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RESUMEN

El presente estudio identificd el perfil sociodemografico y necesidades dela poblacion de
personas con condicién de salud derivada de la enfermedad de Hansen. Para definir €l

perfil de discapacidad se usaron los conceptos desarrollados por la Organizacion
Mundial de la Salud en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidady dela Salud. Losresultados definenlos parametrosdela poblacién: anivel
de las deficiencias, se encuentran alteraciones funcionales y estructurales del sistema
nervioso periférico, piel y del movimiento. La limitacién en la actividad se presenta para
la gjecucion de tareas y demandas generales, movilidad, autocuidado y vida doméstica.
La restriccion de la participacién varia dependiendo de la zona, urbana o rural. Las
recomendaciones apuntan al establecimiento de programas de rehabilitacion integral,
donde se articule la promocion de la salud, la prevencién de la discapacidad, la
rehabilitacion funcional, profesional y social.

Palabras clave. Discapacidad. Deficiencia. Actividad. Participacion. Contexto.
Clasificacion Internacional del Funcionamiento la Discapacidad y 1a Salud.

La enfermedad de Hansen fue la
primera enfermedad infecciosa cuyo
germen se aisl6 en el hombre en 1873,
y aungue hoy endiaesprevalenteenlos
tropicos, sin ser lamés grave ni lamas
frecuente, es una de las que mas
estigmatizacion socia origina.

El objetivo que se planted la Orga-
nizacion Mundial delaSalud (OMS) en
1994, fue que parael afio 2000 lalepra
degjase de ser un problema de salud
publica (lo que significa que debia ha-
ber menos de un caso por cada 10 mil
habitantes), pero tras el XV Congreso
Internacional delalLepral, sellegb ala
conclusién de que habria que esperar
unosafios mas paraconseguir erradicar
lalepraen el mundo.

Laprevalenciadelaenfermedad en
Colombia es aproximadamente de uno
por cadamil habitantes (1%o.). En algu-
nasregionesy municipios, lapreval en-
ciaes 3%o. L os departamentos que més

seven af ectadospor lalepraensuorden
son: Santander, Cundinamarca, Norte
de Santander, Valle, Cesar, Huila y
Tolimat. En otro estudio? se encontré
unaprevalenciade deficienciade 6.9%
y de discapacidad de 3.9%. Delos ho-
gares donde se encontr6 deficiencia, es
de resaltar que 39.8% presentaban un
indice de necesidadesbési casinsatisfe-
chas (INB) critico. También se encon-
tr6 que las personas con discapacidad,
comparandolas con sus iguales sin de-
ficiencia, estédn en situacion de exclu-
sion social en relacién con educacion,
trabajo y participacion social. Como
conclusiéngeneral del estudio, seiden-
tifico quelacaracterizacion delasitua-
cion de discapacidad cobra sentido al
incorporar €l contexto familiar y local
de las personas y que la pérdida de
oportunidades de la persona con
discapacidad tieneimpacto negativoen
|as oportunidades de lafamilia, porque
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disminuye su capacidad de manejo so-
cial deriesgos®.

Verdugo?®, hablaacercadelaevolu-
cion histérica de la discapacidad y la
sintetizan en tres etapas:

1. El modelo tradicional

2. El paradigma de larehabilitacién

3. El paradigma de la autonomia per-
sonal o vida independiente

La primera le asigna €l papel de
marginacion organico-funciona y so-
cial alas personas con discapacidad; €l
paradigmadelarehabilitacion centrael
problema en €l individuo, en sus defi-
cienciasy dificultades. Por ello se pre-
cisasu rehabilitacion fisica, psiquicao
sensorial mediante laintervencién pro-
fesional de diferentes especialistas que
mantienen el control del proceso de
rehabilitacion. Los resultados de este
proceso se miden por la recuperacion
de las habilidades funcionales de la
persona. Mientras que desde el para-
digma de la vida independiente, que
surgié con los movimientos reivindi-
catorios de los derechos civiles de las
minorias en los Estados Unidos de
América, promovid un cambio en la
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concepciondeladiscapacidady llevoa
replantear |os objetivos de lainterven-
ciony delaofertade serviciosdereha
bilitacion. Desde este paradigma la
discapacidad se explica en la relacion
existente entre €l individuo y el entor-
no. Desde esta perspectiva se recono-
cen de manerainteractivalas miltiples
dimensiones de la vida humana tanto
desdeunaconstitucionindividual como
social.

