En la seccidn Actividades sugeridas se pueden incluir muchas ideas practicas
como:
Facilitar el acceso de las personas con discapacidad a los programas
y servicios de VIH/ SIDA dirigidos a la poblacién en general.
Adaptar los programasy servicios de VIH/ SIDA para permitir
lainclusiony participacién de las personas con discapacidad.
Desarrollar intervenciones especificas por discapacidad
para las personas que no pueden ser alcanzadas por los
programas y servicios de VIH/SIDA establecidos.

Esimportante recordar que una combinacién de estas medi-
das podria ser requerida para alcanzar todas a las personas
con discapacidad.

Rehabilitacion

La rehabilitacion es muy importante para las personas que podrian estar experimen-
tando una discapacidad como resultado del VIH/ SIDA. La rehabilitacién relacionadas
con el VIH/ SIDA puede reducir el deterioro y permitir que las personas logren y manten-
gan independencia (5). La rehabilitacion no se cubrird aqui en detalle porque esta en el
Componente de salud; sin embargo, es importante comprender que, a nivel comunal,
la RBC puede desempenar un rol importante al tratar los problemas funcionales que
experimentan las personas con VIH/ SIDA. Adicionalmente, es importante considerar
otros apoyos y aspectos de la rehabilitacion, por ejemplo, la rehabilitaciéon vocacional,
que puede ayudar a que la persona con discapacidad relacionada al VIH conserve un
estilo de vida sano y productivo.

Actividades sugeridas

Facilitar el acceso a la prevencion de la infeccién por VIH, a la atencién,
tratamiento y apoyo

La RBC debe tratar las barreras que limitan la plena participacién de las personas con
discapacidad en la prevencién, tratamiento, atencion y apoyo del VIH/ SIDA de las mane-
ras siguientes:
Hacer que las personas con discapacidad y sus familias conozcan los programas y ser-
vicios de VIH/ SIDA ofrecidos en sus comunidades y asegurar que sean conscientes de
que tienen derecho al acceso a esos programas y servicios.
Asegurar que los programas y servicios de VIH/ SIDA sean fisicamente accesibles,
por ejemplo, los programas de RBC pueden motivar a los programas y servicios de
VIH/ SIDA a funcionar en sitios que sean accesibles y brindar asesoria acerca de como
realizar adaptaciones.
Motivar a los programas y servicios de VIH/ SIDA a mostrar a personas con discapaci-
dad en sus afiches, anuncios o materiales para el publico, por ejemplo, mostrando a
un usuario de silla de ruedas o a una persona ciega con bastén junto a personas sin
discapacidad.
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Trabajar con las organizaciones de personas con discapacidad para asesorar a los pro-
gramas y servicios de VIH/ SIDA acerca de como adaptar sus actividades para ser apro-
vechadas por las personas con discapacidad, por ejemplo, distribuir preservativos
durante las sesiones educativas para que los ciegos puedan sentir como son y cémo
funcionan.

Informar y darle materiales educativos sobre VIH/ SIDA a personas con discapacidad
que estan en riesgo, para asegurar que les llegue el mensaje.

Trabajar con las organizaciones de personas con discapacidad para asesorar a los pro-
gramasy servicios de VIH/ SIDA para adaptar sus materiales y hacerlos accesibles, por
ejemplo, las personas sordas pueden requerir mas material en forma escrita e interpre-
tacion en lenguaje de sefias. Por su parte, las personas ciegas pueden requerir uso del
Braille y cintas sonoras y las personas con deficiencias intelectuales pueden requerir
materiales mas graficos.

Trabajar con las organizaciones de personas con

discapacidad para desarrollar nuevos progra-

mas, servicios y materiales para personas con

discapacidad que no puedan ser alcanzadas a

través de los disefiados para la poblacion gene-
ral, por ejemplo, desarrollar sesiones de educa-
ciéon especificamente para personas con discapacidad.
Brindar asistencia practica, por ejemplo, trans-
porte, para mejorar el acceso de las personas
con discapacidad y sus familias a los programas
y servicios de VIH/ SIDA.

Asegurar que las personas con discapacidad y sus familias reciban seguimiento ade-
cuado, por ejemplo, tratamiento, atencién y cuidado, después de tener conocimiento
de su condicién de VIH positivo.

Una joven controla el VIH con la ayuda oportuna

Clinica de salud
reproductiva

En Uganda, una joven sorda tuvo relaciones sexuales con un hombre infectado de VIH. Ella
quedd embarazada y el hombre no se hizo responsable ni de

la relacion ni del bebé. La familia se preocup6 de que

ella se infectara de VIH y la llevaron a donde un
asesor en VIH/ SIDA. Ella estaba infectada y se
hicieron los arreglos para que recibiera
medicamentos antirretrovirales. Ahora, ella y su
bebé (el cual no se infecto) estan bien. Ella
toma sus medicamentos regularmente, trabaja
y colabora con la familia. La familia de ella
motiva a otras familias de personas con
discapacidad a que busquen

informacion sobre VIH/ SIDA.
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Incluir a las personas que viven con VIH/ SIDA en los programas de RBC

Debido a que la RBC comunica un fuerte mensaje de inclusion, los programas deben
abarcar las necesidades de las personas que viven con el VIH/ SIDA que podrian tener dis-
capacidad. Algunas personas que viven con el VIH/ SIDA requieren servicios especializa-
dos, como rehabilitacion y dispositivos de asistencia personal. La RBC puede facilitar eso.

Desarrollar capacidad

Un nimero de distintas partes interesadas se pueden beneficiar del desarrollo de capa-
cidades, incluyendo a las personas con discapacidades y sus familias, el personal de
RBC, las organizaciones de personas con discapacidad, los trabajadores de la salud y
los miembros de la comunidad, Los programas de RBC pueden realizar las acciones
siguientes:
Promover actividades y apoyar iniciativas que fortalezcan los roles de las mujeres en
la toma de decisiones acerca del VIH y la discapacidad en las comunidades.;
Asegurar que las personas que brindan apoyo y ayuda a las personas con discapaci-
dad y VIH/ SIDA, por ejemplo, miembros de la familia, reciban capacitaciéon y apoyo
adecuados.
Fortalecer sus propios programas para asegurar que el VIH/ SIDA y los temas relacio-
nados como sexualidad, salud reproductiva y abuso sexual sean atendidos y, donde
sea necesario, brindar asesoria adicional para el personal de RBC.
Hacer que participen las organizaciones de personas con discapacidad y las personas
con discapacidad en actividades sobre VIH/ SIDA, por ejemplo, las personas con dis-
capacidad podrian ser capacitadas como educadores en VIH/ SIDA para sus comuni-
dades o para llevar el mensaje a grupos particulares de personas con discapacidad.
En unién con organizaciones de personas con discapacidad, capacitar a educadores
de VIH/ SIDA, promotores y personal de la salud en temas de discapacidad.
Educar a dirigentes comunales y religiosos sobre temas de discapacidad y VIH/
SIDA, y motivarlos a cambiar las actitudes negativas y promover la inclusién en sus
comunidades.
Educar al personal involucrado en el cumplimiento de la ley, por ejemplo, oficiales de
policia, abogados y jueces, acerca de los temas de discapacidad y VIH/ SIDA y acerca
de la necesidad de proteger la seguridad y los derechos humanos de las personas
con discapacidad.

 canrs |

Programas sobre el VIH para la comunidad de personas sordas

En algunos paises, grupos locales de sordos operan programas de prevencién de VIH. Estos
programas mejoran la concientizacién entre la comunidad de sordos y ensefian estilos

de vida mas seguros. También informan a las organizaciones de VIH y los programas de
gobierno sobre las maneras de informar mejor al publico.
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Crear redes y alianzas

Debido a la relacién entre la discapacidad y el VIH/ SIDA, por ejemplo, las personas con dis-
capacidad corren el riesgo de contraer el VIH/ SIDA y, también, las personas con el VIH/ SIDA
pueden tener discapacidad, se deben establecer redes y alianzas fuertes entre las partes
interesadas en los temas de discapacidad y VIH/SIDA. Se sugieren las siguientes acciones:
Asistir a eventos y reuniones sobre VIH/ SIDA en la comunidad para asegurar que sean
considerados los temas de discapacidad. Similarmente, los programas de RBC pueden
invitar a representantes de la comunidad de personas que viven con VIH/ SIDA a los
eventos y reuniones sobre discapacidad.
Trabajar de cerca con las organizaciones de personas con discapacidad, donde estén
disponibles, para desarrollar estrategias locales para llegar a las personas con discapa-
cidad con informacion sobre el VIH/ SIDA,; identificando necesidades de capacitacion
en la comunidad y educando a los trabajadores de VIH/ SIDA sobre la discapacidad.
Compartir los conocimientos de los programas de RBC sobre discapacidad y rehabi-
litacion con las redes de VIH/ SIDA; brindando educacion y capacitacién sobre disca-
pacidady los beneficios de la rehabilitacion. Crear conciencia de que las personas con
discapacidad también estan en riesgo de infectarse con el VIH.
Invitar a los programas y servicios de VIH/ SIDA a compartir sus destrezas y conoci-
mientos con los programas de RBCy las organizaciones de personas con discapacidad,
para ayudarlos a responder a las necesidades de su personal, sus miembros y usuarios.
Establecer sistemas de referencia entre los programas de RBCy los programas de VIH/
SIDA.

