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PROLOGO

Esta monografia tiene como objetivo debatir la situacion epidemiolégica de la
discapacidad en la poblacion general de América, exponiendo la problematica desde la
perspectiva de las condiciones sociodemograficas, clinicas y condiciones de la asistencia

sanitaria con las que cuenta la poblacién general con discapacidad de América.

El presente trabajo esta conformado por 4 capitulos. El capitulo 1, expone las condiciones
sociodemogréficas como edad, sexo, escolaridad, etnia y procedencia y/o residencia en las
diferentes poblaciones de América; el capitulo 2, argumenta las condiciones clinicas, exponiendo
la prevalencia y mortalidad, definiciones, tipos de discapacidad, etiopatogenia, manifestaciones
clinicas, valoracion funcional, asi como el tratamiento; el capitulo 3, presenta las condiciones de
asistencia sanitaria, discutiendo la cobertura sanitaria universal, atencién en salud, capacidad
resolutiva y el status de salud de las regiones de América; el capitulo 4, se analiza toda la
informacion recabada en los capitulos anteriores comparandola con la opiniébn de expertos en
cuanto a la situacion epidemioldgica de la discapacidad en América; finalmente, se presentan

conclusiones y recomendaciones.

La siguiente monografia expone un panorama amplio de la teméatica aportando
informacién relevante, logrando una mejor comprension del tema, ya que se necesita concientizar
sobre la importancia que tiene la discapacidad en la actualidad, esperando que sea de ayuda

como aporte a futuros proyectos.

Dra. Carol Alejandrina Mendoza Menchu






INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define la discapacidad como un término que
abarca las deficiencias, que son problemas que afectan a una estructura o funcién, limitaciones
de la actividad, siendo aquellas dificultades para ejecutar acciones o tareas y las restricciones de

la participacién en situaciones vitales.!

Por lo tanto, para una persona la discapacidad es una condicién poco imaginable y de la
cual se espera nunca sufrir durante el transcurso de la vida. Por ello, segin la OMS,
aproximadamente un 15% de la poblacion mundial padece algun tipo de discapacidad que afecta
de manera directa e indirecta al ndcleo cercano de esta persona. Asimismo, en el continente de
América se estima que el 10% de la poblacion general presenta algun tipo de discapacidad. En
la dltima década todos los paises de la region reportan un aumento notable de la prevalencia de
dicha condicion, siendo los mas afectados Pert (31%), Guatemala (17%), Uruguay (15%) y
Honduras (14%). Con respecto a la poblacion infantil, el Informe de Carga Mundial de la
Enfermedad estima que aproximadamente 93 millones (5.1%) de los nifios de 0 a 14 afios

presenta algun tipo de discapacidad. 1©

Asi mismo, la poblacién mas afectada con algun tipo de discapacidad son los adultos, en
especial el sexo femenino, predominantemente en la etnia indigena, asi como la regién rural, las
cuales se caracterizan por un bajo nivel de escolaridad y desempleo, teniendo como
consecuencia la pobreza, disminuyendo el acceso a los servicios de salud. Con relacién a los
tipos de discapacidad, el mas prevalente es la discapacidad fisica o motora con un 58.3%,
seguido de la discapacidad visual con 27.2%, la discapacidad auditiva con 12.1% y, por ultimo,
la discapacidad intelectual con 5.8%. En cuanto a los servicios de salud, para las personas con
discapacidad de América tiene una estrecha relacién con las condiciones econémicas en los
paises desarrollados, la asistencia sanitaria es de caracter privado presentando altos costos para
la poblacion; de otro modo, en paises en vias de desarrollo, la atencién esta centralizada en

entidades gubernamentales.'®

Dentro de este marco, el propdsito principal de la investigacion de la presente monografia
se orienta a debatir la situacion epidemiologica de la discapacidad en la poblacién general de
Ameérica, dentro de lo cual se exponen las condiciones sociodemogréficas, clinicas y condicion
de la asistencia sanitaria en la poblacion general. Derivado del planteamiento expuesto surge la
pregunta general de investigacion: ¢ Cual es la situacion epidemioldgica de la discapacidad en la

poblacion general de América? La cual obtendra respuesta por medio del desarrollo capitular.



Los procedimientos metodolégicos que definen el presente proceso investigativo indican
una monografia de tipo compilatorio, en donde se ha desarrollado una revision documental donde
se expone la situacion epidemioldgica actual del estado de la discapacidad con énfasis en como
se presenta esta en la poblacion del continente americano; el disefio utilizado corresponde a un

proceso exploratorio, en donde se utilizo literatura cientifica médica del tema.

Tal como se ha hecho mencion, la informacién ha procedido de fuentes serias sobre
investigaciones previamente efectuadas en otras latitudes y temporalidades, pero que guardan
estrecha relacion con el objeto de investigacion en mencion; para esto se utilizaron fuentes como,
Descriptores en Ciencias de la Salud -DeCS- y Encabezados de Temas Médicos —MeSH para
términos en inglés, utilizando también sinbnimos y conceptos relacionados con la temética

principal a través de operadores l6gicos como: AND, NOT y OR.

Los materiales utilizados incluyen fuentes de los anteriores 10 afios, incluyendo textos en
espafnol y otros en idioma ingles que han sido trasladados al castellano por medio de
herramientas de traduccion, los cuales guardan estrecha vinculacion con el objeto en estudio,
derivado que son revisiones sistematicas de ensayos clinicos controlados, revisiones
sistematicas de estudios de cohorte, estudios de cohorte individuales de baja calidad, revisiones
sisteméaticas de casos y controles, estudios individuales de casos y controles, series de casos y

opiniones de expertos.

Se puede sefialar que los resultados obtenidos refieren a la discapacidad bajo una
diversidad de connotaciones, pero esta definida por el nivel de desarrollo de las naciones, en
donde los paises desarrollados cuentan con recursos para atender a sus poblaciones y los paises
en vias de desarrollo tiene la necesidad de priorizar los recursos para la atencion, brindado mucho
mas trabajo en el tratamiento de problemas que pudieron ser evitados o cuyo trato oportuno se

hubiera reflejado directamente en la calidad de vida del paciente.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La situacion epidemiolégica de la discapacidad hace referencia a las condiciones
sociodemograficas, condiciones clinicas y las condiciones de la asistencia sanitaria en la
poblacion general que incluye a la poblacion infantil, adolescentes, adultos y adultos mayores. La
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define a la discapacidad como un término general que
abarca las deficiencias, que son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal, las
limitaciones de la actividad, que son las dificultades para efectuar acciones o tareas, y las
restricciones de la participacion en situaciones vitales.! Como resultado, las causas de
discapacidad se clasifican como: congénito, problemas durante el trabajo de parto, traumas,
enfermedades degenerativas e infecciosas. 22 De la misma forma, la discapacidad por deficiencia
se clasifica en: motora, visual, auditiva e intelectual, una persona puede clasificarse en mas de
una categoria, también se puede medir segun su nivel de funcionamiento clasificandose en leve,

moderada, severa y extrema. *

En relacién a la informacion actual de discapacidad, la OMS estima que a nivel mundial
mas de mil millones de personas, es decir el 15% viven con algun tipo de discapacidad y alrededor
de 190 millones de personas presentan una discapacidad grave, en América segun el Banco
Mundial reporta que 50 millones de personas presentan algun tipo de discapacidad. Asi mismo,
la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) notific6 que la prevalencia de discapacidad
varia en la region de América Latina, siendo Pera (31%) y Guatemala (17%) los paises con mayor

discapacidad de la region y Brasil (6%) con la menor cantidad de discapacitados. 5°

Por otro lado, el estudio de la carga mundial de la enfermedad que realiza una evaluacion
sistematica de los cambios en salud, muestra que la carga total de discapacidad aumentd en un
52% entre 1990 y 2017, resultando en un aumento de personas lesionadas por accidente de
transito, violencia, aquellos con secuelas de enfermedades crénicas y el envejecimiento de la
poblacién. 78

Por consiguiente, las condiciones de la discapacidad en cada pais estan influenciadas por
la tendencia en sus problemas de salud, factores ambientales y de otro tipo como catastrofes
naturales, conflictos, habitos alimentarios y abuso de sustancias, sin embargo, en todo el mundo
las personas con discapacidad tienen desventajas siendo un grupo vulnerable a la exclusion,
pobreza, desempleo, nivel bajo de educacion, inequidades al acceso a servicios de salud,

atencién en rehabilitacién y asistencias de apoyo.>®°



Por lo tanto, la discapacidad es una condicion que afecta a la salud de las personas y por esta
razon se asocia a muchos de los llamados factores determinantes de la salud: edad, sexo factores
sociales y demograficos que condicionan en gran medida tanto la forma de enfermar como la de
enfrentarse a las consecuencias de la enfermedad actual, la informacién sobre el nidmero de
personas con discapacidad y sus circunstancias individuales, permiten mejorar las medidas
orientadas a eliminar las barreras incapacitantes y prestar servicios que promueven la

participacion de las personas con esta afeccion.®

Es por ello, que se realiza la pregunta ¢Cudl es la situacion epidemiologica de la
discapacidad en la poblacién general en América? y de alli viene la importancia de este estudio,
el cual radica en debatir la situacién epidemioldgica de la discapacidad, exponiendo las diferentes
condiciones sociodemograficas, clinicas y de asistencia sanitaria de las regiones de América en
la poblacion general, obteniendo un panorama amplio del problema y aportando informacién

relevante para contribuir a futuros proyectos de investigacion.

Con esta investigacion se expondran las condiciones sociodemograficas presentes en la
poblacion general con discapacidad, al mismo tiempo se analizaran las condiciones clinicas y
ademas se discutiran las condiciones de asistencia sanitaria de la poblacion con discapacidad
general de América. El objeto del estudio es debatir la situacion epidemiolégica de la discapacidad
en Ameérica, en las condiciones mencionadas en base a literatura médica cientifica existente de
los dltimos 10 afios (2009-2019).

Asi mismo, la importancia de este estudio radica en unificar informacién epidemioldgica
de personas con discapacidad en el continente americano, brindando un panorama general sobre
este fendmeno. Sin embargo, se debe tomar en cuenta que es posible no encontrar informacién

publicada y actualizada para completar el objetivo del estudio.



OBJETIVOS

Objetivo general
Debatir la situacién epidemioldgica de la discapacidad en la poblacion general de América.

Objetivos especificos
1. Exponer las condiciones sociodemograficas que presenta la poblacion general con
discapacidad.
Argumentar las condiciones clinicas que presenta la poblacién general con discapacidad.
3. Discutir las condiciones de la asistencia sanitaria con las que cuenta la poblacién general

con discapacidad.
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METODOS Y TECNICAS

Tipo de estudio:

La presente monografia es de tipo compilatorio.

Disefio de estudio:

Exploratorio.

Descriptores:

Se realiz6 una correcta identificacion de terminologia médica utilizando los Descriptores
en Ciencias de la Salud -DeCS- y Encabezados de Temas Médicos —-MeSH para términos en
inglés, utilizando también sinénimos y conceptos relacionados con la tematica principal a través

de operadores l6gicos como: AND, NOT y OR.

Seleccién de fuentes de informacion:
Se utilizaron las principales bases de datos para la obtencion de la informaciéon como
Pudmed, Bireme, Cochrane, Hinari, EBSCO y Scielo.

Se incluyd literatura médica cientifica de los dltimos 10 afios (2009-2019) en idioma
espafiol e inglés, con acceso a texto completo, utilizando revisiones sistematicas de ensayos
clinicos controlados, revisiones sistematicas de estudios de cohorte, estudios de cohorte
individuales de baja calidad, revisiones sistematicas de casos y controles, estudios individuales
de casos y controles, series de casos y opiniones de expertos. Asimismo, las busquedas se
complementaron consultando diferentes paginas web oficiales de organismos internacionales
(Ministerios de Salud de diferentes paises, Organizacion Mundial de la Salud, Organizacion
Panamericana de la Salud y encuestas nacionales), tomando la informacién mas actualizada de

cada pais.

Posteriormente se realiz6 una revision de las fuentes disponibles utilizando los
descriptores y conectores légicos de la tematica a discutir, posteriormente se seleccionaron los
articulos que aportaron la informacién requerida, siendo organizados segun su nivel de evidencia
para garantizar fuentes confiables y actualizadas. Empezando con el capitulo 1, Condiciones
sociodemograéficas de la poblacion general con discapacidad de América, tomando en cuenta a
los descriptores y articulos seleccionados que se describen en la tabla 1 (ver anexo 1); para el
capitulo 2: Condiciones clinicas de la poblacion general con discapacidad se seleccion6 fuente
con mayor nivel de evidencia para cumplir el objetivo, describiéndolos en la tabla 2 (ver anexo 2);

De igual forma, el capitulo 3: Condiciones de la asistencia sanitaria con la que cuenta la poblacién

Vii



general con discapacidad, se organizaron las fuentes en la tabla 3 (ver anexo 3) segun su

relevancia y nivel de evidencia.

De esta manera para una mejor compresion se procedié a realizar fichas bibliograficas
electrénicas que se encontraron a disposicion de todos los investigadores en la plataforma Google
Drive, con el fin de registrar de forma clara y sintetizada la informacién de los diferentes articulos
seleccionados, y asi poder revisarlas posteriormente durante la elaboracién de cada capitulo
monografia. Finalmente se realizé un andlisis de la informacién obtenida y se formularon las

conclusiones y recomendaciones del trabajo.
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CAPITULO 1. CONDICIONES SOCIODEMOGRAFICAS EN LA
POBLACION GENERAL CON DISCAPACIDAD

SUMARIO

e Edad

e Sexo

e Escolaridad

e Ocupacion

e Etnia

e Procedencia y/o residencia
e Condiciones de vida

En este capitulo se presenta informacion de las condiciones en las que vive las diversas
poblaciones de América, tales como la infantil, adolescencia, adulto y adulto mayor, estos seran
agrupada por edad, sexo, educacion, ocupacion, etnia, origen, procedencia y/o residencia y
condiciones de vida en las que se desenvuelven dichos grupos, haciendo énfasis en la poblacién

de América con discapacidad.

Las personas con discapacidad comprenden a todas aquellas que presentan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o psiquicas y sensoriales que interactian con diversas barreras
de su entorno, éstas puedan impedir su participacion efectiva y plena en la sociedad, en igualdad

de condiciones con las demas. *

Habitualmente la definicion de discapacidad deberia incorporar factores médicos y
sociales, sin embargo, la evaluacion de la discapacidad es predominantemente médica, con un

enfoque particular en las discapacidades fisicas, mentales y sensoriales. !

Por lo mismo las cifras de discapacidad son alarmantes, segun la Organizaciéon Mundial
de Salud (OMS), un 10% de la poblacion posee algun tipo de discapacidad y el 80% vive en

paises en desarrollo. En América Latina y Caribe el nimero asciende a 85 millones de personas.*?

Por tal razén, recabar datos de buena calidad para estudiar integramente la conexién entre
pobreza, ingreso y discapacidad con el fin de comparar paises es muy dificil.** El indice de
discapacidad hallado en encuestas de hogar y censos varian radicalmente. Esta variacion se
debe a las diferentes medidas de discapacidad y diferentes métodos en la obtencién de datos,
por lo tanto, es importante sistematizar y articular la informacién proveniente de censos y
encuestas, asi como de los registros administrativos, en un marco conceptual homogéneo y
consensuado como es la CIF (Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la discapacidad

y de la salud). *



1.1 Edad

La discapacidad segun la edad tiende a ser muy marcada independientemente de la
region en la que se encuentre la persona. Es un rasgo importante a considerar, puesto que, desde
la perspectiva de la politica publica, esta variable no se aborda de forma similar si el grupo con
discapacidad se concentra en los primeros afios de vida o si estd asociado a los segmentos
etarios mayores. Se observa que es mas probable que en los nifios y adolescentes las
discapacidades adquiridas desde el nacimiento sean mas representativas, y que en los adultos y
las personas mayores esto se deba en una proporcién mas alta a accidentes y enfermedades

degenerativas. 4

La primera infancia comprende el periodo que inicia durante el desarrollo prenatal hasta
los ocho afios de vida. Se considera que es el periodo mas importante para el desarrollo cerebral,
por lo tanto, una etapa fundamental en el desarrollo humano. Lo que sucede antes del nacimiento
y los primeros cuatro afios de vida tiene consecuencias importantes en la salud y resultados

sociales futuros. 4

Las cifras para la poblacién infantil muestran que un 5.6% nacen con alguna discapacidad,
de la cuales el 2% es severa o requiere atencién médica de alta complejidad. Por esta razén, es
importante romper con los prejuicios y las connotaciones acerca de las discapacidades. De la
misma manera es necesario promover su desarrollo para lograr su autonomia y confianza posible,
para alcanzar cierto grado de independencia. Es probable que algunos de ellos necesiten una
serie de apoyo adicional para obtener ese desarrollo maximo, siendo un trabajo en conjunto con

la familia, personal médico y la comunidad. *°

Asimismo, en el lugar del adolescente, la discapacidad afecta en las transformaciones
fisicas y en el comportamiento, ya que las nuevas necesidades del cuerpo, los cambios de humor
y estados de animo se dan en un contexto de desajuste. En muchos casos la edad cronolégica
no coincide con la edad mental o de maduracién y el cuerpo real no esta de acuerdo a la identidad

corporal. °

La poblacion adolescente de la region de América considerada entre los 10 a 24 afos
asciende a 237 millones y se prevé que disminuird hasta llegar a 230 millones en el 2030.%¢ La
Organizacién Mundial de la Salud y la Organizacibn Panamericana de la Salud, (OMS/OPS)
manifiestan que la adolescencia es la etapa de la vida que abarca desde el inicio de la pubertad
hasta la etapa en que el joven se convierte en adulto; se estima que aproximadamente 180 a 200
millones de personas con discapacidad a nivel global son de edades comprendidas entre los 10
y 24 afos a ellos se les denomina: Jovenes con discapacidad. Estas dos entidades

internacionales definen que la adolescencia es un periodo que se caracteriza por alta
2



vulnerabilidad biolégica, psicolégica y social, en la cual el adolescente identifica sus valores,

asume responsabilidades y resuelve sus propios problemas. 1718

De la misma forma, en los adultos podemos observar que mas de 21 millones de ellos en
América Latina entre las edades de 18 a 64 afios tienen una discapacidad, presentando
dificultades al caminar, ver, oir, recordar o lograr concentrarse. La discapacidad se presenta en
Su mayoria en esta etapa, ya que en un 11% de los adultos con discapacidad nacieron con algun
tipo de dificultad, obteniendo que un 12 % lo adquirié durante la nifiez y el resto, lo inicio en su

edad adulta. *°

Del mismo modo, un adulto con discapacidad tiene 82 % mas de probabilidades de ser
fisicamente activo si es por recomendacién médica. La prevalencia de discapacidad se relaciona
estrechamente con la edad, asi que mas del 32% de las personas mayores a 65 afios poseen
algun tipo de discapacidad, por otro lado, en las personas menores a 65 afios la proporcion es
menor aproximadamente un 5%. Aunque el aumento de las tasas de prevalencia es continuo

conforme avanza la edad, a partir de los 50 afios ese incremento se acelera de forma notable. 2°

