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SINTESIS

Con el proposito de mejorar las condiciones de vida de las personas con
discapacidades, se adoptdé una estrategia de investigacién-acciéon a escala
nacional en las Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, en periodos
de tiempo diferentes. El estudio intereso a toda la poblacion en ambos paises y
dentro de estas a las personas con discapacidad. Un enfoque metodolégico
sustentado en una critica revision documental y la aplicacion combinada de
técnicas cuantitativas y cualitativas de la investigacién social fue utilizado para
la descripcion y caracterizacion en profundidad de las personas con
discapacidad. La aplicacién de técnicas grupales practicadas en el seno de las
comunidades permitié la identificacion de problemas, definir prioridades y dar
soluciéon a los problemas criticos detectados. La pesquisa activa en la
comunidad identific6 a las personas con discapacidad, con el auxilio de los
gobiernos locales y las organizaciones sociales. Una visita al hogar de la
persona con discapacidad permitié aplicar una combinacion de entrevistas y
examenes clinicos que facilitaron el proceso de clasificacion y registro de éstas.
La magnitud de la discapacidad estaba subregistrada en Cuba y en la
Republica Bolivariana de Venezuela; las tasas de prevalencia de los distintos
tipos de discapacidad fueron mayores en Cuba. Su distribucion sigue patrones
similares en ambos paises; la utilizacion de diferentes fuentes, definiciones y
métodos en el estudio de la discapacidad hacen dificil su comparabilidad con
otros estudios realizados en la region. No se encontraron antecedentes de un

estudio similar en la literatura cientifica internacional.
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INTRODUCCION

La discapacidad ha pasado a ser uno de los componentes mas inquietantes del
estado de salud de la poblacion del planeta. Se integra a la llamada carga de
enfermedad de una sociedad o forma parte de los aspectos que se consideran
dentro de las enfermedades catastroficas, por su elevada presencia y costos

econdmico, social, familiar e individual.

En nuestros tiempos, si bien el discurso desarrollado por organismos globales,
organizaciones sociales o especializadas en salud abogan por los derechos
humanos sobre esta adversa condicion humana', no existe correspondencia con
el compromiso, la accién y las politicas que reduzcan la discriminacion de estas
personas o la exclusion que las afecta; que alivien sus penas, eleven sus
condiciones de vida o apoyen sus esfuerzos, el de sus familias o de la sociedad
donde intentan vivir una vida digna. Contradictoriamente, todo ello sucede en
medio de un vertiginoso desarrollo de la tecnologia y el conocimiento cientifico,
gue demora aun demasiado tiempo en llegar para evitar, curar o rehabilitar a las

personas con discapacidad en la mayoria de los paises.

La discapacidad, en términos socioecondémicos, contribuye a incrementar la
pobreza, distingue brechas entre regiones, paises y estratos sociales. Se inserta
en un circulo vicioso desventajoso para el desarrollo humano y mucho menos
sostenible. A mayor discapacidad, mas pobreza, menos oportunidades, menos
empleo real, menor desarrollo de los componentes sociales y econémicos, menor
productividad, mas dafios al estado de salud de la poblacién que pasa en la
mayoria de los casos de generacion a generacion y tras todo ello, definitivamente

mas discapacidad. 2

El aumento de la esperanza de vida, el incremento de las enfermedades no

transmisibles, las enfermedades emergentes y reemergentes, la creciente

violencia, los conflictos armados, el uso y abuso del alcohol, el tabaco y las

sustancias prohibidas, los accidentes de todo tipo, los desastres naturales
1



asociados a los cambios climaticos cada dia mas frecuentes, dan fuerza a la
conviccion de la envergadura de la masa poblacional creciente de personas con

discapacidad. * *

Ello explica la importancia que se le ha atribuido al tema en los diferentes

ambitos de atencion.

La discapacidad es un tema complejo del que se disponen timidos e inseguros
estimados, mayoritariamente indicadores compuestos y desagregados. Se carece
de datos fidedignos y mucho menos particularizados; los estudios poblacionales
son escasos, insuficientemente actualizados, limitados o imprecisos. * ® Por ello,
el trabajo en politicas publicas o programas relacionados con la discapacidad
carece de la base cientifica y socioldgica necesaria para la intervencion correcta,
efectiva y oportuna, que tropieza en no pocas ocasiones con la falta de voluntad
de los gobernantes, sobre todo en los paises del Tercer Mundo.

La medicion de su magnitud y distribucion como problema de salud se ha visto
matizada por problemas conceptuales y metodoldgicos aldn no resueltos, de aqui
que en la literatura cientifica se produzcan estimaciones y calculos en diferentes

latitudes que generan desconcierto.> °

Afortunadamente se asiste ya a la intencion y accion loable de lideres de
vanguardia y buena voluntad, que visualizan la discapacidad como problema, no
s6lo para cuantificarla, sino para contribuir a solucionarla por medio de politicas
sociales justas que den a cada cual lo que necesita y respeten su condicion

humana sea cual fuere, brindandole la mejor atencién médica y socioecondémica.

En Cuba, durante la etapa prerrevolucionaria, la atencibn a nifios con
discapacidad intelectual era muy limitada, pues sélo se contaba con escasos
centros de caracter privado a los que no accedia la mayoria, por sus elevados
costos.



En 1962, como prioridad del gobierno revolucionario, el Ministerio de Educacion
desarroll6 la atencién a nifios con limitaciones intelectuales, sensoriales y
motrices. Se crearon las escuelas especiales y se organizaron los Centros de

Diagnéstico y Orientacién (CDO).’

En 1963, el Ministerio de Salud Publica asumio la atencion de las personas que
padecian limitaciones intelectuales severas. Con este propdsito se crearon
centros a lo largo de todo el pais, pero la institucionalizacién de estas personas
era s6lo parte del problema. Transcurrieron casi tres décadas con el mismo
modelo de atencion, hasta que en la década del 90 se implement6 el programa
comunitario y se logré una mayor cobertura en la atencién de las personas con

discapacidad, pero, ¢se habia logrado la solucién del problema?’

En Cuba, cada afio los estudiantes de Medicina realizan trabajos en la comunidad
durante una parte de sus vacaciones. En julio de 2001 ellos recibieron la misién
de visitar a todos los nucleos familiares de la capital del pais, con el propésito de
identificar preocupaciones individuales y familiares derivadas de la situacion social

y econdmica de las personas con discapacidad y de los adultos mayores.

Posteriormente, al visitar los estudiantes universitarios el municipio Cotorro, se
conoci6 de jovenes con discapacidad intelectual que tenian limitadas
posibilidades de acceder al empleo, por lo que fue orientado realizar un estudio
integral de las personas con discapacidad que permitiese identificar sus posibles
causas, problemas y necesidades sentidas, siendo estos hechos la génesis del
estudio psicosocial, psicopedagdgico y clinico-genético de las personas con
discapacidad en Cuba.’

El estudio de estas personas, con una dimension nacional, se inicié el 27 de julio

de 2001 en el municipio Cotorro, perteneciente a Ciudad de La Habana, y

concluy6 en la provincia de Pinar del Rio el 27 de abril de 2003. En la realizacion

de esta investigacion fue determinante la participacion activa de las direcciones

municipales y provinciales de salud, educacién y trabajo, de los consejos de la
3



administracién, asi como el Instituto Superior de Ciencias Médicas de La Habana,
los Centros de Ensefianza Médica Superior de las distintas provincias, el Centro
Nacional de Genética Médica, el Centro de Neurociencias de Cuba, el Centro de
Inmunoensayo, los Centros de Diagnéstico y Orientacion del Ministerio de
Educacién (MINED), y los Centros Médicos Psicopedagdgicos “La Castellana” y

“Benjamin Moreno”.

Principios tales como la intersectorialidad, la participacion comunitaria, la atencion
personalizada a las personas con discapacidad y el trabajo en equipo, dieron
lugar a un movimiento que comprometié a todos los que participaron en el

estudio.

La experiencia de la investigacion psicosocial, psicopedagdgica y clinico-genética
de las personas con discapacidad, realizada en toda la Republica de Cuba, dej6
una valiosa informacion cientifica y produjo cambios favorables en la arquitectura

previa de los valores humanos de todos los que participaron en ella.

Compartir esta experiencia, animo rapidamente al lider cubano Fidel Castro a
proponer al presidente Hugo Chavez una investigacion con caracteristicas
similares en la hermana Republica Bolivariana de Venezuela. El 24 de julio de
2007 comenz6 la investigacion en el municipio Acevedo, perteneciente al estado
Miranda, y concluyo el 7 de octubre de 2008 en el estado de Amazonas.

Profesionales de varias disciplinas, médicos cubanos de la mision “Barrio
Adentro”, luchadores sociales del Frente "Francisco de Miranda", estudiantes y
pasantes de medicina, las Fuerzas Armadas, las misiones educativas y
deportivas, zonas educativas, funcionarios de las gobernaciones de los estados,
representantes de los Ministerios del Poder Popular para los Pueblos Indigenas y
de Participacion y Proteccion Social, del Consejo Nacional de las Personas con
Discapacidad, los consejos comunales, los comités de salud y lideres
comunitarios venezolanos, asi como los capitanes de las comunidades indigenas,
participaron activamente en la realizacion de este estudio, enriquecido con el
4



analisis de la situacion de salud, realizado en las visitas comunidad por

comunidad, familia a familia, casa a casa y persona a persona.’

El hermoso suefio de un eterno e incansable luchador por la justicia y el bien de
los pueblos, Fidel Castro Ruz, se hizo realidad.

Aunque el acceso universal y gratuito a los servicios de salud y educacién en
Cuba, ha permitido alcanzar un elevado nivel de cobertura en los servicios y
progresos en los indicadores sociodemogréficos, todavia se trabaja para lograr un
mayor nivel de excelencia en los servicios que se brindan. Por ello, la necesidad
de estudiar en profundidad el universo de esas personas, era indispensable, si se
considera tanto la magnitud del problema, como la situacién de cada persona en
particular, sus condiciones de vida, el entorno en que se desarrollan, asi como las

posibles causas que originaron la discapacidad.

El conocimiento, seguido de la intervencién para mejorar las condiciones de vida
de un namero nada despreciable de personas con discapacidad, con el concurso
activo de todos los factores sociales, por si solo, justifico la realizacion de la

investigacion.

Problema cientifico. En América Latina y el Caribe, la teoria y la practica de la
atencion a las personas con discapacidad marcan derroteros diferentes. El
problema de salud “discapacidad” no esta bien dimensionado. Los determinantes
sociales y econdmicos de la discapacidad no son suficientemente considerados al
abordar politicas publicas en la region de las Américas. Los gobiernos, los lideres
formales de las comunidades y sus organizaciones no desarrollan practicas
efectivas para garantizar la prevencion de la discapacidad, asi como la atencién y
la calidad de vida de las personas que la padecen.



Para lograr un acercamiento a la problematica planteada se trazaron los objetivos

siguientes:

1. Caracterizar el universo de personas con discapacidades, con fuerza en la
identificacion de los problemas y restricciones afines con sus condiciones de vida
en la Republica de Cuba (2001-2003) y Bolivariana de Venezuela (2007-2008).

2. Implementar acciones de intervencion comunitaria, participativa, para el
mejoramiento de la atencibn a las personas con discapacidad, en

correspondencia con la implementacion de politicas publicas de tipo social.

Para dar respuesta a los objetivos planteados se realizé una investigacion-accion
de tipo participativa, que triangulé metodol6gicamente:

Una ajustada revision documental de los territorios estudiados, con énfasis en
caracteristicas: geogréficas, climaticas, desarrollo econémico, division politico-
administrativa, organizacion y desarrollo de los servicios de salud, diferencias
culturales, marco juridico y legislaciones en torno a los derechos de las personas
con discapacidad, informacion estadistica disponible segun diversas fuentes, asi
como asociaciones de personas con discapacidad.

Un enfoque cuantitativo basado en una investigacién epidemiolégica descriptiva
en las areas psicosocial, psicopedagodgica y clinico-genética de las personas con
discapacidad, que permitié diagnosticar la situacién de salud de las personas con
discapacidad y los principales problemas relacionados con sus condiciones de
vida.

Un enfoque cualitativo, basado en la aplicacion de técnicas cualitativas de la
investigacion social, que permitié profundizar en los problemas y restricciones de
estas personas, asignar prioridades y dar soluciéon inmediata a aquellos
considerados criticos.



La discusion y la consulta de los resultados con las comunidades y sus lideres
formales e informales, siguiendo principios de la investigacion cualitativa,
facilitaron la participacion activa de todas las fuerzas sociales, estimularon su
sensibilizacibn con el problema y proporcionaron la identificacion de sus

expectativas e iniciativas.

La comunicacion oportuna y sistematica a las autoridades de gobierno sobre la
conduccion de la investigacion y sus resultados, unido a lo anteriormente
expuesto, permitieron disefiar e implementar politicas publicas ejecutables a
niveles estratégicos y operativos sostenibles, asi como la implementacién de
acciones comunitarias enfocadas hacia la atencion a las personas con

discapacidad.

La novedad cientifica de la investigacién se manifiesta en la realizacion de una
investigacion-accion participativa, en la que se logré la integracion de los
enfoques clinico, epidemioldgico y social, en la triangulacion metodoldgica para
estudiar a las personas con discapacidad, el empleo a escala nacional de un
procedimiento de pesquisa activa comunitaria para identificar a las personas con
discapacidad, con la participacion de autoridades locales, lideres y organizaciones
comunitarias, y finalmente la realizacion de acciones de intervencion, con amplia
participacion popular para mejorar la atencion y las condiciones de vida de las
personas con discapacidad, con la exigencia de sus derechos y la facilitacion de

su integracion e inclusién sociales, también en una dimension nacional.

Esta investigacion produjo aportes en diferentes ambitos:

Politico. Ha servido como instrumento de integracion al favorecer las relaciones
de intercambio entre los paises de la Alianza Bolivariana para las Américas
(ALBA) y el acercamiento entre lideres y sus comunidades.

Social. Ha favorecido el mejoramiento de las condiciones de vida de las personas
con discapacidad, una mejor percepcion y comprensiéon del problema, asi como el

desarrollo de la red de genética comunitaria y su capital humano.

7



Tedrico-metodoldgico. Aporté un modelo de investigacidén-accion participativa a

escala nacional, cuya utilidad puede ser demostrada en otros campos.

Cognoscitivo. Aport6é evidencias sobre las caracteristicas de las personas con

discapacidad y sus principales problemas y restricciones.

Docente. Aportd informacién para programas docentes de pregrado y postgrado
en Genética Médica, Audiologia, Educacién Especial y Rehabilitacion Integral,

entre otras.

En la investigacion. Los resultados han servido de base para la proyeccion de
nuevas investigaciones en diferentes campos. Este modelo de investigacion-
accion participativa fue seleccionado como estandar para ser aplicado en el
estudio de la discapacidad en los paises del ALBA.

Administrativo. Sus resultados han permitido la reorientacion de los servicios de
salud en beneficio de las personas con discapacidad, con énfasis en la
rehabilitacion integral. Como resultante del estudio se disefid, construyd y puso en
marcha el Centro Estatal de Genética Médica de la Republica Bolivariana de
Venezuela.

Econdmico. Permiti6 obtener datos confiables para la planificacion de recursos
materiales, humanos y financieros, ademas, produjo aportes financieros para

Cuba por concepto de honorarios profesionales.

La tesis esta estructurada en tres capitulos. El primero contiene los fundamentos
tedricos y metodoldgicos que sustentan la investigacion en la discapacidad; en el
segundo se expone la metodologia utilizada para desarrollar una investigacion-

accion participativa para la atencion a la discapacidad, y en el tercero, los

8



resultados de la investigacién-accién participativa para la atencion de la

discapacidad en Cuba y Venezuela.

La socializacién de estos resultados ha tenido lugar en diferentes espacios
cientificos y sociales. Estos han sido publicados en dos libros y dos articulos de la
Revista Cubana de Salud Publica, y presentados en varios eventos entre los que
se encuentran el Congreso Internacional de Salud Infanto Juvenil en Cuba;
Congreso Internacional de Genética en la India, Pedagogia 2008, Congreso
Internacional del Trabajo y la Seguridad Social, Encuentro Internacional de
Economistas y el Congreso Internacional de Neurociencias. También han sido
presentados en dos cumbres del ALBA.



CAPITULO I. LA DISCAPACIDAD. FUNDAMENTOS TEORICOS Y
METODOLOGICOS

El objetivo de este capitulo es abordar los fundamentos teéricos y metodoldgicos
de la discapacidad, tanto su concepto como evolucion histérica, y la contribucion
de la Organizacion Mundial de la Salud en la adopcion de una clasificacion de la
discapacidad, sus antecedentes y la actual Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, (CIF), asi como su empleo a

escala internacional.

Se examinan las causas de la discapacidad y su relacion con los determinantes
sociales de la salud. Se describen elementos de la magnitud de la discapacidad
como problema de salud a escalas global y regional. Se revisan aspectos acerca
de la atencién a las personas con discapacidad, con destaque en Cuba y la
Republica Bolivariana de Venezuela. Finalmente se exploran y comentan
enfoques metodoldgicos de las ciencias sociales y de la intervencion comunitaria,
Utiles para enfrentar el reto de modificar la realidad de las personas con

discapacidad.

l.1 Evolucién conceptual de la discapacidad

La discapacidad se puede considerar como un fenémeno universal, que se
manifiesta en las personas en algin momento de su vida, sobre todo en la
ancianidad,” a pesar de lo cual todavia su definicién no es obra terminada, pues
coexisten diferentes maneras de enfocarla.®® Muchas veces permanece oculta
por problemas de mayor magnitud, como la pobreza, que impiden o retardan el
disefio y la aplicaciéon de estrategias que permitan a esta gran masa de personas
desarrollar sus capacidades y alcanzar la verdadera inclusion social, a la cual

todos los seres humanos tienen derecho.’

Desde el punto de vista semantico, el término discapacidad esta formado por el
prefijo dis, que significa separacién, y la palabra capacidad, que significa
10



inteligencia, talento y estado 6ptimo. Investigadores cubanos dedicados al estudio
de estos aspectos han concebido las capacidades como: “Particularidades
psicolégicas individuales que son condicion para la realizacion exitosa de
determinados tipos de actividad. La capacidad no existe en abstracto, siempre
tiene una especificidad, capacidad para la musica, las matematicas, el dibujo,
entre otras. Existen capacidades generales y especificas, es decir, capacidades
para la generalidad de las actividades de la vida cotidiana y capacidades para un
tipo especifico de actividad. Al nivel de las capacidades generales es lo que por

mucho tiempo se le llamé inteligencia”.*

La capacidad de trabajo intelectual se concibe como “el conjunto de
particularidades psicoldgicas individuales que permite la adquisicion y utilizacion
de los conocimientos y habilidades que determinan el éxito de una actividad
intelectual especifica.®> También ha sido conceptualizada como el grado en que
estan desarrolladas las mas importantes habilidades de la estructura del intelecto:
comprensién, memoria, solucién de problemas, toma de decisiones y creatividad.

Puede medirse, conocerse y desarrollarse.**

Se entiende por discapacidad “la condicion compleja del ser humano, constituida
por factores biopsicosociales, que evidencia una disminuciébn o supresion
temporal o permanente, de alguna de sus capacidades sensoriales, motrices o
intelectuales, que puede manifestarse en ausencias, anomalias, defectos,
pérdidas o dificultades para percibir, desplazarse sin apoyo, ver u oir,
comunicarse con otros, o integrarse a las actividades de educacion o trabajo, en
la familia con la comunidad, que limitan el ejercicio de derechos, la participacion
social y el disfrute de una buena calidad de vida, o impiden la participacion activa
de las personas en las actividades de la vida familiar y social, sin que ello implique

necesariamente incapacidad o inhabilidad para insertarse socialmente.”*?

Diversos autores han identificado y descrito modelos en la evolucion de las

mentalidades sociales con respecto a su vision de la discapacidad.
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Puig de la Bellacasa, ® por ejemplo, concibi6 tres modelos:
1. Tradicional, asociado a una vision animista clasica.

2. Paradigma de la rehabilitacion, en el cual prevalece la intervencion médico-

profesional sobre la demanda del sujeto.

3. Paradigma de la autonomia personal: con el logro de una vida
independiente como obijetivo basico.

9

Otro autor, Casado Pérez, ® en su Panoramica de la discapacidad establecié

cuatro modelos:

1. Integracion utilitaria: se acepta a los sujetos "con resignacion
providencialista o fatalista".

2. Exclusion aniquiladora: al sujeto se le encierra y oculta en el hogar.

3. Atencion especializada y tecnificada: dominan los servicios y los agentes
especializados sobre los usuarios.

4. Accesibilidad: basado en el principio de "normalizacion": Las personas con
discapacidad tienen derecho a una vida tan normal como la de los demas.

Los dos primeros modelos, reconocidos por ambos autores, se corresponden con
las etapas de la prehistoria y la antigiiedad, en las cuales, segun Aguado en
Historia de las deficiencias,™® puede reconocerse un doble punto de vista
ambivalente de “expresion del mal/manifestacion de lo sagrado y rechazo/amor”,
que constituyeron lo que este autor denominé enfoque o actitud pasiva ante las
“deficiencias”, con acentuacion del primero de los polos, o0 sea, la consideracion
de la deficiencia como fruto de causas ajenas al hombre ante las que no cabe
ningun otro tipo de actuacion distinto de la aceptacién resignada, la suplica a los

dioses y/o la eliminacién del deficiente.

Durante la prehistoria, cuando las tribus y agrupaciones humanas se movilizaban

para cazar o buscar tierras para cultivar, dejaban atrds a las personas con
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discapacidad para no entorpecer su desplazamiento. Por otra parte, los
espartanos de la antigua Grecia arrojaban desde el Monte Taigeto a las personas
con discapacidad, pues no querian que "en su bella y floreciente civilizacién"
existieran personas diferentes. Los antiguos hebreos creian que los defectos

fisicos eran una marca del pecado.*®

El enfoque pasivo, de rechazo total, queda patente en el infanticidio, practica
comun en la mayoria de los pueblos animistas, que se sigui6 realizando a lo largo
de la historia en todo el mundo, por razones que oscilaron entre la necesidad y el
egoismo, incluso a través de formas mas severas, como los habitantes de las
Nuevas Hébridas, quienes no sélo sacrificaban al nifio malformado, sino también
a la madre. Resulta obvio que en esa cultura debieron aparecer algunas formas
de deficiencia mental, epilepsia y otras discapacidades, consideradas por los
animistas resultados de malos espiritus, y no parece improbable que algunos
casos fueran sometidos a las practicas o rituales animistas de hechiceros o

brujos.*®

Creencias opuestas tenian en Malasia, donde los semana los consideraban como
hombres sabios; los chagga los empleaban para ahuyentar al demonio y para los
nérdicos, las personas con discapacidad eran verdaderos dioses.™®

Fue en el siglo XX cuando los sujetos con discapacidad dieron origen a una
industria floreciente en los paises ricos, con la construccién de enormes edificios,
llenos de pseudoespecialistas, donde se recluia a personas con discapacidad
mental de por vida, olvidados de sus familias y de la sociedad.™

Puig de la Bellacasa y Casado,®? han reconocido que estas formas sociales de
enfocar la discapacidad coexisten con frecuencia en nuestros dias, aunque

afortunadamente se van imponiendo los enfoques mas progresistas.

La insercion de propuestas dirigidas a personas con discapacidad fue orientada

inicialmente hacia sordomudos y ciegos. En 1841 Guggenbihl inicié la educacion

de los que eran denominados cretinos, idiotas y atrasados mentales. *>°
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Desde los paises escandinavos, en las décadas de los afios 50 y 60, Bank-
Mikkelsen,'” y Nirje'® propusieron y aplicaron el principio de “normalizacién”,
enunciado como "La posibilidad de que los deficientes mentales lleven una
existencia tan préxima a lo normal como sea posible”, en virtud del cual todo el
mundo tenia derecho a utilizar los servicios normales de la comunidad y a llevar
una vida lo mas normalizada posible,”® es decir, "hacer accesibles a los
deficientes mentales las pautas y condiciones de la vida cotidiana que sean tan
préximas como sea posible a las normas y pautas del cuerpo principal de la

sociedad". '

Este movimiento se extendié por Europa y llegé hasta Estados Unidos y Canada,
donde Wolfensberger hizo un aporte didactico a la definicibn y expresd que:
"Normalizacion es la utilizacion de medios culturalmente normativos (familiares,
técnicas valoradas, instrumentos, métodos, etc.), para permitir que las
condiciones de vida de una persona con discapacidad (ingresos, vivienda,
servicios de salud, etc.) sean al menos tan buenas como las de un ciudadano
medio, y mejorar o apoyar en la mayor medida posible su conducta (habilidades,
competencias, etc.), apariencia (vestido, aseo, etc.), experiencias (adaptacion,

sentimientos, etc.), estatus y reputacion (etiquetas, actitudes, etc.)".*

Al mismo tiempo que en Espafia se introducia el principio de normalizacion, en el
Reino Unido se publicaba el informe emitido por el comité presidido por Mary
Warnock en 1978, que enunciaba el principio de la integracién en el ambito
escolar y aportaba una nueva dimension con la introduccién de la terminologia

“necesidades educativas especiales”.?

En la década de los 70 se encontré una solucién al problema anterior que fue la
“integracion escolar”. La responsabilidad pasé a la escuela, que debia ser tan
flexible, tan enriquecida en medios personales y materiales, que pudiera acoger al
mayor numero de nifios, permaneciendo en los centros especiales un pequefio

nimero.*t
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El principio de integracién rebasé entonces el marco escolar y se extendio a otras
areas, expresion de lo cual fue la ley aprobada en Espafia para la integracion
social de los minusvalidos, en el afio 1982.%

En la década de los 90 se adopté la filosofia integradora, el reto de una escuela
para todos, la lucha por una educacién inclusiva. Desde la Conferencia Mundial
sobre Educacion para Todos, celebrada en Tailandia en 1990, a las Normas
Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad,
en 1993, han sido fuertes las demandas internacionales para el cambio, como la
incluida en la Declaracién de Salamanca en 1994,% en la cual fueron aceptados
los términos “necesidades educativas especiales” y “educacion inclusiva”, para
ser asumidos por los diferentes paises que los incluirian en su nueva politica

educativa.

Se podia hablar ya de una escuela abierta a la diversidad, una escuela
comprensiva, una escuela para todos y, como en los pasos previos, se produjo

una generalizacion del principio de "inclusion” y se le llevd a todos los planos

sociales.?

La Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) recoge, en forma cronolégica, su
relacion histérica con las personas con discapacidad. Su compromiso empez6 con
la asistencia a los heridos de la Segunda Guerra Mundial y su primera década de
existencia estuvo centrada en la promocién de los derechos de las personas con
discapacidades fisicas, como ceguera o sordera, mediante proyectos dirigidos a la
prevencion de discapacidades y a la rehabilitacion.?

También proclam6 a 1981 como Afio Internacional de los Impedidos, subrayando
gue ese afio se dedicaria a la plena integracion de las personas con discapacidad
en la sociedad y a alentar los estudios y los proyectos de investigacion
pertinentes, destinados a educar a la opinidn publica acerca de los derechos de

las personas con discapacidad.?®
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Por otra parte, la XXIX Asamblea Mundial de la Salud, celebrada en mayo de
1976, adopto la Resolucidon 29.35, mediante la cual se acordo la publicacion, con
propésito experimental, de la Clasificacion Internacional de Deficiencias,

Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) o ICIDH, siglas del inglés:_International

Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps, la cual fue finalmente

publicada por la OMS, en idioma inglés, en 1980. ?'