Promover el enfoque multisectorial

Ambos, la discapacidad y el VIH/ SIDA, son temas de desarrollo. Comparten lazos comu-
nes, incluyendo la pobreza, el estigma y la discriminacién, la violencia y otras desigual-
dades, como el acceso reducido a la educacion y a las oportunidades de ganarse la
vida. Por lo tanto, es importante que los programas de RBC consideren la participacion
de todos los sectores, desarrollando estrategias, para atender tanto a la discapacidad
como al VIH/ SIDA. Un repaso a los Componentes de salud, educacion, subsistencia,
Componente social y fortalecimiento, dara un panorama general sobre las actividades
sugeridas, siendo algunas:
Tratar el estigma y la discriminacion relacionados con la discapacidad y el VIH/ SIDA
en la comunidad y en cada sector.
Promover el derecho a la educacidn para las personas con discapacidad, incluyendo
la educacion sexual, y asegurar que los ambientes sean inclusivos y accesibles (con-
sulte el Componente de educacién).
Asegurar que las personas con discapacidad y VIH/ SIDA y sus familias tengan acceso
a oportunidades de subsistencia (consulte también el Componente de subsistencia).
Asegurar que las personas con discapacidad y VIH/ SIDA puedan acceder a los regime-
nes de proteccion social formal e informal (Consultar el Componente de subsistencia).
Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a los programas y meca-
nismos que estan disefiados para prevenir y tratar el abuso y la violencia sexual (con-
sulte el Componente social).
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Implementar politicas sobre VIH/ SIDA en el lugar de trabajo

EIVIH/ SIDA es un tema laboral. En muchos paises, el personal de RBCy sus familias pue-
den estar en riesgo de o infectadas por el VIH/ SIDA. Por lo tanto, los programas de RBC
deben tener politicas laborales apropiadas para:
Minimizar la posibilidad de que el personal de RBC sea infectado con el VIH.
Asegurar que los trabajadores de RBC que tengan VIH o que son afectados debido a
que miembros de su familia tienen VIH/ SIDA, tengan apoyo.
Eliminar todo estigma y discriminacion que se pueda presentar en los lugares de
trabajo.

La politica de VIH/ SIDA debe cubrir las areas siguientes: proteger los derechos de las
personas afectadas por el VIH/ SIDA, prevencién a través de la informacion, la educacion,
la capacitacion, la atencién y el apoyo para los trabajadores y sus familias (15).

Promover politicas nacionales inclusivas

Debido a que las personas con discapacidad a menudo no son incluidas en las politicas
y programacion de VIH/ SIDA, los programas de RBC deben unirse a otros grupos para
para promovery defender el cambio. Por ejemplo, la Campafa Africana sobre Discapaci-
dad, VIHy SIDA, iniciada en el afio 2007, esta uniendo a organizaciones de personas con
discapacidad, organizaciones de personas que viven con VIH/ SIDA, organizaciones no
gubernamentales, servicios de VIH y SIDA, investigadores, activistas y otros ciudadanos
para trabajar colectivamente para promover la igualdad en el acceso a los programas de
VIH y la participacion plena en las politicas de SIDA 'y planes estratégicos para personas
con discapacidad (16).

 cania

Nuevos hitos

Sudaéfrica primero incluyé a personas con discapacidad en el Plan Nacional Estratégico del
2007-20009. Esto fue promovido por dirigentes en el gobierno, una fuerte organizacién de
sector de la discapacidad y el Consejo Nacional de SIDA de Sudéfrica. (5).
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RBCy lepra

Introduccion

La lepra es una enfermedad infecciosa crénica, causada por una bacteria, que ha existido
desde hace muchoyy, sino se trata, puede causar dafnos progresivos y permanentes en la
piel, los nervios, las extremidades y los ojos (1). Aproximadamente 249 000 nuevos casos
fueron informados en el 2008 (1). Aunque hay una cura efectiva, se estima que aproxi-
madamente 3 millones de personas viven con discapacidad relacionada con la lepra (2).

Antes de que existiera un tratamiento efectivo y una cura para la lepra, las sociedades
eran muy temerosas de la enfermedad, y las personas afectadas por ella se enfrentaban
a mucho estigma y discriminacion (3). Muchas fueron forzadas a dejar a sus familias para
vivir en colonias o asentamientos, donde eran aisladas de la comunidad y no tenian
acceso a servicios ni apoyo. Este aislamiento aumentaba el estigma. Con los adelantos
en el tratamiento y la cirugia, los enfoques institucionales estdn desactualizados (3).
Ahora, las personas afectada por la lepra a menudo permanecen con sus familias y en
sus comunidades, y las actividades relacionadas con la atencion a la lepra estan siendo
integradas a los servicios generales de salud (4).

A pesar de los tratamientos efectivos, las campafnas de toma de conciencia y la inte-
graciéon del trabajo sobre la lepra dentro de los servicios generales de salud son temas
importantes para los afectados por la enfermedad (5). Ain muchas personas siguen
enfrentandose a la exclusién social y tienen dificultades para el acceso a los servicios
generales, tales como los programas de RBC. Quizas miles de personas afectadas por
lepra estén necesitando de servicios de rehabilitacion, pero s6lo muy pocas tienen
acceso a estos servicios (5).

La RBC es una estrategia que también se puede usar igualmente en los afectados por
lepra (4). Las siguientes actividades brindan ideas practicas para incluir a personas con
lepra en los programas de RBC y en la comunidad en general. Se espera que esta sec-
cién también aumente la sensibilizacion de las personas que trabajan en servicios para
la lepra acerca de la importancia de incluir a personas con otras discapacidades en sus
actividades.
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Shivrao

Shivrao vive en una pequena aldea del subdistrito de Mandya en el estado de Karnataka en
el sur de la India. Tres de los miembros de su familia tenian lepra y discapacidad asociada.
En 1999, cuando él tenia 15 anos de edad, desarrollé una marca roja redonda en su cara.
Ambuja, una trabajadora de lepra del programa de salud rural Maria Olivia Ronaldo (MOB),
visité un dia la casa de Shivrao y se dio cuenta de esa marca. Ella sospeché que se debia a la
lepray, entonces, lo llevé al Hospital Civil de Mandya donde fue diagnosticado y comenzé
su tratamiento. De alguna manera la noticia de que Shrvrao estaba recibiendo tratamiento
llegé ala escuela y los maestros le pidieron que no volviera.

Cuando Ambuija realizé una visita de seguimiento al hogar de Shivrao, se enteré de lo
que habia sucedido y decidié y a hablar con los maestros. Ella les explicé que Shivrao estaba
recibiendo tratamiento y que no era un peligro para sus companeros de clase y les pidi6
que le permitieran a Shivrao regresa a la escuela. Sin embargo, los maestros no quedaron
convencidos y pidieron un certificado del hospital. Ambuja fue al Hospital Civil de Mandya
y consiguio el certificado y, finalmente, se le permitié a Shivrao regresar a la escuela.

En el 2001, el programa de salud rural MOB decidié comenzar un programa de
RBCy Ambuja fue capacitada como uno de los primero trabajadores de RBC. Luego
de su capacitacion, Ambuja decidié iniciar un grupo de autoayuda para personas con
discapacidad. Ella fue a la casa de Shivrao para pedir que uno de los miembros de la
familia se uniera al nuevo grupo. La familia de Shivrao tenia miedo de unirse al grupos
porque crefan que no iban a ser aceptados por los demas. Sin embargo, luego de muchas
discusiones, la madre de Shivrao decidio asistir a las reuniones del grupo de autoayuda. Ella
se unié a las actividades de ahorro, donde cada miembro ahorraba una pequena cantidad
de dinero todas las semanas.