Segun los criterios de la OMS, se define como adulto mayor o anciano toda persona mayor
de 60 afios, que comprende a la tercera edad entre 60 a 74 afios, cuarta edad entre 75 a 89 afos,
longevos entre 90 a 99 afios y centenario mayor a 100 afios. La Comision Econdémica para
América Latina y el Caribe (CEPAL), en el 2000 estim6 que aproximadamente 41 millones de
habitantes eran adultos mayores de 60 afios y que para el afio 2025 se le sumaran 57 millones

mas. Siendo asi, para el 2050 seran 86 millones mas de la poblacién total. 2

Debido a esto, se ha afirmado en una revision sobre la presencia de discapacidad segun
grandes grupos de edad, se aprecia que la proporcion de personas con discapacidad es algo
mayor en las personas de edades avanzadas de los paises mas envejecidos. En datos del censo
del afio 2010 se ve que un porcentaje importante de la poblacion de 30 a 59 afios tiene al menos
una discapacidad, y que incluso en algunos paises este grupo etario representa una mayor

proporcién que las de 60 afios y mas en las personas con discapacidad. %2

1.2 Sexo

El sexo femenino y la discapacidad interaccionan de tal manera que colocan a dicho grupo
en doble vulnerabilidad y discriminacion. Se observa en un estudio de CEPAL en el afio 2013,
que este grupo registraba una tasa de prevalencia de discapacidad mas alta que el sexo
masculino. En el mismo estudio, se apunta que esto se torna mas evidente a partir de los 60

afos, dado que la mayor esperanza de vida del sexo femenino aumenta la posibilidad de tener



una discapacidad asociada a una enfermedad cronica o a un accidente en etapas avanzadas de

la vida. %23

En lo anterior se puede observar que la relacion de masculinidad de las personas con al
menos una discapacidad fue de 67.6 en el sexo masculino por cada 100 femeninas segun el
censo de 2011. Uruguay es uno de los paises mas envejecidos de la region, el cual registra un
alto porcentaje del grupo femenino mayores de 60 afos, quienes son las mas expuestas a
padecer discapacidad. Caso similar ocurre en Costa Rica y Brasil, paises que se encuentran en
una etapa menos avanzada del envejecimiento, sin embargo, tienen mas proporciones de
poblacion en este grupo etario, y por ende mas personas expuestas al riesgo de experimentar

alguna discapacidad.???”

Aproximadamente mas de 14 millones de personas con discapacidad son femeninas,
mientras que el nimero de masculinos con discapacidad no supera el millén y medio, no en todas
las edades el nUmero es mayor en el sexo femenino, por ejemplo, en el caso del grupo de
poblacion con edades comprendidas entre los 6 y los 44 afios, el nUmero del sexo masculino con

discapacidades supera al sexo femenino en un 32%.%27

Se afirma que la construccion de un sujeto sexual se relaciona con el mito de un cuerpo
perfecto, mientras que sujetos no sexuados serian aquellos cuerpos que son imperfectos como
podrian ser los de los nifios, los ancianos, enfermos y, por consecuencia, las personas con
capacidades diferentes. En resumen, considera que todo cuerpo femenino que no sea perfecto

se establece como sujeto que no posee sexualidad 4.

En esta misma direccidn, se afirma que en nuestra cultura hay relacion del sexo femenino
en situacion de discapacidad como fenbmeno redundante, mientras que el hecho ser sexo
masculino y con discapacidad se relaciona en términos de contradiccién.?” Por lo cual, se hace
referencia que tanto el sexo como la discapacidad, se convierten en sinénimo de dependencia.
Estas autoras establecen la necesidad que dentro de los movimientos a favor de este grupo se
proyecte la realidad diferencial en situacidén de discapacidad y de esta manera proponer y crear

un espacio politico para el andlisis de la construccién del sexo dentro de la sociedad actual. °



Es importante mencionar que nifias y adolescentes en situacion de discapacidad poseen
mas probabilidades de ser victimas de violencia en comparaciéon con el sexo masculino sin
discapacidad. En Latinoamérica se descubrié que, en el sexo femenino con discapacidad
menores de 50 afos, el 62 % habia experimentado violencia desde la edad de 15 afios, y este
grupo afectado con discapacidad habian experimentado violencia sexual tres veces mas que las

personas sin discapacidad. ?’

1.3 Escolaridad

Respecto a la escolaridad se observa que los resultados globales que se conocen sobre
la situacion educativa de las personas con discapacidad, indican que estas tienen niveles de
alfabetizacion notablemente menores que los del resto de la poblacién, situacién que es mas
acentuada en la poblacién femenina. La Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacion,
la Ciencia y la Cultura (UNESCO) estimaba que mas del 90% de los nifios con discapacidad de

los paises en desarrollo no asistia a la escuela. 23

Los niveles de escolaridad son diferentes entre zonas rurales y urbanas, ya que los nifios
de zonas urbanas presentan un marcado retraso en la escolarizacion. Las estimaciones recientes
muestran que aproximadamente un 25 % de los nifios en edad de recibir educacion primaria en
areas rurales no asiste a una escuela, mientras que en las zonas urbanas es el 16%, demostrando

una diferencia de abandono escolar en el area rural mas que en la urbana.?®

Se han realizado multiples esfuerzos por parte de distintas entidades correspondientes
con el fin de desarrollar la escolarizacion de los nifios a nivel primario y secundario, sin embargo,
las tasas de escolarizaciéon siguen siendo muy bajas, sobre todo en el medio rural y especialmente
entre los nifios y nifias con situacién de discapacidad. 2 segun el Fondo de las Naciones Unidas
para la Infancia (UNICEF) en el afio del 2019, se registraron al menos ocho millones de nifias y
nifios menores de 14 afios con discapacidad, de los cuales se estima que 7 de cada 10 nifios,

nifias o adolescentes con discapacidades no asistian a la escuela. 331

El nivel de escolaridad en el adolescente y adulto tiene suma importancia ya que es uno
de los determinantes que repercute en los beneficios a la salud a largo plazo, por medio de este
se pueden obtener mejores oportunidades laborales, mejores ingresos y por consiguiente mejor
estado de salud. En el caso del grupo femenino, un nivel educativo disminuye la mortalidad por

lesiones, menor fecundidad femenina, ademas de mejorar la salud en la edad adulta. 3!

En igual forma, en la region de América se estima que la tasa de alfabetizacion de jovenes
comprendidos entre los 15 y 24 afios es superior al 98%. Sin embargo, el porcentaje de

adolescentes inscritos en la ensefianza media es menor en la mayoria de los casos
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aproximadamente entre un 60 a 80%. Es importante mencionar que Honduras y Guatemala
poseen bajos porcentajes de educacidn a nivel secundario, se estima que este porcentaje es por
debajo del 50%. 3031

Segun el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo la tasa mundial de
alfabetizacion de adultos con discapacidad es de apenas entre 3% a 1% en el caso del grupo
femenino en situacion de discapacidad.?® La Convencién de las Naciones Unidas en su articulo
24 sobre los derechos de personas con discapacidad, estipula que el estado debe asegurar
educacioén primaria y secundaria inclusiva, gratuita y de calidad, en igualdad de condiciones a las

personas discapacitadas.®

En cuanto a educaciéon del adulto mayor en América Latina se observa que gran
proporcion de ellos es analfabeta entre 18 a 52% y entre ellos, el sexo femenino tiene menor
promedio de afios de estudio comparado con el masculino.® En México, se evidencié que los
factores como mayor edad, sexo femenino, mayor pobreza y menor escolaridad estaban
relacionados a una mayor prevalencia y severidad de la discapacidad. Ademas, se encontrd que
la prevalencia de discapacidad en el afio 2000, fue mayor en el sexo femenino (18.7%) que en el
masculino (10.4%) de 60 afios. Estas cifras se mantuvieron en adultos mayores de 80 (48.2% y

38.7%, respectivamente) y de 90 afios (66% Yy 60%, respectivamente).*3

1.4 Etnia

Los grupos indigenas representan hoy en dia aproximadamente el 17% de los que viven
en situacion de pobreza extrema en América Latina, aunque son menos del 8% de la poblacion.
Segun el Informe Mundial sobre la Discapacidad elaborado en el afio 2011, se estima que el 15%
de la poblacién mundial tiene alguna discapacidad. Al observar esta proporcion, el numero de

personas con discapacidad y etnia indigena es alrededor de 54 millones.3*

Por lo que, el grupo de etnia indigena tiene mayor riesgo de experimentar discapacidad
en contraste con la poblacidon general, debido a factores como nivel socioeconémico bajo,
exposicion a degradacién del medio ambiente y mayor riesgo de ser victimas de violencia. Dicha
poblacion tiene mayor discriminacion y presenta mas obstaculos respecto a otras etnias debido

a su identidad indigena ademas de la discapacidad.?*

1.5 Origeny residencia

Existe una diferencia entre las areas donde habite la poblacién en situacion de
discapacidad, es decir que las zonas rurales se encuentran frecuentemente en situaciéon de
precariedad, debido a la pobreza no se pueden satisfacer las necesidades basicas, como una

buena alimentacion, accesibilidad a servicios de salud y escolaridad, siendo expuestos a una
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mayor inseguridad. Asi mismo, los accidentes viales y la violencia forman parte de su vida
cotidiana.®* Se estima que el 80% de las personas con discapacidad a nivel mundial reside en
areas rurales, lo que implica un menor acceso a los servicios basicos y a una atencion de la salud

conforme a sus necesidades. 3°

Segun la OMS, se considera a un pais como envejecido cuando las personas mayores de
60 afios representan a mas del 7% de la poblacion. Segun estudios, se ha estimado que para el
afo 2050 podria haber en el mundo 2.000 millones de personas adultas mayores, siendo este el
22% de la poblacion a nivel mundial. Segun estadisticas se aproxima que el 81% de ellos viviran
en las regiones menos desarrolladas y que para este afio dicha poblacion igualara por primera

vez el nimero del grupo infantil (entre 0 a 14 afos). 3¢

Si se consideran algunos de los paises con informacién disponible para la Ultima ronda
censal se puede observar que, si bien en la mayoria, la prevalencia de la discapacidad es mas
alta en la zona rural, con excepcién de Uruguay que es el pais mas urbanizado de la region. Esto
puede variar segun el area de residencia, siendo la mayor registrada en México, ya que la
prevalencia es de 4.8 personas con al menos 1 discapacidad por cada 100 personas, mientras

gue en el campo es de 6.1 personas. 233°

Por su parte, en las areas o comunidades rurales se observa que los adultos mayores son
miembros valiosos que envejecen en sus domicilios. Sin embargo, el envejecer en dichas zonas
conlleva mayores desafios para estos grupos, porque a pesar de que la zona rural es en donde
residen la mayor parte de adultos mayores, es en el area donde se brindan menos servicios de
atencion sanitaria en comparaciéon con las comunidades urbanas. La mayoria de los adultos
mayores quisieran permanecer en sus domicilios y continuar conviviendo en sus comunidades,
pero debido a los cambios fisicos provocados por el envejecimiento puede afectar el envejecer

como lo planeado. 33

1.6 Ocupacion

La discapacidad puede estar presente en cualquier familia, sin embargo, la pobreza y la
discapacidad se relacionan estrechamente entre si. La pobreza se considera como un factor que
aumenta el riesgo de discapacidad, pero también puede ser una consecuencia de esta.*’
Principalmente, el desempleo y la marginacion laboral son de los problemas que afecta a la
poblacion de esta region. Este informe analizd y concluy6 que alrededor del 70% de las personas

con discapacidad de América Latina estaban desempleadas o excluidas de la fuerza laboral. %%’



Con relaciéon a las gestantes que viven en situacion de pobreza, pueden presentar
problemas de salud, baja ingesta de nutrientes, exposicion a toxinas y contaminantes
ambientales, lo cual tiene un efecto directo en el desarrollo del feto. Naturalmente los nifios que
viven en extrema pobreza tienen desventajas y mas probabilidades de padecer retraso y
problemas del desarrollo que los nifios de niveles socioecondmicos mas altos, debido a que se
encuentran expuestos a muchos factores de riesgo.®” Dentro de estos riesgos se incluyen:
nutricién deficiente, falta de saneamiento e higiene, exposicidén a patdégenos, falta de acceso a la
atencion de la salud, vivienda inapropiada o falta de vivienda, que no cuenta con los servicios
basicos, exposicion a la violencia, el abuso y el abandono, factores maternos, institucionalizacion

y falta de estimulo.383°

Por consiguiente, las familias con nifios con discapacidad se encuentran en desventaja
social y econémica en comparacion con lo que no presentan esta condicion. La discapacidad
puede contribuir a aumentar la pobreza en el hogar, porque los padres disponen de menos tiempo
para actividades generadoras de ingresos, retiran a sus hijos de la escuela para que cuiden al
familiar en situacion de discapacidad, y las familias deben enfrentar los costos adicionales

asociados con la discapacidad, los de atencién de la salud y transporte. %

Es necesario mencionar que al relacionar los determinantes de salud con la poblacion
adolescente se concluye que el acceso a la educacion y los ingresos econémicos son los que
mas afectan la situacion de los adolescentes. Ademés de contar con el apoyo familiar, social y
un ambiente favorable, logrando un mejor resultado para que un adolescente avance hacia la

edad adulta.®®

En los Ultimos afos, la region ha logrado notables avances macroeconémicos. Durante el
periodo 2004-2014, la piramide de ingresos en América Latina y el Caribe present6 una evolucion
histérica, donde se observé que 72 millones de personas superaron la pobreza y 94 millones se
posicionaron en la clase media. Sin embargo, no todos los grupos poblacionales se beneficiaron
de este progreso.®® Se estima que alrededor de 386 millones de las personas en edad
econdémicamente activa son discapacitadas, segun la Organizacién Internacional del Trabajo

(OIT), en su mayoria de paises de América el desempleo alcanza un 80%. %°

Al mismo tiempo en México, se puede observar que los adultos mayores con discapacidad
tienen bajos ingresos econdémicos, ya que solo el 17.7% se encuentran econémicamente activos

y 37.4% forma parte del grupo no involucrado en actividad econémica que se dedican a las tareas



domésticas, finalmente, el 27% no tienen ningun tipo de ocupacion. Los adultos mayores con

trabajo remunerado reportan menor grado de dependencia funcional. 2°

De igual forma, la encuesta realizada en los Estados Unidos en 2016 se descubrié que
s6lo el 35% de las personas con discapacidad en edad de trabajar estan realmente trabajando,
en comparacién con el 78% de las que no poseen ninguna discapacidad. Un 38% de los
encuestados en situacion de discapacidad respondieron que les beneficiaria un empleo. Se
encontrdé que las personas con discapacidad fisica y mental estdn enormemente representadas
en el lugar de trabajo en los Estados Unidos.3*%° Ademas, una tercera parte de los empleadores
encuestados afirma que las personas con discapacidad no cumplian efectivamente las tareas
asignadas, mencionando que el temor a los costos de las comodidades necesarias fue la segunda
razén mas frecuente para no contratar a las personas con esta condicién. Sin embargo, miles de
personas con discapacidad han tenido éxito como duefios de pequefias empresas, segun el

Departamento de Asuntos Econémicos y Sociales.*°

1.7 Condiciones de vida

El primer afio de vida de un nifio se caracteriza por su alta vulnerabilidad ante su medio
externo, no solo por el riesgo de enfermar sino también de sufrir violencia, abuso, explotacion y
abandono. La violencia contra la nifiez en menores de un afo tiene como desventaja el triple
riesgo de ser victimas de homicidio en comparacion con los nifios de dos a cuatro afios de edad

y el doble que los nifios de cinco a catorce afios. 4

Sin embargo, no se tienen datos exactos de la violencia en la primera infancia, debido a
gue la mayoria ocurre principalmente en el ambito privado como casas hogares y centros de
albergues, también la cultura puede ser complice de estos comportamientos violentos en contra

de la nifiez. ¥

En consecuencia, los nifios con discapacidad presentan mayores riesgos de ser abusados
de manera fisica, sexual y psicolégicamente también son vulnerables a la explotacion, el estigma
y aislamiento en sus propios hogares y/o ambientes, como los centros o instituciones de atencion,
como resultado, se muestran que los nifios con discapacidad tienen de tres a cuatro veces mas
probabilidades de padecer violencia que los nifios sin discapacidad. Los datos recabados en 15
paises muestran que los padres de nifios con discapacidad utilizan la violencia fisica y maltrato

hacia los infantes.324142



Por ultimo, se cree que los prejuicios culturales son parte de la razon por la cual los nifios
con discapacidad tienen mayor riesgo de ser violentados.*? Con frecuencia, los nifios con
discapacidad son considerados blancos faciles, ya que su indefension y su aislamiento social les
dificultan el defenderse y denunciar los abusos. El ser victimas de violencia, abandono y abuso
tiene como consecuencia problemas en el comportamiento y desarrollo adecuado en la infancia

y etapas futuras.*®

Por su parte, Salatino E., hace énfasis que es importante conocer los datos
sociodemogréficos tales como edad, sexo, area rural, urbana y religion ayuda a comprender la
carga de la enfermedad, ademas Folgar K., comparte esta opinion que basado en su experiencia
considera importante la epidemiologia como la rama técnica de la salud publica para el registro
de la informacion de la enfermedad y su distribucion, afirmando que no se puede estudiar lo que
no se registra. Por lo que, considera que los puntos clave de la epidemiologia se basa en tres
pilares que son tiempo, lugar y persona, para analizar cualquier problema en salud; recalca la
importancia de la sociedad como entorno facilitador. Para guion de las entrevistas completas (ver

anexo 4y 5).