En las Naciones Unidas, la década de los afios 80 se caracterizd por esfuerzos
destinados a mejorar la situacion de las personas con discapacidad mediante su
integracion en la sociedad y su adaptacion fisica y psicolégica a sus
comunidades. Se destacaron los afios 1981 por la celebracion de simposios y
conferencias sobre el tema, con participacion de expertos y organizaciones no
gubernamentales, y 1982, cuando la Asamblea General aprobd el Programa de
Accion Mundial para las Personas con Discapacidad, que planteaba la politica de
prevencién, rehabilitacion e igualdad de oportunidades. En ese afio también se
proclamé al periodo 1983-1992 como Decenio de las Naciones Unidas para los

Impedidos.?®

En 2006, las Naciones Unidas acordaron formalmente la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, el primer tratado del sistema de
derechos humanos del siglo XXI, para proteger y reforzar los derechos y la
igualdad de oportunidades, marcando un “cambio paradigmatico” de las actitudes

y los enfoques respecto a las personas con discapacidad.*

1.2 Clasificacion internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la
salud (CIF)

Como se comentd en los parrafos precedentes, en 1980 la OMS publicé la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM)® que transformé la manera de considerar a las personas con

discapacidades. Esta clasificacion fue utilizada en esferas tales como la
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rehabilitacion, la educacion, la estadistica, la politica, la legislacion, la demografia,
la sociologia, la economia y la antropologia.

Esta primera clasificacibn se orientaba a entender el fendbmeno de la
discapacidad, en términos generales, siempre dentro de las experiencias de salud
y a partir de la enfermedad, enfocadas hacia tres aspectos negativos o de
restriccion: las deficiencias, las discapacidades y las minusvalias.** 3 Detalles de
sus caracteristicas, evolucion histérica y limitaciones, estan disponibles en otras

publicaciones.30:32:33.:34.35.36

En la quincuagésima cuarta Asamblea Mundial de la Salud se aprobd la nueva
clasificacion, con el titulo Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud, en su Resolucion WHA 54.21 del 22 de mayo de
2001, con un nuevo acrénimo CIF,*"* distanciandose de la anterior clasificacion
(CIDDM) y aproximandose al otro componente de la “familia” de clasificaciones
internacionales, la Clasificacion Internacional de las Enfermedades y Problemas
de Salud Relacionados (CIE).*

Esta clasificacion se fundamenta en el funcionamiento humano, no solamente en
la discapacidad; es un modelo universal, no un modelo para una minoria; es un
modelo integrador, no Unicamente médico o social; es un modelo interactivo, no
lineal; es inclusivo, no tiene en cuenta a la persona sola, sino en su contexto; y es
un modelo intercultural, facilmente extrapolable a todas las culturas. Ha sido
aceptada como una de las clasificaciones sociales de las Naciones Unidas que
incorpora parcialmente las normas uniformes sobre la igualdad de oportunidades

para las personas con discapacidad.®*>?

La nueva clasificacién hizo de la discapacidad un problema de todos y colocé
todas las enfermedades en un mismo plano, independientemente de su etiologia.
Esta orientaciéon neutral favoreci6 a los trastornos mentales, que hasta ese
momento eran considerados, en algunos sectores, como una especie de lacra
40, 41, 42

social, y los colocaba al mismo nivel que las enfermedades fisicas.
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Evidentemente, el proceso de construccion de la CIF, su énfasis en las
repercusiones de la enfermedad y los estados de salud y en el funcionamiento
humano, que han hecho a la OMS convertir el binomio CIE-CIF como nucleo
central de la familia de las clasificaciones internacionales (FIC-OMS),*® represent6
un avance considerable. Las dos clasificaciones, en combinacién, posibilitaban
analizar, evaluar y clasificar la salud de la poblacion y las actuaciones y politicas
sanitarias, de una manera mas completa, lo cual ha sido reconocido por diferentes

autores y expertos en el tema.?"**

Sin embargo, en las referencias anteriores no se hace alusién a que la CIF, de
alguna manera, evade aspectos Iimportantes cuando plantea que su
“aproximacion es diferente de los determinantes de la salud o de la aproximacion

743

de los factores de riesgo”™” e incluye una lista de los que denomina factores
contextuales, constituidos por factores ambientales y personales, que describen el
contexto en el que vive el individuo, para permitir el estudio de determinados

factores de riesgo.

En la literatura se encuentran advertencias sobre la necesidad innegable de las
clasificaciones, que aumenta en relacion directa con el conocimiento, pero tiene
también peligros derivados del empleo de sistemas de clasificacion y diagndstico,
gue son muy resistentes al cambio. Lo que comienza por ser un modo de
organizar la informacién, acaba convirtiéndose, en ocasiones, en un modo de
comprender y reaccionar ante el fenébmeno, asi como en inercias en el trabajo
dentro de las organizaciones e instituciones, asumiendo que la inclusion de la
persona en una categoria diagnéstica constituye el fin del proceso de
clasificacion, sin llevar a cabo ningun tipo de cambio, ya sea organizacional o de

cara a la intervencion.*

A propésito de esta clasificacion y su aplicacion han quedado preguntas no
planteadas en la literatura revisada: ¢ Como las personas con discapacidad van a

recibir los beneficios que debe brindar la CIF? ¢Como va a ser clasificada esa
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gran masa poblacional que muchas veces ni siquiera aparece en los registros

oficiales del pais, y vive y muere sin un documento de identidad?

Independientemente de cualquier critica que pueda hacerse a la CIF, lo cierto es
gue el analisis de la situacion de las personas con discapacidad en el mundo
actual pone de relieve que, en lo fundamental, se continda inmerso en los mismos
problemas que hace ya tres décadas, situaron la discapacidad en la agenda social
de los organismos internacionales. Se sigue hablando de los mismos temas y
compartiendo las mismas preocupaciones, como si el mundo no se estuviera
transformando aceleradamente y como si ese proceso de transformaciones no
comportara la aparicion de nuevos riesgos, huevas amenazas que se presentan

como desafios, pero también como oportunidades.

En un mundo en el que la discapacidad crece y se manifiesta de forma cada vez
mas diversa, la saturacion de la brecha social y econémica de las personas con
discapacidad requiere un gran incremento de los recursos puestos a disposicion
para este objetivo, que ha de constituirse en una prioridad del gasto social de los
gobiernos. Es preciso redisefiar nuevas estrategias y enfoques de intervencion

para la discapacidad en atenci6n a los nuevos entornos y circunstancias.*

La realizacion del estudio psicosocial, psicopedagdgico, y clinico-genético de las
personas con discapacidad, que constituye el objeto de esta tesis, es un nuevo
modelo de intervencion posible y necesaria, para hacer visibles de manera real a
las personas con discapacidad y favorecer la aplicacibn de medidas que

contribuyan a su inclusién social.
.3 Ladiscapacidad y sus factores causales

“La discapacidad es el resultado de una compleja relacién entre la condicién de
salud de una persona, sus factores personales y los factores externos que
representan las circunstancias en las que vive esa persona. A causa de esta
relacién, los distintos ambientes pueden tener efectos distintos en un individuo

con una condicibn de salud. Un entorno con barreras, o sin facilitadores,
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restringird el desempefio/realizacién del individuo; mientras que otros entornos
gue sean mas facilitadores pueden incrementarlo. La sociedad puede dificultar el
desempenfio/realizacion de un individuo tanto porque cree barreras o porque no

proporcione elementos facilitadores .**

Un concepto interesante expresa que “la discapacidad puede considerarse como
el reverso o uno de los aspectos de la salud, tomado en el sentido mas amplio. Es
en este sentido que la discapacidad incumbe a todos los seres humanos, en la
misma medida que a todos nos incumbe la salud. Si la salud es la condicion
basica para poder disfrutar de la vida, la discapacidad resulta ser la presencia de

obstaculos no esenciales que dificultan o impiden este disfrute”.*

Se entienden por determinantes sociales de la salud, las circunstancias en que las
personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen, y los sistemas establecidos
para combatir las enfermedades.”” A su vez, esas circunstancias estan
configuradas por un conjunto mas amplio de fuerzas econdmicas, sociales,

normativas y politicas.

La comision de la OMS para los determinantes sociales de la salud, en su informe
final afirma que la mala salud de los pobres, el gradiente social de salud dentro de
los paises y las grandes desigualdades sanitarias entre estos, estan provocados
por una distribucién desigual del poder, los ingresos, los bienes y los servicios, a
niveles mundial y nacional, y por las consiguientes injusticias que afectan las
condiciones de vida de la poblacion de forma inmediata y visible, asi como a la
posibilidad de tener una vida préspera.? Con anterioridad, ya la OMS aseveraba
gue “el 50% de las discapacidades se puede prevenir y esta directamente

relacionado con la pobreza”.*®

Entre las causas de la discapacidad relacionadas con factores sociales y

ambientales pueden citarse: el envejecimiento de la poblacién, las causas

externas (accidentes de todo tipo, conflictos armados, inhalacion y mala utilizacion

de plaguicidas, uso y abuso de alcohol y drogas y la violencia social), ademas, la
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desnutricion, el abandono infantil y la marginacion de grupos sociales como los
pueblos indigenas, la pobreza extrema, el desplazamiento poblacional y los
desastres causados por fenbmenos naturales, todos los cuales, de una u otra
manera, forman parte o estan relacionados con los determinantes sociales de la

salud.®*

La discapacidad intelectual, aislada o asociada a malformaciones adicionales,
afecta entre el 2 y 3% de la poblacién general. A pesar del gran niamero de
estudios que existen, muchas de las causas que originan la discapacidad
intelectual aun se desconocen, y tan sélo se identifica el diagnéstico de las
causas en un 50% de los pacientes afectados. En la discapacidad intelectual
grave se alcanza un diagnéstico causal del 64%. En la discapacidad intelectual
leve, la proporcién es inferior. Las causas genéticas y exdgenas de la
discapacidad intelectual se presentan con una frecuencia muy similar y con un

rango muy variable, desde el 17,4 hasta el 47,1%.

Aunqgue la etiologia de la discapacidad intelectual responde a factores genéticos o
ambientales, definir cada uno de ellos es a veces muy dificil, ya que si bien los
primeros son siempre de origen prenatal, los segundos pueden estar presentes en

las etapas prenatal, perinatal y postnatal.®
l.4 La discapacidad como problema de salud

Los estudios poblacionales relacionados con la discapacidad no son frecuentes.
El hecho de que la discapacidad puede ser definida desde diferentes
perspectivas, hace que los estudios publicados ofrezcan cifras de frecuencia que
pueden resultar muy diferentes, aun cuando las poblaciones en las que se hayan
realizado puedan tener muchos elementos comunes.>® La mayoria de los
informes sobre discapacidad se realizan a partir de estudios sobre muestras de
poblacion con mayor o menor nivel de representatividad; otros son estudios

basados en datos obtenidos en los censos de poblacién, en los cuales figuran
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algunas preguntas limitadas sobre la discapacidad. También se publican datos

basados en "demanda satisfecha".>*

No obstante, a nivel internacional existen estimados cuya magnitud coloca a la
discapacidad como problema mundial,®®> entre estos se pueden citar los

siguientes:

— Existen unos 650 millones de personas con discapacidad en el mundo.

Siete de cada 10 viven en paises pobres, es decir, mas de 450 millones.

— De estas personas, 82 de cada 100 viven por debajo del umbral de la

pobreza. La quinta parte de los pobres del mundo tiene discapacidad.

— La tasa de mortalidad en los nifilos con discapacidad de todas las edades
puede llegar en algunos paises al 80%. Uno de cada 10 nifios nace con

discapacidad o la adquiere posteriormente.

— Anualmente, 20 millones de mujeres contraen discapacidades en el
embarazo o el parto por falta de asistencia adecuada, a un inquietante

ritmo de mas de 30 mujeres por minuto.

Segun el Banco Mundial (BM) existen alrededor de 50 millones de personas con
discapacidad en la regién, mientras la OMS/OPS estima que existen 85 millones
de personas con discapacidad y sefiala que dicha estimacion se hace partiendo
de que la poblacion con discapacidad es un porcentaje entre el 10 y 15 % de la
poblacién general, en paises con las caracteristicas de los latinoamericanos y

caribefios.>®

Para tener una clara idea de la fragil credibilidad de las cifras que se manejan
para la region, baste sefialar que en un proyecto del Banco Interamericano para el
Desarrollo (BID), dirigido a mejorar y armonizar las estadisticas sobre
discapacidad, las tasas de prevalencia encontradas en 16 paises que aplicaron

diferentes fuentes, todos entre los afios 2000 y 2003, muestran diferencias
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notables, por ejemplo, en Brasil se identificé el 14,5%; Nicaragua, 10,3% vy
Argentina, 7,1%, con las tasas mas elevadas, en tanto aparecen Paraguay con
1,0% y El Salvador con 1,5%.°

En Cuba, el envejecimiento acelerado de la poblacién, con casi 16,6% constituida
por adultos mayores,> y el aporte de otras fuentes generadoras de discapacidad
hacen que esta constituya también un problema de salud, aunque con
connotaciones diferentes a las de otros paises de la region, por la proteccién que
proporciona el estado cubano y las caracteristicas de su Sistema Nacional de
Salud.

Los datos disponibles sobre la discapacidad en Venezuela antes de la ejecucion
del estudio objeto de esta tesis correspondian al afio 2001, procedentes del censo

> en el cual se

realizado por el Instituto Nacional de Estadistica de ese pais,’
identific6 que 907 694 personas padecian algun tipo de discapacidad,
representando un 3,94% del total de la poblacién; de ellos el 20,96 % tenia mas
de 60 afios, con un predominio del sexo masculino. EI mayor porcentaje de
personas con discapacidad procedia de la zona urbana, casi 10 veces mas que
en la zona rural. La tasa mas elevada aparecia en otras discapacidades con

1,48%, registrandose so6lo un 0,20% de discapacidad intelectual.
.5 La atencion a la discapacidad

La prevencion, el diagndstico y la rehabilitacion no tienen una distribucion
uniforme a nivel mundial. El primer paso para brindar atencion es la identificacion

de las personas que la requieren.

Muy frecuentemente la discapacidad esta oculta tras la pobreza, por lo que es
necesario promover acciones que permitan hacerla visible para concretar de qué
forma podemos realizar una cooperacion eficaz, como llegar a las personas que
mas necesitan de apoyo para subsistir, para disfrutar de los derechos humanos

fundamentales.>*

23



Durante el sexagésimo cuarto periodo de sesiones de la Asamblea General de
Naciones Unidas, al analizar los resultados de los paises en el cumplimiento de
los Objetivos del Milenio, los informes presentados demostraron que en muchos
paises desarrollados, las estadisticas sobre discapacidad permanecen rezagadas
y que la falta de datos socioecon6micos sobre las personas con discapacidad
refleja de manera considerable el enfoque que prevalece hacia la discapacidad en

muchos paises.®

En América Latina y el Caribe, la mayor parte de las personas con discapacidad
no tiene acceso a los servicios de salud y de rehabilitacion. Las tasas elevadas de
desempleo en la mayoria de esos paises las privan de cobertura, pues el acceso
al seguro médico y a la seguridad social esta condicionado por el estado

ocupacional.>®

En Cuba, el empleo asegurado, la legislacion laboral que brinda proteccion,
prevencion, asistencia médica y rehabilitacion a los trabajadores, asi como la
fortaleza del Sistema Nacional de Salud, con programas dirigidos a la poblacién

59, 60

en general®” *®y a grupos vulnerables en particular, ofrece un panorama

diferente al de muchos paises de la regién y del mundo.

La Constitucién de la Republica de Cuba® en su Capitulo VI, articulo 48,
establecié que el Estado garantiza el derecho a la proteccion, seguridad e higiene
del trabajo, lo cual quedo explicito en la Ley No. 13 para la Proteccion e Higiene
del Trabajo, promulgada en 1977 y el Decreto Ley 101 de 1982 que la

complementa.® %

Otra muestra de la atencién y el apoyo que brinda la sociedad cubana a las

personas que puedan presentar alguna discapacidad, independientemente de su

causa, es la Ley No. 24 de Seguridad Social,*® en cuyo articulo 3 sobre

minusvalia se plantea que: “el régimen de asistencia social protege especialmente

a los ancianos; a las personas no aptas para trabajar y, en general, a todas

aqguellas personas cuyas necesidades esenciales no estén aseguradas o que, por
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sus condiciones de vida o de salud, requieran proteccién y no puedan solucionar
sus dificultades sin ayuda de la sociedad”. Mediante el Decreto Ley No. 59,%
aprobado también en 1979, se establecieron las regulaciones que permitieron su

aplicacion armoniosa.

La educacion de las personas con discapacidad también ha sido objeto de
atencion en la legislacion, lo cual se reflejo en el Codigo de la Nifiez y la
Juventud®® en su articulo No. 29. Para el cumplimiento de lo dispuesto se han
desarrollado las escuelas especializadas para nifios con limitaciones fisicas,
mentales o con problemas de conducta, con la finalidad de facilitarles, segun sus
aptitudes individuales, que puedan valerse por si mismos y se incorporen a la vida

en sociedad.

En la Republica Bolivariana de Venezuela, la atencion a las personas con
discapacidad esté regulada por el Articulo 81 de la Constitucién y la Ley para las
Personas con Discapacidad, del 15 de noviembre de 2006.%” En el afio 2000 se
adoptaron Las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad, aprobadas por la Asamblea General de la ONU en
1993, y actualmente participan los Ministerios del Poder Popular para la
Participacion y Proteccion Social, de Educacién y Deporte, el del Trabajo, la
Direccion de Educacion Especial, el Instituto Nacional de Deportes (IND), el
Instituto Venezolano de los Seguros Sociales (IVSS), las Gobernaciones y
Alcaldias, la Fundacion Fondo Unico Social (FUS), la Fundacion Pueblo
Soberano, el Convenio Integral de Salud Cuba-Venezuela, la Atencién al
Ciudadano de la Presidencia de la Republica, la Mision Robinson, la Misién Barrio
Adentro | y Il, la Mision Milagro, el Consejo Nacional para las Personas con
Discapacidad, y otras organizaciones gubernamentales y no gubernamentales.

No obstante, las acciones eran limitadas y enfocadas a la entrega de ayudas
técnicas, a partir de un proceso de clasificacién, para el cual las personas con

discapacidad debian trasladarse a la capital del pais.
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.6 Enfoques metodolégicos de la investigacion social, la intervenciéon en

salud y su aplicabilidad en el estudio de la discapacidad

El estudio del estado de salud de la poblacion y, por ende, el de la discapacidad
no puede estar limitado a una ciencia particular. Seria trivial sostener que una
sola ciencia puede asumir la compleja madeja de determinantes y en especial si
se consideran aquellos de tipo social. La Salud Publica considera a las Ciencias
Sociales como disciplinas afines y cada dia se realizan aportaciones de éstas al
saber, desde esa perspectiva. La afirmacién “El siglo XXI sera el siglo de la
aplicacion de las ciencias sociales a la solucién de los problemas de salud”,®® le

da fuerza a esta reflexion.

Es por ello que resulta de interés en esta tesis doctoral explorar y revisar algunos
enfoques metodoldgicos de las Ciencias Sociales que posibiliten un abordaje mas
integral, interdisciplinario e intersectorial de la discapacidad.

La investigacion social puede abordar la realidad desde un enfoque cuantitativo o
cualitativo, en este ultimo caso el interés se dirige al estudio de lo subjetivo, los
valores, las concepciones y las interpretaciones de la vida en sociedad. Dentro de
las modalidades bésicas de la investigacion cualitativa figura el paradigma critico
qgue puede utilizar el dato cuantitativo como apoyo a los datos cualitativos, es
decir, en la légica del desarrollo de la investigacién cualitativa, lo cuantitativo
puede representar un momento del proceso, momento que permite organizar el
mismo.®® La aplicacion de la investigacién cualitativa en las Ciencias Sociales no
estd exenta de controversias, sin embargo, en las publicaciones cientificas es

frecuente encontrar enfoques y experiencias positivas que la defienden.”® ™ 72 73

74,75, 76, 77, 78, 79, 80, 81, 82, 83, 84

La investigacion-accién es un enfoque relativamente reciente; definirla resultaria
dificil por cuanto existen diversas concepciones tedricas y metodoldgicas, sin
embargo, existen tres caracteristicas importantes: su caracter participativo, su

impulso democratico y su contribucion simultanea tanto a la ciencia como al
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cambio social. También se le reconocen como rasgos distintivos, el caracter
preponderante de la accion y la estrecha unidad investigador/investigado, donde
se rompe el posicionamiento entre sus funciones y roles. En la investigacion-
accion, el quehacer cientifico consiste no sélo en la comprension de los aspectos
de la realidad existente, sino también en la identificacion de las fuerzas sociales y

las relaciones que estan detras de la experiencia humana.®

Para Vidal Ledo y Rivera Michelena,® la investigacién-accién es una forma de
investigacion que permite vincular el estudio de los problemas en un contexto
determinado con programas de accion social, de manera que se logren, de forma

simultanea, conocimientos y cambios sociales.

Dentro de las modalidades de la investigacidn-accion figura la investigacion
accion participativa, una de las mas versatiles por la rigueza de sus aportaciones,
donde aun no existe un cuerpo tedrico Unico, ni un modelo Unico de investigacion,
ya que generalmente se realizan adaptaciones del proceso a las condiciones
particulares de cada situacidbn concreta. Este tipo de investigacion se ha
establecido como un concepto, una filosofia y una metodologia de accion y
aprendizaje. Entre sus premisas figuran: la existencia de una ciencia popular, el
poder de los grupos para transformar la realidad, el énfasis en la accion
transformadora como objeto de la investigacién y su capacidad generadora del
conocimiento, asi como también la utilizacién de técnicas cualitativas grupales,
comunitarias y del desarrollo de la creatividad grupal.® 8" 88 8% 90. 91.92. Eyiste yna
amplia gama de técnicas cualitativas aplicables a situaciones concretas, sin
embargo, la revision del Férum Comunitario y de la Técnica de Impresiones en la

Comunidad resultan de mayor interés.

El Forum Comunitario es una reunion en forma de asamblea abierta, donde
participan los ciudadanos, quienes debaten acerca de sus necesidades o
problemas. La técnica puede ser empleada como fase previa a la investigacion,

como elemento motivacional y de sensibilizaciéon o como una técnica mas dentro
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de la propia investigacion. Es aconsejable incluir en la convocatoria a los grupos

formales. %,

La Técnica de Impresiones en la Comunidad, m4s que una técnica, es una
estrategia de investigacion que combina varias técnicas en tres etapas sucesivas,
a saber: entrevistas a informantes clave, recogida de datos secundarios por

diversas vias y los férums comunitarios, tanto como sean necesarios.”®

Para abordar las transformaciones de la realidad que viven las personas con
discapacidad se requiere de una estrategia intervencional, direccionada en este
caso a lo que se considera debe ser modificado. Se entiende como estrategia el
conjunto de decisiones fijadas en un determinado contexto o plano, que proceden
del proceso organizacional y que integra mision, objetivos y secuencia de

acciones administrativas en un todo independiente. %

La estrategia marca los grandes caminos por donde deberan transcurrir las
futuras acciones de las organizaciones. Las politicas son guias de pensamiento,
son las reglas del juego, representan las fronteras o limites dentro de las cuales
deberan desenvolverse las acciones que deben ser realizadas; clasifican lo que
puede y no puede hacerse. Las politicas son guias para ejecutar las estrategias y
las formas por medio de las cuales los objetivos fijados van a lograrse. Como su
propdsito es orientar las acciones, deben ser congruentes entre si. Las politicas
pueden tener aplicacion en toda la sociedad (politicas publicas) o en una

organizacion e incluso en areas especificas.

Moris®™, manifiesta que la intervencién comunitaria es el conjunto de acciones
destinadas a promover el desarrollo de una comunidad a través de su

participacion activa en la transformacion de su propia realidad.

La OPS® sefiala que, en materia de intervenciones en salud, no hay soluciones
“magicas” o sencillas que puedan garantizar la calidad de los servicios de salud.
Se deben escoger o disefar intervenciones que se adecuen a las causas de las
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fallas detectadas en la atencidon sanitaria. Las autoridades deben seleccionar las

intervenciones mas apropiadas para problemas especificos.®

Diez y Peir6” consideran que a pesar de que las publicaciones sobre la
existencia, las caracteristicas y las causas de las desigualdades se han
incrementado enormemente en los Ultimos afos, todavia existe poca evidencia
acerca de las intervenciones mas efectivas para afrontar las desigualdades en
salud. Estas autoras recomiendan dirigir las intervenciones a las poblaciones que
muestren diferencias en salud y no sélo a las clasicamente vulnerables, asi como

a prevenir la aparicion de las diferencias y no sélo a paliar las consecuencias.
Consideraciones finales del capitulo

El concepto de discapacidad y las actitudes sociales imperantes hacia las
personas con discapacidad han variado a través de la evolucion histérica de cada
formacion econdmica y social, sin embargo, 20 siglos de civilizacibn no han
bastado para permitir una vida digna a estas personas, especialmente en los

paises pobres.

El discurso de los organismos internacionales esta dirigido a garantizar un mundo
con reconocimiento a la igualdad de derechos de las personas con discapacidad,
pero la practica no se parece al discurso, si se examina lo que sucede con las
acciones concretas que deben enfrentar los paises para enmendar y combatir el

mal, muchas veces desenvuelto por sus propias culpas.

A principios de este siglo, la OMS adopt6 una clasificacion de la discapacidad
para su empleo a escala internacional. Aunque se considera un resultado loable,
la clasificacién de las personas con discapacidad no debe ser el fin, de manera
gue se requiere una mejoria en algunas areas para hacerla mas beneficiosa a

estas personas.

Las causas principales de discapacidad se asocian a los determinantes sociales
de la salud. La pobreza genera y oculta la discapacidad; las brechas sociales en
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salud, educacion, trabajo y alimentacion, entre otros, agravan la discapacidad y
dificultan su prevencion; factores externos y del medio ambiente contribuyen a

incrementar la masa creciente de personas con discapacidad.

La real magnitud y frecuencia de la discapacidad siguen generando incertidumbre
en estos tiempos. Diversas definiciones de discapacidad, variadas fuentes y
enfoques metodolégicos matizan la diversidad de cifras publicadas en la literatura

cientifica internacional.

En Cuba y en la Republica Bolivariana de Venezuela, paises con una manifiesta
politica de enfrentamiento a los problemas sociales que afectan a la mayoria de
sus respectivas poblaciones, existian evidencias de una atencion insuficiente a la

personas con discapacidad.

El estudio de la discapacidad, enfocado a mejorar las condiciones de vida,
encuentra herramientas utiles en los enfoques metodoldgicos de las ciencias
sociales y puede favorecer acciones de intervencién comunitaria para enfrentar el

reto de modificar la realidad de las personas con discapacidad.
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CAPITULO Il. METODOLOGIA PARA DESARROLLAR UNA INVESTIGACION-
ACCION PARTICIPATIVA PARA LA ATENCION A LA DISCAPACIDAD

El objetivo de este capitulo es abordar la metodologia utilizada para desarrollar
una estrategia de investigacion-accion participativa, enfocada a la atencion de las
personas con discapacidad. La figura 1 muestra en forma esquematica la

concepcion estratégica de la investigacion-accion participativa utilizada en el

m CONDICIONES DE VIDA
Al

CONOCIMIENTOS
SOBRE INTERVENCION

MOVILIZACION
m Sl FUERZAS ACTIVAS DE | 5

PROBLEMAS CRITICOS
AEVINON Y RESTRICCIONES EAROCIEDAD
DOCUMENTAL

IMPLEMENTACION DE

estudio.

POLITICAS PUBLICAS

Figura 1. Concepcion estratégica de investigacion —
accion participativa en personas con discapacidad

Para estudiar directamente la realidad de las personas con discapacidad en su
propio domicilio se utlizd6 una combinaciéon de enfoques metodologicos
triangulados para obtener los conocimientos necesarios relativos a sus
caracteristicas personales, sus principales problemas y restricciones. Con el
conocimiento, se desarroll6 una intervencién en los ambitos individual y
comunitario, de forma sistematica, con una amplia participacién de todas las

fuerzas activas de la sociedad y se lograron cambios inmediatos y mediatos.