Ambuja continué brindando seguimiento regular a Shivrao. Ella le aconsejoé sobre
el buen cuidado de sus pies, porque descubrié que sus pies habian perdido sensibilidad
debido a la lepra. Ella también le dio un par de sandalias del proyecto de lepra para
protegerle los pies. En el 2003, Shivrao decidié unirse como trabajador del programa
local de RBC. Su experiencia en ese
trabajo le dio mucha confianza, y él ha P e S
aprendido mas acerca de las distintas T
oportunidades disponibles para las
personas con discapacidad. El fue a
estudiar a la universidad mediante el
programa de estudios a distancia. Hoy,
el es maestro de escuela, se casé y tiene
una nina. El continda siendo un promotor
activo de laRBC en su aldea.
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Meta

Se reconocen los derechos de las personas afectadas por lepra y ellas tienen acceso al
apoyo y servicios locales para mejorar su calidad de vida y asegurar que puedan parti-
cipar como miembros iguales en la sociedad.

Rol de RBC

El rol de la RBC es 1) incluir a las personas afectadas por lepra en sus actividades y 2)
motivar a los programas y servicios sobre lepra para incluir a las personas con discapa-
cidad en sus actividades.

Resultado deseables

A las personas afectadas por lepra le son satisfechas sus necesidades de rehabilitacién
a través de los programas de RBC y servicios de referencia relevantes.

Los centros y programas de rehabilitacién para lepra ofrecen sus servicios a perso-
nas con otras discapacidades, incluyendo a quienes participan en programas de RBC.
Sereducen el estigma'y la discriminacion en las comunidades hacia las personas afec-
tadas por lepra y sus familias. .

Todas las partes interesadas tienen mayores destrezas y conocimientos para tratar los
problemas y los temas relacionados con la lepra.

Conceptos clave

Entendiendo la lepra

;Quéeslalepra?

La lepra es una enfermedad causada por la bacteria Mycobacterium leprae, la cual prin-
cipalmente afecta la piel y los nervios. La lepra a menudo es llamada enfermedad de
Hansen, por la persona que descubrié la bacteria. Puede afectar a las personas de ambos
sexos y de todas las edades. Progresa muy lentamente y, por lo tanto, se tarda muchos
anos antes de que aparezcan signos y sintomas notables. Un signo comun de la lepra
son los “parches de piel”’, que son palidos, rojizos o color cobre. Las areas afectadas pue-
den ser planas o elevadas y no tener sensibilidad. Pueden estar por todo el cuerpo, no
causan picazon y, usualmente, no duelen (6).

Mitos comunes sobre la lepra

Si bien la concientizacion y los conocimientos acerca de la lepra han mejorado con el

tiempo, todavia hay algunos mitos comunes, incluyendo los siguientes:
Lalepraesincurable. Esto es falso. El tratamiento con terapia de drogas multiples (TDM)
puede curar la lepra. En los ultimos 20 afios, mas de 14 millones de personas han sido
curadas (1). La Organizacion Mundial de la Salud brinda terapias de drogas multiples a
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cualquier pais que las necesite. Esto es parte de los esfuerzos de la organizacion para
eliminar la lepra. El tratamiento es gratuito y esta disponible en los centros de salud (6).
La lepra es muy contagiosa. Esto es falso. Aunque la lepra se puede transmitir a otras
personas (via microgotas de nariz y boca), no es muy contagiosa. Solo las personas
con grandes cantidades de bacterias pueden transmitir la enfermedad a otros, por eso
muchas personas con lepra no son consideradas contagiosas. Ademas, se estima que
un 95% de la poblacién mundial tiene una resistencia natural a la lepra, lo que hace
muy dificil la transmision. La terapia de drogas multiple es muy efectiva matando las
bacterias, por eso, las personas que la reciben no son contagiosas (7).

Reacciones a la lepra

Algunas personas con lepra pueden experimentar “reacciones de lepra”. Esto es parte de
la respuesta del cuerpo a la lepra. No significa que la enfermedad esta empeorando o
que el tratamiento no estd funcionando (6). Las reacciones de lepra son mas bien como
una reaccion alérgica. Asi, el cuerpo reacciona contra la bacteria de la lepray, al hacerlo,
puede causar dafnos a sus propios tejidos. Debido a que la bacteria de la lepra atacaalos
nervios, estos a menudo se dafian durante las reacciones de lepra. El dafno a los nervios
puede ocurrir muy rapido y, por eso, la detecciéon temprana y la referencia a un servicio
de salud apropiado son importantes para evitar danos irreversibles. La deteccién tem-
pranay el tratamiento del dafno en los nervios son los grandes retos de los programas
de control de la lepra. Hasta un 30% de las personas afectadas por lepra estan en riesgo
de tener reacciones y dafno en los nervios (8).

Deficiencias asociadas con la lepra

El dafio en los nervios asociado con la lepra puede llevar a una amplia gama de deficien-
cias (9). El dafno en los nervios puede resultar en deficiencias sensoriales, por ejemplo,
las personas afectadas por lepra pueden perder sensibilidad en las manos y los pies. El
dano en los nervios también puede ocasionar deficiencias motoras, por ejemplo, las
manos, los pies y los musculos de los ojos de la persona se pueden debilitar o paralizar.
La lepra también causa que la piel se seque, debido al dafo en los nervios que contro-
lan la sudoracion. En muchas personas, estas deficiencias les ocasionan problemas y
complicaciones adicionales.

Por ejemplo, las personas que pierden sensibilidad en las manos y los pies frecuente-
mente se lesionan sin darse cuenta. Debido a que no sienten el dolor de esas lesiones,
ellas tienden a no buscar tratamiento. Asi, se les van causando infecciones, dafios en los
tejidos y los huesos y la pérdida potencial de extremidades. La debilidad muscular y la
pardlisis en las manos y los pies usualmente lleva a rigidez de las articulaciones y defor-
midad. La pérdida de fuerza en los musculos del ojo puede llevar a la ceguera, debido
a que sin parpadeo regular y cerrar completamente los ojos por la noche, el ojo se seca
y se dana rapidamente (10). La piel seca se puede agrietar; lo cual crea aperturas para
la infeccion que se puede extender rdpidamente a las articulaciones y los huesos, cau-
sando pérdida de dedos infectados (10).
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Impacto de la lepra

Impacto funcional

Las deficiencias asociadas con la lepra pueden dificultar que las personas realicen sus
actividades de la vida diaria. Por ejemplo, las personas que pierden su sensibilidad o
fuerza en las manos tendran mas dificultad con las actividades simples como enhebrar
una aguja o sostener una cucharay, también, las personas que no pueden elevar sus pies
(pie caido) tendran dificultades al caminar. Se estima que de un 20 a 25% de las perso-
nas afectadas por lepra también experimentan discapacidad (9). La deteccién temprana
de la lepra y el tratamiento apropiado, junto con revisiones regulares, son la clave para
evitar discapacidades en estas personas (11).

Impacto social

Con frecuencia, no son las deficiencias fisicas ni las limitaciones funciones las que causan
los problemas mayores para las personas afectadas por lepra. Mas bien, las consecuen-
cias provienen del estigma y la exclusién social. Las personas que estan visiblemente
afectadas por lepra usualmente no encuentran trabajo o con quien casarsey, asi, depen-
den de otros para su apoyo financiero y atencién. El autoestigma también es comun:
las personas comienzan a culparse a si mismas por su enfermedad, lo cual les ocasiona
sentimientos de inferioridad y pérdida de autoestima, esperanza y propdésito en la vida.
A menudo, hasta las personas que han sido curadas de la lepra continuaran experimen-
tando el estigmay la discriminacion.

Estas Guias para la RBC han destacado en otros sitios que las mujeres con discapacidad a
menudo son mas vulnerables y estdn en mayor desventaja en la sociedad. Esto también
sucede con las mujeres con lepra. La falta general de sensibilizacion y conocimiento a
cerca de la lepra, en las comunidades, por ejemplo, si se hereda, si es infecciosa o cura-
ble tiene un impacto en las relaciones, el matrimonio y la familia. Muchas mujeres han
sido abandonadas por sus parejas, particularmente si estaban recién casados, y para
muchas mujeres solteras con lepra, la situacién les limita mucho sus probabilidades de
matrimonio.

Impacto econémico

La lepra puede tener unimpacto econémico considerable en las personas y sus familias.
Podria ser que las personas no pudieran trabajar o, quiz4, no pudieran seguir trabajando,
debido a las deficiencias asociadas con la lepra. También, podria ser que estas personas
pierdan su trabajo debido al estigma por la lepra. Por ejemplo, las personas suelen ser
renuentes a comprar bienes, como productos alimenticios, de una persona afectada por
lepra, por temor a contaminarse.