En este capitulo se englobaron todas las condiciones sociodemograficas mas importantes
que predominan en la poblacion general con discapacidad, dando una vision introductoria a la
epidemiologia de la discapacidad en América. Por lo que al exponer cada dimension
sociodemogréfica antes mencionada se establece como base para el desarrollo y comprension

de los siguientes capitulos.
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CAPITULO 2. CONDICIONES CLINICAS DE LA POBLACION GENERAL
CON DISCAPACIDAD

SUMARIO

e Definicion

¢ Prevalencia y mortalidad

¢ Tipos de discapacidad

¢ Etiopatogenia

¢ Manifestaciones clinicas

e Afecciones secundarias a la discapacidad
e Valoracidn funcional

e Tratamiento

Este capitulo se centrara principalmente en las condiciones clinicas exponiendo con el fin
de ayudar a comprender desde un enfoque médico e integral el desarrollo de dicha condicion. Se
abordar& en cada dimension clinica una descripcion de los aspectos importantes que influyen en
el desarrollo de la situacion de discapacidad, asi como su valoracion clinica para finalmente dar
un abordaje terapéutico individual, tomando en cuenta a la poblacion infantil, adolescente, adulto

y adulto mayor principalmente en la region de América.

2.1 Definicion
La OMS define la discapacidad como un término universal que abarca las deficiencias,
gue son problemas que afectan a una estructura o funcién corporal, dificultades para la realizacion

de acciones o tareas y las restricciones de la participacion en situaciones de la vida diaria.**

Con el tiempo el concepto de la discapacidad ha ido evolucionando, por lo que en el afio
2001 se aprobd la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
salud (CIF), esta tiene como objetivo proporcionar un lenguaje unificado, como referencia para
documentar y organizar la informacion sobre el funcionamiento, la discapacidad y estados

relacionados con la salud, utilizando un modelo multidimensional estructurado en dos categorias.

¢ Funcionamiento y Discapacidad: funciones y estructuras corporales, actividades y
participacion.

e Factores ambientales: el entorno y factores personales.*®
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2.2 Prevalenciay mortalidad

Los problemas de salud vinculados con la discapacidad se acompafian de grandes
necesidades de asistencia sanitaria, el crecimiento constante de las poblaciones y su estrecha
relacién con el aumento de personas en situacion de discapacidad. Los estudios de carga mundial
de la enfermedad concluyen que la informacion de la mortalidad producida por distintos procesos
de una enfermedad o condicion, estimando el impacto real de la discapacidad en la salud. Por lo
gue, en los siguientes apartados se reune la informacion sobre la prevalencia y mortalidad de la

discapacidad.®4®

2.2.1 Prevalencia

La prevalencia de la discapacidad puede variar por el nivel de desarrollo del pais, la
transicion demografica que atraviesa, los desastres naturales, el nivel de violencia y las
condiciones de asistencia sanitaria. Segun la OMS, el 10% de la poblacién mundial vive bajo una
condicién de discapacidad, con un incremento notable a causa del crecimiento poblacional, los

avances de la medicina y el proceso de envejecimiento. 64¢

Por su parte, en la region de América Latina y el Caribe se estima que 85 millones de
personas viven en condicion de discapacidad haciendo contraste con lo reportado en
Norteamérica, quien informa que aproximadamente 35 millones de personas presentan dicha
condicion. En América, los paises que superan el 10% de su poblacién con algun tipo de
discapacidad son: Peru (31%), Guatemala (17%), Uruguay (15%), Honduras (14%), Ecuador
(13%), Nicaragua, Colombia y Estados Unidos (12%) perfilandose como los paises de la region
con mas discapacidad, el resto de paises cuentan con cifras bajas como las reportadas en:
Argentina (7%), Chile y Brasil (6%).1046-48

Para lograr conocer un panorama amplio de la prevalencia de discapacidad en la regién
segun lo indicado por CEPAL, quién compar6 los datos de las encuestas nacionales de
discapacidad del afio 2000 y 2010, como parte del estudio se incluy6 a Brasil, México, Costa
Rica, Ecuador, Republica Dominicana, Uruguay, Panama y Venezuela, reportando que en todos
los paises hubo un aumento considerable de la discapacidad, entre los méas afectados se
encuentra: Brasil que aumento6 de un 14.5 a 23.9%, México de 2.5 a 6.0%, en el caso de Costa
Rica se observo que aument6 al doble, de 6.2% a 12.3%, de forma muy similar la Republica
Dominicana paso de 4.6 a 11.8%, Panaméa de 1.8 a 7.7%, Venezuela de 3.7 a 5.3% y Ecuador
de 4.7 a 5.6%. “®
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Sin embargo, los autores mencionan que la informacion de las encuestas de la década
formula diferentes interrogantes, ya que los criterios de discapacidad han cambiado con el pasar
de los afios, sin embargo, no interfiriere al hacer comparacion entre la informacién obtenida de

cada pais que se reporta.*®

La prevalencia de nifios con discapacidad varia de una manera considerable de acuerdo
a la definicion y medicién de discapacidad. Segun los resultados del informe de Carga Mundial
de Morbilidad reportan que se encuentran 93 millones (5.1%) de nifios de 0 a 14 afios que
presentan una discapacidad moderada o grave, en los cuales 13 millones (0.7%) sufren

dificultades graves.1047-50

Se logra inferir que los tipos de discapacidad, el mas predominante es la discapacidad
motora con un 58.3%, siguiendo la discapacidad visual con un 27.2%, auditiva con 12.1%,
intelectual con 8.5%. Y se concluye que en el continente de América se ve afectado por la
discapacidad, ya que los paises que reportan mas prevalencia por regién son: para la region de
Norteamérica es Estados Unidos, en Suramérica es Per(, Centroamérica es Guatemala y en el

Caribe es Republica Dominicana.047-50

2.2.2 Mortalidad

Segun un estudio titulado proyecciones alternativas de mortalidad y discapacidad por
causa 1990-2020, hace proyecciones de las diferentes causas de mortalidad, la cual estima que
la mortalidad en el 2020 por enfermedades no transmisibles sera de 49.9 millones, las muertes
por lesiones sera de 8.4 millones. Las principales causas de afios de vida ajustados por
discapacidad (AVAD) seran cardiopatia isquémica, bipolaridad, depresién, accidentes de tréfico,
enfermedad cerebrovascular, enfermedad pulmonar obstructiva crénica, heridas de guerray VIH.

De igual forma se estima que las muertes y los AVAD aumentaran entre un 47 a 71%. 4%t

Para concluir, la interpretacion de las tendencias de salud en los proximos 25 afios estara
determinada principalmente por el envejecimiento de la poblacion mundial, la disminucién de las
tasas de mortalidad especificas por edad, trastornos transmisibles, maternos, perinatales y
nutricionales, la propagacion del VIH y el aumento de la mortalidad por tabaquismo y

discapacidad.%!

2.3 Tipos de discapacidad

La discapacidad se agrupara en tres grandes grupos segun su prevalencia y con las que

se cuenta mayor informacion registrada en el continente americano. Estos se desarrollaran a lo
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largo de este capitulo, se debe tomar en cuenta que una persona puede tener varios tipos de

discapacidad al mismo tiempo.

2.3.1 Discapacidad fisica o motora

Hace referencia a problemas de locomocién, presentando limitaciones para moverse,
puede haber falta o deterioro de una o varias extremidades del cuerpo y problemas que afectan
la medula espinal, problemas neuromusculares, atrofia muscular, entre otros. Segun el grado de
discapacidad, sus capacidades estaran limitadas para la realizacion de actividades de la vida

diaria.>?

2.3.2 Discapacidad intelectual o mental

Segun la OMS, la define como un trastorno del desarrollo mental parcial o total, con
deterioro de las funciones vitales en cada etapa del desarrollo, afecta principalmente a nivel de
inteligencia, como el lenguaje, cognicién, motricidad y socializacion. Se caracteriza por
presentarse antes de los 18 afios. Esta a su vez, propone una clasificacién basica segun el
coeficiente intelectual.

° Leve: son capaces de mantener una conversacion, hay independencia al realizar
actividades basicas (comer, aseo, vestirse, control de esfinteres, etc.), es capaz de
desarrollar habilidades sociales y lenguaje en edades tempranas, sin embargo, presentan
dificultad en el aprendizaje.

° Moderada: la comprension y funciones motrices se desarrollan lentamente, se encuentran
en desventaja para el cuidado personal, hay desarrollo adecuado de la capacidad social
con personas cercanas de su entorno y participa en actividades sociales simples.

o Profunda: Hay movilidad restringida o inexistente, no controla esfinteres, si necesita de

supervision y ayuda, ya que usualmente presentan patologias asociadas.%®

2.3.3 Discapacidad psiquica

Se considera a una persona con discapacidad psiquica cuando presenta trastornos en el
comportamiento adaptativo de caracter permanente, que pueden provocar dificultad para
controlarse ante ciertas situaciones. Este grupo constituye uno de los principales componentes
de enfermedades y discapacidades. entre ellas se pueden mencionar la depresion mayor,

esquizofrenia, trastorno bipolar, trastornos de panico y sindrome orgénico.%?

2.3.4 Discapacidad sensorial
Se le denomina a la deficiencia de uno o mas sentidos, generalmente visual o auditiva o

ambas; puede haber disminucion grave o pérdida total en uno de estos sentidos sensoriales.
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e Discapacidad auditiva: se refiere a la disminucién o carencia funcional del aparato auditivo,
en la cual hay una limitacién para escuchar correctamente, siendo de baja intensidad o bien
no oir en lo absoluto. Se puede clasificar respecto a la localizacién de la lesion en las
siguientes: perdida conductiva, neurosensorial, mixta, sordera e hipoacusia.

¢ Discapacidad visual: Son trastornos de la funcion visual que produce dificultad en el proceso
de percepcion de los objetos en su entorno, esta definicién engloba varios aspectos como la
agudeza visual, campo visual, visién binocular, entre otras. Se engloban 4 niveles de
deterioro visual que se enlistan a continuacion: ceguera, discapacidad visual profunda,

severa y moderada.>?%

2.4 Etiopatogenia

Es de importancia considerar las causas y el mecanismo por el cual se producen las
diferentes enfermedades que puedan dar lugar a algun tipo de discapacidad; el origen de estas
alteraciones depende tanto de factores congénitos o genéticos y factores ambientales, que se
pueden producir en el periodo prenatal, perinatal, postnatal o a lo largo de las diferentes etapas
de vida. A continuacion, se describiran las principales causas y fisiopatologia teniendo en cuenta
que se producen durante las diferentes etapas de vida de la poblacién en América.>?

2.4.1 Periodo prenatal

Se producen antes del nacimiento, se describe una serie de anomalias cromosémicas,
trastornos metabdlicos y neurolégicos de origen genético que puede causar algun tipo de
discapacidad. Se estim6 que, en Suramérica, el 22.59% de las causas de discapacidad se deben

a factores prenatales.®®

2.4.1.1 Factores congénitos o genéticos:
Los factores genéticos han predominado en los ultimos afios en la regiébn de América,
particularmente en los paises industrializados.® Aproximadamente un 50% de los casos de
discapacidad intelectual o mental es producido por causas genéticas, especificamente las
hereditarias.*:56:57
e Anomalias cromos6micas: los cromosomas contienen toda la informacion para el desarrollo
de las primeras etapas de la formacion del embrién, estas pueden ser por anomalias tanto
numeéricas como estructurales que causan enfermedades o problemas en el crecimiento y
desarrollo a lo largo de la vida. Por ejemplo, la trisomia del par 21 y el cromosoma X fragil
son causas frecuentes de la discapacidad intelectual y fisica.>?

e Alteraciones monogénicas: son aquellas que se producen por mutacién de un gen, entre

estas anomalias se pueden describir los errores congénitos del metabolismo, hipotiroidismo,
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malformaciones del tubo neural como microcefalia, hidrocefalia y mielomeningocele, entre
otros sindromes dismorficos, dando lugar a discapacidades fisicas motrices como la paralisis
cerebral y espina bifida.>3°8

Hereditarias: Son los que se trasmiten de padres a hijos, tales como microcefalia familiar, la
distrofia muscular de Duchenne o la osteogénesis imperfecta. La OMS estima que las causas
mas frecuentes de origen genético en la discapacidad visual son albinismo, la Amaurosis
Congénita de Leber, la aniridia, Retinosis Pigmentaria y la Neuropatia Optica Hereditaria de
Leber. Ademds, es importante conocer los antecedentes familiares de trastornos
psiquiatricos como esquizofrenia ya que aumentan la posibilidad de padecer un trastorno

similar.5®

2.4.1.2 Factores ambientales:

Son agentes teratdgenos extrinsecos que pueden producir alteraciones durante el

desarrollo del embarazo, estas dependen de la exposicion, susceptibilidad del individuo e

interacciones con otros factores. Alrededor del 10% de estos factores causan una discapacidad

intelectual durante la infancia. A continuacion, se describen las causas principales que se han

registrado en Latinoamérica.**

Infecciones: se puede producir por virus como rubéola, citomegalovirus, herpes y virus de
Zika, la exposicion a estos microorganismos puede producir hipoacusia o sordera si se da
entre la 7ma y 10ma semana de gestacion; las bacterias como listeria y sifilis; los protozoos
como toxoplasmosis, o fungicas provocando infecciones como meningitis, fiebre tifoidea,
difteria, entre otras, que pueden dar lugar a la discapacidad intelectual y sensorial.*®
Agentes fisicos: exposicién a quimicos contaminantes y exposicién excesiva a radiacion
ionizante.

Drogas y medicamentos: existen medicamentos perjudiciales que no se deben administrar
durante el embarazo como talidomida, fenitoina y warfarina. Algunos antibiéticos pueden ser
ototéxicos como estreptomicina, tobramicina y gentamicina produciendo discapacidad
sensorial auditiva.

La deficiencia de yodo y acido félico durante el embarazo es un factor significativo, ademas
de los factores genéticos y ciertos farmacos pueden producir defectos del tubo neural y

espina bifida.

2.4.2 Periodo perinatal

Inicia a partir de las 22 semanas de gestacion y termina a los 7 dias después del parto.®°

Estas son validas para el resto de la vida, son las causas mas conocidas y su origen puede ser:
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2.4.2.1 Traumatismo:
Esta puede afectar a nivel éseos, musculares, de 6rganos internos, del sistema nervioso
y O6rganos sensoriales. Estos pueden ser accidentales o no y se dividen en primarios o
secundarios.
e Primarios: dependen del feto como prematuridad, macrosomia y anomalias congénitas. Las
cataratas congénitas y retinopatia del prematuro se pueden presentar al nacer, asociandose
a la discapacidad sensorial visual.
e Secundarios: dependen de la madre como caracteristicas del canal del parto, de la
placenta, duracion del parto o enfermedades de la madre. Las causas mas comunes en los
paises subdesarrollados son los procedimientos con el uso de instrumentos como el uso de

forceps y la realizacion inadecuada de las maniobras manuales de extraccion.5":8

2.4.2.2 Hipoxia-lsquémicas:
Son causas comunes de las alteraciones neurolégicas no progresiva, que pueden dar
lugar a deficiencia psiquica, intelectual y fisica como espasticidad, coreoatetosis, ataxia y
epilepsia.®®

2.4.3 Periodo posnatal
Esta etapa es definitoria para el desarrollo de cada etapa en la vida; en Suramérica, el
74.5% de las discapacidades se deben a factores en la etapa posnatal, estas se mencionaran a

continuacion.>®

2.4.3.1 Traumatismos:

Pueden ser causados por accidentes o no, particularmente los accidentes de transito
pueden provocar traumas craneoencefalicos graves, lesibn medular, paralisis cerebral, dando
lugar a discapacidad fisica e intelectual o mental. Durante la infancia, son comunes las
alteraciones visuales causadas por quemaduras y cuerpos extrafios, asociandose a la
discapacidad visual. En la adolescencia principalmente se informd que los accidentes de transito
son la segunda causa conformando un 12% de discapacidad en este grupo. Los accidentes
laborales principalmente en Centroamérica son una causa importante de discapacidad fisica o

motora.56?