Por razones didacticas se presentan los aspectos metodoldgicos secuenciados,
segun los objetivos propuestos y los enfoques utilizados. La figura 2 muestra la
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secuencia metodoldgica seguida en la realizacion del estudio durante el trabajo de

campo donde convergieron operacionalmente.

ANALISIS DE LA SITUACION DE SALUD DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

CARACTERIZACION
EPIDEMIOLOGICA

IDENTIFICACION DE
PROBLEMAS Y
PRIORIZACION

IMPLEMENTACION
DE POLITICAS
PUBLICAS

ENFOQUE
CUANTITATIVO

ENFOQUE CUANTITATIVO
Y CUALITATIVO

ENFOQUE
CUALITATIVO

ESTUDIO DESCRIPTIVO
TECNICAS
QUALITATIVAS

(INFORMANTES CLAVE
ENTREVISTAS EN

ESTUDIO DESCRIPTIVO
TRANSVERSAL

INFORMANTES CLAVE
FORUM COMUNITARIO

(PREVALENCIA) IMPRESIONES DE LA

COMUNIDAD

PROFUNDIDAD
FORUM COMUNITARIO

Figura 2 Secuencia de aspectos metodoldgicos por
objetivos y enfoques en el trabajo de campo

Il.1 Caracterizacién epidemiolégica. Enfoque cuantitativo

Para satisfacer parcialmente el primer objetivo se utilizé6 un enfoque cuantitativo y
se desarroll6 un estudio epidemioldgico en las areas psicosocial, psicopedagdgica

y clinico-genética de las personas con discapacidad.
[I.L1.1 Tipo de estudio
Estudio epidemioldgico observacional de tipo descriptivo y transversal.
II.L1.2 Lugar y periodo donde se desarrollé la investigacion
— Republica de Cuba, 2001-2003.
— Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008.
[1.1.3 Universo de estudio

El estudio comprendié a toda la poblacion cubana y venezolana residentes en
cada territorio nacional y dentro de estas incluyd a toda persona con

discapacidad.
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En Cuba, el universo inicial se obtuvo de diversas fuentes: datos censales de la
Oficina Nacional de Estadistica, registros de las asociaciones de personas con
discapacidad, personas dispensarizadas por discapacidad en la Atencién Primaria
de Salud, matriculas de las escuelas especiales y registros de los centros

médicos psicopedagdgicos y de los hospitales psiquiatricos.

En Venezuela las fuentes fueron: datos censales del Instituto Nacional de
Estadistica, el registro del Consejo Nacional para la atencién de las personas con
discapacidad, las dispensarizadas por los médicos de la Misién Barrio Adentro,
las matriculas de las escuelas especiales y de los hospitales psiquiatricos
estatales y privados.

El universo fue ajustado por visitas a los Consejos Populares o de los Consejos
Comunales en el caso de Venezuela, donde se realiz6 una revision de la lista
inicial y completamiento con el auxilio de las organizaciones de masas en el caso

de Cubay de los Comités de Salud en el caso de Venezuela.

La pesquisa activa casa por casa permitid la localizacion de las personas
registradas con anterioridad y la inclusion de los no registrados. En Cuba se visito
el 100% de las comunidades, municipios y provincias, y el universo final de las
personas con discapacidad casi triplic al universo inicial. Se estimé una tasa de
cobertura del estudio de un 99,9% del total de personas con discapacidad en el

territorio nacional.

En Venezuela se visitaron 643 948 hogares en las 1 136 parroquias de los 335
municipios que conforman el pais. La pesquisa activa casa por casa incluyo el
100% de las casas donde no habia mision médica cubana y el 100% de las
comunidades indigenas. Se estim6 una tasa de cobertura del estudio del 97,1%

del total de personas con discapacidad existente en el territorio venezolano.
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[1.1.4 Métodos de recoleccion de la informacién

Se emplearon métodos empiricos, en particular entrevistas estructuradas,
cuestionarios, pruebas psicométricas y psicopedagdgicas, examenes clinicos y de

laboratorio genético, cuando fue indispensable.

Para la obtencion de los datos primarios se emplearon tres instrumentos, dos de
ellos para el estudio de la discapacidad intelectual, que se describen a

continuacion:

a) Para evaluar los aspectos psicopedagdgicos y psicosociales.

Instrumento clasificador inicial 1 (ver anexo 11.1 del capitulo II)

Constituido por 111 preguntas relacionadas con datos generales, habilidades
funcionales por area de desarrollo, educacion, atencion institucional, atencién
comunitaria, atencion psicopedagoégica, familia, dinamica familiar, vivienda,
ayudas técnicas, situacion laboral, acceso y evaluacién de la satisfaccion con los
servicios y estado nutricional y observaciones de interés. En este instrumento se
recogieron datos de 308 variables. En la tabla Il-a se describen mas detalles (ver

anexos del capitulo II).

b) Para evaluar los aspectos clinico-genéticos.

Instrumento clasificador inicial 2 (ver anexo 11.2 del capitulo II)

Constituido por 69 preguntas relacionadas con datos generales, datos de la salud
materna en el periodo del embarazo, datos del parto y de los primeros 7 dias de
vida del nifio, datos relacionados con el nifio a partir del 8vo. dia de vida,
interrogatorio y examen fisico, evaluacion por equipo multidisciplinario, resultados
de analisis realizados. En este instrumento se recogieron los datos de 492

variables. En la tabla 1l-b se describen més detalles (ver anexos del capitulo 11).
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c) Para evaluar los aspectos psicopedagoégicos y psicosociales en
personas con otras discapacidades.

Instrumento clasificador 3 (ver anexo 11.3 del capitulo I1)

Constituido por 82 preguntas relacionadas con datos generales, condiciones de
vida, apoyo familiar a la persona discapacitada, servicios de atenciéon domiciliaria,
situacion laboral, estado de salud y necesidad de implementos, medicamentos y
ayudas técnicas; necesidades educacionales en el menor de 18 afos, causa
referida de la discapacidad, consumo de bebidas alcohdlicas, observaciones y
valoracién por la comision. En este instrumento se recogieron datos de 348
variables. En la tabla Il-c se describen méas detalles acerca de su cuantificacion

por categorias (ver anexos del capitulo II).

La autora condujo el disefio y la confeccion de los instrumentos y sus
correspondientes instructivos. En este empefio participd un grupo
multidisciplinario de expertos, seleccionados por conveniencia entre los centros
participantes en el estudio. Dicho grupo se constituy6 con quince especialistas de
la salud (clinicos, genetistas, psicologos, bioestadisticos, psicopedagogos y de la
educacion especial), con mas de veinte afios de experiencia laboral y en la
investigacion, entre los que figuraron nueve doctores en Ciencias Médicas, dos
psicopedagogas con mas de treinta afios de labor e investigacion en la
ensefianza especial y cuatro especialistas con maestrias en Ciencias, con mas de

veinte aflos de experiencia en el campo de la discapacidad.

La validacién de los instrumentos se desarrollé en tres rondas sucesivas de
discusiones grupales y ensayos de campo.?® Este procedimiento se realizé a
través de una dinamica con guias estructuradas, donde los expertos aportaron
sus opiniones, definieron los dominios que segun su experiencia constituian los
aspectos esenciales y consideraron también aspectos de forma, redaccion,
comprension, contenido, validez y confiabilidad.
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En Cuba, para la primera ronda de discusion grupal se desarroll6 una prueba de
campo en el municipio capitalino del Cotorro, con caracteristicas urbano-rurales.
La aplicacién de los instrumentos fue seguida de algunas modificaciones en
estructura y contenido. La segunda prueba de campo se realizé en el municipio
Regla, con caracteristicas urbanas, pero con un tamafio de poblacién y densidad
poblacional mayor. La aplicacion del instrumento fue seguida de nuevos ajustes.
Finalmente, para la tercera ronda de discusion los instrumentos fueron aplicados
en el municipio La Habana Vieja, un municipio urbano, de alta densidad
poblacional y una compleja estructura sociodemogréafica. Completada esta prueba

de campo, se procedié a realizar las modificaciones finales a los instrumentos.

En la Republica Bolivariana de Venezuela un procedimiento similar fue utilizado
para la conformacion, los ajustes y la validacion de los instrumentos, donde se
consideraron las diferencias socioculturales.®® Los tres ensayos sucesivos de
campo y ajustes a los instrumentos se realizaron en el municipio Acevedo, del
estado de Miranda; en la totalidad del estado de Miranda, y para incorporar las

peculiaridades de las comunidades indigenas, en el estado Delta Amacuro.

Las pruebas de campo de los instrumentos utilizados permitieron, ademas, la
realizacion de ensayos para puntualizar otros aspectos relevantes de la

planificacion y la conduccion del estudio.

Estos instrumentos fueron aplicados a las personas con discapacidad, o a tutores
de estos, por un equipo de especialistas médicos en las visitas realizadas a los

99,190 ~onocedores del

hogares. Estos fueron acompafiados por informantes clave
territorio y de las caracteristicas socioculturales de la poblacion. También
participaron otros representantes de la comunidad, especialmente los miembros

de los consejos de salud y los consejos comunales.
II.1.5 Operacionalizacién de variables del estudio descriptivo

En el estudio se obtuvo informacion acerca de un mayor numero de variables no

contenidas en los objetivos del trabajo doctoral, tales como: estado nutricional,
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habitos toxicos de la persona con discapacidad, ingresos per capita del nucleo
familiar, entre otras, pero que han sido utilizadas en procesos administrativos, de
planificacion de recursos materiales y financieros, y en otras investigaciones
derivadas del estudio sobre las personas con discapacidad. La riqueza de datos
disponibles en las bases de datos es amplia y pueden ser utilizados en futuros
estudios sobre el tema. (Ver tabla II-d en anexos)

[1.1.6 Detalles del trabajo de campo

En Cuba, un duo conformado por un médico de familia y un defectdlogo o
psicopedagogo visitd por vez primera el hogar y aplicd los instrumentos. En
Venezuela, los equipos de visitadores fueron cuartetos formados por: un
especialista en Medicina General Integral y master en Asesoramiento Genético,
un licenciado en Educacion Especial (psicopedagogo), un médico especialista en
Medicina General Integral de la Misién Barrio Adentro del territorio en estudio y un

trabajador social (luchador social del Frente "Francisco de Miranda").

El estudio del componente clinico-genético se desarrollé6 de manera diferenciada.
Posterior a la visita del dio en Cuba o del cuarteto en Venezuela, donde se
aplicaban los instrumentos, sus resultados eran analizados en una discusion
grupal (grupo de expertos) de médicos especializados en Genética Clinica,
Asesoramiento Genético, Neuropediatria, Neurofisiologia, Psicologia y Obstetricia
y Ginecologia, para clasificar a la persona segun las categorias establecidas. De
no lograrse un consenso en dicha clasificaciéon, los integrantes del grupo de
Genética visitaban nuevamente el hogar de la persona, para su reevaluacion y
toma de muestra si fuera necesario, siempre bajo el consentimiento de esta o su

tutor.

Cuando se requeria el estudio de laboratorio genético, las muestras obtenidas se
procesaban en el Centro Nacional de Genética Médica de Cuba y se le informaba
a las familias, independientemente del resultado; si este era positivo, se les

ofrecia asesoramiento genético. También se realizaron pruebas psicométricas y
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neurofisioldgicas para el establecimiento preciso del diagnéstico diferencial en

cada caso, siempre con fines estrictamente médicos.
11.1.7 Verificacion de los instrumentos aplicados

Los datos contenidos en los formularios fueron revisados y verificados en un
primer momento en el terreno, por especialistas entrenados como supervisores, y
posteriormente en el puesto de direccion del estudio, por un grupo de trabajo
responsabilizado con el control de la calidad, descrito mas adelante. De faltar
algun dato o existir inconsistencias en los obtenidos, una nueva visita al terreno

era efectuada para completar o corregir la informacién recolectada.

Procedimientos operacionales en los puestos de direccion territoriales. Con la
intencion de garantizar la organizacion y el cumplimiento de las actividades de
campo, se cred un puesto de direccion del estudio en cada territorio. De esta
manera se conformaron diferentes grupos para cumplir diversas funciones y

tareas:

Grupo integrado por profesionales y técnicos en estadisticas. Se encargo de la
distribucién y recepcion de los instrumentos a los duos o cuartetos, organizé el
flujo de trabajo de los instrumentos por los restantes grupos, codificé las variables
de los formularios y proceso la informacion para la emision diaria de un resumen

del trabajo realizado.

Grupo integrado por especialistas en Medicina General Integral y Genética.
Ejercié el control de la calidad a través de la evaluacion del llenado de los
instrumentos aplicados y de la calidad del examen realizado a las personas en

estudio, mediante visitas de comprobacion en el terreno.

Grupo constituido por médicos, trabajadores sociales y autoridades locales, entre
otros, denominado grupo de incidencias. Trabaj6 en la identificacién de las
necesidades de atencion de salud y ayudas técnicas, asumié los casos mas
criticos y desarroll6 acciones de respuestas rapidas para la solucion de problemas
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gue afectaban las condiciones de vida de las personas con discapacidad. Los
procedimientos para la definicion de prioridades usando técnicas cualitativas

seran descritos mas adelante.

Grupo conformado por genetistas clinicos, psicologos, neurofisidlogos,
psiquiatras, neuropediatras y obstetras. Se concentré en el diagnéstico; reviso,
analizo y discutio diariamente el contenido de los instrumentos de cada persona
con discapacidad; organizé las visitas adicionales necesarias de los especialistas

a las personas en estudio y orient6 los examenes complementarios.

Grupo de informaticos. Entrend inicialmente a las personas para la captacion de
datos con el contenido de los instrumentos y supervisé el proceso de confeccion

de la base de datos.

Grupo de logistica. PlanificG, organizd y distribuyd los recursos necesarios para la
ejecucion del estudio, estando a cargo, ademas, de la entrega de ayudas
técnicas, otros medios y enseres a las personas en estudio; desarrollé acciones

de coordinacion con autoridades, estructuras de gobierno y suministradores.
11.1.8 Procesamiento y presentaciéon de los datos

La base de datos se proces6 mediante una aplicacion informatica disefiada de
forma conjunta por el Centro de Disefio de Sistemas Automatizados, del
Ministerio de Salud Publica y la Universidad de Ciencias Informaticas de Cuba
desarrollada a los efectos del estudio. La aplicacién se programé en lenguaje
PHP, utilizando elementos de java script y la informacién se almacend en bases
de datos en MySQL.

El sistema permitié extraer la informacion almacenada de diversas formas: tablas
resumenes o listados nominales, también se podia recuperar de forma sencilla

informacion de interés relacionada con cada persona con discapacidad.

La existencia de varios controles de calidad garantizé la digitacion correcta de los

datos, su validacion y ulterior explotacion. Estos se diferenciaron en:
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— Controles de calidad durante la digitacion.

— Controles de calidad internos, que incluyeron algoritmos con elementos de
inteligencia artificial.

Se construyeron distribuciones de frecuencia con las variables epidemiolégicas de
persona y lugar, en su mayoria de tipo cualitativo, que fueron resumidas con
medidas de resumen absolutas y relativas. Se calcularon tasas de prevalencia
usando como denominador la poblacion media del periodo 2001-2003 para Cuba
y sus territorios, y en Venezuela, de igual manera, para el periodo 2007-2008. El
ajuste por edad de las tasas de prevalencia se realiz6 por el método directo
usando una poblacién estandar. Los resultados se presentan en forma de tablas

estadisticas y en forma textual en el informe.
[1.1.9 Consideraciones éticas

La naturaleza de esta investigacion presupuso elevados sentimientos de
solidaridad humana y altruismo, y una importante cuota de consagracion y
esfuerzo de todo tipo para cumplir con los objetivos trazados. Quienes
participaron en ella sélo recibieron la satisfacciéon del deber cumplido y las
muestras de gratitud expresadas por las sonrisas de quienes recibieron el
beneficio de saber que ya no estaban solos. Asi mismo, se cumplieron los cuatro
principios éticos de la investigacidon en sus diferentes etapas: autonomia, no

maleficencia, beneficencia y justicia.

La aprobacién y la observancia de tales principios en todas las etapas de la
investigacion, tanto en Cuba como en Venezuela, estuvo a cargo de
representantes del Comité de Bioética de la Vicerrectoria de Investigaciones de la
Universidad de Ciencias Médicas de La Habana. En Venezuela, los aspectos
éticos ademas fueron aprobados y controlados por el Consejo Nacional de
Personas con Discapacidad (CONADIS) y en el Ministerio del Poder Popular para

la Atencién Social. Quedd expresa la pertinencia de divulgar los resultados
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generales de la investigacion en los paises de la region y en especial en los
paises integrantes de La Alianza Bolivariana para las Américas.

La divulgacion de escenas sobre las actividades de terreno, por medios masivos
de comunicacion, siempre conté con el debido consentimiento de las partes

implicadas.
[1.1.9.a Confidencialidad

El principio de confidencialidad se establecié desde el comienzo de la etapa
preparatoria de la investigacion y fue requisito imprescindible para poder
participar. Todos los participantes tuvieron que llenar un documento denominado

Acta de compromiso de confidencialidad (Anexo 11.4).
11.1.9.b Consentimiento informado

Cada persona con discapacidad o sus tutores recibieron informacion acerca de
los propdsitos y procedimientos empleados en la investigacion y se les garantizo
el principio de voluntariedad. Alrededor del 3% de las personas con discapacidad,
visitadas en la Republica Bolivariana de Venezuela, se negaron inicialmente a ser
estudiadas; posteriormente, una cifra significativa de personas negadas solicitd
espontaneamente su incorporaciéon, lo cual se realizO en visitas ulteriores
efectuadas a sus zonas de residencia, para recuperacion, entrega de resultados
genéticos o de otro tipo y durante la entrega gratuita de ayudas econdémicas o

técnicas.

La evidencia de aprobacion quedoé reflejada para cada persona en el documento
Consentimiento informado (anexo 11.5). Los estudios sanguineos y otras pruebas
diagnodsticas se realizaron considerando la voluntariedad de las personas
estudiadas y sus resultados no fueron utilizados para ningun otro fin que no fuera

en beneficio del investigado.
11.1.10 Control seméntico

Definicién de los conceptos empleados para los efectos de la medicion.
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[1.1.10.a Concepto de discapacidad

A los efectos de la investigacion, se consider6 como discapacidad toda limitacion
grave para realizar las actividades que tuviera una persona en el momento del

estudio, siempre que su duracion total fuera superior a 1 afio.

Se incluyeron las personas que habian atenuado o eliminado su discapacidad con
el uso de ayudas técnicas externas, pero que tendrian dificultades importantes si
no dispusieran de estas.

Discapacidades fisico-motoras mayores. Se considerd esta condicién cuando

la persona presentaba:
— Paralisis de una extremidad superior o inferior.
— Hemiplejia, paraplejia o tetraplejia.
— Amputacion de miembros superiores o inferiores.

— Trastornos en la coordinacion de movimientos (involuntarios, temblores) y

tono muscular (aumento o disminucion).

— Trastornos graves del sistema nervioso (distrofias musculares, trastornos

graves de la marcha).

— Alteraciones del sistema osteomioarticular o ausencias de miembros u otra
region anatomica, deformidades graves de la columna vertebral, enanismo

y alteraciones desfigurativas severas.
Visuales. Se considerd esta condicion cuando la persona presentaba:

— Ceguera total: persona que no tiene percepcién de luz en ninguno de los

dos ojos.

— Débiles visuales (baja vision): persona con una deficiencia visual grave, no

susceptible a tratamiento quirdrgico, y que para ver de cerca requiere el
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uso de gafas con cristales o lupas con una potencia no menor a cuatro

dioptrias.
Auditivas:

— Sordera: se consideré esta condicibn cuando la persona presentaba

discapacidad para percibir cualquier sonido.

— Hipoacusicos: persona con diferentes niveles de pérdida de la audicién que

requiere del uso de protesis auditivas (audifonos).
Mentales. Se consider6 esta condicion cuando la persona presentaba:
— Psicosis cronica: esquizofrenia, parafrenias y trastornos bipolares.

— Demencias: se refiere a cualquier tipo de Alzheimer, y a demencias

vasculares y mixtas.
Discapacidades organicas o viscerales:

— Soblo se consider6 la insuficiencia renal cronica cuando existia necesidad o

criterio de didlisis.
Discapacidades mixtas o multiples:

— Cuando las personas estuvieran afectadas por dos o0 mas discapacidades

mayores.

— La sordo-ceguera, discapacidad que se estudid como entidad propia, se
define cuando la persona es ciega o débil visual, asociado con una pérdida
auditiva moderada o profunda demostrada.

11.1.10.b Concepto de discapacidad intelectual

A los efectos de la medicion se considerd discapacidad intelectual al nivel de
funcionamiento intelectual significativamente inferior al de la media, que por lo

general coexiste junto a limitaciones en dos o mas é&reas de habilidades
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adaptativas, tales como: comunicacion, autocuidado, vida en el hogar, habilidades
sociales, uso de la comunidad, autodireccion, salud y seguridad, habilidades

académicas funcionales, tiempo libre y trabajo.

La discapacidad intelectual se manifiesta antes de los 18 afios de edad y puede
estar asociada, en algunos casos, a limitaciones fisico-motoras y sensoriales, asi

como a trastornos conductuales.

En términos précticos, la discapacidad intelectual se manifestd en los niveles de

funcionamiento siguientes:
Ligero:
Posee potencialidades de escolaridad hasta noveno grado en educacién especial:
— Susceptible de formacion laboral.
— Capaz de integrarse social y laboralmente.
Moderado:
Posee potencialidades de escolaridad hasta sexto grado en la educacién especial:
— Susceptible de formacion laboral.
— Capaz de integrarse social y laboralmente con ayuda.
Severo:
Posee potencialidades para el logro de habilidades adaptativas funcionales:
— Susceptible de aprendizaje de técnicas laborales elementales.
— Capaz de integrarse laboralmente con ayuda en un medio protegido.
Profundo:
Posee potencialidades de comunicacion verbal o extraverbal elementales:

— Dependiente en actividades de la vida diaria.
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— Las posibilidades de desarrollo estan directamente relacionadas con las

oportunidades que les ofrecen tanto en la familia como en la comunidad.

11.1.10.c. Criterios empleados para la clasificacién etiolégica
Prenatal inespecifico:
Todo paciente que presente los criterios siguientes:

— Peso al nacer inferior para la edad gestacional (CIUR).

— Antecedentes maternos de anemia cronica severa, enfermedades

endocrinas metabdlicas.

— Antecedentes maternos de consumo de drogas o de medicamentos que se
sabe o tienen posibilidades de producir RM (se incluye el alcoholismo y el
consumo de cigarros en cantidades que pueden afectar el flujo sanguineo
fetal de forma prolongada).

— Antecedentes de discapacidad intelectual en familiares de primer grado o
gue sugieren una discapacidad intelectual ligada al cromosoma X.

— Antecedentes de consanguinidad.
— Malformaciones congeénitas aisladas o asociadas con signos dismorficos.

— Signos dismorficos (tres o mas), lo menos sugestivos posible, dandole

mayor peso a los que no varian con el desarrollo.
— Microcefalia de nacimiento.

— Manchas blancas o café con leche de nacimiento, asi como lunares o
hemangiomas (son muy importantes porque estos defectos de nacimiento
son anormalidades ectodérmicas en las que se incluyen defectos
neurocutdneos que, mientras no se demuestre lo contrario, pueden afectar
con RM el SNC).
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— Antecedentes maternos de anormalidades de los movimientos fetales.

— Antecedentes de ictero antes de las primeras 24 h de nacido, no debidos a
incompatibilidad de grupos sanguineos (porque pudieran presentar un
defecto metabdlico de base, mas aun, si presenta una discapacidad

intelectual con declinacion).

— Pacientes que tienen una lesién progresiva del SNC, determinada asi
neurolégicamente (porque puede ser que presenten defectos endocrino-
metabdlicos de causa genética).

Preambiental:

— Si en ausencia de otra posible causa se refiere, en el embarazo, exposicion
al alcohol, calor intenso, afecciones maternas de efecto conocido (diabetes,
HTA).

Pregenético:

— Diagndstico clinico o de laboratorio previo, concluyente de afeccién de

causa genética: monogénica, cromosémica o multifactorial.
Perinatales:

— Los casos en los que no existen los criterios anteriores y hay antecedentes
de asfixia perinatal, aspiracién meconial, prematuridad con peso adecuado
para la edad gestacional, traumas en el parto, infecciones, intoxicaciones,

ictero por incompatibilidad de grupos sanguineos o infecciones severas.
Postnatales:

— Pacientes sin los criterios establecidos en Prenatales, que tienen
antecedentes de buen desarrollo psicomotor y de infecciones del SNC,
traumas, intoxicaciones, y estan catalogados por Neurologia como un
defecto estéatico del SNC.

a7



NOTA: Siempre que existieron los criterios de prenatal, se clasificaron

como tal, aunque tuvieran criterios peri o postnatal.
Inclasificables:

— Pacientes que no presentaron los criterios anteriores o en los que no fue
posible conocer los antecedentes, y al examen fisico no presentaron

dismorfismos ni defectos por malformaciones congénitas.
Psicosis: casos diagnosticados por Psiquiatria.

1.2 Identificacién de problemas relacionados con las condiciones de vida de
las personas con discapacidad y su priorizacién. Enfoque cuantitativo y

cualitativo
II.2.1 Enfoque cuantitativo

Para no reiterar los aspectos metodologicos expuestos con anterioridad, baste
sefalar que los instrumentos 1 y 3, empleados para recolectar informacién en el
estudio epidemioldgico descriptivo, también contenian datos relacionados con los
problemas y restricciones de las condiciones de vida de las personas con
discapacidad, y al menos nueve variables fueron operacionalizadas en el
apartado correspondiente, entre las que se incluyen: categorias funcionales, nivel
de dependencia, amparo filial, orfandad, encamamiento, control de esfinteres,

necesidades de ayudas técnicas y condiciones estructurales de la vivienda.

La informacion obtenida por esta via sirvié de base para orientar nuevas acciones
de busqueda y complementaciéon de aspectos de mayor profundidad y otros de

caracter subjetivo.
[1.2.2 Enfoque cualitativo

Para el estudio de los problemas y restricciones que afectaban a las personas con
discapacidad, segundo componente del primer objetivo, también fueron aplicadas
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técnicas cualitativas de la investigacion social entre las que figuraron: entrevistas

a informantes clave, entrevistas en profundidad y férums comunitarios.
1.2.2.a Entrevistas a informantes clave %
Participantes

Profesionales y técnicos en servicios presentes en el seno de la comunidad,
funcionarios y técnicos locales, lideres o dirigentes de organizaciones populares y
habitantes de las comunidades, con caracteristicas peculiares y conocedores de

sus costumbres y tradiciones.
Procedimiento

Seleccion de las personas en las comunidades, en correspondencia con sus

caracteristicas.
Recoleccion de la informacién por entrevista directa

Participacion directa en el trabajo de campo, acompafiando a los equipos

visitadores.
Contenidos

Disposicion para participar en el trabajo de terreno. Conocimiento sobre la
existencia de personas con discapacidad, localizacién, vias de acceso, barreras
para el acceso a los servicios, necesidades y problemas de las personas con
discapacidad, entre otras.

11.2.2b Entrevistas en profundidad®®
Integrantes

Lideres politicos, gobernantes, dirigentes administrativos y lideres de las
asociaciones de personas con discapacidad.

Objetivo y contenidos
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Evaluar la comprensién, los sentimientos y las actitudes en torno a los problemas
gue afectaban a las personas con discapacidad. También se evaluaron el grado
de compromiso, la voluntad politica y la disposicion de apoyo para hacer
sostenibles las acciones necesarias para modificar los determinantes sociales de

la discapacidad.
Procedimiento

La autora de esta tesis doctoral tuvo a cargo, personalmente, la realizacion de

estas entrevistas, sobre la base de un guién semiestructurado.