También hay costos relacionados con el tratamiento. Aunque los medicamentos de la
lepra sean gratuitos, el acceso a la atencién de la salud en paises de bajos ingresos a
menudo depende de costos de viajes y pérdida de dias de trabajo y, por consiguiente,
descuento en sus salarios por esos dias perdidos. Pueden haber costos de tratamiento
adicionales, por ejemplo, admisiones hospitalarias o la compra de calzado de proteccion,
ortesis y protesis. Muchas personas pueden desalentarse de ir a los servicios debido a

RBCYLEPRA 39



estos costos. Como resultado, pueden desarrollar condiciones secundarias y, asi, tam-
bién se aumenta el impacto econdmico de su discapacidad.

Colonias de leprosos

Hasta hace pocas décadas, no habia una cura efectiva para la lepra y, asi, las personas
afectadas por la enfermedad usualmente eran aisladas en colonias de leprosos o lepro-
comios. Esta segregacion era a menudo impuesta por la ley. Conforme se dispuso de un
tratamiento y una cura efectiva, muchas de estas colonias fueron cerradas, sin embargo,
todavia existen en ciertos paises. Algunas personas que viven en esos asentamientos
pueden ser residentes de larga estadia, sin tener comunicacidn con los miembros de su
antigua familia. Las personas con lepra y discapacidades severas podrian depender de
la limosna o la caridad (4).

Colonias de leprosos

La India siempre ha tenido la mayor poblacion de personas afectadas por la lepra. En el
2005, Una organizacion de personas afectadas por lepra realizé un sondeo nacional sobre
las colonias de leprosos en la India. Este estudio revel6 que todavia existian 700 colonias de
leprosos y que en ellas vivian aproximadamente 200.000 enfermos y sus familias. De éstas
personas, unas 25.000 obtienen su subsistencia de la limosna. En muchas de estas colonias
de leprosos, no habia servicios sanitarios, agua potable, caminos de acceso o instalaciones
educativas. Las comunidades vecinas evitaban a las personas que vivian en las colonias de
leprosos y, asi, tenian dificultades de transporte y con otros servicios publicos.

Es importante que los gobiernos y las organizaciones no gubernamentales apoyen la
integracién de las personas afectadas por lepra en sus comunidades, haciendo que
conozcan sus derechos y trabajando con ellas para eliminar el estigma y la discrimi-
naciéon. La RBC puede desempefiar un rol en este proceso. Donde no es posible que la
persona retorne a su comunidad, por ejemplo, si la persona no desea salir de la colonia
de leprosos, la RBC puede ayudar a que vivan en armonia con las comunidades vecinas
y, gradualmente, abrir colonias para acomodar a otras personas. Hay ejemplos alrede-
dor del mundo donde las colonias de leprosos han evolucionado hasta convertirse en
aldeas ordinarias.
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Crecimiento comunitario a través del apoyo gubernamental

A finales de los afios de 1980, un leprocomio en Manus, en el noroeste de Brasil, se cerrd

y las personas afectadas por lepra fueron reubicadas en la periferia de la ciudad en Lago
de Aleixo. En ese entonces, habia poca infraestructura en Lago de Aleixo y muy pocos
servicios, por ejemplo, no habia agua potable ni escuela. Apoyadas por la iglesia local

las personas afectadas por lepra se unieron y formaron una cooperativa para solucionar
esos problemas. Establecieron una fabrica de ladrillos y un sistema para distribuir agua y,
conforme se fortalecia la comunidad, también comenzaron con una granja de gallinas, un
restaurante y una escuela. La comunidad comenzé a crecer y, como el gobierno aporté
infraestructura y servicios adicionales, otras personas se vinieron a vivir ahi. Hoy, Lago de
Aleixo es parte de la ciudad, y muchos no sabe que una vez fue una colonia de leprosos.

Integracion de la lepra y las actividades de RBC

Aunque la lepra continta siendo una enfermedad de baja prevalencia, y podria ser rara
en muchas areas, los servicios para la lepra: diagnéstico, tratamiento, la prevencién y
la atencidn de las discapacidades y la rehabilitacion, se deberan mantener durante el
siglo 21.(9).

En el pasado, estos servicios habian sido especializados y segregados, pero ahora la
integracion dentro del sistema de salud general es la estrategia mas apropiada (9). Esto
también influye en la manera en que se estan ofreciendo los servicios de rehabilitacion.

La provision de rehabilitacion para las personas afectadas por lepra ha ha sido, fre-
cuentemente, desarrollado en paralelo con los servicios generales de rehabilitacion.
Por ejemplo, muchas organizaciones no gubernamentales, internacionales y naciona-
les, han establecido servicios de rehabilitacion (tanto rehabilitacion relacionada con la
salud como rehabilitacion socioeconémica) especialmente para personas afectadas por
lepra; mientras que, por otro lado, los servicios generales de rehabilitacion como los
programas de RBC excluyen a las personas afectadas por la lepra. Se ha sugerido que el
estigma relacionado con la lepray la existencia de programas especificos para lepra son
las principales razones por la cuales los programas de RBC no incluyen a las personas
afectadas por la enfermedad (12).

Los servicios de rehabilitacion especialmente para las personas con lepra son ahora alen-
tados para que incluyan a otros grupos de personas con discapacidad, porque tienen
muchas destrezas y recursos que pueden beneficiar a mas personas. Podrian ser muy
utiles centros de referencia para los programas de RBC, por ejemplo, un programa de
RBC podria referir a una persona con una deficiencia fisica a un taller ortopédico usual-
mente reservado para personas afectadas por lepra. Los programas de RBC también
estan siendo motivados a ofrecer sus servicios a personas afectadas por lepra, porque se
ha reconocido que la estrategia es muy relevante para este grupo (4). Recientemente, se
ha sugerido que la RBC debe ser la estrategia a escoger por parte de las personas afec-
tadas por lepra y que necesitan rehabilitacion (12).
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Actividades sugeridas

Debido a que la RBC es una estrategia que la pueden usar todas las personas que expe-
rimentan una discapacidad, muchas de las actividades sugeridas en esta Guias para la
RBC también pueden beneficiar a las personas afectadas por lepra. Asi, se sugiere que
esta seccion sea leida junto con los otros componentes principales de la Matriz de RBC
—salud, educacién, subsistencia, componente social y fortalecimiento. Adicionalmente,
las publicaciones como la: Guia técnica sobre rehabilitacién basada en la comunidad y
lalepra (OMS/ ILEP), brindan una revision detallada de las actividades sugeridas para los
administradores y los trabajadores de los programas de RBC (4).

Incluir a las personas con lepra en los programas de RBC

Se deben considerar las soluciones para los problemas experimentados por las personas
afectadas por lepra desde una perspectiva de desarrollo (2). Asi, los programas de RBC
deben trabajar en todos los sectores, para asegurar que las personas afectadas por lepra
tengan acceso a los principales programas y actividades de desarrollo. Debido a que las
mujeres con discapacidades relacionadas con la lepra son mucho mas vulnerables a la
exclusion y la pobreza, los programas de RBC deben asegurar que ellas también tengan
oportunidades de participar y beneficiarse de las actividades de la estrategia.

Salud

Las personas que tienen deficiencias relacionadas con la lepra requeriran intervenciones
de salud para 1) conservar la funcién nerviosa, 2) mantener la movilidad de las articula-
ciones, 3) preservar la vision, 4) aprender autocuidado, 5) tener acceso a calzado protec-
tory, 6) disponer de dispositivos de asistencia personal. Los programas de RBC pueden
apoyar las intervenciones de salud apropiadas mediante:
Asegurando que las personas afectadas por lepra y sus familias conozcan acerca de
los servicios de salud disponibles en sus comunidades y los puedan usar.
Motivando a las personas que estan en terapia con drogas multiples a tomar sus medi-
camentos regularmente hasta terminar el tratamiento, asegurando que las personas
tengan informacion acerca de las reacciones de la lepra para poder identificarlas y
buscar tratamiento inmediatamente.
Apoyando el desarrollo de los grupos de autoayuda donde las personas afectadas
por la lepra se puedan reunir con regularidad para compartir experiencias y aprender
actividades de autocuidado, para evitar y manejar sus deficiencias (consulte también
el Componente de salud: Prevencion).
Asesorando a las personas que tienen pérdida sensorial sobre cémo protegerse las
manos, los pies y los ojos, por ejemplo, usar guantes al manejar objetos calientes
como ollas de cocina. Consulte manuales como: Capacitando en la comunidad a las
personas con discapacidad (13). Estos materiales brindan informacién mas detallada
acerca de como evitar lesiones y deformidades en las personas con pérdida sensorial.
Facilitando, cuando se requiera, el acceso a dispositivos de asistencia personal, por
ejemplo, calzado especial, y asegurando su reparacién y mantenimiento (consulte el
Componente de salud: Dispositivos de asistencia personal).
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Autoestima y dignidad a través de los grupos de auto ayuda