2.4.3.2 Enfermedades:
Hay ciertas patologias que pueden ser causa de discapacidad en el periodo postnatal, las

cuales se describirdn a continuacién, segun la etapa de vida y més frecuentes.
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2.4.3.2.1 Durante la infancia:

La desnutricion grave: principalmente en paises poco industrializados en la region de
Centroamérica y Suramérica son causa frecuente que favorecen al desarrollo de
discapacidades permanentes y sistemas inmunitarios débiles, careciendo de capacidad de
aprendizaje principalmente en la infancia.

Infecciones infecciosas como encefalitis y meningitis bacteriana, causan frecuentemente
discapacidad intelectual.

Otra causa adquirida como otitis y sus secuelas pueden producir discapacidad sensorial

auditiva.*®

2.4.3.2.2 Durante la adolescencia:

Los trastornos neuropsiquiatricos, se muestran con mayor frecuencia en personas con
alteraciones del sistema nervioso central, dando lugar a trastornos como esquizofrenia,
depresion, trastornos bipolares. El informe Mundial de Discapacidad sefiala que representan
el 45% de la carga de todas las enfermedades que afecta a jévenes de 10 a 24 afos. Estas
son las mas frecuentes registradas en toda América principalmente Norteamérica, esto
contribuye a un incremento de la discapacidad mental durante esta etapa de vida.®?

La tercera causa registrada con un 10% son las enfermedades infecciosas como VIH y

tuberculosis.®!

2.4.3.2.3 Durante la adultez:

Los trastornos mentales, estas causan sufrimiento y discapacidad mas que cualquier otra
condicion; Un estudio de Salud Mundial sobre la prevalencia de trastornos mentales en
adultos, reporté que Estados Unidos presentaba la tasa mas alta (26.4%), seguido de
Colombia (17.8%).52

La exposicién al estrés laboral prolongado se ha relacionada a problemas de salud que
incluyen trastornos musculo esqueléticos, agotamiento, depresién, violencia y suicidio. En la
fuerza laboral de Canada, se reporté que el 31% de los trabajadores en la mayoria de sus
dias laborales sufren de estrés extremo.%3

Trastornos musculoesqueléticos como dolor lumbar causan una limitacion funcional en el
desempefio de las actividades diarias, sobre todo en el ambito laboral, ya que es conlleva a
la ausencia laboral.®*

Enfermedades como glaucoma y retinopatia diabética son causa frecuente de ceguera,

asociandose a discapacidad visual.®®
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2.4.3.2.4 Durante la etapa del adulto mayor:

Las enfermedades cronicas-degenerativas representan el 60% de la morbilidad en el en
América Latina, siendo las mas frecuentes, artrosis, hipertension, diabetes, enfermedad
cardiovascular y deterioro cognitivo, estas a su vez producen una situacion de discapacidad en
el adulto mayor. Se considera que las discapacidades fisicas son los problemas méas graves a

enfrentar. 6:67

2.4.3.3 Exposicién a plomo y uso de plaguicidas en los cultivos:
El uso irracional de estos quimicos se asocia al riesgo de discapacidad mental

principalmente en la regién latinoamericana.5!

Para concluir este apartado, es importante conocer la etiologia durante las diferentes
etapas de vida de un individuo, dependiendo de su origen tanto congénito como adquirido. Se
puede evidenciar que la etiologia de origen congénito como lo son alteraciones genéticas
prevalece como causa de la discapacidad intelectual principalmente en la etapa infantil, seguido
de los factores ambientales o adquiridos como causa importante de la discapacidad fisica y

sensorial.

2.5 Manifestaciones clinicas
A continuacién, se presentaran algunas manifestaciones clinicas de las principales

discapacidades, se decidié incluir la discapacidad fisica o motora y la discapacidad intelectual.

2.5.1 Discapacidad fisica o motora

La evidencia respalda la conclusion de que el proceso de discapacidad fisica comienza
antes de lo que se pensaba, con muchas limitaciones que comienzan en la mediana edad y no
en la vejez. Se define como los problemas que se presentan en las personas con alteraciones o
déficit en la locomocion (falta o deterioro de uno o varios miembros del cuerpo). Las personas
que se encuentran afectadas por estas alteraciones presentan desventajas en su sistema
locomotor, la cual se determina por limitaciones posturales, de desplazamiento, de coordinacion

y manipulacién.®

Las principales manifestaciones que presentan son: espasticidad, distonia, contracturas
musculares, debilidad y dificultad en la coordinacion, dolor que puede llegar a ser incapacitante,
gue finalmente afecta la capacidad de controlar los movimientos. Las limitaciones de actividad

resultantes pueden afectar los movimientos motores gruesos y los movimientos motores finos.
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Se observa una combinacion de manifestaciones motoras y distribucion topogréfica, que
puede dar lugar a las siguientes manifestaciones: espasticidad, hipoténico, ataxico, discinético o
mixto. Las clasificaciones topograficas incluyen las extremidades afectadas, a saber, diplejia, tri-
, tetra-, cuadri- o hemiplejia. Términos imprecisos como estos dicen muy poco sobre lo que una

persona es capaz de hacer funcionalmente.®8°

2.5.2 Discapacidad mental o intelectual

La discapacidad mental o intelectual se caracteriza por déficit en la cognicién, funcion
adaptativa e inicio durante el periodo de desarrollo, se clasifica por nivel de funcionamiento
adaptativo que abarca los siguientes dominios del desarrollo: la motricidad fina o gruesa, el habla
y el lenguaje, la cognicion, las actividades personales y sociales y las actividades de la vida diaria.
Esto tiene implicaciones con las habilidades mentales generales que pueden afectar tanto el

funcionamiento intelectual como el adaptativo.”™

Segun la Asociacion Estadounidense de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo, se
caracteriza por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual (razonamiento,
aprendizaje y resolucién de problemas) y comportamiento adaptativo (habilidades conceptuales,

sociales y practicas) que se manifiesta antes de los 18 afios.®!

La sospecha de esta discapacidad puede surgir durante la infancia, aunque los nifios
menores de 5 afios suelen ser diagnosticados con retraso global del desarrollo, requiere
afectacién en 2 o mas dominios funcionales. Se puede determinar con mayor certeza a la edad
de 5 afios, cuando las habilidades cognitivas se vuelven mas estables. En algunos casos se
observan hasta la edad escolar, cuando las demandas académicas resaltan debilidades en la
cognicion. Los resultados varian segun la gravedad: las personas con discapacidad intelectual
leve pueden lograr algunos signos de independencia, como tener un trabajo o formar una familia,
aungue la mas grave requiere apoyo comunitario a largo plazo para las actividades de vivienda,

ocupacionales y recreativas.”

Sus principales manifestaciones son: retraso en el habla, sentarse, gatear o caminar,
juego inmaduro, afectacion de la interaccion social, comprension, aprendizaje, resolucién de
problemas, asi como, la identificacion del deterioro de la comunicacion, que limita la capacidad
de expresar frustracion y explicar factores externos. También se debe tener en cuenta las
manifestaciones frecuentes con compromiso neuroldégico como las convulsiones y
manifestaciones motoras (espasticidad, ataxia, hipotonia), asi como la regresion del desarrollo.
Ademas, el examen fisico incluye un examen neurolégico completo, medicion de la circunferencia

cefélica y atencién a las caracteristicas asociadas con los sindromes genéticos, dimorfismos
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faciales y hallazgos cutaneos. En conjunto con esto, se debe realizar una evaluacion completa

del funcionamiento intelectual y adaptativo a través de pruebas neuropsicoldgicas.”®"*

También se sabe que los nifios y adolescentes con dicha discapacidad tienen una mayor
prevalencia de trastornos psiquiatricos, los trastornos del estado de animo, los trastornos de
ansiedad y los trastornos psicéticos.3%

2.6 Afecciones secundarias ala discapacidad

Es importante conocer que las afecciones secundarias se acompafian a una enfermedad
primaria y estan relacionadas a esta, estas pueden ser prevenibles. Ademas, se debe tomar en
cuenta que las personas en situacion de discapacidad tienen mas probabilidad de enfermar, ya
que generalmente su estado de salud no es Optimo. Estos problemas de salud secundarios a la
discapacidad pueden tratarse y en algunos casos son prevenibles. Las afecciones mas comunes

se describiran en el siguiente apartado:

2.6.1 Trastornos del intestino y vejiga

Principalmente en la discapacidad fisica 0 motora, una lesiébn medular puede presentar
secuelas que afectan la funciéon de estos 6rganos, causando intestino neurogénico y vejiga
neurdgena; Los pacientes que presentan problemas intestinales tiene mayor riesgo de
incontinencia fecal como constipacion. Estas complicaciones aumentan con la edad y duracion
de la lesion. Asi mismo, se denomina vejiga neurogénica a toda alteracion del comportamiento
vesical debido a una patologia del sistema nervioso central oly periférico, se debe tomar en

cuenta que esta alteracion predispone principalmente a infecciones del tracto urinario.”?

2.6.2 Depresion

Las personas en situacion de discapacidad tienen una mayor probabilidad de tener estrés
y depresion que aquellas que no se ven afectado por algun tipo de discapacidad. Las personas
con trastornos mentales o problemas de salud mental son mas susceptibles a las consecuencias
del estrés, esto debido a menor resistencia psicoldgica, falta de apoyo y dificultad para enfrentar

las situaciones.5®

2.6.3 Ulceras por decubito

Estas lesiones se producen por una presién constante sobre la piel, generalmente en
cadera, espalda, en la region posterior de la cabeza y glateos. Particularmente las personas con
discapacidad fisica tienden a permanecer sobre la cama o en silla de ruedas a largo plazo

aumentando el riesgo de desarrollar Glceras por presion.®*
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2.6.4 Dolor cronico
Se presenta en los pacientes con algun tipo de discapacidad; el dolor puede afectar la
funcién para la realizacién de las actividades cotidianas, por lo que las personas que padecen

dolor crénico tienen riesgo de un mayor grado de discapacidad.5

2.6.5 Sobrepeso y obesidad

En personas con discapacidades fisicas o motoras a causa de una mayor inactividad
fisica, tienden a presentar una mala calidad de nutricion presentando sobrepeso y obesidad. Las
personas con discapacidad intelectual presentan mayores tasas de obesidad, siendo sus valores
caldricos y estado nutricional deficiente. Sin embargo, esto se puede prevenir con un plan

educacional sobre buenos habitos nutricionales y ejercicio fisico.”

2.6.6 Osteoporosis

La inactividad fisica es un factor importante que puede causar esta afeccion, ya que en
este estado disminuyen las fuerzas mecanicas que estimulan la osteogénesis, algunas
enfermedades como miopatias, neuropatias congénitas o adquiridas y paralisis cerebral que

producen una discapacidad fisica predisponen a desarrollar osteoporosis.’

En consecuencia, las personas con discapacidad tienen mayor probabilidad de tener una
condicién secundaria a esta. Sin embargo, el riesgo de tener una afecciéon secundaria depende
en su mayoria de la afeccién primaria de la persona; se considera que la interaccién de la
enfermedad y su entorno social contribuye al desarrollo de otras discapacidades. Es vital
comprender que muchas de las afecciones que se desarrollan secundarias a algin tipo de

discapacidad son tratables y prevenibles.

2.7 Valoracion funcional

Como se ha descrito en los apartados anteriores la discapacidad puede afectar la
estructura y/o funcién corporal, interfiriendo con las actividades cotidianas; las caracteristicas
funcionales no estan completamente relacionadas con el diagnostico de enfermedad ya que la
discapacidad es una condicién, por lo que una valoracion funcional cobra importancia en la
atencion de los pacientes, ya que permite identificar trastornos adicionales y poder hacer
intervenciones guiadas de forma individual, proporcionando un abordaje integral, tratando de

mejorar el desempefio y la participacion de las personas en situacion de discapacidad.”
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El principal objetivo de la valoracion funcional es determinar la autonomia y la
independencia con el ambiente, logrando ser objetivo en las alteraciones de los diferentes

campos del funcionamiento.”"®

La OMS con el fin de unificar el lenguaje y dar una nueva compresién del funcionamiento,
la discapacidad y la salud, crea la CIF, la cual se describira en el siguiente apartado, mas adelante
en el capitulo se describirdn los principales instrumentos utilizados para la valoracion funcional

en América.””

2.7.1 Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud.

La OMS con el fin de crear una nueva comprensién del funcionamiento, la discapacidad y
la salud, establece la CIF, que fue aprobada en el 2001, esta clasificacion es de uso universal y
multiple, establece un leguaje unificado y estandarizado para lograr describir la salud y las
dimensiones que se relacionan con ella, particularmente se centra en el funcionamiento haciendo
referencia a las diferentes funciones corporales, las actividades y la participacién dando una

perspectiva corporal, individual y social.*

La CIF propone que todas las personas pueden presentar en cualquier momento de su
vida un deterioro en la salud y, por lo tanto, cierto grado de discapacidad. Este es un concepto
dindmico bidireccional entre la interaccién del estado de salud y factores contextuales que se
integran en los términos de funcionamiento y discapacidad, los cuales tiene estrecha relacién con
la condicién de salud. Sus componentes se organizan en 1424 categorias de forma alfanumérica,
los cuales permiten clasificar el funcionamiento y la discapacidad tanto a nivel individual como
poblacional, su estructura es jerarquica clasificandolo en niveles; ademas, permite cuantificar la

magnitud de un problema a nivel corporal, personal o social.®

Como resultado se busca lograr una nueva compresion, enfocandose en el impacto que
tiene sobre el funcionamiento, haciendo que su jerga sea comun en todas las personas. Ademas,
facilita el intercambio de informacién entre profesionales, de igual forma puede deducir una
limitacion o restriccion clasificAndolo en porcentaje de 0-4% no problema, 5-24% problema leve,

25-49% problema moderado, 50-95% problema severo, 96-100 problema total.>"®

2.7.2 Instrumentos de valoracion funcional
Hay multiples instrumentos que tienen como finalidad valorar la funcionalidad de las
personas en situacion de discapacidad, con fines de la monografia se describiran los siguientes

instrumentos que son los més utilizados en América.

Para valorar la funcionalidad en la poblacion infantil se describiran los siguientes

instrumentos: The Functional Independence Measure for Children (WeeFIM) y The Pediatric
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Evaluation of Disability Inventory (PEDI). Asi mismo, se describirdn los siguientes instrumentos
gue tienen como finalidad hacer una valoracién funcional de trastornos mentales causantes de
discapacidad: EI Examen Minimo del Estado Mental (EMEM) y Escala de Evaluacion de la
Actividad Global (EEAG); por ultimo, se describen dos de los principales instrumentos utilizados
para la valoracién funcional: la Lista de Cotejo de la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento (CIF) y el indice de Barthel.”576:7980

2.7.2.1 The Functional Independence Measure for Children
The Functional Independence Measure for Children (WeeFIM) es una medida que se
utiliza para evaluar a nifios en situacién de discapacidad entre 6 meses a 7 afios de edad,
esta busca mediar la independencia funcional basado en la interferencia de las actividades
de la vida diaria y la asistencia que requiere el nifio en sus actividades, puede ser
contestada por observacion directa y tiene un total de 18 items con un puntaje del 1 al 7
el cual se encuentra en tres sub categorias: autocuidado (8 items), movilidad (5 items) y
social cognitivo (5 items), se utiliza con mas frecuencia en nifios con prematuridad,
paralisis cerebral, sindrome de Down, epilepsia, espina bifida, Sindrome de Raett,
afecciones cardiacas, ausencia de extremidades, enfermedades genéticas y motoras.
También existe una version de la misma llamada 0-3 Module para evaluar a nifios entre
los 0 y 3 afios de edad, 36 items totales entre los cuales se incluyen los motores,

cognitivos y de conducta ordenado del mas simple al mas complejo.”"®

2.7.2.2 The Pediatric Evaluation of Disability Inventory
The Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) es utilizado en nifios desde 6 meses
hasta los 20 afios de edad, evalla enfermedades crénicas o discapacidad la cual usa
puntajes en escala, las areas que evalia son: autocuidado, control de esfinteres,
movilidad y transferencias, comunicacion y habilidades sociales, ademas, si el nifio realiza
sus actividades con la menor asistencia, cuenta con tres dominios de independencia de 0
a 5 de puntos: autocuidado (73 preguntas), movilidad (59 preguntas) y habilidades
sociales (65 preguntas). Es mayormente utilizado en los casos de enfermedades
reumatologicas (artritis  reumatoide), enfermedades adquiridas (traumatismo
craneoencefalico, accidente cerebrovascular) y enfermedades congénitas (osteogénesis

imperfecta, espina bifida).”>’®

2.7.2.3 Examen minimo del estado mental
El examen minimo del estado mental (EMEM) es un instrumento que permite identificar
los diferentes signos del deterioro cognitivo, hace un cribaje de las demencias, el cual
también puede ser utilizado para dar seguimiento. Tiene un puntaje maximo de 30 puntos,
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el punto de demencia se establece habitualmente en los 24 puntos y se considera como
signo de deterioro cognitivo, los items que se evallan se clasifican en 5 grupos:
orientacion, memoria inmediata, atencién y calculo, recuerdo diferido y lenguaje y

construccion.”