La entrevista permitié recoger informacién confiable de primer orden y dejar
establecidos los mecanismos para informar a lideres politicos y gobernantes
acerca de los progresos del estudio. En correspondencia con sus indicaciones, en
las estructuras de gobierno y de las comunidades quedaron identificados los
actores y entidades que darian sostén a la investigaciéon y continuidad a las

acciones de intervencion.
1.2.2.c Forum comunitario®
Integrantes

Profesionales de diferentes disciplinas, trabajadores sociales, autoridades locales

de diversos sectores, lideres no formales y organizaciones comunitarias.
Contenidos

Necesidades o problemas de salud, educacién, trabajo, seguridad social,

identidad, ayudas técnicas y vivienda, entre otros.
Procedimiento

Operativamente, cada dia al concluir el trabajo de campo, el grupo de incidencia
hacia un reporte en el seno de una reunion con composicién multidisciplinaria e

intersectorial, a manera de asamblea abierta.
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La dinAmica seguida sobre una base objetiva, aportada por la informacion
oportuna, transcurrid por la identificacion de problemas y necesidades, la debida
priorizacion de estas y las discusiones colectivas para la solucién de los
problemas identificados, usando para ello todas las fuerzas posibles de la

comunidad.

Las resultantes de estas dinamicas grupales sirvieron para la adopcién de
estrategias comunitarias para la atencion a las personas con discapacidad.

II.3 Implementacién de politicas publicas

Para satisfacer el segundo objetivo se utilizé un enfoque cualitativo y se desarrollé
una combinacion de técnicas en torno a la formulacion e implementacion de
politicas publicas. El proceso tuvo como basamento los elementos aportados
durante las entrevistas por los informantes clave, un conjunto de datos e
informaciones obtenidas secundariamente en el trabajo de campo, relacionadas
con los problemas principales y las restricciones que afectaban a las personas
con discapacidad y de las dinAmicas resultantes de los férums comunitarios. Esta
estrategia es reconocida como una combinacion de técnicas -cualitativas,

denominada Impresiones de la comunidad.® 1%

Procedimiento

Ya se ha comentado con anterioridad la participacion de informantes clave vy el
procedimiento seguido en los féorums comunitarios, sin embargo, es necesario
comentar otros dos procedimientos realizados en torno a la formulacion e

implementacion de lineamientos generales y de politicas publicas.

Al concluir definitivamente el trabajo de campo en una localidad, se realizaban
asambleas abiertas con una amplia representacion y participacion popular, lideres
formales e informales de la comunidad y de organizaciones comunitarias. Dichas
asambleas tenian como objetivo dar a conocer los resultados finales del estudio y
recoger las impresiones de la comunidad al respecto. Esta practica fue repetida
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escalonadamente en cada municipio, provincia o estado, y finalmente a nivel

nacional.

Los problemas generales o complejos que requerian de la consideracién de otras
autoridades alimentaron los argumentos de definicion de una politica pablica. De
esta manera, el esbozo de una politica publica o de un lineamiento general en
torno a la atencién a las personas con discapacidad era presentado y discutido en
una dinamica grupal con las autoridades de gobierno. Estas dindamicas grupales
permitieron tomar decisiones que favorecieron las condiciones de vida de las

personas con discapacidad.'®

[1.4 Acciones de intervencion
[1.4.1 Acciones inmediatas

El conocimiento objetivo, oportuno y directo de la realidad, obtenido por las vias
antes descritas, facilitd la realizacion de acciones concretas e inmediatas,
dirigidas a modificar las condiciones de vida de las personas con discapacidad. El
denominado grupo de Incidencias, con la valoracion consensuada en los férums
comunitarios, tuvo a su cargo la coordinacion de acciones de diferentes tipos para
mejorar las condiciones de vida, favorecer el acceso a servicios de diferentes
tipos y facilitar la entrega de ayudas técnicas y de otro tipo a las personas
necesitadas.

[1.4.2 Acciones mediatas

Un conjunto de problemas complejos, que requeria el desarrollo de programas o
inversiones de mayor magnitud, fue considerado y tratado a niveles jerarquicos
superiores hasta encontrar soluciones factibles. La formacion de recursos
humanos necesarios en la atencién a las personas con discapacidad puede ser

considerada un ejemplo de este tipo de problema.
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I1.5 Ordenamiento de etapas en la investigacidén-accién participativa

En la figura 3 se muestra la secuencia de etapas ordenadas, seguidas durante el
desarrollo de la investigacién-accién participativa en torno a la atenciéon a las

personas con discapacidad.

[ Etapa preparatoria. Estudio documental del lugar ] _
[ Entrevista en profundidad a los principales lideres ]
[ Planeamiento del estudio ]
[ Capacitacion a participantes en el trabajo de campo ]

[ Trabajo de campo Investigacién-accion ]

[ Informacién de resultados e impresiones de la comunidad ]

[ Dindmica grupal con autoridades de gobierno. Politicas publicas ] v

Figura 3 Etapas de la investigacion-accion participativa
Algoritmo organizativo y técnico

En un primer momento se realizé una revision documental del lugar, que
consideré diferentes aspectos de interés: caracteristicas geogréficas, climaticas,
division politico-administrativa, desarrollo socioeconémico y cultural, marco
juridico sobre discapacidad y organizacion de los servicios, instituciones y

asociaciones de atencion a las personas con discapacidad, entre otros.

A continuacion le siguieron las entrevistas en profundidad, realizadas a lideres
politicos y de gobierno, asi como a otras personas representativas de
instituciones y asociaciones de personas con discapacidad. El siguiente momento
correspondio al planeamiento del estudio, donde fueron considerados, entre otros,
los aspectos organizativos y operacionales, asi como los aseguramientos

necesarios para su buen desarrollo.

Posteriormente se desarrollé un proceso de capacitacidon de los participantes, que
incluyé a investigadores y representantes de las comunidades. El proceso fue
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extensivo a diferentes enfoques metodolégicos para garantizar la homogeneidad

en los procedimientos de captura, analisis e interpretaciéon de la informacién.

La préxima etapa fue el trabajo de campo, donde se realizaron las acciones de
investigacion propiamente dicha y las acciones inmediatas para transformar las
condiciones de vida de las personas con discapacidad. Le sigui6é a continuacién el
proceso de entrega de resultados y de consulta comunitaria. Finalmente se
desarrollé6 una dindmica grupal con autoridades de gobierno para delinear y

acordar politicas publicas.

Consideraciones finales del capitulo

Se describe la concepcion metodoldgica de la investigacion-accidn participativa y
la secuencia de enfoques utilizados, en correspondencia con los objetivos
trazados. La estrategia de investigacion-accion participativa utilizada en Cuba
permite la integracibn de diferentes sectores, el trabajo en grupos
multidisciplinarios y la participacion de la comunidad en la solucion de sus
problemas. Se brindan detalles de cada enfoque, en particular los procedimientos

y técnicas utilizadas y su triangulacion en algunos casos.

Resulta peculiar en esta experiencia de investigacién-accion participativa, la
aplicacion de técnicas cualitativas a gran escala para identificar problemas, definir

prioridades y buscar alternativas de solucion con la participacién popular.
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CAPITULO lIl. RESULTADOS DE LA INVESTIGACION-ACCION PARTICIPATIVA
PARA LA ATENCION DE LA DISCAPACIDAD EN CUBA Y VENEZUELA

El objetivo de este capitulo es presentar los resultados principales de la aplicacion
de una estrategia de investigacion-accion participativa, enfocada a la atencién de
las personas con discapacidad, lo que se hizo a través de una secuencia l6gica en

correspondencia con los objetivos planteados.

Como respuesta al primer objetivo: Caracterizar el universo de personas con
discapacidades, con fuerza en la identificacion de los problemas y restricciones
afines con sus condiciones de vida en la Republica de Cuba (2001-2003) y
Bolivariana de Venezuela (2007- 2008), en el primer apartado se describen y
discuten los resultados del estudio epidemiolégico observacional y descriptivo que

se complementa con informacion cualitativa.

En el siguiente apartado se desarrolla el segundo objetivo: Implementar un
conjunto de acciones de intervencidbn comunitaria, participativa, para el
mejoramiento de la atencién a las personas con discapacidad, en correspondencia

con la implementacién de politicas publicas de tipo social.

.1  Resultados del componente investigacion; caracterizacion
epidemioldgica, problemas y restricciones de las personas con discapacidad
en Cubay en la Republica Bolivariana de Venezuela

En Cuba, el total de personas con discapacidad ascendié a 366 864, para una
tasa de prevalencia de 3,26 personas con discapacidad por cada 100 habitantes.
Guantanamo fue la provincia con la tasa mas elevada (4,13); le siguen en orden
decreciente: Cienfuegos, Santiago de Cuba, Camaguey, Pinar del Rio, Villa Clara,
Sancti Spiritus, Las Tunas y Holguin, todas estas por encima de la tasa media
nacional. El mayor nimero de personas con discapacidad correspondié a: Ciudad
de La Habana (46 433), Santiago de Cuba (39 507), Holguin (37 181) y Villa Clara
(30 419) (Tablal).
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Tabla 1. Prevalencia de personas con discapacidad segun provincias.
Cuba, 2001-2003

Provincias Poblacion general No. Tasa x 100 hab.
Pinar del Rio 739473 27 159 3,67
La Habana 717 378 22021 3,09
Ciudad de La Habana 218139 46 433 2,13
Matanzas 665 419 21518 3,23
Villa Clara 836 350 30419 3,64
Cienfuegos 398 569 15299 3,84
Sancti Spiritus 463 850 13901 3,00
Ciego de Avila 413 447 15035 3,64
Camaguey 791815 29 537 3,73
Las Tunas 532 550 19 194 3,60
Holguin 1036 097 37181 3,59
Granma 836 472 25777 3,08
Santiago de Cuba 1041373 39507 3,79
Guantanamo 516 048 21 306 4,13
Isla de la Juventud 87 850 2577 2,93

Total 11 258 086 366 864 3,26

En la Republica Bolivariana de Venezuela se identificaron 336 270 personas con
discapacidad, para una tasa de prevalencia de 1,21 personas con discapacidad
por 100 habitantes. En el andlisis por regiones, las tasas mas elevadas se
encontraron en: Regién Amazonas (1,88), la Andina (1,65) y la Centro Occidental
(1,40).

De los 23 estados estudiados, en 15 se superé la tasa promedio del pais y las
mayores prevalencias correspondieron a Amazonas, con 1,88; Trujillo, 1,85, y
Yaracuy, 1,78.

Los estados con tasas de prevalencia mas bajas de personas con discapacidad
por 100 habitantes fueron: Barinas, con 0,93; Delta Amacuro, 0,86 y el Municipio
Libertador (Distrito Capital), 0,83 (Tabla 2).

56



Tabla 2. Prevalencia de personas con discapacidad segun estado y region.
Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Regidn y Estado Poblacion No. Tasr?aﬁ 100
Region Occidental 4 605 028 49511 1,08
Falcon 917 696 15193 1,66
Zulia 3687 332 34 318 0,93
Region Andina 2 783 655 45714 1,64
Mérida 859 924 13 505 1,57
Téchira 1198 892 18 871 1,57
Trujillo 724 839 13 338 1,84
Region Llanos del Sur 1 255 047 14 883 1,19
Apure 485 470 7695 1,59
Barinas 769 577 7188 0,93
Region Nororiental 3749830 46 865 1,25
Anzodtegui 1502 197 17 309 1,15
Monagas 872 996 10 743 1,23
Nueva Esparta 443 648 6 258 1,41
Sucre 930 989 12 555 1,35
Region Suroccidental 1716 279 17 899 1,04
Bolivar 1563 600 16 587 1,06
Delta Amacuro 152 679 1312 0,86
Region Central 2426 820 21889 0,90
Distrito Capital 2091 452 17 453 0,83
Vargas 335 368 4 436 1,32
Region Centro-Occidental 3020 863 42 681 1,41
Cojedes 306 273 5485 1,79
Lara 1824 087 22 276 1,22
Portuguesa 890 503 14 920 1,68
Region Central Este 3620210 39097 1,08
Guérico 762 267 10773 1,41
Miranda 2 857 943 28 324 0,99
Region Centro Oeste 4537178 54 986 1,21
Aragua 1665 247 20076 1,21
Carabobo 2262070 24021 1,06
Yaracuy 609 861 10 889 1,79
Region Amazonas 146 014 2745 1,88
Amazonas 146 014 2745 1,88
Total 27 860 924 336 270 121

Como se observa, en Cuba la tasa de discapacidad fue superior, lo que pudiera
explicarse por una mayor integridad de la investigacion, donde fue estudiado
practicamente todo el universo de personas con discapacidad, no asi en
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Venezuela, donde se estima una caida del 3% de la poblaciébn a examinar, por
negativas a participar en el estudio. La estructura demogréfica, diferente en ambos
paises, con predominancia de una poblacion mas envejecida en Cuba, es otro
factor a tener en cuenta. La tasa de discapacidad ajustada por edad en Cuba fue
de 2,69 por cada 100 habitantes, mientras que en Venezuela fue sélo de 1,29, lo

gue confirma el supuesto.

Tanto en Cuba como en la Republica Bolivariana de Venezuela, las tasas de
prevalencia se enmarcan dentro de los limites inferiores de las cifras estimadas
internacionalmente para este tipo de estudio. En Centroamérica, Collado® reporta
para Costa Rica 5,4% (censo del 2000); El Salvador 1,5% (encuesta 2004);
Guatemala 3,7% (encuesta 2005); Honduras 2,7% (encuesta 2002); Nicaragua
10,3% (encuesta 2003) y Panama 11,3% (encuesta 2005). Vasquez® reporta la
prevalencia de discapacidad para otros paises latinoamericanos como sigue:
Argentina, 6,8%; Bolivia, 9,3%; Brasil, 6,0%; Chile, 6,4%; Colombia, 12,0%;
Ecuador, 13,2%; México, 10,0%; Peru, 31,3%; Uruguay, 15,0%, y Venezuela
10,00%.

En Europa, Gispert'®

reporta para Espafia una prevalencia de 8,9%. Esta
variabilidad en las cifras observadas pudiera ser explicada, en primer término, por
el uso de diferentes fuentes, pero con mayor fuerza por el empleo de diferentes
definiciones del concepto discapacidad, donde incorporan a los criterios de
deficiencias, criterios de funcionamiento. Otro factor de variabilidad pudo estar

relacionado con distintos enfoques del disefio metodologico.

Al caracterizar a las personas segun el tipo de discapacidad en ambos paises
(Tabla 3), en Cuba la discapacidad intelectual se presenté como la mas frecuente,
con una tasa de prevalencia de 1,25 por cada 100 habitantes (140 489 personas)
y representd el 38,29% del total de personas con discapacidad, seguido de la
discapacidad fisico-motora, con una tasa de prevalencia de 0,82 por 100
habitantes (92 506 personas), el 25,22% del total de personas con discapacidad.
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Contindan, en orden de frecuencia, la discapacidad visual (tasa 0,41 por 100
habitantes y 12,7% del total); la mental (tasa 0,33 por 100 habitantes y 10,0% del
total); la maltiple (tasa 0,22 por 100 habitantes y 6,8% del total); la auditiva (tasa
0,21 por 100 habitantes y 6,4% del total) y finalmente la insuficiencia renal cronica
con necesidad de tratamientos dialiticos (tasa 0,02 por 100 habitantes y 0,5% del
total).

Tabla 3. Personas con discapacidad segun tipo. Cuba, 2001-2003.
Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana
Tipo de discapacidad de Venezuela

No. % Tasa No. % Tasa

Fisico-motora 92 506 25,2 0,82 129 517 38,5 0,46
Visual 46 455 12,7 0,41 28 783 8,6 0,10
Auditiva 23620 6,4 0,21 29039 8,6 0,10
Mental 36 869 10,0 0,33 22723 6,8 0,08
Visceral (IRC)* 1831 0,5 0,02 4115 1,2 0,01
Mdltiple 25 094 6,8 0,22 29039 8,6 0,10
Intelectual 140 489 38,3 1,25 99 618 29,6 0,36
Total 366 864 100,0 3,26 336 270 100,0 1,21

*Insuficiencia renal crénica con necesidad de tratamiento dialitico.
Tasa por 100 habitantes

En la Republica Bolivariana de Venezuela, la discapacidad fisico-motora alcanza
el primer orden de frecuencia (129 517 personas), con una tasa de 0,46 por 100
habitantes, lo que representa el 38,52 % del total de personas con discapacidad;
la discapacidad intelectual continda en orden de frecuencia, con 99 618 personas
(tasa 0,36 por 100 habitantes y 29,62 % del total); se ubican en un mismo nivel de
frecuencia las discapacidades visual, auditiva y mdaltiple (tasa 0,1 por 100
habitantes y 8,6% del total), seqguidas de la discapacidad mental (tasa 0,08 por
100 habitantes y 6,8% del total) y la insuficiencia renal cronica con necesidad de

59



tratamiento dialitico (tasa 0,01 por 100 habitantes y 1,2% del total). La observacion
directa de las tasas de prevalencia de los distintos tipos de discapacidad permite
afirmar que el riesgo de tener una discapacidad en Cuba fue siempre superior al
de Venezuela y pudiera ser explicado por el hecho de una poblacion cubana mas

envejecida.

Este patron diferente en relacién con la discapacidad de mayor frecuencia en
Cuba y la Republica Bolivariana de Venezuela, pudiera explicarse por el hecho de
gue en Cuba, con la escolarizacion en edades tempranas y la existencia de
Centros de Diagnéstico y Orientacion territoriales, resulta mucho mas favorable la
deteccion de las formas ligeras de discapacidad intelectual, mientras que en
Venezuela, la capacidad de diagnéstico temprano de la discapacidad intelectual
ligera era muy baja y por otro lado, una mayor ocurrencia de accidentes y otras
causas externas pudieran incrementar la frecuencia de discapacidades fisico-
motoras, lo que hace que estas prevalezcan por encima del resto de las

discapacidades.

Al considerar la prevalencia por grupos de edad (Tabla 4), en ambos paises la
mayor frecuencia se observO en el grupo de 60 y mas afos. En Cuba, el
incremento con la edad es perceptible en los primeros tres grupos y desciende
para caer ligeramente entre los 29 y 49 aflos y ascender nuevamente en el de 60y
mas afios. En la Republica Bolivariana de Venezuela existié un incremento lineal
cuando la edad se incremento.

104

Gispert™" también encontré evidencias de aumento de la prevalencia de la

discapacidad con el incremento de la edad.
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Tabla 4. Prevalencia de personas con discapacidad segun grupos de edades.

Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

i Republica Bolivariana
Grupos de Republica de Cuba P de Venezuela
edades ] ]

Pablacion No. Tasa Pablacion No. Tasa

0-4 743 517 4399 0,6 2912 595 9864 0,3
5-14 1634 368 36 752 2,3 5535632 43 492 0,8
15-19 775991 22 957 3,0 2705 839 22 160 0,8
20-29 1715 449 41672 2,4 4908 032 38401 0,8
30-39 2169 619 53 365 2,0 3902 666 37749 1,0
40-59 2612 250 81100 2,1 5565 028 72719 1,3
60 y méas 1606 892 126 619 7,8 2331132 111 885 4,8
Total 11 258 086 366 864 3,26 27 860 924 336 270 1,21

Tasa x 100 habitantes

Cuando se analiza la variable sexo (Tabla 5), se observa una distribucién con
predominio del sexo masculino en Cuba. Asi mismo, la tasa de prevalencia para el
sexo femenino fue de 3,0 por cada 100 hembras, mientras el masculino fue de 3,6

por cada 100 varones. La razon masculino/femenino fue 1,2.

Tabla 5. Personas con discapacidad segun sexo. Cuba, 2001-2003.
Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008
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Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Venezuela
Sexo
No. % Tasa No. % Tasa

Femenino 167 239 45,58 2,99 156 159 46,43 1,13
Masculino 199 625 54,42 3,57 180 111 53,57 1,29
Razén M/IF 1,2 1,2

Total 366 864 100,0 3,26 336 270 100,0 1,21

Tasa x 100 habitantes



En Venezuela, la tasa de prevalencia para el sexo femenino fue de 1,13 por cada
100 hembras; para el masculino, 1,29 por cada 100 varones, 0,3 unidades mas
gue en las hembras. La razén masculino/femenino fue 1,2.

194y Graciani'® encontraron en

Aun cuando este es un hallazgo comun, Gispert
Espafia una mayor frecuencia en el sexo femenino, no obstante, cuando fueron

realizados ajustes del sexo por edad, este efecto desaparecio.

Al considerar el origen referido de la discapacidad segun etapas de la vida
(Tabla 6),
diferenciado, se observdé que las causas postnatales fueron las de mayor

excluida la discapacidad intelectual que recibid un tratamiento

frecuencia en Cuba, para el 68,2% del total de otras discapacidades diferentes de
la intelectual, seguidas de las causas no precisadas, 15,1%.
Tabla 6. Personas con discapacidad y grupos de causas referidas en etapas de la

vida. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008
(no se incluye la discapacidad intelectual)

Repiblica de Cuba Replblica  Bolivariana  de
Etapas de la vida venezuela
No. % No. %
Prenatal 31909 14,1 58 307 24,6
Perinatal 5845 2,6 6 649 2,8
Postnatal 154 433 68,2 165 423 69,9
No precisada 34188 15,1 6273 2,7
Total 226 375 100 236 652 100

En Venezuela, las causas postnatales también ocuparon el primer lugar en
frecuencia, con el 69,9 %, seguidas de las causas prenatales. En Cuba, la mayor
proporcionalidad de las causas no precisadas pudo haberse debido a una menor
capacidad del equipo investigador para identificar las causas referidas en el

momento de realizar la investigacion.
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El estudio detallado de las personas con discapacidad, con causas postnatales
referidas (Tabla 7), excluida la discapacidad intelectual, mostr6 en Cuba una
mayor proporcién de otras causas (32,0%) y una similar proporcion entre las
enfermedades sistémicas y el subconjunto de las causas accidentales (25,8%).

Entre las causas accidentales resultaron mas frecuentes los accidentes del hogar,
con el 9,9%, seguidos de los accidentes de trabajo, 6,4%, y a continuacion los
accidentes de transporte, 5,4%. Las infecciones, como causas referidas de
discapacidad, alcanzaron una frecuencia del 8,9%, seguida por los psicotraumas,

con una proporcionalidad del 5,4%.

En Venezuela, el primer orden de frecuencia lo ocupé el grupo de otras causas,
con el 45,5 %; le siguid el subconjunto de las causas accidentales (23,5%) y
dentro de este prevalecieron los accidentes de transporte y del hogar (9,8 y 9,6%,
respectivamente). El tercer orden de frecuencia lo ocupd el grupo de las
enfermedades sistémicas, con el 20,3%; las infecciones, como causa postnatal, el
9%.

Tabla 7. Personas con discapacidad segun causas postnatales referidas.

Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008
(no se incluye la discapacidad intelectual)

Causas referidas Republica de Cuba Republica Bolivariana de Venezuela
postnatales No. % No. %
Infecciones 13 809 8,9 14 921 9,0
Accidente de transporte 8 269 54 16 283 9,8
Accidente de escuela 1578 1,0 339 0,2
Accidente de trabajo 9 957 6,4 6372 39
Accidente de hogar 15 228 9,9 15932 9,6
Subtotal de accidentes 39 794 25,8 38926 23,5
Enfermedades sistémicas 39 848 25,8 33578 20,3
Intoxicacion 1052 0,7 251 0,2
Psicotraumas 8315 54 1564 0,9
Desnutricién 305 0,2 1081 0,7
Sobredosis
Medicamentosa 1921 12 808 0.5
Otras causas 49 389 32,0 74 294 45,5
Total 154 433 100,0 165 423 100,0
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Las caracteristicas ocupacionales de las personas con discapacidad, con
exclusién de la intelectual en ambos paises, se muestran en la tabla 8. En Cuba,
las categorias de jubilados y amas de casa resultaron las de mayor frecuencia,
con cifras de 30,5y 20,0%, respectivamente. Le siguieron, en orden descendente,
pensionados, trabajadores y desempleados, con 14,1, 126 y 10,2%,
respectivamente; estudiantes y asistenciados alcanzaron cifras similares, 6,6 y
6,1% respectivamente. Asi mismo, no se encontraron personas con discapacidad
sin asistencia social.
Tabla 8. Personas con discapacidad y ocupacién*. Cuba, 2001-2003.

Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008
(no se incluye la discapacidad intelectual)

Ocupacion Republica de Cuba Republi\c/::nBe(;ILij\é?{;iana de
No. % No. %

Estudiante 14 825 6,6 15891 6,7
Ama de casa 44761 20,0 53505 22,6
Trabajador 28 075 12,6 14500 6,1
Jubilado 68 163 30,5 4967 2,1
Pensionado 31506 14,1 23 747 10,0
Desempleado 22 743 10,2 74 507 315
Asistenciado 13 654 6,1 7626 3,2
Sin asistencia - - 41909 17,7

Total 223 727 100 236 652 100

*Soélo incluye a personas con 5 afios y mas.
En Venezuela, la categoria de desempleado ocupé la mayor frecuencia, con

31,5%, seguida por la de ama de casa, 22,6%. Continlan en este orden las
categorias sin asistencia social, con el 17,7%, y la de pensionado, 10%;
estudiantes y trabajadores exhibieron proporciones similares, 6,7 y 6,1%
respectivamente. Con respecto a Cuba, estos resultados demuestran una politica
de trabajo y seguridad social algo mas favorecedora para las personas que viven
con una discapacidad. A continuacién se describen y discuten las caracteristicas

de la discapacidad intelectual.
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En Cuba se estudiaron 140 489 personas con discapacidad intelectual, para una
tasa de prevalencia de 1,25 por cada 100 habitantes (Tabla 9). Las provincias con
tasas mas elevadas fueron: Guantdnamo y Santiago de Cuba (1,65), Holguin
(1,60), Pinar del Rio (1,52) y Ciego de Avila (1,47). La mayoria de las personas
con discapacidad intelectual se encuentra en Santiago de Cuba (17 171), Holguin
(16 538) y Ciudad de La Habana (13 978). Nueve provincias presentan un
comportamiento superior a la media nacional, mientras que las prevalencias mas
bajas se registran en: Ciudad de La Habana (0,64), Isla de la Juventud (1,05) y
Matanzas (1,09).

Tabla 9. Prevalencia de discapacidad intelectual segun provincias.
Cuba, 2001-2003

Provincia Poblacion No. Tasa x 100

general habitantes
Pinar del Rio 739473 11 260 1,52
La Habana 717 378 8355 1,16
Ciudad de La Habana 218139 13978 0,64
Matanzas 665 419 7283 1,09
Villa Clara 836 350 11124 1,33
Cienfuegos 398 569 5221 1,31
Sancti Spiritus 463 850 5427 1,17
Ciego de Avila 413 447 6 064 1,47
Camagiey 791815 11 398 1,44
Las Tunas 532 550 7123 1,34
Holguin 1036 097 16 538 1,60
Granma 836 472 10 134 1,21
Santiago de Cuba 1041 373 17 171 1,65
Guantanamo 516 048 8 492 1,65
Isla de la Juventud 87 850 921 1,05
Total 11 258 086 140 489 1,25

Paralelamente, en el estudio se detectaron 29 536 personas con discapacidad
intelectual (21,02%), no registradas con anterioridad. Este hecho, por si solo,
justifica la necesidad de esta investigacion en nuestro pais. Asi mismo, la tasa de
prevalencia de discapacidad intelectual ajustada segun la edad fue de 1,30 por
cada 100 habitantes.
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En la Republica Bolivariana de Venezuela, la prevalencia de discapacidad
intelectual (Tabla 10) fue de 0,36 por 100 habitantes (99 618). Los estados por
encima de la prevalencia media nacional fueron Falcén, Mérida, Tachira, Truijillo,
Apure, Sucre, Vargas, Cojedes, Lara, Portuguesa, Guarico, Aragua, Yaracuy y

Amazonas.