ALERT es un establecimiento médico en las afueras de la ciudad de Addis Abeba, Etiopia,
que se especializa en lepra. En 1995, el personal de ALERT manifestd su preocupacion
acerca del creciente nimero de personas que continuaban usando los servicios del hospital
de ALERT y de sus dispensarios para atender heridas, por ejemplo, tlceras del pie, a pesar
de muchos anos de recibir educacién para la salud. Esta situacidon ponia demasiada presion
en ALERT, que tenia recursos financieros limitados para suministros usados en la curacién
de heridas. Respondiendo a este problema, ALERT desarroll6 grupos de autoayuda

para motivar a las personas a asumir responsabilidad por atender y cuidar sus propias
heridas. Para 1999, habia un total de 72 grupos y un nimero positivo de resultados fueron
reportados, por ejemplo, el nimero de heridas disminuyd y los miembros de los grupos
informaron una mejora en la autoestima y la dignidad, aumentando su participacion en la
sociedad (14).

Educacion

Los ninos/nifas pueden ser afectados directamente por la lepra o pueden sufrir por-
que su madre o su padre o algun familiar tiene lepra. Asi, se les podria negar el acceso
a la escuela, ser forzados a desertar, perder a sus amigos, ocultados por sus familias u
obligados a trabajar para contribuir con las necesidades de la familia (4). Hay muchas
maneras en que los programas de RBC pueden asegurar que los nifnos/nifnas (y también
los adultos) tengan acceso a la educacion en sus comunidades, por ejemplo, los trabaja-
dores de RBC se pueden reunir con los maestros de la escuela y las madres y los padres
sensibilizandolos acerca de la lepra, para cambiar las actitudes hacia los estudiantes
afectados por la enfermedad. Para obtener informacion detallada, consulte el Compo-
nente de educacion.

Subsistencia

Las personas con lepra a menudo son muy pobres. Los temas adicionales como el
estigma, la discriminacion y la discapacidad asociada con la lepra muchas veces limitan
las oportunidades laborales, lo cual aumenta la pobreza. La capacitacion en destrezas y
el trabajo decente pueden ser un fuerte punto de entrada para la integracion en la socie-
dad, y son un mecanismo para romper el ciclo de aislamiento, dependencia y pobreza,
que comunmente se asocian con la discapacidad. Cuando las personas con discapaci-
dad pueden contribuir financieramente con sus familias, a menudo informan de mayor
participacion en las actividades familiares, como la toma de decisiones (15). Hay muchas
maneras en las que los programas de RBC pueden apoyar, a las personas, en encontrar
una forma de ganarse la vida, por ejemplo, pueden ser mediadores y brindar informacion
sobre empleadores que podrian estar interesados en contratar a personas afectadas por
la lepra. Para obtener una lista de actividades, consulte el Componente de subsistencia.
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Aprovechando el potencial para eliminar el estigmay la
pobreza

La Asociacién Nacional de Etiopia de Personas Afectadas por la Lepra esta comprometida
con mejorar la subsistencia de sus miembros para ayudarlos a recuperar dignidad

y autoestima. Actualmente, la asociacién tiene 20.000 miembros distribuidos en 54
asociaciones locales en las siete regiones de Etiopia. Ha organizado proyectos de toma de
conciencia, defensa de los derechos y subsistencia en alianza con agencias nacionales e
internacionales. Los proyectos de subsistencia demuestran que las personas afectadas por
la lepra tienen el potencial de ser productivas como los demas ciudadanos. La asociacion
usa fondos rotatorios para que sus miembros participen en actividades generadoras de
ingresos. Brinda oportunidades de educacion para los nifios y nifias de sus miembros,
fortaleciendo a las familias a romper con el ciclo de estigma y pobreza. Con la misma meta,
la asociacién organiza grupos de autoayuda para mujeres afectadas por la lepra. Estas
estrategias han sido exitosas.

Social

El estigma, la discriminacion y las ideas erréneas acerca de la lepra a menudo hacen que
las personas no tengan acceso a los servicios generales y que no participen en la vida
de sus comunidades. El personal de RBC puede tener un rol importante para reducir el
estigma y las practicas negativas mediante:
Trabajando con otros, por ejemplo, dirigentes comunales, maestros y autoridades
religiosas, para difundir mensajes positivos sobre la lepra.
Desarrollando o participando en campanas publicas de toma de conciencia sobre la
lepra — éstas pueden incluir el drama, las exhibiciones o la distribucién de panfletos
y se pueden realizar en una variedad de lugares, por ejemplo,
mercados locales, sitios publicos de reunién, centros de salud
y escuelas.
Desarrollando actividades conjuntas como deportes o pro-
gramas culturales, donde las personas afectadas por la
lepra, las personas con discapacidad y las personas sin
discapacidad se puedan reunir. Esto puede convencer a
toda la comunidad sobre la habilidad de las personas con
discapacidad de participar como miembros iguales de la
comunidad y de su derecho a hacerlo.

Fortalecimiento

Esimportante que las personas afectadas por lepra conozcan sus derechos y como expre-
sarse ellas mismas para poder tener acceso a los servicios y recursos. La auto organiza-
cién puede ser una manera efectiva de lograr esto, y alrededor del mundo las personas
afectadas por la lepra se han organizado en grupos locales y asociaciones, por ejemplo,
el Movimiento para la Reintegracion de las Personas Afectadas por la Enfermedad de
Hansen en Brasil, la Asociacion para la Reintegracion de las Personas Afectadas por la
Lepra en Angola Yy, en la India, el Foro Nacional. Algunos de estos grupos se han unido
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en federaciones como la Asociacion Internacional para la Integracién, la Dignidad y el
Progreso Econdmico. También, algunas personas se han unido a organizaciones de per-
sonas con discapacidad en la comunidad. Estas asociaciones han organizado talleres de
fortalecimiento y otras sesiones sobre temas como la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (16). Los programas de RBC pueden apoyar a las per-
sonas afectadas por lepra para tener acceso a los grupos de autoayuda y las organiza-
ciones de personas con discapacidad en sus comunidades (consulte el Componente de
fortalecimiento: Grupos de autoayuda y organizaciones de personas con discapacidad)

Motivar a los programas de lepra a ser inclusivos

Los programas de RBC deben motivar a los programas de rehabilitacion de la lepra a
hacer que sus servicios sean disponibles para otras personas con discapacidad. Esto
podria ser muy beneficioso y podria reducir el estigma de la lepra, facilitar la integra-
cién delos servicios para la lepra en los principales servicios establecidos y asegurar que
mas personas se beneficien de los servicios existentes. En las dreas donde hay progra-
mas y servicios especializados en lepra, deben ser motivados a introducir la estrategia
de RBC para ser usada por las personas con otras discapacidades (4). El trabajo en redes
con estos programas es esencial para compartir informacion, reducir la duplicidad de
servicios y explorar nuevas maneras de responder a las necesidades de rehabilitacion.

Desarrollando capacidades

Los programas de RBC se deben enfocar particularmente en desarrollar capacidades
de todas las partes interesadas para permitir su adopciéon de un enfoque inclusivo de
la RBC (17). Las partes interesadas pueden incluir al personal de RBC, el personal de los
programas y servicios para la lepra, las personas afectadas por la lepra, sus familias y las
organizaciones de personas con discapacidad. Las actividades sugeridas incluyen las
siguientes:
Brindar capacitacion y readiestramiento para que el personal de RBC incluya a las per-
sonas afectadas por la lepra en sus programas. Asegurar que se consideren las expe-
riencias de las personas con lepras en estos programas.
Motivar a los programas y servicios para la lepra a capacitar a su personal sobre la
estrategia de RBC - asegurar que el personal de RBC participen en estos cursos de
capacitacion.
Incrementar el conocimiento sobre la lepra entre las personas con discapacidad rela-
cionadas con los programas de RBC — asegurar que acepten que las personas con lepra
participen en los programas de RBC.
Facilitar la educaciény la capacitacién para personas afectadas por lepra y sus familias,
para que se responsabilicen del manejo de su enfermedad y deficiencias asociadas.
Motivar a las organizaciones de personas con discapacidad a aprender acerca de la
lepra y aceptar a las personas afectadas por lepra como miembros con iguales dere-
chos y oportunidades.
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Aceptando a las personas afectadas por lepra

En Nyala, Sudan, la Sociedad para las Personas con Discapacidad no incluian a personas
afectadas por lepra. El personal de la Mision sobre la Lepra organizé sesiones de
capacitacién para los miembros de la Sociedad para educarla sobre la lepra, por ejemplo,
explicarle a las personas que no hay infeccién cuando los enfermos llevan la terapia con
drogas multiples. Luego de la capacitacion, la Sociedad para las Personas con Discapacidad
decidié brindar terapia con drogas multiples ademas de su variedad de servicios y aceptar a
las personas afectadas por la lepra como miembros.
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RBCy las crisis
humanitarias

Introduccion

Un entorno humanitario es aquel en que un suceso, por ejemplo, conflicto armado,
desastre natural, epidemia, hambruna o una serie de eventos resultan en una amenaza
critica para la salud, la seguridad y el bienestar de una comunidad o grupo grande de
personas. La capacidad de reaccién de la comunidad afectada es abrumada y se requiere
ayuda externa (2).