2.7.2.4 Escala de evaluacion de la actividad global
La escala de evaluacion de la actividad global (EEAG) incluida en la clasificacion de los
trastornos mentales de la Asociacién Psiquiatrica Americana, evalla el nivel general de la
actividad de un paciente en una escala de 100 puntos, a mayor puntuacion mejor sera el
funcionamiento, toma como referencia la actividad psicosocial y laboral, excluye las
limitaciones fisicas y ambientales y evalGa el nivel de actividad actual. Su validez y

confiabilidad la hacen ser muy usadas.’®

2.7.2.5 Perfil de habilidades de la vida cotidiana
El perfil de habilidades de la vida cotidiana (PHCV) utiliza para evaluar la discapacidad de
las personas con trastornos mentales crénicos, consta de 39 reactivos para evaluar la
independencia del estado sintomatico del paciente. Tiene cinco sub escalas (autocuidado,
comportamiento social e interpersonal, comunicacibn con contacto social,
comportamiento social no personal y vida autbnoma) y una total, entre mas baja sea

mayor sera su dependencia.®

2.7.2.6 Lista de Cotejo de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
Es una forma breve de la CIF, la cual fue disefiada por la OMS. Se basa en los siguientes
apartados: funciones y estructuras corporales, actividades y participacién, factores
ambientales, factores personales, los cuales a su vez tienen varios dominios que pueden
evaluarse en tres distintas ocasiones en una escala de 0 a 4 puntos obteniendo tres
calificadores, el primero reporta la funcionalidad del paciente, el segundo identifica las

capacidades del paciente, y el tercero con respecto a la necesidad de apoyo de otros.* 7%

2.7.2.7indice de Barthel
El indice de Barthel (IB) determina el grado de dependencia para realizar las actividades
diaria, los items se encuentran agrupados en 10 categorias con el fin de medir la
independencia para la siguientes actividades: comer, lavarse, vestirse, arreglarse,
deposiciones, micciones, usar el retrete, trasladarse, deambular y para subir y bajar
escalones, su puntaje maximo es de 100 puntos, categorizandose los siguientes
resultados: independencia 100 puntos, dependencia leve mayor a 60 puntos, dependencia

moderada mayor a 40 a 55 puntos, grave de 20 a 35 puntos, grave menor de 20 puntos.”®
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2.8 Tratamiento

El tratamiento del fendmeno de la discapacidad estd orientado a lograr la mayor
independencia integrando a las personas a la sociedad, con esto se busca mejorar la adaptacion
y calidad de vida de las personas con algun tipo de discapacidad. Por lo que esto requiere de
apoyo de un equipo multidisciplinario, ayudando a dar una mejor atencion en base a las
necesidades del paciente. Para comprender el abordaje terapéutico, el equipo multidisciplinario
se compone de: un médico rehabilitador y de atencion primaria, neurélogo y psiquiatra en el caso
de las discapacidades intelectuales y psiquicas, traumatélogos, psicélogos, nutricionistas,

fisioterapeutas, terapeutas del lenguaje y ocupaciones.?!

Es importante que cada tratamiento sea individualizado para cada paciente segun el tipo
de discapacidad y se brinde tan pronto sea diagnosticado. Por lo que en este apartado se
describira el tratamiento en todas sus dimensiones segun los diferentes tipos de discapacidad

que se describieron al inicio.

2.8.1 Tratamiento de la discapacidad fisica o0 motora

Se necesita de un abordaje interdisciplinario en el que intervenga el equipo de
profesionales en las diferentes areas; la rehabilitacién se considera la piedra angular para el
proceso de curacion, por lo que los objetivos del tratamiento van dirigidos a prevenir el aumento
de la limitacién, mejorar la funcionalidad, alcanzar la méxima independencia en la realizacion de

las actividades diarias y ofrecer apoyo a la familia.®!

2.8.1.1 Farmacolégico

Se pueden utilizar medicamentos de apoyo para tratar la sintomatologia, por ejemplo, el
uso de relajantes musculares como el baclofén, tizanidina y las benzodiazepinas que ayudan a
reducir la espasticidad como en el caso de las lesiones medulares y pardlisis cerebral; el
glicopirrolato y la atropina ayudan a reducir la secrecién de saliva, asi como la quinina o fenitoina
que disminuyen los calambres; los anticonvulsivos y antiinflamatorios no esteroideos alivian el
dolor, sin embargo, algunos pacientes requieren del uso de morfina para tratar el dolor y las
alteraciones musculoesqueléticas. En etapas finales se les puede prescribir opiaceos para dar un
cuidado final.®!

Se considera que algunos farmacos no se prescriben en nifios menores de tres afios y
algunos pueden administrarse en dosis menores dependiendo de las enfermedades que

presenten, ya que generalmente su estado de salud esta mas afectado.?!
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2.8.1.2 Rehabilitacion

El manejo del trastorno motor se centra en metas objetivas dependiendo de la condicion
de discapacidad que presenta la persona; Con esto se busca mejorar la postura, evitar la
inmovilidad articular, debilidad y atrofia muscular con la realizacion de ejercicios de estiramiento,
adquirir fuerza, mejorar los movimientos y mantener la circulacién. El uso de termoterapia,
consiste en aplicar calor al cuerpo logrando efectos terapéuticos como el ayuda el alivio del dolor
muscular, ademas como parte del tratamiento rehabilitador se acude al uso de dispositivos como

soportes y aparatos ortopédicos, sillas de ruedas que ayudaran a alcanzar su independencia.?!

2.8.1.3 Quirargico y ortopédico

Una intervencién quirdrgica en ciertos dependera de la afeccion del paciente, su edad,
madurez, riesgos para el paciente y potencial para aumentar el funcionamiento; la cirugia
ortopédica raramente es de caracter urgente, algunos procedimientos quirdrgicos comunes son:
alargamiento y liberacion de tendones, transferencias de tendones, osteotomia, artrodesis que
consiste en la fusion de dos 0 mas huesos y neurectomia. Se debe tener en cuenta que estos

tratamientos llegan a corregir los problemas subyacentes.®

2.8.2 Tratamiento de la discapacidad intelectual o mental y psiquica

El aspecto mas importante del abordaje terapéutico es la deteccidn precoz e intervencion
temprana. En un 40% de los casos, no se encuentra una etiologia especifica y las causas
conocidas en su mayoria no tienen cura. Por lo que el objetivo del tratamiento consiste en
disminuir la sintomatologia y discapacidad, mejorando la calidad de vida y brindar apoyo a la
familia.

Si la causa se detecta en el recién nacido se debe administrar el tratamiento especifico,
tal es el caso de las enfermedades como la fenilcetonuria, hipotiroidismo congénito y la

galactosemia.>®

2.8.2.1 Farmacolégico

Se suelen recetar medicamentos en situaciones de crisis, y luego de una evaluacion
integral; se manejan en dosis menores, y se van aumentando de manera gradual de acuerdo a
la respuesta esperada, ya que generalmente los pacientes tienen mas problemas médicos y son

mas susceptibles a los efectos secundarios. Entre ellos se describen los siguientes:

e Antipsicoticos o neurolépticos: se utilizan en los trastornos psicoticos, estos ayudan al control
de la conducta agresiva y otros trastornos de conducta severos que no responde a otras
estrategias de intervencion; el mas utilizado entre los tipicos es el haloperidol y entre los
nuevos farmacos o atipicos se encuentra la risperidona y clozapina.
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e Antidepresivos: se utilizan principalmente en los cuadros de depresion, se denominan
inhibidores de la recaptacion de serotonina, existen otros antidepresivos antiguos como la
imipramida y clomipramida, sin embargo, tienen mas efectos secundarios.

o Estabilizadores del animo: estos se utilizan en el trastorno bipolar (maniaco-depresivo), se
pueden usar en conductas impulsivas 0 como terapia coadyuvante a cuadros psicéticos. El
mas empleado es el litio y sigue siendo de primera linea para el manejo del trastorno bipolar.
Otros como carbamazepina, acido valproico y clonazepam pueden ser utilizados para
trastornos de panico y ansiedad.

e Sedantes (hipnéticos): se usan en pacientes con alteraciones en patron del suefio, sin
embargo, se debe evaluar los habitos de suefio antes de prescribir estos medicamentos. El
mas utilizado tradicionalmente era la benzodiacepina, pero tienden a crear tolerancia y

adiccion. Existen otros como el zolpidem que tiene facil manejo y favorece el suefio.®

2.8.2.2 Terapia fisica y ocupacional
Contribuyen de buena manera al tratamiento, ya que se acompafa de una dificultad
funcional, falta de coordinacion y desarrollo lento de las habilidades motoras. El terapeuta

establece el plan individualmente incluyendo el hogar y entorno donde se desarrolla. 53

2.8.2.3 Terapia del habla y lenguaje
Se requiere de esta ayuda especial, ya que los pacientes con discapacidades intelectuales
se les dificulta el habla y lenguaje, por lo que el uso de técnicas de lenguaje es eficaz para lograr

la comunicacion principalmente en nifios. %3

2.8.2.4 Apoyo a la familia
Es importante dar informacion relevante a la familia, junto con apoyo psicoldgico,
asesoramiento y plan de cuidados, por lo que se deben satisfacer estas necesidades para lograr

una mejor atencion de salud y calidad de vida para este tipo de discapacidad.®?

2.8.3 Tratamiento de la discapacidad sensorial

El objetivo de la intervencién sugiere que haya modificaciones en el ambiente, asi como
mejoras sensoriales que permitan al paciente el acceso a la informacién. Esto dependera no solo
de la naturaleza y alcance a la discapacidad sensorial sino a otras discapacidades, a

continuacion, se establecera el tratamiento tanto para la discapacidad auditiva como visual.

2.8.3.1 Discapacidad auditiva
No hay un tratamiento o intervencion Unica e ideal para este tipo de trastornos, sin

embargo, se puede lograr por medio de observacion, seguimiento y cambios segun requiera el
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paciente. La intervencion requiere cuidados por un equipo multidisciplinario. Se mencionan a

continuacién algunas de las intervenciones:

Restaurar la audicion en el mayor grado posible, el tratamiento quirargico mejora la audicion.
En casos como timpanos rotos, algunos huesos de la cavidad auditiva pueden llegar a
repararse o reemplazarse; el uso de protesis auditivas o implantes cloqueares, sin embargo,
la mayoria de perdidas auditivas no pueden ser corregidas por cirugia.

El uso de dispositivos o amplificadores pueden ayudar al desarrollo rapido de comunicacion
expresiva.

Desarrollo de técnicas de comunicacion: es importante reconocer el uso de lengua de signos,
principalmente en el sistema educativo para un lenguaje temprano. El objetivo principal es
brindar apoyo educacional y emocional a las familias y proporcionar asi un mejor entorno.
Uso de medicamentos: la pérdida auditiva conductiva puede darse por una infeccion crénica
del oido, la mayoria de estas infecciones puede controlarse con medicamentos, sino

resuelven se acude a colocar un tubo de drenaje en el timpano.8

2.8.3.2 Discapacidad visual

El tratamiento dependera del grado y la causa de la discapacidad visual, ya que no todos

tiene el mismo tratamiento. Debido a la amplia variedad de enfermedades que se presentan en

la discapacidad, se mencionaran Unicamente las principales en la region de América:

Cataratas: segun la OMS, es responsable del 50% de ceguera y sigue siendo la principal
causa de discapacidad visual en todas las regiones del mundo. No existen medidas
preventivas ni tampoco medicamentos para su tratamiento, sin embargo, en la etapa inicial
el uso de anteojos con graduacion y de proteccion solar puede ayudar. La cirugia es el Unico
tratamiento que puede llegar a ser eficaz, este consiste en el remplazo del cristalino por un
lente.

Glaucoma y retinopatia diabética: son enfermedades crénicas no trasmisibles que causan el
12% y 5% de ceguera respectivamente. La pérdida de vision en el glaucoma no se puede
recuperar, sin embargo, si se detecta tempranamente se puede controlar con el uso de
medicamentos, cirugia laser y convencional o una combinaciéon de ambos. Al diagnosticar la
retinopatia diabética se recurre a la cirugia laser, que consiste en cauterizar los vasos
retinianos porosos y evitar la salida del liquido a la retina; la vitrectomia es otra intervencion
quirargica que se puede aplicar.

El tracoma y la oncocercosis producen principalmente ceguera que puede ser prevenible,
debido a que su origen infeccioso, pueden ser tratados con antibioticos y en casos mas

severos con cirugia de parpados.
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e Ceguerainfantil: en algunos casos puede resultar permanente; se puede utilizar la crioterapia

o cirugia laser en el caso de las retinopatias o retinoblastomas.®®

De acuerdo a lo expuesto a lo largo de este capitulo, la discapacidad es una condicion
individual, desde el enfoque clinico es importante tener en cuenta que este fenébmeno se
manifiesta desde la concepcién hasta la vejez, manifestandose clinicamente en las diferentes
entidades expuestas, se evidencia que la prevalencia de los diferentes tipos de discapacidad
varia segun las diferentes etapas de vida, como es el caso de la discapacidad intelectual que
prevalece en la poblacion infantil y adolescente, asi como la discapacidad motora se hace mas
evidente en la poblacién del adulto y adulto mayor. Asi mismo, la evaluacion clinica es de
importancia en la atencion de los pacientes, ya que permite identificar los trastornos para poder
intervenir adecuadamente segun las necesidades del paciente, logrando su méaxima

independencia.
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CAPITULO 3. CONDICIONES DE LA ASISTENCIA SANITARIA CON
LAS QUE CUENTA LA POBLACION GENERAL CON
DISCAPACIDAD

SUMARIO:

e Cobertura Sanitaria Universal

e Atencion en salud a personas con discapacidad

e Coberturay capacidad resolutiva de la atencién en salud en personas con discapacidad
de América

En el presente capitulo se presenta la compilacién de informacion sobre las condiciones
de la asistencia sanitaria que se ofertan a la poblacién general con algun tipo de discapacidad en
Ameérica, la red de servicios en salud y la cobertura por region asi también la situacién actual del

sistema de salud enfocado a la atencion de pacientes con discapacidad.

3.1 Cobertura Sanitaria Universal

La cobertura sanitaria universal (CSU) supone que todas las personas y comunidades
reciban los servicios de salud que sean necesarios, es una de las ideas mas importantes en el
ambito de la salud publica, basada en dos componentes fundamentales, siendo el primero, el
acceso a los servicios de buena calidad necesarios para lograr que cada persona y comunidad
tengan buena salud, incluyen la promocion, la prevencion, el tratamiento, la rehabilitacién y los
cuidados paliativos o la atencion a largo plazo; y el segundo los mecanismos, las politicas y los

reglamentos financieros requeridos para garantizar la proteccion financiera.°8¢

Sugiere que se deben establecer y mantener sistemas de salud sélidos basados en la
atencion primaria de salud y que descansen en firmes cimientos legales, institucionales y
organizativos, la cobertura universal de salud proporciona un poderoso concepto unificador para
orientar la salud y el desarrollo, asi como para fomentar la equidad en materia de salud en los

préximos afios. 886

Para llevar a cabo las acciones mencionadas previamente citadas, especificamente en la

poblacion general con discapacidad, se organiza con el apoyo de los siguientes niveles.

3.2 Atencion en salud a personas con discapacidad
La salud como componente vital del ser humano debe ser segura, imprescindible de la
calidad de vida para todo individuo; la atencién de personas con discapacidad se fundamenta en
tres grandes bases: promocién de la salud, prevencién de las enfermedades y la restauracion de
la salud y rehabilitacion. &’
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La situacion es totalmente diferente y con muchas variables entre regiones debido a las
condiciones que cada pais ha desarrollado. Por su parte, la atencién a las personas con
discapacidad se enfoca en sus propias necesidades, siendo mas comunes las siguientes: la
presencia de la especialidad médica como promotora del desarrollo de los servicios de salud, el
servicio basado en el avance tecnoldgico, sobre todo en la utilizacién de equipamientos complejos
y costosos y grandes ambientes, dedicados a la atencion en el campo de la fisioterapia, existen
otras areas en los servicios como terapia ocupacional, foniatria, logopedia, psicologia, talleres de

ortesis y protesis. &

En el siguiente apartado se describir4 la red de servicios que brindan atencién a la
poblacion general y su participacion en la asistencia sanitaria en la poblacién con discapacidad.

Por lo que se describiran los tres niveles de atencion.

3.2.1 Primer nivel de atencién en salud

Son los servicios con mayor cercania a la poblacién siendo los de mayor accesibilidad. es
caracter primordialmente promocional y preventivo. En el &mbito de la discapacidad es importante
identificar lo siguiente.

¢ Factores de riesgo de discapacidades.

e |dentificacion de las personas con discapacidad de acuerdo con los parametros
epidemioldgicos que nos permitan su medicién, asi como observar la prevalencia e
incidencia.

e Determinar los factores contextuales que producen limitaciones a las personas con

discapacidad.

Por lo anterior, es de gran importancia contar con un personal capacitado para identificar
precozmente una alteracion de la salud y los factores de riesgo que la condicionan, reportando
de manera precoz y tomando acciones oportunas para prevenir y conservar la salud, el cual no

contempla la necesidad de atencién a pacientes discapacitados &’

3.2.2 Segundo nivel de atencién en salud

En este nivel se prestan los servicios relacionados a la atencion médica en medicina
interna, ginecologia y obstetricia, cirugia general y pediatria para la poblaciéon general. La vision
de la discapacidad como condicionante aun no logra ser incorporado en el criterio diagnostico y
de tratamiento de los médicos y personal, ya que la mayoria trabajan en las principales ramas de
la medicina. El profesional médico desde su rama de especializacién no acostumbra a relacionar

los sintomas y signos con la situacion de discapacidad del paciente, puede que lo aprecie, pero

32



no lo detalla y menos aun lo expresa en el diagndstico, el cual se limita al sindrome o enfermedad.
Por lo expuesto anteriormente, es de gravedad ya que el profesional de la salud muchas veces,
ignora esta situacién de limitacion por no poseer conocimientos de su abordaje y manejo
terapéutico. Por lo cual se retrasa la referencia a un servicio especializado de rehabilitacién,
teniendo como consecuencia que las personas no puedan ser tratados adecuadamente,

agravando el cuadro clinico.?’