Tabla 10. Prevalencia de discapacidad intelectual por estado.
Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

. , Tasa x 100
Regiones y estados Poblacion No. habitantes

Regidn Occidental 4 605 028 15961 0,35
Falcon 917 696 4138 0,45
Zulia 3687 332 11 823 0,32
Region Andina 2 783 655 12 302 0,44
Mérida 859 924 4 095 0,48
Téchira 1198 892 4734 0,39
Trujillo 724 839 3473 0,48
Regidn Llanos del Sur 1 255 047 4824 0,38
Apure 485 470 2285 0,47
Barinas 769 577 2539 0,33
Region Nororiental 3749830 13533 0,36
Anzodtegui 1502 197 5161 0,34
Monagas 872 996 3131 0,36
Nueva Esparta 443 648 1449 0,33
Sucre 930 989 3792 0,41
Regidn Suroccidental 1716 279 5005 0,29
Bolivar 1563 600 4570 0,29
Delta Amacuro 152 679 435 0,28
Regidn Central 2426 820 5949 0,25
Distrito Capital 2091 452 4634 0,22
Vargas 335 368 1315 0,39
Regidn Centroccidental 3020 863 12 680 0,42
Cojedes 306 273 1563 0,51
Lara 1824 087 6 861 0,38
Portuguesa 890 503 4 256 0,48
Regidn Central Este 3620210 11 784 0,33
Guérico 762 267 3307 0,43
Miranda 2 857 943 8477 0,30
Region Centro Oeste 4537178 16 952 0,37
Aragua 1665 247 6113 0,37
Carabobo 2262070 7691 0,34
Yaracuy 609 861 3148 0,52
Regi6n Amazonas 146 014 628 0,43
Amazonas 146 014 628 0,43

Total 27 860 924 99 618 0,36
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Como podra recordarse, este tipo de discapacidad fue la segunda en orden de

frecuencia en todo el pais.

La tasa de prevalencia de discapacidad intelectual ajustada por la edad fue de
0,35 por cada 100 habitantes, es decir, apenas sufre cambios después del ajuste,
como si la estructura por edad de la poblacién no ejerciera una influencia

significativa en este tipo de discapacidad.

Segun sefalan los estudiosos del tema, la prevalencia de la discapacidad
intelectual no ha sufrido grandes cambios a lo largo de los ultimos 50 afios, quizas
determinado por el balance entre los avances médicos, educacionales y la
emergencia de nuevas enfermedades, o factores que traen aparejado el aumento
de esta discapacidad. El decrecimiento del sindrome de Down se relaciona con la
implementacion del diagndstico prenatal citogenético; la disminucién de la
discapacidad intelectual severa pudiera deberse al diagnostico y tratamiento
temprano de la fenilcetonuria y otros defectos metabdlicos detectados por

pesquisas masivas neonatales.

Sin embargo, la prevalencia se pudo haber incrementado por el aumento de
sindromes como el fetal alcohdlico, el abuso de drogas durante la gestacion o el
sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) congénito, del mismo modo, ha
decrecido marcadamente la mortalidad de niflos prematuros con peso entre 1 500
y 2 500 gramos, y esto ha aumentando la supervivencia de nifilos muy prematuros,
quienes luego exhiben un mayor rango de morbilidad para los trastornos severos
del sistema nervioso central.!®® De esta manera, las cifras de prevalencia se

mantienen por lo general entre el 1y 3%.%’

En Cuba, la tasa nacional de esta discapacidad fue mayor que la observada en
Venezuela; dicho hallazgo puede estar relacionado con varios factores, que se

describen a continuacion.

Desde el triunfo de la Revolucion, en Cuba se trabajé intensamente en el

desarrollo de la educacion especial y todo lo relacionado con el diagnéstico y la
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atencion de la discapacidad intelectual, lo que significé, en el momento del
estudio, mas de 40 afios de trabajo y resultados en este campo, ademas de contar
con el diagndstico y registro previos de las personas con discapacidad intelectual
en cada territorio; de no ser asi en algun caso, el diagnostico se realiz6 con el
auxilio de los centros de diagndstico y educacion ubicados en cada municipio, asi

como todas las instituciones y especialidades requeridas para este.

La poblacion cubana confia y participa activamente en todos los programas y
proyectos de investigacion aplicados, como expresion de la misma conciencia
social y el desarrollo alcanzado por la Revoluciéon en las esferas de la salud y la

educacion.

En Cuba, todos los nifios reciben educacién gratuita, la cual se extiende, incluso,
hasta los lugares mas intrincados, lo que también posibilita que se puedan
identificar aquellos en los que la discapacidad intelectual es ligera y no se
evidencia, generalmente, hasta su arribo a la ensefianza primaria. Asi mismo,
existe un soélido programa de salud que ha posibilitado la elevacién de la calidad
de vida en esta poblacién con discapacidad y consecuentemente de la expectativa
de vida de estas personas.

En Venezuela, antes del estudio no existia un programa de desarrollo de la
educacion especial y los principales centros donde se realizaba el diagnostico de
esta discapacidad eran privados, ubicados en las grandes ciudades, lo que
limitaba la posibilidad diagnéstica de la discapacidad intelectual ligera,

fundamentalmente.

Por otra parte, se encontraron grupos poblacionales que no desearon participar en
el estudio realizado, principalmente los que pertenecian a las clases econémicas

de la mediana y la alta burguesias.

Se registr6 un numero de habitantes, principalmente adultos, que no tuvo la
posibilidad de asistir a la escuela y el diagnéstico de discapacidad intelectual ligera

no se realizé.
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En la tabla 11 se describen las tasas de prevalencia especificas por grupo de

edad, de las personas con discapacidad intelectual en ambos paises.

En Cuba, la mayor prevalencia se observd en los grupos de 15 a 19 y 20 a 29
afos, con tasas de 2,30 y 1,70 por cada 100 habitantes, respectivamente. Le
siguieron en orden descendente los grupos de 5 a 14, 30 a 39 y 40 a 59 afios, con
sus respectivas tasas de 1,69, 1,40 y 0,97 por cada 100 habitantes. Llama la
atencion que mas del 40% de las personas con discapacidad intelectual se
concentro6 entre los 20 y 39 afos.

Tabla 11. Personas con discapacidad intelectual por grupos de edades.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de Venezuela
Grupos de
edades \o. % Tasr?a)t: .1OO \o. % Tas;:g;J .100

0-4 1751 1,2 0,24 6 304 6,3 0,22
5-14 27 644 19,7 1,69 29 149 29,3 0,53
15-19 17 834 12,7 2,30 14 304 14,4 0,53
20-29 29125 20,7 1,70 20 189 20,3 0,41
30-39 30479 21,7 1,40 14 233 14,3 0,36
40-59 25380 18,1 0,97 13522 13,6 0,24
60 y mas 8276 5,9 0,52 1917 1,9 0,08

Total 140 489 100,0 1,25 99 618 100,0 0,36

En Venezuela, la mayor prevalencia se observé en los grupos de 5a 14y 15 a 19,
con una tasa similar de 0,53 por cada 100 habitantes, seguidos del grupo de 20 a
29 afios, con una tasa de 0,41 por cada 100 habitantes. El 78,3% de las personas
con discapacidad intelectual se concentré entre los 5 y 39 afios. Estos resultados
se relacionan con una estructura de poblacion mas joven en ese pais, en el

momento de realizacion del estudio.
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En la tabla 12 se presenta la distribuciébn porcentual de las personas con
discapacidad intelectual, segin sexo, en Cuba y la Republica Bolivariana de

Venezuela.

En Cuba, la prevalencia de discapacidad intelectual mostr6 una discreta
predominancia del sexo masculino, con una tasa de 1,5 por cada 100 varones; en
el sexo femenino la tasa fue de 1,02 por cada 100 hembras. La razén masculino/

femenino fue de 1,46.

Tabla 12. Personas con discapacidad intelectual segun sexo.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Venezuela
Sexo
Tasa X Tasa X
No. % 100 hab. No. % 100 hab.

Femenino 57 034 40,6 1,02 44 763 44,9 0,32
Masculino 83 455 59,4 1,49 54 855 55,1 0,39
Raz6on M/F 1,46 1,22

Total 140 489 100 1,25 99 618 100 0,36

En Venezuela, la tasa fue de 0,39 por cada 100 varones, contra 0,32 por cada 100

hembras. Como resultado, la razén masculino/ femenino fue de 1,22.

En ambos paises, la razén masculino/femenino ilustra el predominio de la
discapacidad intelectual en el sexo masculino, similar a lo descrito en otros
estudios.®® Desde el punto de vista genético se han identificado mas de 200 genes
localizados en el cromosoma X que se relacionan a su vez con la inteligencia y es

en el varén donde siempre se expresa este cromosoma.

Tomando en consideracién el nivel de intensidad de la discapacidad intelectual en
ambos paises (Tabla 13), en Cuba se observdé un predominio de la forma ligera
(56,5%), seguida en orden descendente por la moderada (26%), la severa (11,1%)
y la profunda (6,4%). Es oportuno sefialar que todos los casos fueron clasificados.
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En Venezuela, la forma moderada fue la categoria predominante (38,5%), seguida
por la severa (24%) y a continuacion la ligera (22%); la forma profunda se
presentd en el 8,6%. La categoria no definida alcanzd el 7%. Estos resultados
pudieran ser la expresion de un insuficiente o tardio diagndstico de la
discapacidad intelectual ligera en este pais y su agravamiento por falta de

atencion educativa.

Tabla 13. Personas con discapacidad intelectual segun nivel de intensidad.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

inter’:‘si\i/c?z!u(jj G(}:ie la Republica de Cuba Repfété"\(/::nigﬂ\é?:ana
Mool | Mo | % | o | %
Ligera 79 442 56,5 21930 22,0
Moderada 36 558 26,0 38 314 38,5
Severa 15548 111 23879 24,0
Profunda 8941 6,4 8 549 8,6
No definida 0 0 6 946 7,0
Total 140 489 100,0 99 618 100,0

El estudio de las personas con discapacidad intelectual (sin escolarizacion), en las
edades de 5 a 19 afos, en Cuba y la Republica Bolivariana de Venezuela,

(Tabla 14),

Tabla 14. Personas con discapacidad intelectual (sin escolarizacion), en las
edades de 5 a 19 afos. Cuba, 2001-2003.
Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Grupos de edades Venezuela
No. % No. %

5-14 2484 59,5 12 213 66,6
15-19 1694 40,5 6 131 334
Total sin escolarizar 4178 100,0 18 344 100,0
Total de discapacidad
intelectual (de 5 a 19 afios) 45478 92 43453 42.2
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permitié identificar a 4 178 nifios y jovenes sin escolarizar en Cuba, lo que
representd el 9,2 % del total de personas con discapacidad intelectual en ese
grupo de edades. Aproximadamente, el 60% se concentré en el grupo de 5 a 14

anos.

En la Republica Bolivariana de Venezuela, los nifios entre 5 a 19 afios sin
escolarizar representaron un total de 18 344, equivalente al 42,2 %; en el grupo de
5 a 14 se concentro el 33,4%.

En la tabla 15 se describe el vinculo laboral entre las personas con discapacidad
intelectual que poseian habilidades para el trabajo (en ambos paises), al momento
del estudio.

Tabla 15. Personas con discapacidad intelectual que poseen habilidades para el

trabajo y vinculo laboral actual. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de
Venezuela, 2007-2008

Republica
N ] Republica de Cuba Bolivariana de
Habilidades y vinculo Venezuela
No. No.
Poseen habilidades 75113 17 140
Vinculados laboralmente 21582 982
% de los que poseen
habilidades 28,7 o7

En Cuba, el 28,7% de las personas con discapacidad intelectual que poseian
habilidades para el trabajo se encontraba vinculado laboralmente. En Venezuela,
esa proporcion fue solo del 5,7%.

Este resultado es consistente con la proyeccion de la politica ocupacional cubana,
mas favorecedora en la inclusién laboral de las personas con discapacidad.

El tipo de habilidades referidas por las personas con discapacidad intelectual en
ambos paises se muestra en la tabla 16.
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Tabla 16. Personas con discapacidad intelectual. Tipos de habilidades referidas.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de

Habilidades n =140 489 Venezuelan =99 618

No. % No. %

Agricultura 16 436 11,7 5370 54
Artesania 4824 3,4 4 582 4,6
Ascensoristas 300 0,2 602 0,6
Auxiliar general y ayudantes 6 687 48 5607 5,6
Barberia y/o peluqueria 2 898 2,1 919 0,9
Carpintero 2 661 1,9 1201 1,2
Cartero 473 0,3 576 0,6
Chofer 2325 1,7 229 0,2
Comunales 2107 15 1157 12
Construccion 3799 2,7 2157 2,2
Cuentapropista 1602 11 692 0,7
Jardineria 4176 30 4789 48
Mantenimiento 1297 0,9 2182 2,2
Mecanico 2293 1,6 463 05
Mensajero 946 0,7 1197 12
Otras 14 197 10,1 2051 2,1
Servicios 8092 58 3632 3,6

En Cuba, el primer lugar en frecuencia lo ocuparon las habilidades agricolas
(11,7%), seguidas de otras habilidades (10,1%); continla en este orden la
categoria de auxiliares generales y ayudantes (4,8%). El resto de las habilidades

referidas mostré una baja frecuencia.

En la Republica Bolivariana de Venezuela, entre estas habilidades predominaron
las auxiliares generales y ayudantes (5,6%), las agricolas, (5,4%), la jardineria
(4,8%) y la artesania (4,6%). El resto de las habilidades referidas mostré una baja

frecuencia.
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A continuacién se muestra la caracterizacion clinico-genética de las personas con
discapacidad intelectual, para lo cual, a manera introductoria, se retoman algunas

de las caracteristicas descritas con anterioridad (Tabla 17).

Tabla 17. Resumen de caracteristicas para el estudio clinico-genético.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Repiblica de Cuba Replébh\(/)a Bollv?rlana
Caracterizacion € venezuela
clinico-genética
No. Tasas, razones y % No. Tasas, razones y %
Total de personas 140 489 99 618
con discapacidad intelectual
Tasa nacional 1,25 x 100 hab. 0,36 x 100 hab.
Razdén M/F 1,46 1,22
Menores de 20 afios 47 229 (33,6%) 49 757 (49,9%)
40 afios y mas 33 656 (24%) 15 439 (15,5%)
Discapacidad intelectual ligera 79 442 (56,5%) 21930 (22,0%)
Niveles mas profundos de o\
discapacidad intelectual 61047 (43,5) 70742 (71,0%)

*7% no definidos

En Cuba se observé un predominio de la discapacidad intelectual en el grupo de
los menores de 20 afios, lo que represent6 un tercio de la poblacion estudiada con
este tipo de discapacidad; ademas, se observo que la cuarta parte de todos los
estudiados sobrevive los 40 afios. Asimismo, al comparar los grupos establecidos
segun el grado de discapacidad, predominé la discapacidad intelectual ligera

sobre los niveles méas profundos, similar a lo encontrado en otros estudios.>

En Venezuela, el grupo de menores de 20 afos también fue el predominante y
representd a la mitad de todas las personas estudiadas. Llama la atencién que se
observ6 una mayor proporcién de los niveles mas severos de discapacidad, lo que

no se corresponde con lo internacionalmente reportado y que podria explicarse a
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partir del hecho del limitado y tardio diagndstico de la discapacidad intelectual

ligera, que permanece oculta y por ello transita a estadios mas severos.

En la tabla 18 se describen las visitas realizadas por especialistas en Genética
Clinica, en ambos paises.

Tabla 18. Visitas realizadas para evaluacion clinico-genética.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Total de personas
con Visitados para
Pai discapacidad estudio clinico-genético
ais intelectual
No. No. %
- 29,8

Republica de Cuba 140 489 41884
Republica Bolivariana 99 618 33392 335
de Venezuela

En el caso de Cuba sélo se visito el 29,8%, mientras que en Venezuela se estudio
el 33,5%. La existencia en Cuba de un programa de genética médica permitié que
muchas de las personas con esta discapacidad ya estuviesen estudiadas. En
Venezuela apenas existia acceso publico a la especialidad de genética clinica, lo
gue conllevd a un mayor porcentaje de personas necesitadas de su estudio o
atencion por la especialidad.

La eleccién de una pareja o conyuge y el proceso de endogamia o exogamia son
un fendmeno multidimensional, donde se combinan factores culturales,
demograficos y psicosociales,'® por lo que la frecuencia de consanguinidad tiene
valores diferentes, de acuerdo con las caracteristicas de la poblaciéon de cada

Zona.

La posibilidad de que dos personas compartan los mismos defectos genéticos es
mucho mayor cuando tienen lazos de parentesco, lo que explica que en
matrimonios entre consanguineos sea mayor la frecuencia de enfermedades

genéticas con herencia autosémica recesiva, sobre todo para mutaciones de muy
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baja frecuencia, es por ello que en ambos paises se analizd el antecedente de

consanguinidad en las personas con discapacidad intelectual (Tabla 19).

Tabla 19. Consanguinidad y antecedentes familiares en las personas con
discapacidad intelectual. Cuba, 2001-2003.
Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de

Consanguinidad/antecedentes n =140 489 Venezuelan =99 618
familiares

No. % No. %
Consanguinidad 7323 52 4196 4,2
Antecedentes de familiares
cercanos con discapacidad 52 720 375 24763 24,9
intelectual

En Cuba, la frecuencia de consanguinidad fue del 5,2 %, mientras que en

Venezuela fue sélo del 4,2 %.

Este estudio en cada region permitié identificar los sitios donde existia una
elevada frecuencia de consanguinidad, relacionada con el origen de los distintos
tipos de discapacidad, y a partir de ahi, proponer investigaciones mas profundas

sobre el tema.

De manera similar, en el estudio de la discapacidad intelectual se analizé la
presencia de familiares de primer grado con esta discapacidad, por tratarse la
inteligencia de un rasgo cuantitativo que se expresa a partir de la accién aditiva de
varios genes, cuya expresion se puede modificar por la accion de factores
ambientales, en beneficio o detrimento. Este aspecto sugiere mayor predisposicion
genética en estas familias para desarrollar discapacidad intelectual, ante

condiciones ambientales adversas.

En Cuba se encontré el 37,5% de antecedentes de familiares cercanos con
discapacidad intelectual, lo cual indica un predominio de la etiologia multifactorial
de la discapacidad intelectual observada. En Venezuela este antecedente se
presenté solo en el 24,9%.
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La discapacidad intelectual puede ser componente de un sindrome mas complejo
(sindromes Fragil X, Down, etc.), un sintoma en un desorden metabdlico, o un
fenotipo exclusivamente, que solo afecta el desarrollo postnatal de la funcion
cognitiva. También puede ser causada por factores genéticos, ambientales o
ecogenéticos, debido al disturbio de la proliferacion neuronal, migracién,
diferenciaciéon, crecimiento axonal, formacion de las sinapsis, arborizacion
dendritica o proceso de eliminacién de la misma, como resultado de la disrupcion
genética y su expresion molecular, o del insulto ambiental, e incluso, en algunos
casos, de la conjugacion de ambos.*®® Como regla, en mas del 50% de los casos

su origen permanece sin determinarse. % !

Muchas veces, la busqueda de una causa lineal en esta discapacidad es
frustrante, porque ella resulta de la interaccion entre diversos factores: genémicos
individuales, sociales, ambientales, y educativos. Es importante reconocer que hoy
en dia, a pesar de todas las pruebas genéticas y la tecnologia disponible, este
porcentaje de etiologia desconocida persiste. **?

De manera general se citan: las aberraciones cromosoémicas (el primer lugar lo
ocupa la trisomia, con 21); mas de 1 200 sindromes monogénicos; **? los agentes
teratdgenos y otros factores ambientales, como la hipoxia; las infecciones y las

3

complicaciones de la prematurez, entre otros.® Estas causas difieren

considerablemente en funcion del cociente de inteligencia.

La identificacion de los factores relacionados con el origen de la misma es mas
probable en sus formas mas severas, es por ello que en el estudio se aplic6 un
instrumento de clasificacién inicial, que orientd sobre el momento en que se
origind la discapacidad (Tabla 20). Las diferencias mostradas entre las
clasificaciones iniciales y final de cada grupo fueron debidas a que la revision
inicial del instrumento, por los especialistas en Genética Clinica, permitié proponer
una primera clasificacién, la que luego vari6é en relacion con lo encontrado en el

estudio realizado por los especialistas a cada persona.
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Tabla 20. Resultados de la clasificacion inicial segun instrumento clasificador,
y final, segun evaluacion genética en grupos etioldgicos. Discapacidad intelectual.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Clasificacion n =140 489 Venezuelan =99 618
inicial (1) y final (F) % del total de % del total de
No. discapacidad No. discapacidad
intelectual intelectual
Prenatal genético I 13023 9,3 24 435 24,5
F 22 287 15,9 27 897 28,0
Prenatal inespecifico ! 34 798 248 15370 154
F 21776 15,5 11 081 11,1
Prenatal ambiental ! 16 484 11,7 9072 91
F 19134 13,6 9 364 9,4
Perinatal I 23 307 16,6 25230 25,3
F 27 297 19,4 25 645 25,7
Postnatal I 17 074 12,2 18 270 18,3
F 20 422 14,5 18 645 18,7
Psicosis I 5523 3,9 2 427 2.4
F 6178 4,4 2 497 25
Inclasificable I 29 213 20,8 4705 4,7
F 23 395 16,7 4 489 45

El analisis de estos resultados permitié identificar que los factores prenatales,
sumatoria de las categorias prenatal genético, inespecifico y ambiental, que
originan la discapacidad en Cuba, constituyeron el 45,0%, lo que también coincide
con lo reportado internacionalmente.’** El 15,9% del total de estudiados
correspondié con el origen genético de la discapacidad.

Esta explicacion es avalada por reportes de estudios internacionales que plantean
que las causas cromosOomicas se encuentran entre el 2,9 y 11,6% de toda la
poblacién con discapacidad intelectual estudiada, con una media de 3,7%.%° En
Cuba se obtuvo el 19,4% en el grupo perinatal, el 14,5% en el postnatal y el 4,4%
en el grupo de psicosis. Asi mismo, en el 16,7% de las personas estudiadas no se
logré identificar el momento en que se origind la discapacidad.

En Venezuela, los factores prenatales, sumatoria de las categorias prenatal
genético, inespecifico y ambiental, estuvieron presentes en el 48,5% y el origen
genético de la discapacidad se presentd en el 28%. La frecuencia en el grupo
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perinatal fue del 25,7% y en el postnatal, del 18,7%. La psicosis estuvo presente
en el 2,5%. En el 4,5% de las personas estudiadas no se logré identificar el

momento en que se origing la discapacidad.

De manera general, los resultados alcanzados pueden explicarse por la facilidad
diagndstica que brind6 el instrumento de clasificacion inicial, lo que permitio
elaborar estrategias racionales, dirigidas a identificar las causas especificas en
cada grupo. La aplicacion de la clinica combinada con estudios bioquimicos y
cromosOomicos, en su conjunto, permitid determinar los factores causales, con

mayor frecuencia, que lo reportado como promedio internacionalmente.

El estudio comparativo de la poblaciéon de 0 a 14 afios y la total con discapacidad
intelectual en ambos paises, segun etapas de la vida, se muestra en la tabla 21.
Tabla 21. Clasificaciones etioldgicas segun etapas de la vida de la poblacion con

discapacidad intelectual por edades. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de
Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
. Venezuela
Etapas de la vida
No. % No. %
Prenatal 0-14 4422 4,9 3633 6,2
ambiental Total 19 134 21,2 9 364 16,1
0-14 7011 78 10 518 18,1
Perinatal
Total 27 297 30,2 25 645 44,1
0-14 3936 4,4 4 305 7,4
Postnatal
Total 20 422 22,6 18 645 32,1
0-14 2694 3,0 690 1,2
Inclasificable
Total 23395 25,9 4 489 7,7
Total de clasificados 90 248 100,0 58 143 100,0

En Cuba, la categoria prenatal ambiental para la poblacién de personas con
discapacidad intelectual fue del 21,2%. En esta categoria, entre 0 y 14 afios sélo
se ubico el 4,9%. En la categoria perinatal, que resulté la de mayor frecuencia
(30,2%), el grupo de 0 a 14 afios mostrd el 7,8%. En la postnatal (22,6%) dicho
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grupo mostro el 4,4%, mientras que en la categoria de inclasificables (25,9%) fue
del 3,0%.

En Venezuela, la categoria prenatal ambiental para la poblacién de personas con
discapacidad intelectual fue del 16,1%. En esta categoria, entre 0 y 14 afios sélo
se ubico el 6,2%; en la perinatal, también la de mayor frecuencia (44,1%), el grupo
de 0 a 14 afios mostrd el 18,1%. En la postnatal (32,1%), el mencionado grupo

mostro el 7,4% y en la categoria de inclasificable (7,7%) alcanzé el 1,2%.

En relacién con el periodo en que se originé esta discapacidad, en la categoria
inclasificable se destaca el hecho de que en el grupo de 0 a 14 afios qued6 sin
clasificacion un porcentaje muy pequefio con respecto al total de inclasificados, lo
gue pudiera explicarse porque este grupo cuenta con mayor frecuencia con la
informacion fidedigna sobre la causa de la discapacidad, por encontrarse vivos sus

familiares y mantenerse aun recientes estos eventos.

En la tabla 22 se muestra la distribucién de las causas genéticas en ambos
paises. En Cuba existi6 un predominio franco de la discapacidad por causas
multifactoriales (48,8%), seguida de las causas monogénicas (26,0%) y las
cromosomicas (25,2%).

Tabla 22. Clasificaciones etiologicas finales (prenatal genético) de la poblacién con
discapacidad intelectual. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela,

2007-2008
Republica de Cuba Republica Bolivariana de Venezuela
Prenatal genético
No. % No. %
Monogénicas 5792 26,0 3251 11,7
Cromos6micas 5616 25,2 14 034 50,4
Multifactoriales 10 879 48,8 10 584 38,0
Total prenatal genético 22 287 100,0 27 869 100,0
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En Venezuela predominaron los disturbios cromosémicos (50,4%), seguidos de las
causas multifactoriales (38,0%), y finalmente las monogénicas, con el 11,7%. En
Cuba los hallazgos estan condicionados por la existencia de un programa de
genética, con mas de 20 afios de funcionamiento previo al momento de la
investigacion. Este programa incluye la prevenciéon y el diagnéstico de
cromosomopatias, por ello posibilité la prevencion y el diagnéstico intraitero de
estas afecciones, el asesoramiento genético y la eleccién de la pareja sobre el

nacimiento o no del nifio afectado.

En Venezuela este programa no existia, lo que puede explicar, en parte, las
diferencias observadas; también se pueden invocar otros factores, entre estos los
ambientales. En Cuba, los sindromes monogénicos que cursan con discapacidad
intelectual representaron el 26% de los examinados con categoria prenatal
genético y el 6,4% del total de personas con esta discapacidad, estudiadas en el
pais. Asi mismo, en Venezuela representaron el 11,7% de los examinados con
categoria prenatal genético y el 5,59%, del total de personas con esta
discapacidad, estudiadas en el pais, lo que coincide con estudios internacionales
gue plantean que las causas monogénicas se calculan sobre el 6% del total de

causas en la discapacidad intelectual.***

Las causas multifactoriales se describen como las de mayor frecuencia, asi ocurrié
en Cuba (48,8%), contrario a Venezuela (38%), distorsionada por el gran

porcentaje que representaron las cromosomicas en este pais.

Como se reconoce internacionalmente, el sindrome de Down es la causa principal
de discapacidad intelectual de etiologia genética; la frecuencia en ambos paises
se describe en la tabla 23.

En Cuba se identificaron 4 919 personas con sindrome de Down. La frecuencia
relativa de este sindrome fue de 3,5% del total de personas estudiadas con

discapacidad intelectual. En la Republica Bolivariana de Venezuela fueron
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estudiadas 13 494 personas con este sindrome. La frecuencia relativa fue 13,5%

del total de personas estudiadas.