Las crisis humanitarias pueden tener un impacto humano enorme causando lesiones,
pérdida de vidas y una menor habilidad para satisfacer necesidades basicas como ali-
mentacion, albergue y salubridad. También, tienen un impacto econdémico causando
dafnos en la infraestructura, los cultivos, la vivienda y aumentando el desempleo (3). Las
crisis humanitarias son relevantes al campo de la discapacidad y para la rehabilitacion
basada en la comunidad porque afectan desproporcionadamente a las personas con
discapacidad ya existentes y, también, crean una nueva generacién de personas con
discapacidad quienes requeriran apoyo y asistencia (4).

Han habido muchos cambios en el sector humanitario en los ultimos afios para asegu-
rar que la accion y la respuesta humanitarias sean mas efectivas y eficientes. Esta sec-
cién del Folleto complementario destaca algunos de estos cambios, explora el rol de los
programas de RBC en las crisis humanitarias y brinda sugerencias sobre como asegurar
la inclusién y participacion de las personas con discapacidad y sus familias en la accién
humanitaria.

SUMINISTRD |
DE ALIMENTO

1
|| -Gin |
1 w‘

RBCY LAS CRISIS HUMANITARIAS 49



CAJA 21

Acceso para todas las personas

La Campana Acceso para Todos se inicié inmediatamente después del tsunami que devasto
un gran parte de las 4reas costeras de Sri Lanka el 26 de diciembre del 2004. Fue fundada
por el Frente Conjunto de Organizaciones de Personas con Discapacidad (agrupacion
nacional de 18 organizaciones locales de personas con discapacidad, incluyendo las
Asociacion sobre Lesiones Medulares, la Christian Blind Mission, John Grooms, Handicap
International y las unidades de adolescentes, adultos mayores y de desplazados del
Ministerio de Salud).

La finalidad de la campana era promover la inclusiéon de todas las personas con
discapacidad y sus necesidades en las actividades de socorro por el tsunami, el trabajo de
reconstruccién y rehabilitacién en Sri Lanka, asegurando que todos los edificios publicos,
el transporte, los lugares de empleo, los servicios y la infraestructura sean accesibles para
las personas con discapacidad. La accesibilidad nunca fue particularmente facil para las
personas con discapacidad que viven en Sri Lanka, ain antes del tsunami; sin embargo, la
extensa reconstruccion requerida después fue una buena oportunidad para asegurar que
sus necesidades fueran consideradas e incluidas.

El comité de Acceso para Todos comenzd a tener reuniones dos semanas después del
tsunami, invitando a las personas responsables de la rehabilitacién y la reconstruccion,
incluyendo autoridades gubernamentales, organizaciones internacionales, organizaciones
no gubernamentales de Sri Lanka y al sector publico. El propésito de estas reuniones era
que todos tomaran conciencia de la necesidad de asegurar accesibilidad para las personas
con discapacidad, incluyendo la necesidad de tener procesos de distribucién accesibles y
albergues temporales, asesoria técnica, recursos y apoyo.

Como resultado de la campana Acceso para Todos, hay gran voluntad entre las
organizaciones participantes en los trabajos de reconstruccién y rehabilitaciéon para incluir
los temas de la discapacidad. Se han establecido regulaciones - la construccion de todos
los nuevos edificios debe incluir la accesibilidad y los edificios inaccesibles deben hacerse
accesibles dentro de cierto tiempo estipulado. La campana Acceso para Todos contintia en
Sri Lanka y ahora se enfoca en la inclusién de personas con discapacidad en un contexto
mas amplio, promoviendo sus derechos e igualdad de oportunidades para la educacion y
el empleo.

Adaptado de (4)
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Meta

Las personas con discapacidad y sus familias son incluidas y participan en la accién
humanitaria, incluyendo las acciones de preparacién, respuesta a emergencias y activi-
dades de recuperacion.

Rol de la RBC

El rol de la RBC es (I) ayudar a las personas con discapacidad, sus familias y comunida-
des para prepararse a las crisis humanitarias potenciales; () asegurar que la respuesta
humanitaria y la recuperacién incluyan a las personas con discapacidady, (lll) poner en
contacto a las personas con discapacidad y sus familias con los servicios y la ayuda brin-
dada por los canales humanitarios.

Resultados deseables

Las personas con discapacidad y sus familias estan preparadas para responder durante
las crisis humanitarias.

Las personas con discapacidad y sus familias son identificadas y sus necesidades son
atendidas durante la respuesta humanitaria.

Las personas con discapacidad y sus familias son incluidas en la planeacion y puesta
en practica de la programacion y en la recuperacion humanitaria.

La infraestructura reconstruida después de una crisis humanitaria es fisicamente acce-
sible para las personas con discapacidad.

Los servicios y el apoyo reestablecidos o desarrollados después de una crisis humani-
taria son accesibles y responden a las necesidades de las personas con discapacidad.

Conceptos clave

Discapacidad y las crisis humanitarias

Las personas con discapacidad son uno de los grupos que estan en mas frecuente riesgo
en las crisis humanitarias (5). La siguiente es una lista de algunos factores que hacen que
las personas con discapacidad sean mas vulnerables.

Exclusion - Las politicas y practicas inapropiadas de las comunidades y las agencias
involucradas en provision de ayuda e intervencién humanitaria podrian dar lugar a la
exclusion de las personas con discapacidad (6,7).

Falta de conocimiento - La informacion sobre los peligros, riegos y advertencias de
eventos cercanos y los consejos sobre las acciones durante y después de la crisis a
menudo no se presentan en formatos accesibles para las personas con discapacidad.
Por lo tanto, podria ser dificil que ellas vean u oigan las sefnales de advertencia, o que
entiendan y sigan las instrucciones sobre qué hacer, donde ir o dénde buscar ayuda (7).

Interrupcion de las redes de apoyo social - Las redes sociales son particularmente
importantes para las personas con discapacidad, las cuales a menudo dependen de sus
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familias, amigos y vecinos que les ayudan (consulte también el Componente social: Asis-
tencia personal). Estas redes también son afectadas durante una situacién de crisis, por
ejemplo, las personas con discapacidad pueden quedar separadas de sus cuidadores o
sus cuidadores podrian ser heridos o muertos.

Barreras fisicas — Los ambientes fisicos a menudo son transformados en las situaciones
de crisis, aumentado las barreras existentes o creando nuevas para las personas con dis-
capacidad. Muchas personas con discapacidad podrian también perder sus dispositivos
de asistencia personal como extremidades artificiales, muletas, audifonos y anteojos (4).
Como resultado, muchas personas con discapacidad tienen mayor dificultad buscando
ayuda y apoyo en las situaciones de crisis, por ejemplo, podrian no tener acceso a ali-
mento, agua potable, albergue, letrinas y servicios de salud (4).

Inclusion de las personas con discapacidad en la accion humanitaria

A pesar de la evidencia que muestra que las personas con discapacidad se ven despro-
porcionadamente afectados durante las crisis, a menudo son excluidos de las actividades
humanitarias (8,9). Los temas de la discapacidad deben ser parte de la accion humani-
taria, como destaca el Articulo 11 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad: “Los Estados Partes adoptaran, en virtud de las responsabilidades
que les corresponden con arreglo al derecho internacional, y en concreto el derecho
internacional humanitario y el derecho internacional de los derechos humanos, todas
las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la proteccion de las personas con
discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas situaciones de conflicto armado, emer-
gencias humanitarias y desatres naturales”(10).