Por lo tanto, es de importancia que los profesionales que brindan atencion en el segundo
nivel desde su especialidad, pueden optar medidas que beneficien a la poblacion con
discapacidad. Con respecto al campo obstétrico, debe tener la obligacion de velar por el producto
de la gestacién y prevenir su dafio, el cual es evitable en la mayoria de los casos, también tener
en cuenta que los nifios con potencial riesgo de sufrir discapacidad deben ser sometidos desde
el momento de nacer, aln sin signos clinicos de lesién, a programas de estimulacién temprana.
Ademas, en el campo de Medicina Interna se debe tener presente en el manejo de los factores
de riesgo o de las enfermedades degenerativas y viscerales, y de esta forma establecer
rehabilitacion preventiva para prevenir las limitaciones funcionales del paciente y su consecuente

discapacidad. &

En el campo de Cirugia, es de vital importancia tener en cuenta que la reseccién de un
o6rgano o extremidad, se debe optar por medidas preventivas, con el principal objetivo de
preservar el funcionamiento de las personas, asi como su referencia a tiempo. Por otro lado, la
Pediatria debe velar por la prevencion de discapacidades para una deteccién e intervencion
temprana. Incluso antes de presentar algin sintoma, como en el caso del trastorno del desarrollo,
especialmente en los neonatos, que pueden demostrar signos de lesiones ortopédicas,
neuroldgicas cuyas complicaciones pueden prevenirse con una conducta adecuada de los
especialistas. 887

En resumen, la capacitacion en servicio permanente de este personal a fin de que pueda

realizar las referencias oportunas a los servicios de rehabilitacién que se requiera.?’

3.2.3 Tercer nivel de atencion en salud
Son los servicios de alta especialidad, dentro de la red de atencién a discapacitados se
encuentra la Medicina Fisica y Rehabilitacion, se han disefiado por niveles de complejidad
creciente para su incorporacion en los diferentes niveles de atencion en salud. Por lo tanto, la
demanda de estos servicios en América Latina es alta, pero la respuesta resulta insuficiente. De
esta manera, el desarrollo de estos servicios debe ir relacionado con su realidad epidemioldgica,
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para lo cual se adecuarian los servicios a la prevalencia de discapacidades a atender, por edad,

tipo de discapacidad y la complejidad requerida en cada zona dada la demanda de atencién.88’

3.3 Cobertura y capacidad resolutiva de la atencién en salud en personas con
discapacidad en América

La cobertura en salud es la capacidad que tiene el sistema de brindar atencién sanitaria a
la poblacién general y de igual manera a las personas con discapacidad evidenciando que la
atencion a las personas con esta situacién es compleja, se requieren muchos recursos para cubrir
las necesidades de atencion especializada, la cual ha sido hasta hace pocos afos
conceptualizada dentro de grandes instituciones, con fallas en la distribucién equitativa de
recursos de acuerdo a las necesidades de cada pais, elevado costo, poco impacto visible en la

poblacion.®”

Por lo tanto, la cobertura de los servicios especializados es muy limitada y poco accesible
para que las personas con discapacidad logren su atencién oportunamente.®” Cabe destacar que
en la regién de las Américas, la fragmentacion de los servicios de salud es una limitacion comun
con la falta de coordinacién entre los distintos niveles y lugares de atencién, la duplicacion de la
infraestructura, prestacion de servicios de salud en un sitio no apropiado, particularmente en los
hospitales. Desde la perspectiva de las personas, la fragmentacion se manifiesta como la falta de
acceso a los servicios de salud, la pérdida de continuidad en la atencién y la incapacidad de los

servicios para satisfacer las necesidades de los usuarios. &

En el siguiente apartado se describira las diferentes condiciones de cobertura y capacidad

resolutiva de los diferentes sistemas de asistencia sanitaria en cada region de América.

3.3.1 Norteamérica

Tal es el caso de los paises desarrollados que tienen como fin facilitar las condiciones
sanitarias de sus pobladores basandose en el cobro de impuestos como ente facilitador y
haciéndose acreedores de este privilegio, mientras que algunos paises de Norteamérica no
pueden seguir este modelo de financiamiento, basandose en el capital privado. Teniendo como

consecuencia que los establecimientos se encuentren bajo el dominio de multinacionales. 88

En otras palabras, los costos de la asistencia sanitaria en esta region son mas altas que
en otras regiones del continente, considerandose una carga econémica adicional a la general,
incluso son insostenibles para muchos economistas estadounidenses, ya que la asistencia
sanitaria se basa en programas gubernamentales, planes de seguros de vida privados y
seguros sanitarios suscritos por el propio individuo; puede que la tecnologia en esta zona sea

avanzada, pero con un alto costo que no se encuentra disponible para todos los ciudadanos. 8
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De acuerdo a Estados Unidos de América, es el Unico pais que no brinda la CSU, un
aproximado del 15% de todos los ciudadanos americanos, no tiene un tipo de proteccién sanitaria
(estatal, publica, privada, aseguradoras médicas), en un 55% de la poblacién el seguro médico
es aportado por la empresa donde labora, el 27% cuenta con seguro dado por el gobierno bajo

condiciones especiales, y solo un 5% tiene seguro con médico privado.®®

Con respecto, a la atencion médica en México es de cardcter institucional y de seguro
social para la asistencia sanitaria de pacientes con discapacidad cuenta con un sistema
conformado por 3 unidades de tercer nivel, una de segundo nivel, 19 servicios de rehabilitacion,

y 112 servicios de rehabilitacion dentro de hospitales generales. *©

Ademas, el envejecimiento de las poblaciones afecta el futuro y su panorama, los
ciudadanos mayores de 65 afios se estima que sera de un 20% en el 2030. Por lo tanto, segin
la Oficina Presupuestaria del Congreso puede aumentar el producto interno bruto pasara de un
2,4 a un 8,3% en el 2050. El control y seguimiento de los programas publicos ha sefialado que el
gasto en programas publicos es insostenible y cada vez va en aumento ellos estimando que para

el 2050 el PIB sera de 20% afectando el desarrollo de la poblacion. &°

3.3.2 Centroamérica

En Centroamérica se encuentran las mas bajas tasas de instituciones que velan por el
bienestar de las personas con algun tipo de discapacidad.® Por su parte, el sistema de salud a
nivel centroamericano, hace evidente que el sistema presenta deficiencias, sin embargo, cada
pais es diferente y tiene la intenciéon de aprobar medidas que logren avance en la CSU.*2 Como
se observa en la regién el gasto en salud es progresivo, sin embargo, los sistemas de seguridad
social y sistemas publicos van en regresion, como sucede con Guatemala, Nicaragua, El Salvador
y Honduras, donde la poblacién cuenta con mayor porcentaje sin acceso a estos servicios, a
excepcion de Costa Rica y Panama. Esto se da como consecuencia a la falta de transporte y una

deficiente infraestructura.®®

Especificamente en Guatemala hay serias limitaciones en cuanto a la asistencia sanitaria,
donde solo 3.4% de las personas se encuentran en situacion de discapacidad reciben tratamiento
rehabilitador, el resto no cuenta con estas medidas para conseguir y mantener el funcionamiento

6ptimo y la interacciéon adecuada con su medio.%

3.3.3 Suraméricay el Caribe
Con respecto a esta region, muchos de los paises cada dia avanzan mas a garantizar la
CSU, no solo alcanzar este logro es un reto, si no también mantenerlo. En los paises donde el

servicio de salud se encuentra disponible a todos los ciudadanos, no estan preparados para
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mantener los costos que los mismos necesitan para su 6ptimo funcionamiento, ya que las
necesidades de su poblacién van en aumento. Asi mismo, la poblacion que se esta enfrentando
ante el envejecimiento se encuentra muy propensa al uso irracional de los medicamentos, vy el
bajo control que tiene estos paises en el comercio de farmacos sin prescripcion médica es un

problema creciente. %57

Para alcanzar o como minimo avanzar hacia los CSU, es muy preciso invertir en los
sistemas sanitarios de todos los paises fortaleciendo su red de servicios, resulta esencial contar
con una estructura financiera sélida. Si la poblacion puede pagar los gastos necesarios para
mantener su salud desde sus propias finanzas, que pasaria con la poblaciéon que no cuenta con
los recursos econdmicos para la asistencia médica. Por lo que las financiaciones obligatorias

como lo son el seguro médico permiten repartir los riesgos financieros. 8

Por lo que se refiere, en Colombia, del 100% de personas con discapacidad solo el 25%
asiste a servicios de atencion en salud. Por otro lado, se report6 que la asistencia sanitaria habia
superado el 95% en el 2019, posicionandose como la mas alta de esta regién, incluyendo la CSU
y garantizando el acceso a los servicios de salud, implicando la modificacion de los determinantes
sociales y su distribucion.®>®® Como se afirma en PerG 2016, del total de personas con
discapacidad, el 88% personas no reciben ningun tipo de atencién médica y solo el 12% reciben
tratamiento rehabilitador.®® En contraste, Bolivia 2012 afirma que solo 2% de personas con
discapacidad tiene acceso a los servicios de atencién sanitaria y rehabilitacion.'® Al comparar
con Argentina, un 59.4% de la poblacion con algun tipo de discapacidad tiene una CSU que brinda

el estado y/o obra social, en contraste con el 21.4% gque no tiene asistencia sanitaria.'*

Por su parte, Brasil 2010 en la red de servicios de rehabilitacion fisica, la cobertura alcanzé
el 73%, a través de 158 servicios brindados. En la actualidad este pais oferta el Programa de
Prestaciones Continuas de Asistencia Social que ofrece una cobertura a 3.8 millones en todo el
pais, donde el 2.1 millones de personas se encuentran con discapacidad y 1.7 millones son

adultos mayores.1%?

Con todo lo anterior expuesto, debido a que el continente americano en su mayoria tiene
bajo acceso a los servicios de salud, da como consecuencia problemas de salud, a esto se le
suma las barreras que existen en la asistencia sanitaria y rehabilitacion en la mayoria de paises,
especialmente en la region de Latinoamérica y el Caribe, las principales deficiencias se describen

a continuaci6n.102.103
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3.3.4 Accesibilidad fisica a los servicios

El acceso a los servicios de salud presenta muchos retos que a la fecha no se han
solucionado entre los cuales resalta que la red de servicios de atencion, es en su mayoria
inaccesible, no cuenta con buena sefializacion, lo accesos fisicos son inadecuado, ya que
cuentan como Unico medio para su desplazamiento las escaleras, bafios mal estructurados, sin
disponibilidad de estacionamientos 6ptimos, siendo una barrera que presentan las personas con

alguna discapacidad al buscar asistencia sanitaria.!®

Es claro que los sistemas de salud establecen una relacién entre el contacto con la
poblacion y satisfacer la necesidad de atencion médica, es primordial que la prestacion de
servicios sea equitativa y de calidad, es decir, que no sea excluyente ni desigual. Se deben
considerar otros aspectos, si bien la disponibilidad es importante, se debe recalcar que ofrecer el

servicio no es sinénimo de que el paciente haga uso de ella.'®

Si nos centramos en las barreras de infraestructura, supone un compromiso grave que se
ve reflejado en el bienestar de las personas, afectado su salud mental que pone en evidencia el
poco valor o demanda de los cuidados ya sean curativos o preventivos. Ademas, los estudios
realizados sobre la accesibilidad que tienen las personas con discapacidad a los servicios de
salud son insuficientes. Tal como refiere la OPS, solo el 3% tiene acceso a servicios de

rehabilitacion.103.104

3.3.5 Recursos econémicos

Los recursos que se ven asignado para las politicas de apoyo en su mayoria son
insuficientes, al no asignar de forma efectiva, las financiaciones generan obstaculos que hacen
que los servicios sean insustentables sin importar los ingresos de un pais; por ejemplo, en los
paises con ingresos altos se estima que entre un 20 y 40% de las personas con algun tipo de

discapacidad no tienen cubiertas las necesidades se la asistencia sanitaria. 10419

Por otra parte, los paises con ingresos de bajos a medianos, los gobiernos no se
encuentran en condiciones de proporcionar un servicio adecuado que cumpla las necesidades
de la poblacion, las familias muchas veces no pueden financiar el tratamiento de dichos pacientes
0 no cuentan con el recurso para una adecuada calidad de vida. Si se analiza la Encuesta Mundial
de la Salud 2002 en 51 paises sefiala que las personas con discapacidad presentan mas dificultad

para una reduccién de costos en beneficio de su salud. 1

3.3.6 Informacién y evidencia en apoyo de los sistemas de salud
Con el fin de mejorar las condiciones de vida de la poblacion y reducir las inequidades en

los resultados de salud es importante fortalecer la capacidad de analisis de la situacion de salud
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y mejorar la produccion y el intercambio de evidencia, asi como facilitar la traduccién en politicas
y aplicacion en la practica de la salud publica. La informacién cientifica sobre salud, deben
constituir los procesos decisivos a todos los niveles del sistema de salud para lograr medicina
basada en evidencia y desarrollo de politicas fundamentadas en las mismas. En América
Unicamente 14 paises cumplen las metas de cobertura y calidad establecidas en el Plan de accion

regional para el fortalecimiento de las estadisticas vitales y de salud. 46103

En cuanto a la oferta de servicios en salud en la regibn de América se relaciona
estrechamente con las condiciones econdmicas, siendo en los paises desarrollados la asistencia
sanitaria de caracter privado, presentando altos costos para la poblacion. De otro modo, en paises
en vias de desarrollo la atencién esta centralizada en entidades gubernamentales, sin embargo,
son los paises que presentan bajos capitales destinados a estos servicios. De forma general la
atencion en salud para pacientes con discapacidad presenta deficiencias en cuanto a
coordinacién de servicios, falta de insumos, escaso personal capacitado en materia de
discapacidad y poca informacién recabada sobre este fenédmeno, tal como lo menciona Salatino
E., que es de gran importancia contar con datos actuales como base para la construccién de
indicadores que nos orienten hacia una mejor asistencia sanitaria segun epidemiologia por region

(ver anexo 4).

En relacion a la problematica expuesta, la asistencia sanitaria de la discapacidad
comienza entonces con la promocion de la salud en la persona sana, ya que al mantener a la
persona en un buen estado de bienestar fisico, psiquico y social dentro de un ambiente saludable
y sin exposicion a riesgos, evita la aparicion de los dafios causantes de discapacidad; la
restauracion de salud, cuando ya estan presentes las deficiencias, esta orientada a la prevencion
de complicaciones y al inicio temprano de rehabilitacion para lograr de manera oportuna la
reinsercion del individuo a su comunidad, estas acciones son ejecutadas por sus tres grandes

pilares, atencion primaria en salud, instituciones de segundo nivel y de especialidad.
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CAPITULO 4. ANALISIS

La situacion epidemiolégica de la discapacidad hace referencia a las condiciones
sociodemograficas, condiciones clinicas y las condiciones de la asistencia sanitaria en la
poblacion general que incluye a la poblacién infantil, adolescentes, adultos y adultos mayores.
La discapacidad es una condicion clinica que se caracteriza por las dificultades que le produce a
la persona que la sufre, de las cuales se puede presentar de manera fisica, intelectual o psiquica
y sensorial, teniendo como condicionante de manera directa la calidad de vida de las personas,
guienes se encuentran propensos de padecerla sin razén de sus caracteristicas de edad, asi

como también manifestandose en cualquier estrato social.

Se sabe que los datos sobre discapacidad son alarmantes, segun la OMS, un 10% de la
poblacién posee algun tipo de discapacidad y el 80% vive en paises en desarrollo. En América
Latina y Caribe el nimero asciende a 85 millones de personas, esta razén hace relevante el
estudio tanto de las condiciones sociodemogréficas como de las clinicas y asistencia sanitaria
sobre la discapacidad en América para poder analizar e identificar la problematica de esta

patologia.

Con relacién a las condiciones sociodemogréaficas se evalla tanto la edad, sexo,
escolaridad, sector laboral, nivel econémico, etnia, origen, residencia y condiciones de vida. Se
observa que segun la edad la discapacidad tiende a ser muy marcada independientemente de la
region en la que se encuentre la persona. La edad es un rasgo importante a considerar, ya que
esta variable se aborda de forma distinta dependiendo si se concentra en los primeros afios de

vida o si esta asociado a los segmentos etarios mayores.

Con respecto a esto, evalla que las cifras mas documentadas son para la poblaciéon
infantil, las cuales muestran que un 5.6% nacen con alguna discapacidad, de la cuales el 2% es
severa 0 requiere atencién médica de alta complejidad, sin embargo, se ve que en los adultos
podemos observar la mayor cifra de pacientes con discapacidad, obteniendo mas de 21 millones
de pacientes entre las edades de 18 a 64 afios. En cuanto a sexo, la discapacidad interacciona
de tal manera que colocan al sexo femenino con discapacidad en doble vulnerabilidad y

discriminacion.
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Se analiza también que segun la escolaridad las personas con discapacidad indican que
estas tienen niveles de alfabetizacion notablemente menores que los del resto de la poblacion,
situacion que es mas acentuada en el sexo femenino. Se estima que el 90% de los nifios con
discapacidad en paises de desarrollo no asiste a la escuela. Finalmente, segun la
sociodemografia se evalla que tanto el sector laboral, origen y residencia se acentla en la etnia
indigena y en la regién rural los cuales tienen en comdn aumento de la falta laboral, es decir
pobreza. La pobreza y la discapacidad se relacionan estrechamente entre si, ya que la pobreza
se considera como un factor que aumenta el riesgo de discapacidad, pero también puede ser una
consecuencia de esta, de acuerdo con un estudio realizado hace una década se concluyé que el
70% de las personas con discapacidad de América Latina estaban entonces desempleadas o

excluidas de la fuerza laboral.

Con respecto a la situacion de violencia, abuso y situacion de abandono, se analizaron
altos porcentajes en personas con discapacidad; los nifios con discapacidad presentan mayores
riesgos de ser abusados de manera fisica, sexual y psicol6gicamente también son vulnerables a
la explotacién, razén por la cual es importante identificar este grupo para evitar problemas adn

mayores.