Existe un conjunto de causas donde no se logra identificar si se trata de un factor
genético o ambiental propiamente dicho, al que se denomina grupo de causas
prenatales inespecificas; en este se clasifican las personas con evidencia de
factores prenatales que actuaron sobre el sistema nervioso central en formacion,

dejando como huella la discapacidad intelectual.

Tabla 23. Discapacidad intelectual. Personas con sindrome de Down.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
n = 140 489 Venezuelan =99 618
Cromosoémicas
No. % No. %
Sindrome de Down 4919 3,5 13 494 13,5

En la tabla 24 se describen las causas prenatales inespecificas en ambos paises.
En Cuba predominaron los antecedentes familiares de discapacidad intelectual
(9,8%), seguidos por las dismorfias (2,3%) y el crecimiento intrauterino retardado
(1,8%). Las malformaciones congénitas asociadas y la epilepsia registraron una

baja frecuencia (0,4 y 0,2% respectivamente).

En Venezuela se encontr6 con mayor frecuencia la discapacidad intelectual
asociada a la epilepsia (4,5%). Le siguié en orden descendente la categoria de los
antecedentes familiares de discapacidad intelectual (3,9%). La dismorfia y el
crecimiento intrauterino retardado mostraron frecuencias relativas similares (1,3 y

1,0% respectivamente).
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En el caso de Cuba, estos hallazgos se pueden explicar por el hecho de un mejor
diagndstico de la discapacidad intelectual ligera, que en su mayoria fue de origen
multifactorial, ademas de contar con un programa de control del enfermo con

epilepsia desde edades muy tempranas.

En Venezuela apenas existen consultas de Neurologia y Neuropediatria en el
sector publico, que permitan el tratamiento temprano y el control de la epilepsia, lo
gue conllevd a que fuera mayor el nimero de personas con deterioro intelectual
encontrado por esta condicion.

Tabla 24. Grupo etiolégico prenatal inespecifico y eventos asociados a la

discapacidad intelectual. Cuba, 2001-2003.
Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
. . n =140 489 Venezuelan =99 618
Prenatal inespecifico
No. % No. %

Dismorfias 3272 2,3 1263 1,3
Antecede_,\ntes_fam|l|ares de 13795 98 3852 39
discapacidad intelectual
Malformaciones congénitas
asociadas 552 04 463 05
Crecimiento intrauterino 9508 18 971 10
retardado ' '
Epilepsia 241 0,2 4532 4,5

Los principales agentes ambientales, relacionados con el origen de la
discapacidad en el periodo prenatal, también fueron objeto de estudio en ambos

paises. En la tabla 25 se describen estos resultados.

En Cuba, el primer lugar lo ocupd la ingestion de alcohol durante el embarazo. El
alcohol, como teratdgeno, se describe como el agente de mayor frecuencia y se
considera la causa mas comun de discapacidad intelectual prevenible en el

mundo; su estudio ha permitido mostrar evidencias de la existencia de un gen
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relacionado con la predisposicion individual al dafio fetal, por la ingestién de este
durante el embarazo.'*® Le siguieron, en orden descendente, la hipertension
materna, con el 3,2%; afecciones maternas (2,6%); hipertermia (1,9%), y las
infecciones fetales (1,4%).

En Venezuela se hallo6 que las enfermedades infecciosas que conllevan a
infecciones fetales (3,06%), asi como la hipertension materna no controlada
(3,05%), fueron los principales factores encontrados en el estudio; le siguen en
orden de frecuencia el consumo de alcohol (1,13%) y otros factores ambientales
(1,03%). En este pais, la ausencia de programas de salud como los existentes en
Cuba, enfocados a la atencion prenatal de la gestante y el de vacunacion, podrian
explicar, en parte, estas diferencias.

Tabla 25. Discapacidad intelectual. Grupo etiolégico prenatal ambiental y eventos
causales y/o asociados. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela,

2007-2008
Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Grupo eti0|égico n =140 489 Venezuelan =99 618
prenatal ambiental
No. % No. %
Alcohol 5967 4,2 1125 1,13
Hipertermia 2 642 19 510 0,51
Infecciones fetales 1961 14 3049 3,06
Afecciones maternas 3685 2,6 623 0,63
Hipertension 4510 3,2 3034 3,05
Otras 369 0,3 1023 1,03
Total 19 134 13,6 9 364 94

En la tabla 26 se describen los resultados relacionados con el grupo etiolégico
perinatal y otros eventos asociados en ambos paises. En Cuba, los signos
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referidos de hipoxia fueron la categoria de mayor frecuencia (8,7%) seguida por el

parto pretérmino (5,3%) y los traumas perinatales (2,7%).

Tabla 26. Discapacidad intelectual. Grupo perinatal y eventos asociados.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

o Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Grupo etiolagico n = 140 489 Venezuela n = 99 618
perinatal No. % \o. %
Signos referidos de hipoxia 12182 8,7 8148 8,2
Traumas perinatales 3813 2,7 2663 2.7
Pretérmino 7451 53 2 844 2,9
Sepsis 1507 11 837 08
Otras causas 2344 1,7 11153 11,2
Total 27 297 19,4 25 645 25,7

En Venezuela, la categoria de otras causas perinatales ocup6 el primer lugar en
frecuencia (11,2%) y le siguieron, en este orden, los signos referidos de hipoxia

(8,2%), el parto pretérmino (2,9%) y los traumas perinatales (2,7%).

Lo relativo al parto tiene una gran connotaciéon en la maduracién del sistema
nervioso central y la asfixia perinatal se reconoce como la distocia de mayor
frecuencia.''® La prematurez asociada a complicaciones perinatales, con el
denominador comun del peso por debajo de los 2 000 g, también esta reconocida
como uno de los principales factores relacionados con la discapacidad intelectual
de origen perinatal.

En relacion con lo expresado anteriormente, se plantea que los nifios prematuros
tienen mayor riesgo de padecer complicaciones crénicas y discapacidad
intelectual, lo que se reporta como norma entre el 10 y 35% de estos.''’ Estos
factores fueron los de mayor frecuencia identificada en ambos paises.

En la tabla 27 se describen los factores postnatales como causa de discapacidad

intelectual en ambos paises. En Cuba, las infecciones del sistema nervioso central
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del tipo meningitis ocuparon el primer lugar en frecuencia (4,1%), seguidas por la
otra categoria relacionada con las infecciones (3,5%). El tercer lugar lo ocup6 la

categoria relacionada con los traumas (2,7%).

En Venezuela, también las infecciones meningeas fueron el factor postnatal mas
frecuente (13,0%); le siguieron, de igual manera, la categoria de infecciones

(2,8%) y finalmente los traumas (2,1%).

Tabla 27. Discapacidad intelectual. Grupo etiol6gico postnatal y eventos causales
y/o asociados. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

o Republica de Cuba Reptiblica Bolivariana de
Grupo etiologico n = 140 489 Venezuelan =99 618
postnatal
No. % No. %
Infecciones 4874 3,5 2784 2,8
Meningitis 5812 4,1 12 902 13,0
Traumas 3847 2,7 2083 2,1
Otros 2278 1,6 876 0,9
Total 20 422 14,5 18 645 18,7

En Cuba, el programa de vacunacién incluye la inmunizacion contra el
meningococo tipo B y el Haemophilus influenzae, entre otros agentes biolégicos
causantes de la meningoencefalitis, con mas de 15 afios de aplicacion de la
primera, lo que pudiera explicar el menor porcentaje con respecto a Venezuela en
la discapacidad originada por meningitis, asi como todos los cuidados
implementados por el sistema de salud que limitan las complicaciones v,

consecuentemente, la discapacidad por estas infecciones.

Las sepsis del sistema nervioso central se han identificado como las causas
principales de esta discapacidad en el periodo postnatal,*'® *° % estas en su

mayoria son evitables.
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Las psicosis representaron el grupo con menor numero de personas estudiadas
(Tabla 28). En Cuba predominaron los trastornos psiquiatricos sobreafiadidos
(2,5%); le sigui6é en orden de frecuencia el grupo de psicosis sin clasificar (1,8%).
Llama la atencién el porcentaje tan pequefio que representod el autismo (0,1%), lo
gue pudiera guardar relacion con el hecho de que en el momento en que se
realizé la investigacion en Cuba, dicha entidad aun era poco estudiada.

Tabla 28. Discapacidad intelectual. Grupo etiologico psicosis.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Grupo etiolégico n = 140 489 Venezuela n =99 618
psicosis

No. % No. %

Autismo 194 0,1 1449 15

Trastorpos_ psiquiatricos 3487 25 246 07
sobreafiadidos

Sin clasificar 2 498 1,8 302 0,3

Total 6179 4,4 2 497 2,5

En Venezuela la mayor frecuencia la ocup6 el autismo (1,5%), seguida por la
categoria de trastornos psiquiatricos sobreafiadidos (0,7%).

En la tabla 29 se muestran los resultados del grupo etiolégico inclasificables.

Tabla 29. Discapacidad intelectual. Grupo etiol6gico inclasificable.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Grupo etiolégico n = 140 489 Venezuelan =99 618
No. % No. %
Inclasificables x falta de datos 10 784 7,7 4 489 4,5
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En Cuba, el 7,7% de las personas estudiadas quedo inclasificado, por no disponer
de informacién en el momento del estudio. En Venezuela, solo el 4,5% quedo en

la categoria de inclasificables.

lll.1b Problemas y restricciones de las personas con discapacidad en Cubay

la Republica Bolivariana de Venezuela

Identificar los problemas y restricciones que afectaban las condiciones de vida de
las personas con discapacidad fue una finalidad importante dentro del primer
objetivo planteado. A continuacién se describen los hallazgos del estudio
descriptivo, los cuales se complementaron con la informacién cualitativa obtenida
en las visitas realizadas a las personas con discapacidad, en el trabajo operativo

de campo.

En la tabla 30 se detalla la evaluacién funcional de las personas con otras
discapacidades en ambos paises. En Cuba, el estudio detectdé 39 011 personas
totalmente dependientes; dicha cifra represento el 17,2% del total de personas con
otras discapacidades; por otra parte, 104 336 eran semidependientes, es decir, el
46,1%, y 83 028, independientes, para el 36,7%. En Venezuela el 16,1% de las
personas con otras discapacidades eran dependientes; 41,6%, semidependientes,
y 42,3%, independientes.
Tabla 30. Personas con discapacidad y evaluacion funcional. Cuba, 2001-2003.

Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008
(no se incluye la discapacidad intelectual)

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
» ) Venezuela
Evaluacion funcional
No. % No. %
Independiente 83028 36,7 100 074 42,3
Semidependiente 104 336 46,1 98 387 41,6
Dependiente 39011 17,2 38191 16,1
Total 226 375 100,0 236 652 100,0
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En la tabla 31 se presenta la evaluacion funcional de la discapacidad intelectual en
ambos paises. En Cuba, el 61% de las personas con discapacidad intelectual fue
clasificado como dependiente, mientras que el 39% resulté independiente. En
Venezuela la cifra de dependientes fue del 43,7%, mientras que la frecuencia de

personas con discapacidad intelectual independientes, 56,3%.

Tabla 31. Personas con discapacidad intelectual y evaluacion funcional

Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008
- Republica Bolivariana
3 Republica de Cuba de Venezuela
Evaluacion
funcional
No. % No. %
Independiente 85 743 39,0 56 100 56,3
Dependiente 54 746 61,0 43518 43,7
Total 140 489 100,0 99 618 100,0

En la tabla 32 se describe el estudio del amparo filial en las personas con otras
discapacidades (en ambos paises). En Cuba, el 11,4% carecia de esta condicién.
En Venezuela estuvo presente solo en el 9,7%.

Tabla 32. Personas con discapacidad sin amparo filial. Cuba, 2001-2003.

Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008
(no se incluye la discapacidad intelectual)

Personas con

Sin amparo filial

Pais otra
discapacidad No. %
Republica de 226 375 25 759 11,4
Cuba
Republica
Bolivariana de 236 652 22 895 9,7
Venezuela
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La situacién de orfandad entre las personas con discapacidad intelectual en
ambos paises se muestra en la tabla 33. En Cuba, ser huérfano de padre resulté
la mas frecuente (54,5%) y le sigui6 la de huérfano de madre (33,3%); finalmente
la orfandad de madre y padre (12,2%).

Tabla 33. Personas con discapacidad intelectual y orfandad en menores
de 20 afos. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Orfandad Repblica de Cuba Repﬂbli\iane(;:i\é?;iana de
No. % No. %
Madre 1139 33,3 834 24.1
Padre 1866 54,5 2302 66,5
Madre y padre 416 12,2 325 9,4
Total 3421 100,0 3461 100,0

En Venezuela, la orfandad de padre fue del 66,5%; la de madre (24,1%) y la de
ambos padres (9,4%).

El encamamiento es una de las caracteristicas de mayor trascendencia en las
personas con discapacidad y sus familiares, razon por la cual fue considerado en
el estudio. En la tabla 34 se describen las frecuencias en ambos paises.

En Cuba, el encamamiento estuvo presente en el 3,3% de las personas con
discapacidad intelectual, mientras que en las personas con otras discapacidades
fue del 8,6%. En la totalidad de las personas con discapacidad esta situacion se

presenté en el 6,6%.

En Venezuela, el encamamiento estuvo presente en el 14,2% de las personas con
discapacidad intelectual, mientras que en las personas con otras discapacidades
fue del 9,5%. En la totalidad de las personas con discapacidad ésta se presentd
en el 10,9%.
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Tabla 34. Personas encamadas con discapacidad.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Republica Bolivariana de Venezuela
Cuba
Encamados
No. % No. %
Personas con
discapacidad 4 698 33 14 103 14,2
intelectual
Personas con
otras 19 377 8,6 22 386 9,5
discapacidades
Total de 24 075 66 36 489 10,9
encamados

Otra de las caracteristicas con gran significacién en la vida de las personas con
discapacidad es la pérdida del control de esfinteres; su estudio en Cuba y la
Republica Bolivariana de Venezuela en las personas con discapacidad intelectual
se muestra en la tabla 35. En Cuba, esta condicion se presento en el 29,5%; en
Venezuela, en el 30,1%.

Tabla 35. Personas con discapacidad intelectual sin control de esfinteres.
Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

) Total de personas con Sin control de esfinteres
Pals discapacidad intelectual
P No. %
Republica de Cuba 140 489 41 452 29,5
Republica Bolivariana de Venezuela 99 618 29987 30,1

Las necesidades de implementos, objetos, ayudas técnicas o de otro tipo,
constituyeron uno de los componentes de los principales problemas y restricciones
relacionados con las condiciones de vida de las personas con otras
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discapacidades. En la tabla 36 se describen dichas necesidades, en ambos

paises.

En Cuba, la necesidad de colchones para las camas de las personas con
discapacidad se ubicé en el primer lugar de frecuencia (25,3%); le siguieron, en
este orden, la necesidad de lentes correctivos o lupas (24,6%); bastones y muletas
(15,7%), y protector de colchones (12,6%).

En Venezuela, la necesidad de colchones para las camas de las personas con
discapacidad también se ubicdé en el primer lugar de frecuencia (47,6%); le
siguieron, en este orden, la necesidad de cuidadores permanentes (23,6%);
bastones y muletas (21,5%), y sillas de rueda (16,5%).

Tabla 36. Necesidades de implementos y ayudas técnicas a las personas con

otras discapacidades. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela,
2007-2008 (no se incluye la discapacidad intelectual)

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Implementos n =226 375 Venezuela n =236 652

No. % No. %
Baston y muletas 37038 15,7 50 855 21,5
Calzado ortopédico 21074 8,9 5065 2,1
Cama Fowler 10 609 4,5 14 678 6,2
Colchén 59 812 25,3 112 537 47,6
Cuidador permanente 4768 2,0 54 745 23,1
Protector de colchdn 29 857 12,6 18 300 7,7
Lentes correctivos o lupas 58 143 24.6 18 651 79
Ortesis 3595 1,5 1546 0,7
Pato 25425 10,7 6577 2,8
Protesis auditivas 19 045 8,0 29 067 12,3
Prétesis de miembros 5344 2,3 7612 32
Silla de ruedas 27 252 11,5 39 004 16,5

Total 326 612 515 844

En la tabla 37 se describen estas necesidades, pero especificamente en las
personas con discapacidad intelectual. En Cuba, la necesidad de colchones se

ubic6 en el primer lugar de frecuencia (55,8%); le siguieron, en este orden, la
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necesidad de camas (43,1%); lentes correctivos (8,9%) y calzados ortopédicos

(7,5%). Otros articulos, ayudas técnicas y objetos se describen en la misma tabla.

En Venezuela, la necesidad de colchones también se ubicé en el primer lugar de
frecuencia (62,6%); le siguieron, en este orden, la necesidad de camas (54,5%),
sillas de rueda (21,5%) y camas Fowler (2,7%).

Tabla 37. Personas con discapacidad intelectual y necesidades de ayudas
técnicas. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela, 2007-2008

Republica de Cuba Republica Bolivariana de
Necesidad n= 140 489 Venezuelan =99 618
No. % No. %
Sillén de ruedas 5908 4,2 10 792 10,8
Bastdn 2594 1,8 1076 11
Prétesis auditivas 2 565 1,8 1062 11
Lentes correctivos 12 449 8,9 2 497 2,5
Zapatos ortopédicos 10 505 75 1858 19
Cama 60 519 43,1 54 303 54,5
Cama Fowler 4092 29 2731 2,7
Colchén 78 327 55,8 62 378 62,6
176 959 136 697
Total -

En la tabla 38 se muestra la situacion estructural de la vivienda de las personas
con discapacidad intelectual.

Tabla 38. Condiciones estructurales de la vivienda de las personas con
discapacidad intelectual. Cuba, 2001-2003. Republica Bolivariana de Venezuela,

2007-2008
s Republica Bolivariana de
Condiciones Republica de Cuba Venezuela
estructurales
No. % No. %
Buena 49 180 35,0 55038 55,3
Regular 40 340 28,7 26 368 26,5
Mala 29 277 20,8 9162 9,2
Critica 21692 15,4 8990 9,0
Total 140 489 100,0 99 558 100,0
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En Cuba, dicha situacién fue buena en el 35%; regular, en el 28, 7%; mala, en el
20,8% vy critica, en el 15,4%. En Venezuela, las condiciones estructurales fueron
buenas en el 55,3%; regular, en el 26,5%; mala, en el 9,2% y critica, en el 9,0%.

.2 Resultados del componente accion. Acciones de intervencion
comunitaria, participativa, para el mejoramiento de la atencion a las
personas con discapacidad, en correspondencia con la implementacion de

politicas publicas de tipo social

Después de 9 afos de haberse iniciado el estudio en Cuba y apenas 2 en la
Republica Bolivariana de Venezuela, la trascendencia del trabajo realizado en
ambos paises sigue generando acciones en torno al bienestar de las personas con

discapacidad.

Desde el punto de vista social se generd una ardua actividad en torno a la
atencion a estas personas, que permitié que cambiara diametralmente la dinamica
de trabajo hasta ese momento, por lo cual se puso de manifiesto la voluntad
politica y el interés de la poblacidén por participar activamente en la solucion de los
problemas que afectaban las condiciones de vida de las personas con

discapacidad.

Desde el punto de vista econdmico la informacién ha servido y podré servir para
los procesos de planificacibn de recursos y materias prima necesarios para
garantizar la produccion de bienes y servicios a estas personas, sobre una base
objetiva y racional. Nunca antes se dispuso de una informacion tan precisa y

ajustada a la realidad nacional de ambos paises.
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[11.2.1 Politicas, lineamientos y acciones de intervencion comunitaria

[11.2.1.1 Inclusién del tema “discapacidad” en las agendas de trabajo, en las
maximas estructuras de gobierno, e implementacibn de programas

especiales de atencién a las personas con discapacidad

En Cuba, como consecuencia de la investigacién, la atencion a las personas con
discapacidad se estableci6 como uno de los programas priorizados de la
Revolucion y en Venezuela, en la misién “Dr. Gregorio Hernandez” de la

Revolucién Bolivariana.
[11.2.1.2 Dependencia funcional y desamparo filial

Se implementé una politica publica social, dirigida a promover la atencion
comunitaria sostenible a las personas con discapacidad (dependientes
funcionalmente o carentes de apoyo filial), para evitar la institucionalizacion, sobre
la base de la atencion permanente a través de las madres cuidadoras, los
cuidadores permanentes y los asistentes sociales a domicilio. Asi mismo, se dictd
una resolucion ministerial que ampara laboralmente a la madre cuidadora, con
dedicacion exclusiva a la persona con discapacidad, tanto en Cuba como en
Venezuela. A manera de evidencia, 7 789 se encuentran beneficiadas por esta
resolucién en Cuba, ademas de recibir en sus hogares la atencién directa de los
trabajadores sociales.

Se crearon instituciones para la atencion a territorios con mayor densidad
poblacional de personas con discapacidad, lo que produjo un incremento de
capacidades y el mejoramiento de instituciones de asistencia social, dedicadas a
la atencién de personas sin amparo filial o con discapacidades complejas. Al
mismo tiempo se crearon las condiciones para la capacitacion de recursos

humanos que atendieran a personas con discapacidad.
l11.2.3 Encamamiento y pérdida del control esfinteriano

Se establecieron lineamientos dirigidos a facilitar los recursos bésicos para
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satisfacer las necesidades higiénicas y de confort de las personas con
discapacidad, con encamamiento permanente y/o pérdida del control esfinteriano.
Se realizaron entregas gratuitas de médulos de aseo, pafales desechables y
alimentacion, entre otros, ademas de atencion médica permanente, rehabilitacion

y fisioterapia domiciliaria.

En Cuba se registr6 que 24 075 personas con discapacidad vivian en una cama.
Hoy dia, 30 157 permanecen en esta situacion y se atienden integralmente,
ademas, se priorizan las acciones encaminadas a mejorar sus condiciones de
vida, entre estas la entrega sistematica de médulos de aseo gratuitos. El registro
se mantiene actualizado y de estas personas encamadas, 16 182 son atendidas

directamente por asistentes sociales a domicilio.

En Venezuela se atiende integralmente a 17 343 personas encamadas y se
revisitaron 31 078 casos criticos, de los cuales quedaron resueltos 28 522. Por
otra parte, 13 193 personas recibieron capacitacién para atender a las personas
encamadas y en estos momentos brindan su servicio a 6 937 personas con

discapacidad.
l1l.2.4 Ayudas técnicas, material y financiera

En ambos paises se implement6 una politica publica, dirigida al aseguramiento de
recursos y materias primas para las ayudas técnicas y otras de caracter material,
amparado por el establecimiento de un presupuesto gubernamental y la
reglamentacion de distribucion controlada a la comunidad a través de las
instituciones de salud. De esta manera, se les entreg6 ayuda financiera a familias
necesitadas y se produjo una movilizacién popular para la solucion de problemas
relacionados con la disponibilidad de medios y recursos técnicos y de otros tipos.

A modo de ejemplo, sblo en Venezuela se distribuyeron 259 037 ayudas técnicas,
105 173 insumos médicos, 407 316 enseres y 21 027 protesis auditivas. Ya existe

un total de 792 553 articulos entregados a las personas con discapacidad en todos
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los estados del pais. De las 336 270 personas con discapacidad estudiadas se
han beneficiado 310 680, para el 92,30%.

En Cuba se hicieron recogidas de textiles para la confeccion de colchones. Por
otra parte, se convocoO a la asociacion de artesanos para la produccién y donacion
de calzados, y se generé un movimiento para la confeccion artesanal de ayudas
técnicas de diversas categorias, tales como muletas, bastones, sillas de ruedas,
andadores y camas, entre otros.

La entrega de ayudas econémicas se incrementd y por este concepto se
encuentran protegidas sistematicamente 96 574 personas con discapacidad. Asi
mismo, reciben servicio gratuito de alimentacion 51 035 personas con

discapacidad que asi lo requieren.
[11.2.5 Identidad

Se implementd una politica publica dirigida a lograr que toda persona con
discapacidad poseyera un documento de identidad (carné de identidad o cédula
de identidad). Se establecieron lineamientos para facilitar el acceso institucional
preferencial a las personas con discapacidad para la tramitacion del documento de
identidad y se establecieron convenios de trabajo para que funcionarios de los
organismos e instituciones de gobierno implicados favorecieran la entrega
domiciliaria del carné o cédula de identificacion.

En Cuba se logro diferenciar y entregar el carné de identidad a todas las personas
con discapacidad intelectual. Con respecto a Venezuela, hasta el momento de
confeccion de esta tesis doctoral se habian cedulado 9 034 personas con

discapacidad, entre estas 1 624 encamadas.
[11.2.6 Ocupacién e integracion laboral

Se implemento6 una politica publica dirigida a lograr la incorporacién laboral de las
personas con discapacidad con aptitud para el trabajo. Entre las acciones mas

importantes se destacan el desarrollo de talleres comunitarios de entrenamiento
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para las personas con discapacidad y la ubicacién laboral de egresados de

escuelas especiales.

En Venezuela se decretd la ley del 5%, que favorece la insercidn laboral de las
personas con discapacidad (5% de la plantilla de las instituciones laborales
cubiertas por personas con discapacidad). Se establecié el Proyecto Especial
“Insercion laboral de las personas con discapacidad”, que ha permitido se
incorporen al trabajo 1 501 personas con discapacidad.

En Cuba, el 35 % de las personas con discapacidad (aptas para el trabajo) no se
encontraban vinculadas laboralmente. A partir del estudio se trabajé
integradamente con el Ministerio de Trabajo para fomentar la insercion laboral de
las personas con discapacidad que se encontraban aptas y desearon incorporarse
laboralmente. Como evidencia de estas acciones, 28 650 personas se
incorporaron al empleo, de ellas 9 277 mujeres (32,4%); 23 875 fueron ubicados
en empleos ordinarios, entre estos 7 479 mujeres (31,3%); 2 039 fueron ubicados
en talleres especiales; 801 personas con discapacidad fueron incorporadas al
trabajo a domicilio, entre ellas 243 mujeres (30,3%); 1 644 se capacitaron en
cursos de rehabilitacién para el empleo, de ellos 768 son mujeres (46,7%).

[11.2.7 Educacién

Se implement6 una politica pablica dirigida a mejorar el componente educacional,
gue ha permitido un mayor nivel de atencién educacional a las personas con
discapacidades mas complejas y se promovié la continuacion de estudios en los

diferentes niveles de ensefianza, incluida la universitaria.

Se desarroll6 el programa de maestros ambulatorios para la educacion domiciliaria
de nifios encamados y se realiz6 una remodelacion de las escuelas dedicadas a la
educacion especial, e inserciébn en Venezuela de nuevas aulas de la ensefianza
especial en las escuelas bolivarianas, ademas de la formacion de maestros para la

educacion especial (5 000), a partir de graduados de la Misién Rivas.
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En Cuba se introdujo la computacion en el programa de estudios de las personas
con discapacidad intelectual y se capacitaron en dicho programa mas de 7 583
personas con otras discapacidades.

111.2.8 Salud

Se implement6 una politica publica dirigida a reorientar los servicios de salud, en
torno a la atencién de las personas con discapacidad. Se favorecio el acceso a los
servicios de salud, con prioridad a las personas con discapacidad. Se estableci6
un programa de desarrollo para la rehabilitacion integral, con base comunitaria en
Cuba.

Desarrollo acelerado del Centro de Genética Médica de Cuba y de su red
comunitaria, que incluyo la creacion de centros territoriales. Impulso a los
programas de pesquisa de enfermedades genéticas. Formacion acelerada de
recursos humanos en Genética Médica para ambos paises. Creaciéon del Centro
de Genética Médica en Venezuela y establecimiento de las consultas de genética
médica y asesoramiento genético por estados.