La participacion de la poblacién afectada es un aspecto importante en las crisis huma-
nitarias (5). Es fundamental que las personas con discapacidad y sus organizaciones no
sean sélo incluidas como beneficiarias, sino que también sean incluidas como aliados
en la accion y la respuesta humanitarias. Esto significa hacer que participen en la eva-
luacion, el disefo, la puesta en practica y la supervision de los programas de asistencia.

El enfoque sectorial o de grupo organico

Desde el 2005, se han realizado esfuerzos para mejorar la efectividad de las respuestas
humanitarias internacionales a las crisis. La meta general ha sido asegurar una ayuda
integral basada en las necesidades. Asi, la proteccion alcanza a mas personas de manera
mas efectiva y oportuna. Uno de los principales cambios en las respuestas humanitarias
ha sido el desarrollo y la puesta en practica del enfoque sectorial o de grupo organico.

El enfoque sectorial fortalece la coordinacién entre los sectores de la asistencia humani-
taria, por ejemplo, la salud, la educacién y el albergue de emergencia, definiendo clara-
mente sus roles y responsabilidades durante una crisis. El enfoque sectorial busca que
la comunidad internacional humanitaria sea mas estructurada, transparente y profesio-
nal, para coordinar mejor con los gobiernos, las autoridades locales y la sociedad civil.

A nivel internacional, hay 11 sectores o grupos organicos (consulte la Tabla 1). Cada sec-
tor es dirigido por una agencia, el grupo de salud global es dirigido por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS); la cual es responsable de establecer estandares y politicas,
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desarrollar capacidad de respuesta y proveer apoyo operativo. Dentro de cada grupo,
hay un numero de agencias y organizaciones que deben trabajar unidas para asegurar
una respuesta coordinada durante una crisis humanitaria, por ejemplo, el grupo de salud
global consiste de mas de 30 agencias y organizaciones, como el Fondo de Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF), la Federacion Internacional de Sociedades de la Cruz
Roja y la Media Luna Roja (IFRC) y Handicap International.

A nivel nacional, cuando ocurre una crisis humanitaria, se pueden activar algunos de
estos grupos; sin embargo, es importante destacar que pueden tener diferentes nom-
bres, por ejemplo, pueden ser llamados sectores y ser dirigidos por distintas agencias. La
membresia por pais también esta abierta para todas las partes interesadas que apoyan
o brindan servicios en el area afectada, incluyendo donantes. En cada pais, los grupos
son responsables de asegurar una coordinacién inclusiva y efectiva para:

Evaluary analizar las necesidades.

Preparaciéon de emergencias.

Planeacion y desarrollo estratégico.

Aplicacion de estandares.

Supervision e informes.

Actividades de promocién y movilizacion de recursos.

Capacitacién y desarrollo de capacidades.

El enfoque sectorial o de grupo organico es relevante para los programas de RBC que
trabajan en dreas de crisis humanitarias. La RBC se enfoca en muchos sectores de desa-
rrollo diferentes, por ejemplo, la salud, la educacién, la subsistencia y el sector social para
asegurar que sean inclusivos y accesibles para las personas con discapacidad y sus fami-
lias. El rol de los programas de RBC no difiere durante una crisis humanitaria. Los progra-
mas de RBC se deben esforzar en trabajar unidos con cada grupo o sector humanitario
a nivel nacional, regional o comunitarios para asegurar que sean atendidas las necesi-
dades de las personas con discapacidad y sus familias. El enfoque sectorial o de grupo
permite que los programas de RBC tengan acceso a recursos adicionales, por ejemplo,
recursos financieros o técnicos, para las actividades que desean realizar durante la crisis
para apoyar a las personas con discapacidad.
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Tabla 1: Grupos sectoriales humanitarios globales

Grupo sectorial/area

Organizacion (es) correspondiente (s)

AREAS TECNICAS:

Grupo de salud

Organizacion Mundial de la Salud (OMS)

Grupo de nutricién

Fondo de Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF)

Grupo de agua, salubridad e
higiene (WASH)

UNICEF

Grupo de albergue de emergencia
y articulos que no sean alimentos

Oficina del Alto Comisionado de Naciones Unidas
para los Refugiados (ACNUR) para situaciones

de conflicto y la Federacién Internacional de
Sociedades de la Cruz Roja para situaciones de
desastre

Grupo de educacion

UNICEF y la Organizacién Salvando a los Nifos

Grupo agricultura

Organizacion de Naciones Unidas para la
Alimentacién y la Agricultura (FAO)

AREAS TRANSVERSALES:

Grupo de coordinacién y
administracién de campamentos

ACNUR y la Organizacién Internacional para las
Migraciones (OIM)

Grupo de proteccion

ACNUR

Grupo de recuperacién temprana

Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo
(PNUD)

AREAS COMUNES DE SERVICIO:

Grupo de logistica

Programa Mundial de Alimentos

Grupo de telecomunicaciones de
emergencia

Oficina para la Coordinacién de Asuntos
Humanitarios (OCAH), UNICEF y Fondo Mundial de

Alimentos

Pasando de la crisis al desarrollo

En una crisis humanitaria, usualmente hay una afluencia de organizaciones externas,
como resultado de las cuales, algunas personas con discapacidad pueden encontrar ellos
mismos que comienzan a recibir mejores servicios que antes (7). La discapacidad es un
tema a largo plazo, por lo tanto, es importante que las organizaciones externas trabajen
en coordinacién con las comunidades para asegurar que haya capacidad para la accion
continua y el desarrollo sostenible cuando se vayan. Como una estrategia para el desa-
rrollo inclusivo basado en la comunidad, los programas de RBC tienen un rol importante.

Actividades sugeridas

Las siguientes actividades se han estructurado alrededor de tres dreas amplias: Activida-
des de preparacion (actividades y medidas que se realizan antes de una crisis potencial
con el fin de reducir suimpacto), respuestas de emergencia (disponer de ayuda para la
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preservacion de la vida y atender las necesidades basicas de subsistencia de las perso-
nas afectadas) y recuperacién (restaurar o mejorar las condiciones de vida que existian
antes de la crisis).

Preparar a las personas con discapacidad para las crisis potenciales

Hay muchas actividades que los programas de RBC pueden realizar para asegurar que
las personas con discapacidad, sus familias y comunidades estén preparadas para una
crisis potencial, como un desastre natural. Estas incluyen las siguientes:
Concientizacién de la comunidad acerca de la importancia de incluir a las personas
con discapacidad en las actividades de preparacién para emergencias, por ejemplo,
organizar capacitacion en temas de discapacidad para funcionarios locales, comités
para manejo de desastres, personal de emergencias y miembros de la comunidad.
Informar a las personas con discapacidad acerca de los procesos de planificacion de
actividades de preparacion para emergencias y motivar su participacion, por ejemplo,
en los comités para manejo de emergencias.
Identificar e inscribir a las personas con discapacidad que viven en la comunidad,
registrando donde viven y cudles son sus necesidades para una situacion de crisis.
Asegurar la disponibilidad de copias de bases de datos anteriores en distintos lugares,
por ejemplo, en la oficina central o en una organizacién aliada, porque es facil perder
la informacién durante una crisis.
Informar a las personas con discapacidad acerca
de las actividades de preparacion para emer-
gencias en sus comunidades y motivar su
participacion, por ejemplo, en ejercicios de
evacuacion.
Proporcionar asesoramiento a las par-
tes interesadas, para que las medidas de
preparacidon ante emergencias sean acce-
sibles, por ejemplo, sistemas de adver-
tencias, procedimientos de evacuacién y
albergues de emergencia.
Motivando y apoyando a las personas con
discapacidad y sus familias para desarrollar
actividades de preparacién para emergencias en
el hogar:
- Identificar personas de confianza que pueden apoyar durante una emergencia.
- Guardar medicamentos esenciales adicionales, por ejemplo, medicamentos
para la epilepsia, bolsas de orina para lesionados medulares y dispositivos de
asistencia personal.
— Desarrollar y llevar hoja de informacion actualizada sobre necesidades indivi-
duales, por ejemplo, medicamentos y necesidades de comunicacién.
- Practicar los procedimientos de evacuacion, por ejemplo, practicar el uso de
caminos de evacuacion hacia los albergues.
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Asegurar que la respuesta de emergencia incluya a las personas con
discapacidad

Averiguar la situacion actual en la comunidad

Actualizar la base de datos de personas con discapacidad y ponerla a disposicién de
las partes interesadas relacionadas con respuestas de emergencia.