Es conveniente estudiar y analizar las condiciones clinicas de las personas con
discapacidad, para caracterizarlos y evaluar la problemética a estudio. Lo clinico radica en cuanto
a definicién, prevalencia, mortalidad, tipos de discapacidad, etiopatogenia, manifestaciones
clinicas, afecciones secundarias a la discapacidad, valoracién funcional y tratamiento. El apartado
clinico de esta condicién ayuda a comprender desde un enfoque médico e integral el desarrollo
de este fendmeno, y asi poder brindar una mejor calidad de atenciéon al paciente con

discapacidad.

En el caso de la prevalencia, a pesar de gque la discapacidad puede variar por el nivel de
desarrollo del pais, la transicion demografica que atraviesa, los desastres naturales, el nivel de
violencia y las condiciones de asistencia sanitaria, se observa segun la OMS que el 10% de la
poblacion mundial vive bajo una condicién de discapacidad, con un incremento notable a causa
del crecimiento poblacional. Siendo los paises que reportan mas prevalencia por region los
siguientes: para la regién de Norteamérica es Estados Unidos, en Suramérica es Perd,
Centroamérica es Guatemala y en el Caribe es Republica Dominicana. De esta poblacién el
porcentaje de mortalidad a raiz de la falta de la adecuada atencion médica de estos pacientes

aumentoé de 47% a 71%.
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Por su parte, la discapacidad se agrupa en 3 grandes grupos: fisica o0 motora, intelectual
0 psiquica y sensorial, a pesar de que una persona puede padecer mas de un tipo de
discapacidad, se observa que la mas comun es la fisica, la cual hace referencia a problemas de
locomocién, presentando limitaciones para moverse. Es de importancia considerar las causas y
el mecanismo por el cual se producen las diferentes enfermedades que puedan dar lugar a algin
tipo de discapacidad. Segun los grupos etarios mencionados en dicha monografia se concluye
gue en el periodo prenatal las principales causas son factores congénitos o genéticos, en el
periodo perinatal y postnatal las principales causas son traumatismos e hipoxias isquémicas,
durante la infancia la discapacidad se da a raiz de enfermedades crénicas mientras que en los
adultos y adultos mayores son los trastornos psiquiatricos, enfermedades crénicas y exposicion

al plomo respectivamente.

Por, sobre todo, ademés de identificar las causas segun la edad es de suma importancia
captar las manifestaciones clinicas para realizar un correcto diagnéstico, evaluar la valoracion
funcional y llegar a un respectivo tratamiento. La razén de realizar un diagnostico temprano es
poder evaluar la valoracion funcional del paciente con distintos estudios y con esto llegar a un
respectivo tratamiento para evitar afecciones a la discapacidad ya que dicha condicion puede
afectar la estructura y/o funcion corporal, interfiriendo con las actividades cotidianas. El principal
objetivo de la valoracién funcional es determinar la autonomia y la independencia en el ambiente,
con esto se logra ser objetivo en las alteraciones de los diferentes campos del funcionamiento.
Con base al tratamiento, es en su mayoria la rehabilitacion acompafada de medicamentos para
manejar cada una de las patologias para obtener la mayor independencia integrando a las

personas a la sociedad y mejorar su calidad de vida.

Por dltimo, para analizar por completo la discapacidad en América se evallan las
condiciones de asistencia sanitaria. Las cuales incluyen la red de servicios en salud y la cobertura
por region asi también la situacién actual del sistema de salud enfocado a la atencién de

pacientes con discapacidad.

La CSU supone que todas las personas y comunidades reciban los servicios de salud que
sean necesarios, es una de las ideas mas importantes en el ambito de la salud publica, ya que la
salud es un componente vital del ser humano, el cual debe ser seguro e imprescindible de la
calidad de vida para todo individuo. La atencién de personas con discapacidad se fundamenta en
tres grandes bases: promocién de la salud, prevencién de las enfermedades y la restauracion de
la salud y rehabilitacion. A nivel mundial se estima que aproximadamente mil millones de

personas viven con algun tipo de discapacidad, en América se estima que son ciento cuarenta
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millones de personas representando un 15% del total, estas cantidades se encuentran en

aumento, ya que las poblaciones van envejeciendo de forma acelerada.

Dentro de los grupos mas vulnerables se encuentran el adulto mayor, sexo femenino, etnia
indigena y de bajos recursos, siendo los mas excluidos de la poblaciéon y con mayor proporcion
de discapacidad, debido a que tienen menos acceso a los servicios de salud dando como
consecuencia problemas de salud, a esto se le suma que las barreras a los servicios de salud y
rehabilitacion son enormes en la mayoria de paises, especialmente en la region de Latinoamérica

y el Caribe.

Por su parte, el primer nivel de atencidn son los servicios con mayor cercania a la
poblacion, es importante ya que hace mas oportuno el diagndstico y brinda mayor accesibilidad
a los pacientes a su tratamiento. Sin embargo, la demanda de estos servicios en América Latina
esta en los servicios de mayor complejidad, los cuales resultan insuficientes. Como se mencioné
anteriormente, la mayor parte de pacientes con discapacidad carecen al acceso a un servicio
complejo, ademas, la mayoria habitan en la regién rural, lo que hace menos oportuno el ingreso

a un servicio de primer nivel de atencion.

Para completar la informacién contenida sobre la cobertura de los servicios de salud, la
region de América la cobertura de los servicios especializados es limitada desde el poco acceso
a los diferentes servicios, la perdida de la continuidad de la atencion, ademas la falta de
coordinacién de los servicios tiene repercusiones en la salud de las personas en situacion de
discapacidad, en las diferentes regiones de América se logra observar la diferencia en dicho
aspecto, en México tiene una prevalencia 6% de discapacidad, es su red de servicios que oferta
se encuentran 19 servicios de rehabilitacion y ademas 112 servicios de rehabilitacién dentro de
hospitales generales. Por su parte Guatemala donde la discapacidad alcanza una prevalencia de
17% se estima que solo un 3.4% de las personas recibe rehabilitacién, igualmente Colombia con
una prevalencia aproximada de un 12%, solo un 25 de estos asiste a servicios médicos, para el
2019 se informa que este pais alcanzo el 95% de CSU. La situacion es diferente en Per( donde
la prevalencia alcanza 31% posicionandose como el pais de América con la tasa mas alta, un
88% de los cuales no recibe ningln tipo de atencion. De todos los paises de América solo 3%

tiene acceso a servicios de salud.

Por su parte, los especialistas en Medicina Fisica y Rehabilitacion nos comparten el
concepto del fendmeno de la discapacidad, Portillo K., manifiesta que la discapacidad no es solo
un ente orgénico sino también limitaciones en la actividad que va a tener una persona y su
restriccion en la participacion, resaltando que no es una enfermedad sino una situacion

relacionada con el ambiente y la sociedad. En base a su experiencia comenta que la discapacidad
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con mayor prevalencia en Guatemala es la discapacidad motora asociada a problemas
mecanicos y que ha notado un aumento en la incidencia de la discapacidad en los Gltimos afios
atribuyéndolo al aumento de las enfermedades no transmisibles y accidentes de transito
reportados. Con respecto a las medidas sanitarias comenta que la rehabilitacion basada en la
comunidad, asi como tratamiento y prevencién evitan complicaciones a lo largo plazo

disminuyendo asi sus secuelas. Guion de entrevista completa (ver anexo 6).

Por su parte la Mendoza C., la define como una condicién que se acentla en las personas
gue tienen algun tipo de deficiencia ya sea fisica, sensorial, intelectual o psiquica o de cualquier
indole y las barreras biopsicosociales que enfrentan. A medida que aumentan las poblaciones
aumentan las situaciones causantes de discapacidad tales como la violencia social, heridas por
arma de fuego, arma blanca, accidentes de transito, laborales y enfermedades crénicas sumado
a esto la falta de educacion y las inequidades se ligan a estos procesos. La discapacidad como
tal por mas minima que sean pueden causar secuelas, tomando en cuenta su experiencia
considera que los pacientes grandes traumatizados, traumas craneoencefélicos, lesiones
medulares, tumores cerebrales pueden llegar a causar un dafio neurolégico severo
condicionando a la discapacidad y dependencia total. Guion de entrevista completa (ver anexo
7).
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CONCLUSIONES

En la actualidad, la poblacién con discapacidad se encuentra en desventaja ya que tiene
mayor probabilidad de experimentar condiciones sociodemograficas menos favorables,
afectando particularmente al sexo femenino, adultos mayores, baja escolaridad y etnia indigena,
siendo un obstaculo para el acceso a servicios de salud, lo que a su vez disminuye la calidad de

vida de la persona con esta condicion.

En América, los tipos de discapacidad que se presentan con mas frecuencia son fisica,
intelectual o psiquicay sensorial, siendo de origen congénito o adquirido, ya que son ocasionadas
por distintas patologias, sin embargo, estas varian segun los diferentes grupos poblacionales,
como en el caso de la poblacién infantil, se ve mas afectada por causas de origen congénito,
como enfermedades congénitas y factores maternos mientras que en la poblacion adolescente,
adulto y adulto mayor son principalmente causas adquiridas como trastornos mentales y

musculoesqueléticos secundarios a traumas y envejecimiento.

Es importante realizar una evaluacién clinica completa con el fin de establecer la
valoracién funcional del paciente ya que permite determinar la capacidad de una persona para
realizar las actividades de la vida diaria de forma independiente, y hacer un abordaje terapéutico
individualizado con base a las necesidades del paciente con algun tipo de discapacidad. A nivel
de América hay multiples instrumentos que tienen esta finalidad, las mas utilizadas segun los
grupos de edad son: The Functional Independence Measure for Children (WeeFIM) y el indice de
Barthel (IB).

Los datos sobre discapacidad son alarmantes, segun la Organizacion Mundial de Salud
un 10% de la poblacién posee algun tipo de discapacidad y el 80% vive en paises en desarrollo.
En América Latina y Caribe el nimero asciende a 85 millones de personas. Es importante el
estudio mas completo de las condiciones sociodemograficas de las personas con discapacidad,
para poder caracterizar a dicho grupo y evidenciar de manera temprana la discapacidad a través
de distintos diagnésticos y asi obtener un tratamiento oportuno segun el grupo etario y

caracteristicas que presenten.

Evidentemente la red de atencion en salud para pacientes con discapacidad de América
esta enfocada en acciones de promocion en salud, prevencion de enfermedades y restauracion
de la salud, a través de servicios de primer nivel, instituciones médicas basicas de segundo nivel
y servicios de mayor complejidad especializados en rehabilitacion siendo estos ultimos los de

mayor demanda pero no suficientes para los paises de la region, ya que existen desventajas en
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el acceso a la atencién debido al escaso personal de salud, medicamentos, dispositivos médicos
de apoyo, recursos econdémicos insuficientes y en la mayoria de paises no existe un buen sistema

de registro de informacién sobre discapacidad.
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RECOMENDACIONES

La deteccién temprana de una situacién de discapacidad debe ser de importancia en todos
los niveles de atencion junto con los profesionales de las diferentes ramas de la medicina, el cual
debe estar capacitado para un diagndstico temprano para realizar la referencia oportuna desde
el primer contacto que se tiene con el paciente y evitar asi las secuelas a largo plazo con el

objetivo de mantener la autonomia del paciente.

Es de importancia el registro sobre informacién epidemioldgica de la discapacidad, ya que
las fuentes disponibles no se encuentran actualizadas en la gran mayoria de los paises, por lo
gue esta se encuentra limitada ya que no existe un buen sistema de registro sobre prevalencia,
mortalidad y las condiciones sociodemogréficas que presenta la poblacién general de América,
ademas, no encontrando suficiente informacion sobre la cobertura de los servicios de salud para

las personas con discapacidad en la regién.
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ANEXOS

Anexo 1. Matriz de articulos utilizados para elaborar el capitulo 1

Tabla 1 Matriz de articulos utilizados segun nivel de evidencia y tipo de estudio para el capitulo
1. Condiciones sociodemograficas de la poblacion general con discapacidad.

Nivel Ndmero
de Tipo de estudio Término utilizado de
estudio articulos
----  Todos los articulos Sin filtros 216

"Sociodemographic conditions of disability in the
Revision sistematica  general population” [MeSH].
la  de ensayos clinicos Condiciones sociodemograficas de la discapacidad 23
controlados en la poblacion general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
"Sociodemographic conditions of disability in the
Ensayos clinicos ge”e“’?" _populatio_n” [MeSH]'. , . .
1b "Condiciones sociodemograficas de la discapacidad 19
controlados. o ;
en la poblacién general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
"Sociodemographic conditions of disability in the
Revision sistemética general population” [MeSH].
2a de estudios de "Condiciones sociodemograficas de la discapacidad 11
cohorte en la poblacion general” [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
Estudio individual de "Sociodemographic conditions of disability in the
cohortes general population” [MeSH].
2b d . . "Condiciones sociodemograficas de la discapacidad 8
e baja de calidad o N
en la poblacion general” [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
"Sociodemographic conditions of disability in the
Revision sistemética general population” [MeSH].
3a de casos "Condiciones sociodemograficas de la discapacidad 12
y controles en la poblacién general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
"Sociodemographic conditions of disability in the
C general population” [MeSH].
3b Estudio individual de "Condiciones sociodemograficas de la discapacidad 11
casos y controles o "
en la poblacion general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
Serie de casos "Sociodemographic conditions of disability in the
estudios de coﬁorte ge”er‘i" _population” [MeSH],. , . .
4 "Condiciones sociodemograficas de la discapacidad 1

y casos y controles
de baja calidad.

en la poblacién general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
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Anexo 2. Matriz de articulos utilizados para elaborar el capitulo 2

Tabla 2 Matriz de articulos utilizados segun nivel de evidencia y tipo de estudio para el capitulo
2. Condiciones clinicas de la poblacién general con discapacidad.

Nivel NUumero
de Tipo de estudio Término utilizado de
estudio articulos
----  Todos los articulos Sin filtros 186

"Clinical conditions of disability in the general
Revision sistematica  Population” [MeSH]. _ _
la  de ensayos clinicos Condiciones clinicas de la discapacidad en la 18
controlados poblacion general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
"Clinical conditions of disability in the general
Ensayos clinicos population” [MeSH].
1b y "Condiciones clinicas de la discapacidad en la 32
controlados. > .
poblacién general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
"Clinical conditions of disability in the general
Revision sistemética population” [MeSH].
2a de estudios de "Condiciones clinicas de la discapacidad en la 23
cohorte poblacién general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
Estudio individual de "Clinica_l cc?,nditions of disability in the general
population” [MeSH].
cohortes " . . . .
2b . . Condiciones clinicas de la discapacidad en la 12
de baja de calidad o "
poblacién general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
"Clinical conditions of disability in the general
Revision sistematica population” [MeSH].
3a de casos "Condiciones clinicas de la discapacidad en la 6
y controles poblacién general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
"Clinical conditions of disability in the general
C population” [MeSH].
3b Estudio individual de "Condiciones clinicas de la discapacidad en la 18
casos y controles > .
poblacién general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
. "Clinical conditions of disability in the general
Serie de casos, .
estudios de cohorte population” [MeSH].
4 "Condiciones clinicas de la discapacidad en la 3

y casos y controles
de baja calidad.

poblacion general” [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
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Anexo 3. Matriz de articulos utilizados para elaborar el capitulo 3

Tabla 3 Matriz de articulos utilizados segun nivel de evidencia y tipo de estudio para el capitulo
3. Condiciones de la asistencia sanitaria con las que cuenta la poblacion general con
discapacidad de América.

Nivel NUmero
de Tipo de estudio Término utilizado de
estudio articulos
----  Todos los articulos Sin filtros 214

"Disability health care conditions in the general
Revision sistematica  Population” [MeSH]. . o
la  de ensayos clinicos condiciones de asistencia sanitaria de la 22
controlados discapacidad en la poblacion general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]

"Disability health care conditions in the general

Ensayos clinicos population” [MeSH].

1b controlados "Condiciones de asistencia sanitaria de la 26
' discapacidad en la poblacion general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]
"Disability health care conditions in the general
Revision sistematica population” [MeSH].
2a de estudios de "Condiciones de asistencia sanitaria de la 14

cohorte discapacidad en la poblacion general” [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]

Estudio individual de "Disabil_ity Pealth care conditions in the general
cohortes populgu_on [MeSH]: . .
2b de baja de calidad "Condiciones de asistencia sanitaria de la 18
discapacidad en la poblacion general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]

"Disability health care conditions in the general
Revision sistemética population” [MeSH].
3a de casos "Condiciones de asistencia sanitaria de la 4
y controles discapacidad en la poblacion general" [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]

"Disability health care conditions in the general
C population” [MeSH].
3b S:;%Z'o ?:r']\{:gltg de "Condiciones de asistencia sanitaria de la 9
y discapacidad en la poblacion general” [DeSC]
“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]

"Disability health care conditions in the general

population” [MeSH].

"Condiciones de asistencia sanitaria de la 4
discapacidad en la poblacion general" [DeSC]

“Disability” AND “CIF” AND “America” [MeSH]

Serie de casos,
estudios de cohorte
y casos y controles
de baja calidad.
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Anexo 4. Guién de la entrevista completa con enfoque epidemiolégico realizada al Dr.

Adrian Salatino
Entrevista 1

Nombre completo: Dr. Adrian Esteban Salatino Diaz Especialidad: Maestro en Salud Publica

con énfasis en Epidemiologia, y administracion de negocios con énfasis en gestion salud.
Claves:

. DR-S: Dr. Adrian Salatino.

. E: Entrevistadores.

E: Desde su punto de vista ¢ Considera la importancia el registro de la informacién epidemiol6gica

de las morbilidades o condiciones clinicas?