La OMS, a través de la Clasifica-
cién Internacional del Funcionamiento
laDiscapacidad y laSalud (CIF), brin-
daunlenguaje unificadoy estandariza-
do y un marco conceptual comun para
la descripcion del funcionamiento, la
discapacidad y la salud y los “ estados
relacionados con la salud”. La clasifi-
cacibn en mencién agrupa
sisteméticamente |os diferentes domi-
nios de una persona en un determinado
estado de salud: lo que unapersonacon
un trastorno o una enfermedad hace o
puede hacer. El término funcionamien-
to se considera de unamaneraglobal y
hace referencia a todas las funciones
corporales. Discapacidad engloba las
deficiencias en funcion y estructura
corporal, las limitaciones en la activi-
dad, o restricciones en laparticipacion,
a igual quetiene en cuentalasinfluen-
cias positivas o negativas del contexto
en que se desenvuelve el individuo.
Asi, ladiscapacidad no es sdlo un pro-
blemadelapersonaquelavive o desu
familia, sino queesun problemasocial,
econémicoy cultural. Por tanto, actual -
mente se habla de “situacion de
discapacidad”*.

A pesar del trabgjorealizado enlos
diferentes municipios del departamen-
to del Valle en cuanto aestudios de las
caracteristicas de la enfermedad de
Hansen y programas de atenci6n médi-
ca, existe e desconocimiento de las
necesi dades reales que demanda dicha
poblacion.

Lo anterior lleva ala necesidad de

identificar lasituacion de discapacidad
de esta poblacién, de formatal que se
puedan plantear y establecer progra-
masdirigidosaeducar alapoblacionen
general sobre las causas y laforma de
prevenir la enfermedad, ofrecer servi-
cios de rehabilitacion acordes con las
necesidades delos afectadosy estable-
cer acciones sobre el entorno que per-
mitalaplenaparticipacion deestas per-
sonas en las actividades que le corres-
ponden de acuerdo con su estatus de
edad y condicion social.

Actualmenteen el Valede Cauca,
la presencia de deficiencias corporales
causadas por la enfermedad, es €l €
Unico criterio paralainclusién de una
persona en los programas de atencion,
por tanto, es el Unico frente que se
ataca. No se evallan los aspectos
psicosociaes que lerestringen su par-
ticipacidénen lasactividadespropiasde
su entorno.

Serealiz0 el presente estudio como
respuesta a una convocatoria de la Se-
cretariade Salud Pablica Departamen-
tal del Valle del Cauca, paracontribuir
en la busgqueda de informacién perti-
nente paralos lineamientos de | os pro-
gramas dirigidos a la poblacién con
enfermedad de Hansen.

Para la realizacion del estudio se
tuvieron en cuentalos conceptos desa-
rrollados por laOM S en la CIF aproba-
da en la 542 Asamblea Mundial de la
Salud®.

MATERIALES Y METODOS

Se realiz6 un estudio de tipo des-
criptivo, que caracterizo la situacion
sociodemogréfica y la situacion de
discapacidad de las personas que tie-
nen diagnostico de enfermedad de
Hansen en el Departamento del Valle
del Cauca.

La poblacion objeto de estudio co-
rresponde al grupo de personas con
diagndstico de enfermedad de Hansen,

registradas en la Secretaria de Salud

Departamental como casos nuevos. De

112 pacientes con enfermedad de

Hansen se presenta los resultados de

70. Diez personas no participaron, 10

habian cambiado de domicilio y no

informarony 12 vivianenzonaderies-
go paralos encuestadores.

Para la recoleccion de la informa:
Ccion se utilizaron los siguientes instru-
mentos:

- Formato para recoleccién de datos
sociodemogréficos de cada perso-
na, consistente en un formulario de
preguntadirigida, previamente pre-
parado y normalizado.
Instrumentos de recoleccion de in-
formacion con base en la propuesta
conceptual delaCIF.

Informacién incluidaen lafichain-

dividual quemanejalaSecretariade

Salud Departamental, con €l fin de

seleccionar la que fuera relevante

parael estudio.