Determinar si los servicios que existian en la comunidad, antes de la crisis, estan
funcionando.

Establecer alianzas con las nuevas organizaciones humanitarias

Identificary contactarse con las nuevas organizaciones humanitarias en la comunidad.
Determinar las responsabilidades y los servicios que estas nuevas organizaciones
humanitarias pueden cumplir y cuales son sus recursos.

Compartir informacion acerca de la comunidad y la situacion actual de las personas
con discapacidad.

Colaborar con las nuevas organizaciones humanitarias a identificar y analizar las nece-
sidades de la comunidad, particularmente de las personas con discapacidad.
Ayudar a las nuevas organizaciones humanitarias a identificar y analizar las capacida-
des de la comunidad, particularmente de las personas con discapacidad.

Brindar informacion sobre las capacidades del programa de RBC, por ejemplo, infra-
estructura, personal, alianzas y actividades.

Establecer mecanismos de referencia que hagan facil la comunicacién de las personas
con discapacidad con los servicios ofrecidos.

Discutir ideas con las nuevas organizaciones humanitarias acerca de posibles activi-
dades de la RBC y enviarles propuestas para obtener recursos a través de los grupos
o sectores relevantes correspondientes.

Asegurar que las personas con discapacidad y sus familias estén bien informadas

Proporcionar apoyo a las personas con discapacidad para asegurarse que estén bien
informadas y actualizadas acerca de la situacion.

Sies posible, establecer un lugar accesible en la comunidad para brindar informacién
a las personas con discapacidad y sus familias sobre las actividades de socorro y de
apoyo disponibles.

Asegurar la participacion de las personas con discapacidad en el desarrollo y la difu-
sion de informacién y mensajes claves.

Asegurar que toda la informacién y los métodos de comunicacion sean accesibles.

Actividades sugeridas para sectores especificos

Los programas de RBC, junto con las personas con discapacidad y sus familias, pueden
asegurar que las organizaciones humanitarias nacionales e internacionales consideren
sus necesidades y que las incluyan en su planeacién y puesta en practica de actividades
humanitarias. Algunas actividades sugeridas para los programas de RBC que son rele-
vantes para cada grupo o sector incluye las siguientes:
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Grupo/ sector de la salud

Priorizar cuales personas necesitan servicios de salud, por ejemplo, atencién de
trauma, primeros auxilios, y hacer las referencias a los servicios apropiados.

Donde las personas con discapacidad necesiten asistencia personal, acompanarlas a
los servicios de salud.

Organizar el reemplazo de dispositivos de asistencia personal que se hayan dafiado o
perdidoy brindar nuevos a las personas con lesiones o deficiencias recién adquiridas.
Brindar seguimiento y atencion basica y rehabilitacion para las personas con lesiones
y discapacidades.

Grupo/ sector de nutricidn y logistica

Asignar voluntarios que asistan a las personas con discapacidad en acceder a la dis-
tribucién de alimentos.

Proveer asesoramiento y asistencia a las organizaciones humanitarias para que la dis-
tribucién de alimentos sea accesible, por ejemplo, filas separadas, sitios de distribu-
cion especificos, instalacion de rampas en los puntos de distribucion.

Asegurar que las raciones de alimento lleguen a las personas con discapacidad que
tienen particulares necesidades alimenticias, por ejemplo, alimentos suaves para las
personas que tienen dificultad de masticar o tragar.

Grupo/ sector de albergue de emergencia y articulos que no son alimentos

Asesorar a las organizaciones humanitarias a establecer albergues temporales acce-
sibles para las personas con discapacidad.

Brindar asesoria y asistencia a las organizaciones humanitarias para asegurar que
las personas con discapacidad puedan tener acceso a cobijas, frazadas, articulos de
higiene y ropa.

Llevar los suministros directamente a las personas con discapacidad y sus familias,
cuando sea necesario.

Grupo/ sector de agua, salubridad e higiene

Asesorar a las organizaciones humanitarias para asegurar que las letrinas temporales
e instalaciones sanitarias sean apropiadas para las personas con discapacidad.
Proveer asesoria a las organizaciones humanitarias para asegurar que los puntos de
distribucién de agua (pozos y bombas manuales) sean accesibles

para las personas con discapacidad.

Informar a las personas con discapacidad y sus
familias sobre cudndo y donde hay fuentes de
agua e instalaciones sanitarias disponibles.
Brindar informacién en formatos accesibles
sobre prevencién de las enfermedades rela-
cionadas con el aguay la salubridad.

Grupo/ sector de educacion

Asegurar que los programas de educacion incluyan a ninos y nifas con discapacidad.
Apoyar a los maestros y dirigentes en como incluir a los niflos/nifias con discapacidad
en actividades.
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Grupo/ sector de proteccion

Concientizacién entre todas las organizaciones humanitarias sobre la discapacidad
y los temas de proteccion, incluyendo la violencia, la explotacién y el abuso, y la dis-
criminacion, especialmente en las personas con deficiencias intelectuales, mujeres y
las jovenes con discapacidad.

Asesorar y asistir a las organizaciones humanitarias para aumentar la seguridad de
las personas con discapacidad en los albergues temporales, por ejemplo, cerrar con
cerca los lugares inseguros, poner buena iluminacién y reunir a las personas con sus
familias y/o cuidadores lo mas pronto posible.

Identificar espacios amigables y otras medidas de proteccion para la nifez y facilitar
su inclusidn a los nifos/nifas con discapacidad.

Desarrollar actividades de los pares y apoyar la creacidon de grupos de autoayuda (con-
sulte el Componente de fortalecimiento: Grupos de autoayuda).

Identificar servicios que ofrecen apoyo psicosocial y asegurar que estos sean accesi-
bles e incluyan a personas con discapacidad y sus familias.

Grupos/ sectores de recuperacion temprana, agricultura y proteccion

Brindar medios de subsistencia, por ejemplo, herramientas y capital inicial, lo mas
pronto posible para aumentar el desenvolvimiento de las personas.

Asistir a las personas con discapacidad para restaurar o mejorar su
calidad de vida durante la fase de recuperacion

Cuando una crisis humanitaria se comienza a estabilizar, se comienza a construir infra-
estructura y a dotar de servicios gradualmente. Una crisis puede brindar nuevas opor-
tunidades para el desarrollo (11) y los programas de RBC deben aprovechar estas
oportunidades para asegurar que son “reconstruidas”comunidades inclusivas. Se sugiere
que los programas de RBC realicen las acciones siguientes:
Continuar sensibilizando a las partes interesadas en la comunidad, por ejemplo, auto-
ridades localesy las principales organizaciones de desarrollo, cerca de la discapacidad
y las necesidades de las personas con discapacidad y sus familias.
Brindar informacién y recursos sobre accesibilidad relacionado con la vivienda, agua
y salubridad, escuelas, edificios publicos, transporte, etc., a las partes participantes en
la reconstruccion: Estandares minimos, guias practicas, ejemplos de buenas practicas,
principios de Diseno Universal puede ser informacién util.
Trabajar con el sector de educacién para ayudar a los nifios/ninas a retornar a la
escuela (Consulte el componente de educacion).
Trabajar con partes interesadas relevantes, para ayu-
dar a las personas con discapacidad y sus familias a
retornar a sus actividades de subsistencia anterio-
res y, donde sea necesario, ayudarles a identificar
nuevas oportunidades de subsistencia (consulte el
Componente de subsistencia).
Trabajar con los actores claves para asegurar que las
personas con discapacidad y sus familias reciban el
apoyo social necesarios para restaurar sus relaciones
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con la familia y los amigos y asegurar que puedan participar en las actividades de la
comunidad (consulte el Componente social).

Apoyar a los grupos de autoayuda organizados por personas que han experimen-
tado una situacién de crisis (consulte el Componente de fortalecimiento: Grupos de
autoayuda).

 canz

Creando oportunidades de trabajo a través de cooperativas

Después de un desastroso terremoto en Indonesia, muchas personas adquirieron
discapacidad o han desarrollado estrés post traumatico y pérdida de sus fuentes de ingreso.
Ellos decidieron trabajar unidos para cambiar su situacién. Con la ayuda del programa

de RBC, establecieron una sociedad cooperativa. Una organizacién no gubernamental
brindé el capital inicial y asistencia técnica para el grupo. La cooperativa brinda préstamos
y asesoria en negocios para sus miembros, los cuales participan en actividades como
fabricacion de ladrillos, confeccién de ropa batik y venta de alimentos. La cooperativa
gradualmente ha aumentado las oportunidades laborales en la comunidad y sus miembros
han incrementado su fuente de ingresos.
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