Desarrollo de un programa especial de atencion estomatoldgica, formacion
acelerada de recursos humanos para la rehabilitacion integral, desarrollo de un
programa de construccion de salas de rehabilitacion con moderno equipamiento
para fisioterapia y rehabilitacion. Insercion de las salas de televisién en zonas de
dificil acceso, convertidas durante el dia en salas de rehabilitacion. Desarrollo de
la rehabilitacion domiciliaria. Dispensarizaciéon de las personas con discapacidad y

atencion médica sistematica de las personas encamadas.

Intervenciones sanitarias en zonas de dificil acceso con presencia del personal
médico y técnico especializado, con énfasis en acciones de desparasitacion,

inmunizaciones y atencion estomatologica.

Formacion de recursos humanos de la salud para la atencion de comunidades

indigenas.
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Definicion de estrategias para mejorar la alimentacion de comunidades indigenas.

Entrega gratuita de envases para la conservacién de agua potable a comunidades

indigenas.

Definicién de estrategias para garantizar un sistema de transporte sanitario fluvial

para zonas de dificil acceso.

Definicibn de ubicacion de salas de hemodidlisis e instalaciéon de rifiones
artificiales en los lugares de mayor concentracion de personas con necesidades

dialiticas.
[11.2.9 Vivienda

Se disefié e implementd una politica publica, dirigida a mejorar las viviendas de las

personas con discapacidad.

Durante el estudio en Cuba, se acometieron acciones de mejoramiento del estado
y la construccion de viviendas de personas con discapacidad, con el apoyo de los
gobiernos locales y de la comunidad de aquellos casos considerados criticos. Se
construyeron mas de 8 000 viviendas para las personas con discapacidad.

En Cuba se decreté un lineamiento que favorece la entrega del 10% de las
viviendas construidas por el estado cubano a las personas con discapacidad.

En Venezuela se establecié un programa de construccion y entrega de materiales,
tanto para la reparacion como construcciéon de viviendas de los casos mas criticos

y en zonas rurales.
[11.2.10 Cultura, deportes y recreacion

Se implementd una politica publica con base comunitaria, dirigida a promover la
formacion de grupos culturales y deportivos, entre los que se destacan: la
formacion masiva de agrupaciones corales, grupos musicales conformados por

personas portadoras de trisomia 21, talleres de artes plasticas y formacion de
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equipos deportivos de las personas con discapacidad, con el apoyo de la Mision

Deportiva Cubana en Venezuela.

l11.2.11 Atencion especial de comunidades con las mayores tasas de
prevalencia de discapacidad

Tanto en Cuba como en Venezuela se establecieron lineamientos especiales para
la atencion de comunidades donde se detectaron los mayores riesgos de padecer
una discapacidad. En Cuba se establecid un programa especial de desarrollo
integral econdmico-social en 7 comunidades; en Venezuela, mas de 300
comunidades se beneficiaron con programas integrales socioecondémicos, con
especial énfasis en las comunidades indigenas, abordando aspectos especificos
de salud, educacion general y especial, agua potable y saneamiento, entre otros.

A tenor de los resultados obtenidos en el estudio en Cuba, la autora fomento,
promovio, coordiné y desarroll6 un conjunto de investigaciones relacionadas con

los problemas detectados en el trabajo de campo.
Estudio de las demencias, en especial la enfermedad de Alzheimer

Se realizé un estudio epidemiolégico que abarcé a mas de 40 000 personas
mayores de 60 afios. También se abordaron los factores de riesgo genéticos y de
otro tipo para las demencias; se continla el estudio de las personas con
diagnéstico de deterioro cognitivo leve.

Estudio del trastorno del aprendizaje en escolares del municipio Centro
Habana

Se estudiaron 11 836 alumnos de segundo a noveno grado, realizandose el
analisis integral de los trastornos en las diferentes areas del aprendizaje, incluido,
ademas, el déficit de atencidon e hiperactividad. Las prevalencias encontradas
estdn en la media inferior de lo reportado en otros estudios; se presentan,
ademads, los resultados de disgrafias con una prevalencia de 1,39%.
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Estudio de trastornos del neurodesarrollo

En el municipio Cotorro se estudiaron 378 nifios de 0 a 5 afios de edad, de ambos
sexos, a quienes se les aplicd un instrumento integrador, disefiado para la
evaluacion de todas las éareas del neurodesarrollo (desarrollo motor,
neurodesarrollo, lenguaje). La desviacion mas frecuentemente encontrada fue el

retraso del lenguaje.

A partir del estudio se desarrolla tempranamente un plan de estimulacion
personalizado para cada nifio.

Programa de atencion a personas sordo-ciegas

En el estudio de discapacidades se detect6 un numero de personas que
presentaban esta doble discapacidad, agrupadas de manera importante en el
oriente del pais.

A partir del hecho se tomaron decisiones importantes para la atencion integral de
estas personas, que incluyeron un programa de implantes cocleares. Se han
implantado 167 nifios, de ellos 34 sordo-ciegos.

Registro Nacional de Gemelos

Se disefid e instituyd un registro nacional de gemelos, con cobertura en todos los

municipios del pais, que cuenta con mas de 110 000 gemelos.
Estudio de longevidad

Se realiz6 una investigacion multidisciplinaria nacional en 1 480 personas con 100

afios y mas; dicho estudio incluyé sus caracteristicas genéticas, entre otras.
Consideraciones finales del capitulo

Se realiz6 la caracterizacién epidemioldgica de las personas con discapacidad y
se identificaron los principales problemas y restricciones que afectaban sus
condiciones de vida, descritas en 38 tablas estadisticas como primer momento de
la investigacién-accion.
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Se comentan las acciones de intervencién comunitaria sobre los problemas y
restricciones que afectaban las condiciones de vida de las personas con
discapacidad, desde un enfoque multidisciplinario e intersectorial, con apoyo de
activa participacion popular, incluidas en el contexto de politicas publicas de tipo

social, que a su vez permiten cerrar el ciclo de la investigacion-accion.
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CONCLUSIONES

1. La magnitud de la discapacidad estaba subregistrada en Cuba y en la
Republica Bolivariana de Venezuela; las tasas de prevalencia de los
distintos tipos de discapacidad fueron mayores en Cuba. Su distribucién
sigue patrones similares en ambos paises. La utilizacion de diferentes
fuentes, definiciones y métodos en el estudio de la discapacidad, hacen
dificil su comparabilidad con otros estudios realizados en la regién. No se
encontraron antecedentes de un estudio similar en la literatura cientifica

internacional.

2. La obtencién de datos confiables y oportunos permiti6 mejorar el proceso
de toma de decisiones para la atencion a las personas con discapacidad.
Resultd incuestionable la no confluencia de aspectos conceptuales tedricos
y el desempefio de las practicas tradicionales de la atencién a estas

personas. Se comprobé la existencia de exclusién social en ambos paises.

3. Se identificaron los principales problemas y restricciones relativos a sus
condiciones de vida, intimamente relacionados con determinantes sociales
de la salud y la discapacidad. Asimismo, en ambos paises se puso de
manifiesto el insuficiente reconocimiento del problema por la comunidad, los

gobiernos locales y a veces hasta por la propia familia.

4. La socializacion de la investigacion entre gobernantes, lideres y actores
sociales facilitd el disefio y la aplicacion de acciones concretas y oportunas,
asi como la implementacion de lineamientos estratégicos y de politicas
publicas sostenibles que permitieron alcanzar progresos en la inclusion

social de las personas con discapacidad.
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5. La factibilidad y transferibilidad de la investigacion-accion participativa
realizada en Cuba qued6 demostrada con la realizacion exitosa cuatro afios
mas tarde en la Republica Bolivariana de Venezuela, portadora de un

contexto geografico, econémico y sociocultural diferente.

6. El tipo de investigacion-accién participativa utilizado para mejorar la
atencion a las personas con discapacidad en las Republicas de Cuba y
Bolivariana de Venezuela tuvo como peculiaridades: la realizacién a escala
nacional en un tiempo relativamente corto, la pesquisa activa en la
identificacion de las personas con discapacidad y su estudio psicosocial y
clinico-genético, su proyeccidbn comunitaria, la triangulacion de métodos
para generar conocimientos, el caracter intersectorial y multidisciplinario de
sus enfoques y la participacion activa de la poblacion para dar solucién a

Sus propios problemas.
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RECOMENDACIONES

1.

Mantener activos y actualizados los registros de personas con discapacidad
por todos los medios y vias posibles, especialmente a través de la pesquisa
activa comunitaria con la consecuente dispensarizacion y atencion integral

de las distintas disciplinas y los sectores implicados.

Establecer mecanismos de control que aseguren la sostenibilidad de las
acciones de mejoramiento de las condiciones de vida de las personas con
discapacidad, en especial a aquellas contenidas en las politicas publicas y
la atencién especial a las comunidades con elevada prevalencia de

discapacidad.

Intensificar el programa de formacion de recursos humanos necesarios para
dar continuidad y sostenibilidad al proceso de atencion a las personas con
discapacidad, con énfasis en la formacion de trabajadores sociales,
genetistas clinicos, masteres en asesoramiento genético, citogenetistas,

rehabilitadores y neurofisidlogos.

Divulgar el modelo de investigacion-accion participativa, con un enfoque
hacia los determinantes sociales de la discapacidad, su metodologia,
resultados y aportes a través de publicaciones y presentaciones en eventos
cientificos, con la intencibn de hacer confluir aspectos tedricos
conceptuales y practicas habituales en la prevencién y el control de la
discapacidad, asi como en la atencion a estas personas.

Continuar la extension del modelo de investigacion-accion en la atencion a
las personas con discapacidad a otros paises, en particular, a los de la
Alianza Bolivariana para las Américas (ALBA).
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Estudio de gemelos.

Factores biolégicos asociados a la violencia.

social y clinico genético de

social y clinico genético de

social y clinico genético de

social y clinico genético de

social y clinico genético de



Estudio de la Cuenca del Rio Cauto

Estudios de Mapeo Cerebral.

Estudio de trastornos del neurodesarrollo.

Estudio de los trastornos del aprendizaje en escolares.

Programa de atencion a personas sordociegas.

Estudio de las demencias en especial la enfermedad de Alzheimer.

Estudio Psicopedagdgico, social y clinico-genético de personas con discapacidad en Cuba 2001-
2003

Estudio Psicopedagdgico, social y clinico-genético de personas con discapacidad en Venezuela
2007- 2008

Estudio Psicopedagdgico, social y clinico-genético de personas con discapacidad en Ecuador 2009-
2010

Estudio Psicopedagdgico, social y clinico-genético de personas con discapacidad en Nicaragua
2009- 2010

Estudio Psicopedagdgico, social y clinico-genético de personas con discapacidad en Bolivia 2009-
2010

Estudio Ecoldgico de la Cuenca del Rio Cauto

Produccion intelectual (En los Gltimos 10 afios)

Articulos publicados

Caracterizacion epidemioldgica de las personas con discapacidad en Cuba

Aceptado para publicacion en Rev. Cub. Salud Publica Vol. 36 No.4 2010

Caracterizacion epidemioldgica y social de las personas con discapacidad intelectual en Cuba

Aceptado para publicar en Rev. Cub. Salud Publica, aparecera en Vol. 37 No. 1 2011



Libro: Por la Vida. Estudio Psicosocial de las personas con discapacidades y Estudio
Psicopedagdgico Social y Clinico genético de las personas con retraso mental en Cuba. Casa
Editorial Abril, 2003.

Otra Batalla por La Felicidad.

Estudio Psicosocial, Pedagégico y Clinico Genético de Las Personas con Discapacidad en la
Republica Bolivariana de Venezuela.

Otra Batalla por La Felicidad. Estado de Amazonas. ISBN 978-959-212-479-0.
Otra Batalla por La Felicidad. Estado de Anzoategui. ISBN 978-959-212-480-6.
Otra Batalla por la Felicidad. Estado de Apure ISBN 978-959-212-481-3

Otra batalla por La Felicidad. Estado de Aragua ISBN 978-959-212-482-0

Otra Batalla por La Felicidad. Estado de Barina ISBN 978-959-212-483-7

Otra Batalla por La Felicidad. Estado de Bolivar ISBN 978-959-212-484-4

Otra Batalla por La Felicidad. Estado de Carabobo ISBN 978-959-212- 485-1
Otra Batalla por La Felicidad Estado Cojedes ISBN 978-959-212-486-8

Otra Batalla por La Felicidad Estado Delta — Amacuro ISBN 978-959-212-487-5
Otra Batalla por La Felicidad Estado Distrito Capital ISBN 978-959-212-488-2
Otra Batalla por La Felicidad Estado Falcon ISBN 978-959-212-489-2

Otra Batalla por La Felicidad Estado Guarico ISBN 978-959-212-490-5

Otra Batalla por La Felicidad Estado Lara ISBN 978-959-212-491-2

Otra Batalla por La Felicidad Estado Mérida ISBN 978-959-212-492-9

Otra Batalla por La Felicidad Estado Miranda ISBN 978-959-212-493-6

Otra Batalla por La Felicidad Estado Monaga ISBN 978-959-212-494-3

Otra Batalla por La Felicidad Estado Nueva Esparta ISBN 978-959-212-495-0

Otra Batalla por La Felicidad Estado Portuguesa ISBN 978-959-212-496-7



Otra Batalla por La Felicidad Estado Sucre ISBN 978-959-212-497-4

Otra Batalla por La Felicidad Estado Tachira ISBN 978-959-212-498-1

Otra Batalla por La Felicidad Estado Trujillo ISBN 978-959-212-499-8

Otra Batalla por La Felicidad Estado Vargas ISBN 978-959-212-500-1

Otra Batalla por La Felicidad Estado Yaracuy ISBN 978-959-212-501-8

Otra Batalla por La Felicidad Estado Zulia ISBN 978-959-212-502-5
Ponencias en Congresos:

Participacion Mesa Redonda sobre Discapacidad. Psicosalud 2004. Actividades Cientificas de la IV
Conferencia Internacional de Psicologia de la Salud. La Habana, Cuba 2004.

Il Congreso Cubano de Logopedia y Foniatria y Il Encuentro Internacional de Trastornos del
Lenguaje, habla y Voz. 2004

Primer taller Estrategias Comunitarias en el Enfrentamiento al Consumo de Alcohol. Urbano Noris,
Holguin 2005

VI Congreso de la Sociedad Cubana de Bioingenieria, Habana 2005. Conferencia Magistral.

Informe de resultados del estudio nacional psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas
con discapacidad en Cuba. 1¢- Congreso Internacional Genética Comunitaria. La Habana, Cuba.
2006

Il Conferencia de Promocién y Educacion para la Salud. Excelencia y Calidad en la APS. 2006

Informe de resultados del estudio nacional psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas
con discapacidad en Cuba. Congreso Regional de La Asociacion Mundial de Psiquiatria 2006.

Programa de atencion a las personas con discapacidad. IX Seminario Internacional de Atencion
Primaria de La salud. La Excelencia y La Calidad en la APS. 2006

Programa de Desarrollo de la Genética Comunitaria en Cuba. XXXII Annual Conference of Indian
Society of Human Genetics and International Symposium on Deconstructing Human Diseases: the
Genomic Advantage 2007.



Programa de Desarrollo de la Rehabilitacion en Cuba. Congreso de Rehabilitacion. La Habana,
Cuba. 2007

Presentacion de resultados del estudio psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas con
discapacidad en la Republica Bolivariana de Venezuela. Ill Congreso Panamericano de Salud
Mental Infanto Juvenil, La Habana, Cuba 2008

Presentacion de resultados de los estudios psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas
con discapacidad en los paises de Cuba y la Republica Bolivariana de Venezuela. Primera
Conferencia Cientifica Nacional Intermisiones en Conmemoracion al 50 aniversario del Triunfo de

La Revolucién Cubana. Venezuela 2008

Presentacion de resultados del estudio nacional psicosocial, pedagdgico y clinico genético de
personas con discapacidad en Cuba. X Reunion de Jefes de Misiones Diplomaticas. 2009.

Presentacion de resultados de los estudios psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas
con discapacidad en los paises de Alianza Bolivariana para las Américas. Férum Mundial de Salud.
Ciudad de la Habana. Noviembre 2009

Informes Técnicos Restringidos

| Informe de resultados del estudio nacional psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas
con discapacidad en Cuba. Junio 2003

Il Informe de resultados del estudio nacional psicosocial, pedagagico y clinico genético de personas
con discapacidad en Cuba e investigaciones derivadas. Mayo 2007.

| Informe de resultados del estudio nacional psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas
con discapacidad en la Republica Bolivariana de Venezuela. Noviembre de 2008.

Informe de resultados del estudio nacional psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas
con discapacidad en la Republica Bolivariana de Venezuela. Noviembre de 2008.

Informe de resultados del estudio nacional psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas
con discapacidad en la Republica Bolivariana de Venezuela. Noviembre de 2008.



Informe de resultados del estudio psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas con
discapacidad en Cuba y la Republica Bolivariana de Venezuela. Cumbre de la Alianza Bolivariana
para las Américas, Cochabamba, Bolivia. Octubre de 2009.

Informe de resultados del estudio psicosocial, pedagdgico y clinico genético de personas con
discapacidad en Cuba y la Republica Bolivariana de Venezuela. Cumbre de la Alianza Bolivariana
para las Américas, Ciudad de la Habana, Cuba. Diciembre de 2009.



ANEXOS

Anexo II.1 Instrumento 1

= = = =

[ ST p—

INSTRUMENTOQ CLASIFICADOR INICIAL
ESTUDIO PSICOPEDAGOGICO Y SOCIAL DE PERSONAS CON RETRASO MENTAL

Folio

Documento de Kentificacion

Nombre (s)
fer Apellido
2do Apellide

Sexo

Fecha de Nacimiento
Edad
¢ Cudl es el color de piel ?

(Gl una marcs)

Direccion
Consejo Popular
Area de Salud
CNF

DATOS GENERALES

1 Mo. de Camé de Identidad

2 No. de Tarjeta de Menor
3 Notiene _

1 Femenino

2 Masculing

1 Blanco

Negrn

2
3 Mestizo o mulata
4

Amarillo

¢ Donde nacid la persona con retraso mental ?

Provincia

LT

¢ Donde nacio el padre 7

Provincla
hlunizipio

¢ Donde nacid la madre ?

Provincia
hlunizipi

Si la persona procede de otra provincia marque la causa predominante

de su traslado:

Econdmicas
Vivienda
Familiares
Atencidn Medica
Otras

(5lo una marca)

HABILIDADES FUNCIONALES POR AREA DE DESARROLLO:

Area Cogndscitiva Area Validisma Personal
18 Mz 18— 35 Alimentacion 1 Indgpendente  —
2h—o 2 Requiere ajuda ——
3 o prositz ral?arine—
19 Resliza picios 18—
2 Ny— 3 Agen persind 1ndependente. —
2 Requiers ajuds ——
A Healiza razonamienios 18— 3 No pusie realzaiy—
2 fip—
37 Veatirse 1 Indcpendionte  ——
M Comgesnz nrdengs senviles 1% e 7 Benuiee il —
2 to— 3 No puede realzaro—
22 Comgeende orfenes complejas 1 5 Sino posee control de esfinteres
2h—
B Vesiral 1 Ninmn -
Area de la Comunicacion 2 Noctumo —
23 Lenguaje verbal 18— 30 Anal
N
M Lenguaje exdrasertal 15— 41 Recibe Hule 18—
2Np— INg—
AreaMotriz 41 Recibe tela antiséptica 15—
INp—
5 Caming Independiesie 15—
2 Ny— 41 Recibe jabin debafin 15—
2 N
X Camina con syods 18—
2 Mp— 43 Recibe jebdn de favar 1 Sl
h—
27 Qe oo de ayuda?
Area Validismo Social
38 Encamado 15—
2 e 44 Tareas ol hogar | ingependente |

2 Requiers spuds

Area de la Conducta y la Socializacion

3 Se relavuns v b Bl 18— 45 Taneas o b comunidad 1 ndependients
Py — 2 Requicre apuda
3 Nependienis
30 Se relsciona con los vecinos 15—
2Np—
31 Heceping 3l efectn 18—
2 hiyp—
3 Agrest 15—
2 bp—
3 Autesgresin 15—
2 Hp—
M Autornuilacidn 18—
2h—o

3 Wi puierte reziarin




mo el leznzadi

L En casi de vecibiv atencidn Insttucional
por el MNSAP (32lo ma mand)

En caso de recibir abencion Comunitaria

4 Matstra Ambulatorie 18

5 Dedectiloga Comunitari

INPRESION DIAGNOSTICA 5t s

51 Grado s Rewmaco Mental

FAMILIA
56 Nimero de COMVENES e

57, COMPOSICION DEL NUCLEQ FAVALIAR incuye o discapactada)

Codigos para el llnado de atabla de composicicn del nuclec famiar Leyands
Sexa (Mascil o/ Femenino,

Paientesc)  * Vade dHerranay)  TRima@ f0Padnstc  1:Sobina(y)
e Siheo)  BEspesn(®)  1Hjssto)  1dNel(y)
Mg 6T Uit 200G 1FOhs

Discapacitalo 5 o Mo

Foli 31l amifer o coniverte ool RA 2 tombién R poreraui el nver de Fa i 3e . nshurtenty

Tpo e edcucaciin Garl s

il ol alcanza
1.3 escolizr 0ot Lniesio
1 imara STéctkoredo
IaundiaBage 6 elnivrstarg

Yl esclar aleanzado TERMINALO: 1 N

“Ehderle 3 Amadeeasa
ITrakaiedy 4 3nceapaciin it

Deupaciin

ugestion de Alcohel del discapacitados ysus fniliarss y conviventes

33 Essusteptible a Menciin Logapédica 15

54 Necesita atencion par &l HINED

35 Necesita atencin por el HINSAP
En el Hogar de Impedido Fisica y Men

1%cd Mesp JAbueo 4 Dependnte 5 No ebedor
i i s or et
clealg)2
] jv E 3 Eu i
o Norre y apell dos Edad| Sew e RM| Fulo {20 fgg §Sa\anno Purstn ke (Ctos (72 et
HH E) 3 atpnt v o [ropos 32 | 6
2o |2800) 0 fh
Folzu)- 20| Auhd
1 Fr el eoer b s psonaco o Mt el s ey




Dinamica Familiar

58 Acepracién del di ¥ It 1 Buensa
2 Regular
3 Mala
1 de madra
2 dre
3 adrn y padre
4 hutirfano

Frincipalas praccupacionas qua prasanta la familia sobre &l discap

60 Sobre sus cuidados al de arecer ol

r1Si
2 Mo

aya fan

taclén en la ldad 1 Si

2 Mo

1]

snvducta 1

2 Me

1

1 Si
2 Mo
4 Cuales?

63 Owas procupacionas

VIVIEMDA

G4 O de Lo wivi la &5 Higiene del Hogar
1 Buena —_ 1 Buena —_—
2 Regular = 2 REGUISF  —
3 Mala -_— 3 Mala —
4 Critics - —

GE Parzonas que duarmen en la habitacl
menos de tres personas

con al retrasade ment

2 tras parsonas
3 mas de tres personas
S Cudl de QUL G G la wivinnda LGt tipo di e necasita lu pe @ rmental®
Si 2 No 1Si 2 No
72 Cama
73 Cama Fowler
f4 Colohion
— —
TIFO DE AYUDAS TECHICAS
QUE DEMANDAN auE Foscen
1. =i 2 Me 1= 2 Ma
76 Silldn de rusdas — én de rusdas
¥ Baston — H2 Baston —
77 Protesis suditivas p— p— B3 Protesis auditivas
70 Wapojusion — 04 Bopsjusion
78 Zapatos snepddicas — — 85 Zapatos onopddicos — —
B0 Otros el — B Otros fe— —
87 2 Cual oo au sin cule laboral
alghna waz
ado p—
BB 2 Ous tipe de trabaje lo gusta y pusds reallzar? (Sélo una marca)
1 Agricultura 7 Canera 13 Aneaania
2 Jardineria B Ascensonsta 14 Monsajeros
3 Construccitn — = 18 M anico
4 Serdeios p— 10 Barbaria y/o polugueria 16 Carpintara
& Mantenimisnto 11 Chafer — 17 Plomero
& Ay udantes 12 Cusnta Bropista — 15 Otre

Do sstar vineulads actualiments
B9 2 En

o tipo e e * 1 Ernpress ord
2 Trabajo a dor
3 Tallor cepocial
4 Trabajo por o
s Orros

D0 2 Gud actividad o

o de trabaje®

COMUNIDAD

21 Acoptacisn
ol ratanad

2z a0

1 tlone participacian
3

— 2 ro

LChme wsted svalua los TR 7
Busna Regular Mala

2Como o5 el accesoe del db i

Rag

107 Servicios gastionds
100 do
109 Transparts

3
)

ESTADO NUTRICIOMNA

110 Valorachén Mutilclsmnal 115
1 Desnutrids
2 Dislgadn
3 Mermeopesa
4 Sobrepeso
& Oboco

111 Observaciones (Datos no recogide on of i

¥ aue e

cl




Anexo 1.2 Instrumento 2

INVESTIGACION SOBRE PERSONAS CON RETRASO MENTAL
INSTRUMENTO DE CLASIFICACION INICIAL
CARACTERIZACION ETIOLOGICA DEL RETRASO MENTAL

ESTUDIO CLINICO-GENETICO DE LAS PERSONAS CON RETRASO

MENTAL
Municipio:
Folio:
|. DATOS GENERALES
1.- Nombre de la persona que facilita los datos
2.- Parentesco de la persona entrevistada con el propdsito
3.- Tiene diagndstico de la causa de su Retraso Mental 1Si_ 2No___

4.- La persona ha sido/es atendida en algun Servicio de Genética 1.5 2.No___ 3.Nosabe_

5.- Sirespondi6 Si en la pregunta anterior, especifique en qué Centro ha sido o es atendido:

1. Centro Nacional de Genética___ 2.Hospital William Soler___ 3.Hospital Juan M. Marquez___
4. Instituto de Neurologia____ 5.Servicio Prenatal Gonzalez Coro____

6. Genética de su municipio ___ 7.Genética de su provincia____ 8.0tro ___ 9.Nosabe

De responder 8.0tro, especifique cudl

IIl. DATOS SOBRE LA MADRE EN EL PERIODO DEL EMBARAZO
(EVENTOS AMBIENTALES)
6.- Trabajaba  1.Si__ 2.No__ 3.No sabe

7.- Si trabajaba, especifique el tipo de trabajo




8. - Edad de la madre (en el periodo del embarazo) 1.Menor 20 afios 2.20-35 afios

3.36-38afos 4.mayor 40 afos

9.- Enfermedades infecciosas de la madre durante el embarazo (de responder Si debe precisarse

el (los) trimestre (s) del embarazo en que se produjo la enfermedad). 1.Si__ 2.No___
Enfermedad NO Sl No sabe | TRIMESTRES
infecciosa PRIMERO |SEGUNDO |TERCERO |No sabe

3.Erupciones

4.Rubéola

5.0tras TORCH*

6.Dengue

7.Varicela

8.Sifilis

*TORCH (toxoplasmosis, citomegalovirus, herpes simple)

10.- Ingestion de medicamentos por la madre durante el embarazo. No incluir tratamiento

prenatal cubano establecido por el PAMI.