DR-S: Si es de importancia, el registro de la informacién ya que es la base, si se tiene informacion
veridica, es el inicio para construir indicadores y estadisticas para la toma de decisiones a través

de esto hacer proyectos para generar estrategias.

E: ¢ De acuerdo a su experiencia considera que es importante analizar la situacién epidemiologica
de las morbilidades en este caso las personas con algun tipo de discapacidad para saber el

comportamiento del mismo?

DR-S: Si justamente, tener informacion veridica, permite que se construya mejor los indicadores
y las estadisticas, permitiendo enfocar mejor los programas, proyectos y poder asi dar un

seguimiento.
E: ¢Qué puntos claves de la epidemiologia considera importantes para analizar un fenébmeno?

DR-S: La investigacion permite tener datos veridicos cuando no hay sesgos o estos fueron
controlados, estadisticas e indicadores para medir el impacto que tiene en la sociedad, gestion

en salud para utilizar la investigacién para mejorar la calidad de vida de las personas.
E: ¢De qué forma puede apoyar la epidemiologia al desarrollo de estrategias?

DR-S: Generar informacion veridica que permita ser de utilidad, para luego hacer estrategias

proyectos y por ende generar planes de prevencion.

E: ¢Cuales son las condiciones sociodemograficas que usted considera importante para analizar

la situacion epidemioldgica de las personas con discapacidad?
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DR-S: Considero importante, edad ya que no es igual que alguien de 17 afos termine en una
amputacion versus alguien de 54 afios lo tenga, ya que la carga de enfermedad varia, junto con
los afios de vida potencialmente perdidos, la etnia ya que una discapacidad se agregue a la
posible exclusion, el nivel socioecondmico ya que una persona con recursos pueda bridar mejores

tratamientos. La religibn como situacion de apoyo moral.
E: ¢ Considera que la informacién recopilada en el &rea urbana y rural son precisas?

DR-S: Informacién manejada tanto en area rural como urbana constan de muy poco personal

para que la misma tenga validez que se desea.

E: ¢Qué condiciones clinicas considera importante para analizar la situaciéon epidemiolégica de

la discapacidad?

DR-S: Definitivamente el estado general de la persona, la limitacion de sus extremidades, el tipo
de discapacidad si es basada en los sentidos, o limitacibn en su movilidad, si hay dafio
neuroldgico, y la discapacidad mental.

E: ¢Qué condiciones de la asistencia sanitaria de utilidad para la epidemiologia, considera mas

importantes para la atencion del paciente con discapacidad?

DR-S: La cobertura es punto importante, pero principalmente la atencibn a estos grupo
basandonos en el acceso a los servicios de salud como primordial y no solo a los servicios si no
a los centros de estudio, centros comerciales, médicos especializados para la atenciéon de

pacientes con discapacidad y la existencia de grupos de apoyo.

E: ¢Qué estrategia implementaria para mejorar la atencién de las personas con discapacidad

basados en la epidemiologia?

DR-S: Lo mas importante seria dar el seguimiento a los pacientes, con ayuda de entidades del
Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, la implementacion de grupos de apoyo, hacer

promocién para mejorar la inclusién de este grupo para mejorar su vida laboral.

E: ¢ Como calificaria el registro de la informacion epidemiolégica de las personas con algun tipo

de discapacidad en Guatemala?

DR-S: Las investigaciones a nivel nacional no son generalizadas, ya que no cuentan con un
financiamiento. Y las investigaciones a niveles departamentales dan informacién, pero no se
cuenta con un registro a nivel Guatemala como pais. Al no contar con suficientes profesionales

expertos para hacer este registro, impidiendo la generacion de evidencia.
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Anexo 5. Guién de la entrevista completa con enfoque epidemiolégico realizada al Dr.

Kevin Folgar
Entrevista 2

Nombre completo: Dr. Kevin Martinez Folgar Especialidad: Doctorado en Epidemiologia

Claves:

. DR-M: Dr. Kevin Martinez.

. E: Entrevistadores.

E: Desde su punto de vista ¢Considera de importancia el registro de la informacion

epidemioldgica de las morbilidades o condiciones clinicas?

DR-M: Si lo considero importante, ya que la epidemiologia que viene siendo la rama técnica de
la salud publica, se basa primariamente en datos, el registro de la informacién con el cual
podemos saber la informacion actual de las enfermedades, y su distribuciéon. Ya que no podemos

estudiar lo que no registramos.

E: ¢De acuerdo a su experiencia considera que es importante analizar la situacion epidemiolégica
de las morbilidades, en este caso las personas con algun tipo de discapacidad para saber el

comportamiento del mismo?

DR-M: Si lo considero importante, aunque en Guatemala existen multiples disparidades, no se
cuenta con la misma calidad de médicos en el area rural y urbana reflejdndose en la calidad de
atencion de las personas con algun tipo de discapacidad, dificultado implementar estrategias de

prevencion.
E: ¢Qué puntos claves de la epidemiologia considera importantes para analizar un fenémeno?

DR-M: Basandose en la teoria epidemioldgica se basa en tres pilares, para analizar cualquier
problema en salud puablica, tiempo, lugar y persona. Haciendo énfasis en la importancia que cobra

la sociedad en la que vivimos como entorno facilitador.
E: ¢De qué forma puede apoyar la epidemiologia al desarrollo de estrategias?

DR-M: Puede brindar suficientes datos para tomar decisiones acertadas, evaluar el impacto de
las politicas publicas, cual es su magnitud eficacia, con datos que soporten con evidencia

estadistica y poder guiarla.

E: ¢Cuales son las condiciones sociodemograficas que usted considera importante para analizar

la situacion epidemioldgica de las personas con discapacidad?
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DR-M: Los factores sociales que pueden condicionar a padecer una enfermedad, como lo son la
raza, etnia, edad, sexo, estrato socioeconémico en el momento de presentar la enfermedad o

condicién, son los mas usados, aunque se pueden utilizar muchos mas.

E: ¢ Considera que la informacién recopilada en el &rea urbana y rural son precisas?

DR-M: La informacién no es completa ni veridica, existen disparidades en el area urbana se

recolectan de mejor forma la informacion porque hay mas personal y el sistema es mejor.

DR-M: ¢,Qué condiciones clinicas considera importante para analizar la situacién epidemiolégica

de la discapacidad?

DR-M: Toda informacién es til media vez se registre y se encuentre a la disposicién para ser

analizado y tomar decisiones.

E: ¢Qué condiciones de la asistencia sanitaria de utilidad para la epidemiologia considera mas

importantes para la atencion del paciente con discapacidad?

DR-M: Para poder atender a un paciente en situacion de discapacidad, es de importancia conocer
la prevalencia por regiones para poder implementar medidas especificas enfocadas a la

poblacion mas afectada.

E: ¢Qué estrategia implementaria para mejorar la atenciéon de las personas con discapacidad

basados en la epidemiologia?

DR-M: Al pensar en una estrategia tenemos que analizar el problema, ¢a quienes les esta
pasando?, ¢Dobnde esta pasando?, ¢y en qué momento les esta pasando?, para poder identificar

causas y prevenir. Implementando estrategias de prevencion o atencion.

E: ¢Como calificaria el registro de la informacién epidemioldgica de las personas con algun tipo

de discapacidad en Guatemala?

DR-M: En base a mi experiencia en Estados Unidos de América, pudiendo equiparar el registro
de la informacion le daria a Guatemala un 3/10 en el registro de la informacién y que esta se

encuentre disponible para la toma de decisiones.
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Anexo 6. Guion de la entrevista completa con enfoque en Medicina Fisica y Rehabilitacion

realizada al Dr. Kevin Portillo

Entrevista 3

Nombre completo: Dr. Kevin Portillo Koberne. Especialidad: Medicina Fisica y Rehabilitacion

Claves:

e DR-P: Dr. Kevin Portillo.

o E: Entrevistadores.
E: ¢Para usted que significa la discapacidad?

DR-P: La Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF) la
define no solo con un ente orgénico, sino también como la limitacion de la actividad, que va a
tener una persona y su restriccion con su participacion. La discapacidad en si no es una

enfermedad si no una situacion relacionada con el ambiente y la sociedad que lo rodea.
E: ¢Cual considera que es el tipo de discapacidad mas prevalente en Guatemala?

DR-P: Principalmente la discapacidad motora asociada a problemas mecénicos, por ejemplo, en
pacientes adultos: lumbago, cervicalgias, problemas del tinel del carpo, problemas degenerativos

de hombro y rodilla.

E: Segun su experiencia ¢ Ha notado cambios en la incidencia de discapacidad en el transcurso

de los afos?

DR-P: Si, durante mi especialidad he visto cambios respecto a la incidencia en la discapacidad
especialmente por varias razones: en primer lugar, la rehabilitacion se ha dado a conocer mas
durante el transcurso de los ultimos afios dando lugar a un mayor nimero de referencias a los
centros de rehabilitacién y en segundo lugar, ha aumentado la incidencia debido al aumento de
la poblacién, hay mayor conocimiento respecto a las enfermedades no trasmisibles y accidentes

de transito reportados.

E: ¢Cudles cree que son las condiciones sociodemograficas mas frecuentes que observa en los

pacientes que acuden a la consulta?

DR-P: Esto varia respecto al tipo de patologia, por ejemplo, en pacientes jévenes se asocia la
situacion de discapacidad por accidentes como lesiones medulares y traumas craneoencefalicos,

en cambio en pacientes mayores de 40 afios se ve la discapacidad asociada a patologias o
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enfermedades como eventos cerebrovasculares. En ambos, tanto enfermedades como
accidentes son mas prevalentes en pacientes masculinos. En cambio, en el sexo femenino son
mas frecuentes traumas degenerativos como discopatias o artrosis de rodilla, asi como
enfermedades autoinmunes. Ahora bien, segln la ocupacion, la discapacidad es mas frecuente

en aguellas actividades repetitivas como trabajadores de maquilas y albafiiles.
E: Desde su experiencia ¢ Cudales son las principales causas de discapacidad?

DR-P: Tomando el ente organico de la discapacidad, las causas mas comunes son: accidentes

y traumas mecanicos o injuria mecanica como postura prolongada o posiciones repetitivas.
E: Desde su perspectiva ¢ Qué tipo de discapacidad tiene mayores secuelas?

DR-P: Enfermedades neurolégicas mayores, como lesiones medulares, eventos
cerebrovasculares, traumas craneoencefalicos que causan una injuria en el sistema nervioso
central, ya que causan secuelas permanentes. Tomando en cuenta la poblacién infantil contintan

siendo enfermedades neuroldgicas especialmente la pardlisis cerebral.
E: ¢Cual es su opinion sobre el diagndstico y tratamiento de las personas con discapacidad?

DR-P: En Guatemala nos encontramos un poco atrasados respecto al tema, ya que el diagnostico
deberia hacerse desde la atencién primaria en el primer nivel de salud y no esperar a llegar a un
hospital de tercer nivel. Respecto al tratamiento es necesario descentralizar la rehabilitacion y
llegar a méas poblacién, ya que las personas en estado de pobreza son las que tienen mayor
riesgo de situacion de discapacidad. Por lo que al hacer un diagndstico y tratamiento temprano

disminuye la prevalencia de discapacidad en Guatemala.

E: ¢Qué tipo de discapacidad tiene mayores secuelas para la reinsercion social?

DR-P: Segun mi experiencia, son las enfermedades neurolégicas mayores.

E: ¢Qué tipos de ayuda ofrece la institucion en la que labora para facilitar la integracion laboral?

DR-P: En Guatemala, el Hospital de Rehabilitacién les brinda el tiempo de suspensioén con pago
al menos 52 semanas en lo que realiza su recuperacién funcional y que el paciente pueda recurrir
a una jubilacion por discapacidad. Actualmente, se busca tratar de implementar un servicio de
reinsercion laboral e inclusién social. En México, se gestionan redes de trabajo asociadas a
empresas para contratar y ubicar a las personas en situacion de discapacidad siendo afin a sus

necesidades.
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E: ¢Qué medidas implementaria para mejorar la atencion en pacientes con discapacidad?

DR-P: Existen varias medidas, la primera seria definitivamente que los estudiantes de pregrado
tengan contacto con la especialidad y conocimiento acerca de la rehabilitacion. La segunda, es
hacer mas visible a la discapacidad y rehabilitacion, ya que se desconoce el tema. Y la tercera,

es gestionar apoyo econdmico a los procesos de rehabilitacion.
E: ¢Qué medidas considera oportunas para mejorar la asistencia sanitaria?

DR-P: Principalmente la rehabilitacion basada en la comunidad, asi como tratamiento y su

prevencion, evitando complicaciones a largo plazo y asi disminuir secuelas.
E: ¢ Cual es el seguimiento que se le da a los pacientes con algun tipo de discapacidad?

DR-P: En el Instituto del Seguro Social recibimos al paciente desde que es referido de cualquier
unidad que es capaz de referir hacia la unidad de rehabilitacion. Desde ese momento, el paciente
inicia su rehabilitacién acompafidndolo durante todo su tratamiento funcional, una vez el paciente
termine su tratamiento se busca su reinsercion laboral o jubilacién por invalidez. Posterior a eso

se busca su intervencion a los 6 meses o al afio para evaluar su progreso.
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Anexo 7. Guion de la entrevista completa con enfoque en Medicina Fisica y Rehabilitacion

realizada a la Dra. Carol Mendoza

Entrevista 4

Nombre completo: Dra. Carol Alejandrina Mendoza Menchu Especialidad: Medicina Fisica y
Rehabilitacion.

Claves:

. DRA-M: Dra. Carol Mendoza.

o E: Entrevistadores.
E: ¢ Para usted que significa la discapacidad?

DRA-M: Es una condicion que se acentla en la que las personas que tienen algun tipo de
deficiencia ya sea fisica, sensoria, mental o de cualquier indole, y las barreras biopsicosociales a

las que se enfrentan.
E: ¢ Cual considera que es el tipo de discapacidad mas prevalente en Guatemala?

DRA-M: En Guatemala existe un sub registro de los datos por lo que no son veridicos, pero

basados en mi experiencia ya que el area donde me desarrollo es la discapacidad fisica.

E: Segun su experiencia ¢ Ha notado cambios en la incidencia de discapacidad en el transcurso

de los afnos?

DRA-M: A medida que aumenta la poblacién a nivel nacional, aumentando varias situaciones
como la violencia, las inequidades, la falta de educacién, son situaciones que se ligan a que estos
procesos se den, y conforme pasa el tiempo cambian las etiologias, pero no he observado una
disminucion.

E: ¢Cudles cree que son las condiciones sociodemograficas mas frecuentes que observa en los

pacientes que acuden a la consulta?
DRA-M: Principalmente la edad, sexo, estrato social, religién, area rural y urbana.
E: Desde su experiencia ¢,Cuales son las principales causas de discapacidad?

DRA-M: Principalmente la violencia social, las heridas por arma de fuego, arma blanca,

accidentes de transito, accidentes de tipo laboral, y las enfermedades.

E: Desde su perspectiva ¢, Qué tipo de discapacidad tiene mayores secuelas?
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DRA-M: Si nos centramos en la discapacidad fisica, la mayoria de las patologias dejan algun
tipo de secuelas, desde algo tan simple como una fractura hasta un Guillain Barré, si tuviera que
mencionar uno seria los grandes traumatizados, los traumas de craneo, lesiones medulares,
tumores cerebrales, lo neurolégico es una severa condicibn de discapacidad, incluso con

dependencia total.
E: ¢ Cual es su opinion sobre el diagndstico y tratamiento de las personas con discapacidad?

DRA-M: Se tiene que trabajar arduamente en la atencién primaria tiene que estar capacitada,
con programas solidos sobre rehabilitacion basada en la comunidad, y lograr una inclusién social

al alcance de todas las personas para que sigan siendo productivas.
E: ¢Qué tipo de discapacidad tiene mayores secuelas para la reinsercion social?

DRA-M: En Guatemala es mucho mas complicado, si tuviera que escoger considero que la
cuadriplejia con el compromiso motor y sensorial de cuatro extremidades. Ya que no contamos
con una sociedad sensibilizada para apoyar a esta situacion. De igual forma los pacientes

afasicos.
E: ¢Qué tipos de ayuda ofrece la institucion en la que labora para facilitar la integracion laboral?

DRA-M: El abordaje de la atencién basado en equipos multidisciplinarios, ofreciendo una serie
de talleres de aprendizaje, entre los cuales resaltan zapateria, peluqueria, barberia, herreria, y
logran hacer un enlace con las empresas sepan con que capacidad el paciente cuenta para que
los empresarios valoren en que area se podria desenvolver la persona y el complemento con

material de apoyo para una mejor integracion.
E: ¢ Qué medidas implementaria para mejorar la atencion en pacientes con discapacidad?

DRA-M: Lograr hacer promocion de los programas de rehabilitacion para concientizar a los
ciudadanos y educarlos que pueden acudir a estos centros en busca de un abordaje integral.

Sensibilizar y promover este tipo de acciones a nivel nacional fortaleciendo la salud publica.
E: ¢Qué medidas considera oportunas para mejorar la asistencia sanitaria?

DRA-M: Involucrar a todos los actores en salud publica y notificar desde el primer contacto con
el paciente capacitandolo invertirle a todos los programas y darles seguimientos para que los

programas se fortalezcan y no se descuiden. Forman gente para brindar la atencion.

E: ¢Cual es el seguimiento que se le da a los pacientes con algun tipo de discapacidad?
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Desde el punto de vista de seguridad social hay una normativa, se trabaja en base a riesgos, si
estos son de enfermedad comun se hace un conteo en semanas con un limite con soporte

econdémico. Sin descuidar la atencion médica el seguimiento es continuo.
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