(Sila respuesta es Si, especificar el nombre del medicamento, en el trimestre que lo consumio

y el tiempo de ingestion). 1.Si 2No___ 3.No Sabe
Medicamentos TRIMESTRES DIAS DE

PRIMERO SEGUNDO TERCERO NO SABE CONSUMO
1.
2.
3.
Habitos téxicos durante el embarazo

1.NO 2.5l |3.Nosabe | TRIMESTRES
4. 1ro. 5. 2do. 6. 3ro. 7.No

sabe




11.Bebidas alcohdlicas

12.Cigarro/tabaco

13.0tras drogas*

* Si refiere consumo de narcoticos u otras drogas, especifique cuéles

14.- Exposicion a calor intenso 1.Si 2.No 3.Nosabe
Sirespondio Si, especifique tipo de calor  4.Sauna 5.Laboral
6.Fiebre alta y mantenida

15.- Recibid radiaciones POR TRATAMIENTO (CANCER) o investigaciones médicas con

sustancias radioactivas  1.Si 2No 3.Nosabe
Si la respuesta es Si, especifique trimestre 1.Primero 2.Segundo___ 3.Tercero___
4.No sabe

Enfermedades maternas durante el embarazo

Enfermedad 1NO |2.95I 3.No Sabe |TRIMESTRES

4 PRIMERO |5.SEGUNDO |6.TERCERO

7.No sabe

16.Hipertension

17.Diabetes

18.Tiroidismo

19.Epilepsia

20.Fenilcetonuria

21.Sicklemia




(EVENTOS PERINATALES)

Otros eventos
durante el
embarazo

1.NO

2.5l

No

ab

TRIMESTRES

4 PRIMERO

5.SEGUNDO

6.TERCERO

7.No sabe

22.Sangramiento

23.Amenaza de
aborto 0
parto
pretérmino

24.CIUR

25.0ligo/
Polihidram-
nios

26.- Movimientos fetales 1.Fuertes

IIl. DATOS DEL PARTO Y DE LOS PRIMEROS 7 DIAS DE VIDA DEL NINO

2.Débiles

27.- Edad gestacional al parto

28.- Lugar del parto

4.Si parto en institucion, especifique dias de nacido al alta

29.- Tipo de nacimiento

Del recién nacido

30.- Peso

31.- Talla cm

3.Nosabe

1.Pretérmino 2.Atérmino
1.Extrainstitucional 2.Institucional 3.¢,Dbnde?

1.Normal 2.Instrumentado 3.Ceséarea
1.Menor 2500 g 2.Mayor 2500 g 3.Macrofetos___




32.- Circ. cefélica cm

33.- Color de la piel 1.Ciandtico 2.Normal

34.- Llanto 1.Fuerte 2.Débil 3.Demorado

35.- Apgar al nacer 1.Menos de 5

3.Ictero intenso 4.No sabe

4.No sabe

2.De6all 3.No sabe

36.- Apgar a los 5 minutos 1.Menos de 5

Complicaciones del recién nacido

2.De6all 3.No sabe

1.5l

2.NO

3.NO SABE

37. Hemorragias

38.Convulsiones

39.Traumas perinatales

40.Kernictero

41 Infecciones

42.Incompatibilidad de grupos sanguineos

IV. DATOS RELACIONADOS CON EL NINO A PARTIR DEL 8vo. DIA DE VIDA

EVENTOS POSTNATALES

1.5l

2.EDAD

3.NO

4 NO SABE

43.Infecciones  del ~ SNC  (meningitis,
meningoencefalitis)

44 Traumas 0 accidentes

45 Intoxicaciones con metales pesados (plomo,
mercurio), medicamentos u otras

46.Malnutricion severa

47 Otras infecciones severas en el primer
afio de vida




V. INTERROGATORIO Y EXAMEN FISICO AL PROPOSITO
(EVENTOS PRENATALES INESPECIFICOS Y GENETICOS)

48.- Otras discapacidades en el propésito

151 |2EDAD |3.NO |[4.NOSABE

1.Ciego

2.Débil visual

3.Sordo

4.Hipoacusico

5.Defectos motores totales o parciales

6.Epiléptico

49.- Antecedentes de Retraso Mental en familiares del propésito 1.Si 2.No

Sirespondio Si, especificar:

Grado de parentesco 1.Si | 2.No 3.No sabe 4 Cantidad

Madre

Padre

Hermanos

Hijos

Abuelos maternos

Tios maternos

Primos maternos (hasta 2da. generacion)

Abuelos paternos

Tios paternos

Primos paternos (hasta 2da. generacion)

50.- Consanguinidad en los padres del propdsitol.Si 2.No 3.No sabe




EXAMEN FISICO

51.- Créneo 1Normal  2Microcefalia 3.Macrocefalia_ 4.0tras_
52.- Signos dismérficos 1.Si _ 2.Notiene__
Silarespuestaes Si: 3.Caraycuello 4. Extremidades__
5.Genitales 6.Manosy pies____ 6.Articulaciones_____
53.- Malformaciones congénitas externas (corregidas quirdrgicamente 0 no)
1Si 2.Notiene__
Silarespuestaes Si: 1.Caraycraneo 2.Torax y abdomen___
3.Raquis y extremidades____ 4.Genitales
54.- Malformaciones congénitas internas referidas: 1.5i_ 2.Nosabe
Silarespuesta es Si: 1.Sistemanervioso_ 2.Corazon __ 3.Digestivas_____
5Renales __ 6.Columna____ 7.0tras
55.- Examen de la piel
No Si Ndmero Pequefias Medianas Grandes
(pecas) 0,5-1,5¢cm Mas de 1,5 cm

1.Manchas café con leche

2.Manchas hipopigmentadas

3.Nevus No |Si |Pocos Muchos | Grandes Pequefios | Verrucosos

(lunares) y pilosos mdltiples

4.Hemangio- | Hemangio- | Cara/craneo Cuello |Tronco |Extremidades

mas grandes | mas

(>2cm) pequefios

(<2cm)

56.- PSICOSIS PRIMARIAS Y RETRASO MENTAL
1.Si 2.No

Sirespondio Si, especifique si tiene diagndstico de: 4.Autismo
5.Esquizofrenia 6.0tras psicosis infantiles

3.No sabe

PARA SER LLENADO POR EL EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO DE CLASIFICACION ETIOLOGICA




57.- CLASIFICACION POR
INSTRUMENTO

58.-CLASIFICACION POR
VISITA DEL GENETISTA

59.- CLASIFICACION FINAL
CON RESULTADOS DE ANALI$

S

1.Prenatal genético

1.Prenatal genético

1.Prenatal genético

2.Prenatal inespecifico

2.Prenatal inespecifico

2.Prenatal inespecifico

3.Prenatal ambiental

3.Prenatal ambiental

3.Prenatal ambiental

4. Perinatal 4. Perinatal 4. Perinatal
5.Postnatal 5.Postnatal 5.Postnatal
6.Psicosis 6.Psicosis 6.Psicosis

7.Inclasificado

7.Inclasificable

7.Inclasificable

8. A visitar por genetistas

60.- Evidencias dismorficas de dafio fetal por alcohol 1.Si

61.- Si se sospecha etiologia prenatal genética:

2.No

1.Monogénico

3.Multifactorial

2.Cromosémico

4.Sindrome Down

62.- Si se clasifico como Prenatal inespecifico 1.Dismorfias 2.Antecedentes familiares
3.Malformaciones 4.CIUR

63. Si Inclasificado.

1-Faltan datos necesarios para una clasificacion etiologica

2-Se deja como Inclasificable, pero es susceptible de otros estudios

1NO |[2.SI |3.POSITIVOS |4.NORMALES

64.ANALISIS REALIZADOS
65.ESTUDIO CROMOSOMICO

66.PRUEBAS METABOLICAS EN ORINA

67.ESTUDIOS MOLECULARES PARA FRAGIL X

68. OTROS ESTUDIOS MOLECULARES

69.0TROS ANALISIS (TSH, T4, PKU, BIOTINA)




Anexo I.3 Instrumento 3

INSTRUMENTO DE CLASIFICACION INICIAL
ESTUDIO PSICOPEDAGOGICO Y SOCIAL DE PERSONAS

DISCAPACITADAS.
[.-DATOS GENERALES

1. Folio

2. Nombre(s)
3. ler Apellido
4. 2do Apellido
5. Direccion

6. Consejo Popular
7. Area de Salud

8. CMF

9. Fecha de Nacimiento
10. Edad

11.Sexo 1. Femenino

2. Masculino

12. Documento de identificaciéon 1. No. de Carné de Identidad

2. No. de Tarjeta de Menor

3. No tiene

13. ¢ Cual es el color de piel? 1. Blanco
(S6lo una marca) 2. Negro
3. Mestizo o0 mulato
4. Amarillo
14.  Escolaridad :
1. __ Sinescolarizar
2. ___ Preescolar
3. ___ Primaria sin terminar
4

__ Primaria



5. ___ Secundaria
6. __ Pre Universitaria

7. __ Universitaria

15.  Estado Civil:

1. __ Soltero

2. __ Casado

3. Viudo
4, Concubinato
5. Divorciado

16. ¢ Se encuentra incorporado a alguna asociacion de Discapacitados? :
1. Si
2. No

17.  Asociacion a que pertenece:

1. ANCI
2. ANSOC
3. ACLIFIM

18.  Sino esta asociado:

1. Desea
2. No desea
3. No procede

Il.- CONDICIONES DE VIDA.

19. Condiciones de la vivienda:

1. __ Buenas

2. __ Regulares
3. Malas

4, _ Criticas

20.  Higiene del hogar:



1. Buena
2. Regular
3. Mala

21.  Barreras arquitectonicas en la vivienda.
(solo para el fisico-motor y ciegos)
1. _ Si
2. __ No

22.  Numero de personas en el dormitorio del discapacitado.

1. _ Una
2. __ Dos
3. Tresocuatro
4, Cincoomas

23.  Accesibilidad a la transportacion.

1. Buena
2. Regular
3. Mala

Il.- APOYO FAMILIAR.

Nucleo familiar

Composicion del nacleo familiar.

1.Si

2.No

24.0 Padre

24.1 Madre

24.2 Hermanos

24.3 Hijos

24.4 Esposo (a)

245 Otro

24.6 No. de convivientes en el nicleo

25 Amparo filial del discapacitado:




1. Con amparo

2. Sin amparo

26. Condiciones de vida con respecto al resto de la familia.

1. Mejores
2. Iguales
3. Peores

27. Ingreso total del nucleo
28. Per capita

IV. SERVICIOS DE ATENCION DOMICILIARIA.

1.Si

2.No

29. Necesita alimentacion

30. Recibe alimentacion

31. Necesita el servicio de tintoreria

32. Recibe el servicio de tintoreria

33. Necesita el servicio de peluqueria y barberia

34. Recibe el servicio de peluqueria y barberia

35. Necesita el servicio de limpieza del hogar

36. Recibe el servicio de limpieza del hogar

37. Necesita la prioridad para la reparacion de equipos electrodomésticos

38. Se le prioriza para la reparacion de equipos electrodomésticos

V.- SITUACION LABORAL.
39. Ocupacion:

1. Amadecasa

2. Trabajador
3. Estudiante

4, Jubilado

5. Pensionado
6. Desempleado
7. Asistenciado




40. Capacidad Laboral:
1. Apto
2. No apto

41.  Vinculo laboral actual:

1. Centro ordinario
2. Taller protegido
3. Por cuenta propia
4, No tiene
42. Salario:

1. No

2. Si
3. ¢ Cuanto?

42.1 Recibe ayuda econdmica 1. Si 2.No 3. ¢ Cuanto?

VI.- ESTADO DE SALUD Y NECESIDAD DE IMPLEMENTOS, MEDICAMENTOS Y AYUDAS TECNICAS.

43. Tipo de discapacidad:

1. __ Fisico-motora
2. Visual

3. __ Auditiva
4, Mental

5 __ \Visceral

6. __ Mixta

Otra Especifique

44. Evaluacion funcional:

1. Vélido
2. Semivélido
3. No vélido

1. Si 2.No




45 Valoracion del No Valido (¢ Se encuentra postrado?)

46 Tiene relajacion de esfinteres el discapacitado

47. Necesita cuidador permanente

47.1 Tiene cuidador permanente

48. Necesidad de material para el aseo

48.1 Recibe material para el aseo

49 Necesita Pato o Cufia

49.1 Recibe Pato o Cufia

50 Necesita tela antiséptica

50.1 Recibe tela antiséptica

51 Necesita Hule

51.1 Recibe Hule

52 Necesita medicamentos para su discapacidad

52.1 Recibe medicamentos para su discapacidad

53 Necesita silla de ruedas

53.1 Tiene silla de ruedas

54 Necesita calzado ortopédico

54.1 Tiene calzado ortopédico

55 Necesita Ortesis y bandajes

55.1 Recibe Ortesis y bandajes

56. Necesita Prétesis de miembros

56.1 Tiene protesis de miembros

57 Necesita Bastones o muletas

57.1 Tiene bastones 0 muletas

58 Necesita Cama Fowler

58.1 Tiene Cama Fowler

59 Necesita Colchédn

59.1 Tiene Colchdn

60 Necesita Protesis auditivas

60.1 Tiene Protesis auditivas

61 Necesita Espejuelos

61.1 Tiene Espejuelos




VII.- NECESIDADES DE SERVICIOS DE SALUD.

1.Si 2.No
62 Necesita ingreso en Hospital Psiquiatrico de Larga Estadia
62.1 Se encuentra ingresado
63 Necesita ingreso en Hogar de Ancianos
63.1 Se encuentra ingresado
64 Necesita ingreso en Centro Diurno
64.1 Se encuentra seminternado
65 Necesita atencion especializada para su discapacidad
65.1 Esta recibiendo atencion especializada para su discapacidad
66 Necesita servicio de rehabilitacion fisica
66.1 Esta recibiendo el servicio de rehabilitacion fisica
67 Necesita los servicios estomatolégicos
67.1 Esta recibiendo el servicio estomatoldgico
68 Ha necesitado el Servicio de atencion de Urgencias
68.1 Ha recibido el Servicio de Urgencia sin dificultad
VIIl.- NECESIDAD EDUCACIONAL (Menores de 18 afios)
1. Si 2.No

69 Necesita educacion especial

69.1 Recibe la educacion especial

70 Necesita educacion general

70.1 Recibe la educacion general

IX.— CAUSA REFERIDA DE LA DISCAPACIDAD.
71. Prenatal:
1. Enfermedad heredo familiar.
_____Aberracién cromosémica.
____Enfermedad por agente bioldgico, fisico o quimico.
____Factor mecanico
___Trastorno genético multifactorial
____ Otra

o o~ W




71.1 Especifique

72. Perinatal:
1. Traumadel parto
2. Encefalopatia hipoxico-isquémica
3. Conflicto Rh
4, __ Infecciones congénitas
5 Ofras

72.1 Especifique

73 Post-Natal:
1. Infecciones
2. Accidentes del transito
3. Accidentes en la escuela
4. Accidentes en el trabajo
5. __ Accidentes en el hogar
6. _ Enfermedad sistemética
7. ___ Intoxicaciones
8. Psicotraumas
9. __ Desnutricion
10. __ Sobredosis de medicamentos
11. _ Otras

73.1 Especifique

74. ___ De causas no precisadas.

X.- CLASIFICACION EN RELACION CON EL CONSUMO DE BEBIDAS ALCOHOLICAS DEL PACIENTE

Y FAMILIARES.

Miembros del ndcleo que consumen alcohol (Sélo una marca)

Miembros del ntcleo: | CLASIFICACION

1. Social

2. de riesgo

3. abuso

4. dependencia

75. Madre

76. Padre




77. Hermano

78. Esposo(a)

79. Hijo(a)

80. Otros

81. Discapacitado

Xl.- OBSERVACIONES:

(Datos significativos brindados por el individuo que respondio la encuesta, no incluidos en la misma, asi
como alguna observacion relevante que el encuestador considere oportuno comunicar):

XIl.- VALORACION SOLO PARA USO DE LA COMISION MUNICIPAL

82. Incidencia: 1. Municipal 2. Relevante 3. No procede.




Tabla ll-a Cuantificacion de variables segun categorias consideradas en el
instrumento clasificador inicial en la discapacidad intelectual

ESTUDIO SOBRE PERSONAS CON DISCAPACIDAD Variables
INTELECTUAL. INSTRUMENTO CLASIFICADOR INICIAL

Datos generales 25
Lugar de procedencia 10
Habilidades funcionales por area de desarrollo 41
Educacion 26
Atencion institucional 11
Criterio evaluativo 5
De acuerdo a su valoracion psicopedagdgica 9
Condiciones de vida. 79
Din&mica familiar 15
Ayudas técnicas 18
Situacion laboral 31
Comunidad 16
Estado nutricional 8
Otros datos de interés 14
TOTAL 308




Tabla Il-b Cuantificacion de variables segun categorias consideradas en el

instrumento clinico-genético en la discapacidad intelectual

ESTUDIO CLINICO GENETICO DE LAS PERSONAS CON Variables
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Datos generales 14
Datos sobre la madre en el periodo del embarazo (eventos 181
ambientales)

Datos del parto y de los primeros 7 dias de vida del nifio (eventos 14
perinatales)

Datos del recién nacido 44
Datos relacionados con el nifio a partir del 8vo. dia de vida 20
Interrogatorio y examen fisico al paciente (eventos prenatales 76
inespecificos y genéticos)

Examen fisico 53
Para ser llenado por el equipo multidisciplinario de clasificacion 90
etioldgica

Total 492




Tabla Il-c Cuantificacion de variables segun categorias consideradas en el

instrumento clasificacion inicial de otras discapacidades

ESTUDIO DE PERSONAS CON Variables
DISCAPACIDADES. INSTRUMENTO DE
CLASIFICACION INICIAL

Datos generales 61
Condiciones de vida y composicion familiar. 88
Situacion laboral. 22
Estado de salud y necesidad de implementos, 88

medicamentos y ayudas técnicas.

Causa referida de la discapacidad. 52

Clasificacion en relacion con el consumo de 37
bebidas alcohdlicas y drogas de la persona con
discapacidad y familiares.

Total 348




Tabla Il-d Operacionalizacion de Variables del estudio descriptivo

Variable

Escala de clasificacion

Definicion de la escala / Instrumento

Ubicacion geografica de la
persona con discapacidad

Pinar del Rio, La Habana, Ciudad Habana, Matanzas, Villa Clara,
Cienfuegos, Sancti Spiritus, Ciego de Avila, Camagiiey, Las
Tunas, Holguin, Granma, Santiago de Cuba, Guantanamo,
Municipio Especial Isla de la Juventud

Region Occidental: Falcon, Zulia

Region Andina : Mérida, Tachira, Trujillo

Region Llanos del Sur : Apure, Barinas

Region Nororiental: Anzoategui, Monagas, Nueva Esparta, Sucre
Region Suroccidental: Bolivar, Delta Amacuro

Region Central: Distrito Capital, Vargas

Region Centro-Occidental: Cojedes, Lara, Portuguesa

Region Central Este: Guérico, Miranda

Region Centro Oeste: Aragua, Carabobo, Yaracuy

Regién Amazonas : Amazonas

SegUn division politica administrativa de
Cuba 2003: 14 Provincias y municipio
especial

SegUn division politica administrativa de la
Republica Bolivariana de Venezuela 2008:
10 Regiones y 24 estados

Discapacidad mayor

Fisico-Motor, Visual. Auditiva
Mental, Visceral (IRC)*, Multiple
Intelectual

Discapacidad mayor segun tipo definida por
equipo evaluador
Instrumento 3

0- 4; 5-14;15-19; 20-29; 30-39

Edad en afios referida en el momento del

Edad 40-59: 60'y més gstudlo por persona o tutor Instrumento 1y
Sexo Masculino / Eemenino Sexo de la persona definido por observacion

del equipo evaluador. Instrumento 1y 3

Causas referidas por etapas de
la vida de discapacidades
diferentes de la intelectual

Prenatal, perinatal, postnatal, no precisada

Causas segUn etapa de la vida donde se
origind la discapacidad referida por persona
0 tutor. Instrumento 3 y equipo evaluador

Causas postnatales referidas
de discapacidades diferentes
de la intelectual

Infecciones, Accidente de Transporte, Accidente de Escuela,
Accidente de Trabajo, Accidente de Hogar, Enfermedades
Sistémicas, Intoxicacion, Psicotraumas, Desnutricion, Sobredosis
Medicamentosa, Otras

Conjunto de posibles causas que originara
la discapacidad en el periodo postnatal
referida por persona o tutor. Instrumento 3y
equipo evaluador

Ocupacion de las personas con
discapacidades diferentes de la
intelectual

Estudiantes, Ama de casa, Trabajador, Jubilados, Pensionados,
Desempleados, Asistenciados, Sin asistencia

Situacion o condicion laboral de la persona
en el momento del estudio referida por
persona o tutor.

Instrumento 3

Grado de Intensidad de la
discapacidad Intelectual

Ligero, Moderado, Severo, Profundo, No definido

Combinacion de funcionamiento tipico y
evaluacion del cociente de inteligencia de la
persona definida por equipo evaluador.
Instrumento 1

Habilidad para el trabajo de la
persona con discapacidad
intelectual

Posee habilidades
No posee habilidades

Habilidad para el trabajo de la persona en el
momento del estudio referida por persona o
tutor. Instrumento 1

Vinculo laboral de la persona
con discapacidad intelectual

Con vinculo laboral
Sin vinculo laboral

Vinculacion laboral de la persona en el
momento del estudio referida por persona o
tutor. Instrumento 1

Habilidades laborales referidas
de la persona con discapacidad
intelectual

Agricultura, Artesania, Ascensoristas, Auxiliar general y
Ayudantes, Barberia y/o peluqueria, Carpintero, Cartero, Chofer,
Comunales, Construccion, Cuentapropista, Jardineria,
Mantenimiento, Mecanico, Mensajero, Servicios, Otras

Tipo de habilidad para el trabajo en el
momento del estudio referida por persona o
tutor. Instrumento 1

Consanguinidad en la
Discapacidad Intelectual

Con relacion de consanguinidad
Sin relacién de consanguinidad

Antecedente referido por persona o tutor.
Instrumento 2

Antecedentes familiares
cercanos de discapacidad
intelectual

Con antecedentes
Sin antecedentes

Antecedente referido por persona o tutor.
Instrumento 2

Categorias causales de la
discapacidad intelectual

Prenatal genético, Prenatal Inespecifico, Prenatal ambiental,
Perinatal, Postnatal, Psicosis, Inclasificable

Grupos etiol6gicos dados por evaluacion
genética. Instrumento 2

Causas Prenatales Genéticas
de la Discapacidad Intelectual

Monogénicos, Cromosomicas, Multifactoriales

Causas prenatales identificadas por
evaluacion genética. Instrumento 2

Causas prenatales
inespecificas de la
Discapacidad Intelectual

Dismorfias, Antecedentes familiares, Malformaciones congénitas
asociadas, Crecimiento intrauterino retardado, Epilepsia

Causas prenatales identificadas por
evaluacion genética. Instrumento 2




Variable

Escala de clasificacion

Definicion de la escala / Instrumento

Causas prenatales ambientales
de la Discapacidad Intelectual

Alcohol, Hipertermia, Infecciones fetales, Afecciones maternas,
Hipertensién, Otras

Causas prenatales identificadas por
evaluacion genética. Instrumento 2

Causas perinatales de la
Discapacidad Intelectual

Signos ref. hipoxia, Traumas perinatales, Pretérmino, Sepsis,
Otras causas

Causas perinatales identificadas por
evaluacion genética. Instrumento 2

Causas postnatales de la
Discapacidad Intelectual

Infecciones, Meningitis, Traumas, Otros

Causas postnatales identificadas por
evaluacion genética. Instrumento 2

Psicosis en la Discapacidad
Intelectual

Autismo, Trastornos Psiquiatricos sobreafiadidos, Sin clasificar

Causas Psicoticas identificadas por
evaluacion genética. Instrumento 2

Categorias funcionales de las

Evaluacion funcionamiento tipico en

personss con  discapackdad Independiente actividades rutinarias de alimentacion,

distintas de la intelectual Semidependiente higiene, locomocidn, etc. del equipo
Dependiente evaluador Instrumento 3

Nivel de dependencia de la . Evaluacion funcionamiento tipico en
Dependiente

persona  con
intelectual

discapacidad

No dependiente

actividades rutinarias de alimentacion,
higiene, locomocidn, etc. del equipo
evaluador Instrumento 2

Amparo filial de la persona con
discapacidad diferente de la
intelectual

Con amparo filial

Sin amparo filial

Caracteristica referida por persona o tutor
Instrumento 3

Orfandad de la persona con
discapacidad intelectual

Orfandad de madre
Orfandad de padre

Orfandad de madre y padre

Caracteristica referida por persona o tutor
Instrumento 1

Encamamiento de la persona
con discapacidad

Con encamamiento

Sin encamamiento

Caracteristica observada por equipo
evaluador Instrumento 1y 3

Control de esfinteres

Presente

Ausente

Caracteristica observada por equipo
evaluador Instrumento 1y 3

Necesidades de la persona con
discapacidad diferente de la
intelectual

Baston y Muletas, Calzado ortopédico, Cama Fowler, Colchén,
Cuidador permanente, Protector de colchdn, Lentes correctivos o
Lupas, Ortesis, Pato, Prétesis auditivas, Prétesis de miembros
Sillon de ruedas

Diversidades de ayudas técnicas o de otro
tipo referidas por persona o tutor
Instrumento 3y equipo evaluador.

Necesidades de la persona con
discapacidad intelectual

Sillén de ruedas, Baston, Prétesis auditivas, Lentes correctivos
Zapatos ortopédicos, Cama, Cama Fowler, Colchon

Diversidad de ayudas técnicas o de otro tipo
referidas por persona o tutor Instrumento 1

Condiciones estructurales de la
vivienda de la persona con
discapacidad Intelectual

Buena
Regular
Mala
Critica

Valoracién fisica de la vivienda por
inspeccion en el terreno del equipo
evaluador Instrumento 1y 3




Anexo Il.4 Acta de Compromiso de Confidencialidad

ACTA DE COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD.

QUIEN SUSCRIBE:

Hago Constar que he participado en la investigacion:

» Estudio Psicosocial y Genético del Retraso Mental
» Estudio Psicosocial de Discapacitados

Asi como que me comprometo a mantener estricta discrecion con respecto a los
datos y otras informaciones a los que he tenido acceso en relacion con ella,
esto es a no divulgar los mismos ni verbalmente, ni por escrito, ni a través de
publicacién alguna, fuera de los marcos del trabajo propio de la investigacion.

Me comprometo también a destruir cualquier dato, material escrito, anotacion,
archivo electrénico u otro material relacionado con la investigacion una vez que
he terminado el trabajo, con excepcion de aquellos materiales que tenga la
responsabilidad de custodiar por la naturaleza de mi responsabilidad en esta
tarea.

En este Ultimo caso, me comprometo a mantenerlos con el maximo de
seguridad y limitacion de acceso.

Firma:

Fecha:

Centro de Trabajo:
Municipio u otra instancia:
Cargo:
Labor que realiza en la Investigacion:




Anexo I1.5 Consentimiento Informado

1.5. Acta de Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo conozco que en
nuestro Municipio se desarrolla actualmente una investigacion que tiene el
propdsito de estudiar las causas por las que algunas personas tienen
limitaciones para realizar actividades corrientes como por ejemplo: dificultades
en el aprendizaje, defectos fisicos, limitaciones para caminar y otras. Se me ha
explicado que si en el curso de esta investigacion se define el diagnostico
especifico que causa mi limitacion, los médicos me contactaran y encaminaran
la atencién médica que puedan ofrecerme y estoy de acuerdo con esto. Se me
ha informado que los datos de mi historia clinica y los resultados de mis
estudios, solo seran conocido por los investigadores y no seran revelados a
ninguna persona sin mi autorizacion, ni seran usados en otras investigaciones
no relacionadas con esta. Conozco también que mi participacién contribuird al
mejor estudio y conocimiento de los factores que originan tales limitaciones y
gue los resultados de esta investigacion seran utilizados para el bien de nuestra
Sociedad.

Conociendo lo antes planteado en este documento y habiendo aclarado todas
mis dudas, expreso mi disposicion a participar en esta investigacion ofreciendo
todos los datos que se me soliciten y permitiendo que se me extraiga una
muestra de sangre que sera usada por el Centro Nacional de Genética Médica
de Cuba, o cualquier otra prueba necesaria que no implique riesgo para mi
persona.

Y para que asi conste, firmo el presente documento
Nombre y Apellidos

Firma

Padre o Tutor (en caso de menores e incapacitados profundos)
Nombre y Apellidos

Firma
Médico
Firma

Fecha
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