Lainformacion recolectada se pro-
ceso y analizd mediante el software
SICIF (sistemadeinformacién sobreel
funcionamiento la discapacidad y la
salud), diseflado para laidentificacion
de la situacién de discapacidad y con-
tiene ademas la Clasificacion Interna-
cional de las Enfermedades (CIE- 10),
para identificar estados de salud aso-
ciados. Con este instrumento también
se pretende medir la situacion de
discapacidad en personascon otrascon-
diciones de salud diferentes ala lepra.

RESULTADOS

Como datos relevantes en e perfil
epidemiol 6gico estan: 61% delapobla-
cion corresponde a género masculino
y 39% al femenino; 67% vive en estra-
tos1ly 2; 18% en zonarural y 14% en
estrato 3; 12% no hatenido acceso ala
escuela, son analfabetas.

En relacién con la condicion de sa
lud, 39% presentalaenfermedad desde
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hace2 6 5afiosy 35% mésde5afios. La
mayor frecuenciaen cuanto alaforma
clinica de la enfermedad, es la
|lepromatosa 47%, seguida de la tuber-
culoide 24%,; 35% tiene familiares con
enfermedad de Hansen. Se encontraron
3 familias con varios miembros con
esta condicioén de salud; 80% acude al
servicio de dermatologia, 22% atraba-
jo social y psicologia y 20% a
fisioterapia, terapiaocupacional, fono-
audiologiay psiquiatria; 16% necesita
ayudastécnicas; 10% requiere Ortesisy
protesis; 8% ayudas parala movilidad
personal; 6% ayudas paralaproteccion
y cuidado persona y para las tareas
domésticas; 4% requieren ayudas y
equipamiento para mejoras ambienta-
lesy herramientas. Del total de ayudas
técnicas que se necesitan, sdlo se ha
dotado 8%, todas con értesisy protesis.
S6lo 10% tiene ingresos por trabgjo
independiente; 16% estan pensionados,
31% tiene salario laboral; 4% reciben
subsidio, 45% dependeecondémicamen-
tedelafamilia

Losresultadosdel estudio son cohe-
rentes con lo encontrado en larevision
tedrica sobre la enfermedad: alteracio-
nesfuncionalesen piel, movilidad, sen-
sacion de dolor, temperatura y otros
estimulos, estructuras de piel y miem-
bros superiores.

Al relacionar los resultados de la
investigacion con larevision delalite-
ratura, se podria establecer que la ma-
yor alteracion a nivel de capacidad de
gecuciondelasactividadessedaenlas
tareas, demandas generales, auto-
cuidado, movilidad y vida doméstica.

En general, los resultados reflegjan
restriccion en la participacion en los
aspectos relacionados con la consecu-
cion dehbienes, lo que podriaser conse-
cuenciadelarestriccion enlaparticipa
€ioén en un empleo que genereingresos.
Otroaspectoqueseverestringidoy que
puede incidir en la consecucion de
empleo es e acceso a la formacion
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profesional. Igualmente se observares-
triccion en laparticipacion de activida-
desdetiempolibrey ocio, lo quelleva
alaconclusion de que larestriccion se
presenta en las actividades que impli-
can relacionarse con otras personas di-
ferentes a su medio familiar, como son
empleo, formacion profesional y ocio.
El entorno presenta barreras rela
cionadas con recursos econdmicos que
|espermitan el acceso aproductos, tran-
sacciones, objetos, bienes o propieda-
des, entre otros; servicios, sistemas y
politicas laborales y de empleo. La ac-
titud de la sociedad es otro factor con-
siderado como barrera que podria ex-
plicar la falta de accesibilidad a las
actividades mencionadas antes.

RECOMENDACIONES

Deacuerdo con los resultados obte-
nidossesugiereparamejorar lascondi-
ciones de vida de la poblacion en estu-
dio:

1. Programas de rehabilitacion inte-
gral donde se tenga en cuenta en
formaarticuladalapromocion dela
saud, la prevenciéon de la disca
pacidad, la rehabilitacion funcio-
nal, profesional y social.

2. Fortalecimiento de los programas
existentes de promocién delasalud
y prevencion de la discapacidad,
teniendo en cuenta que estas perso-
nas pueden adquirir otras condicio-
nes diferentes que los llevarian a
otra condicion més precaria de sa-
lud.

3. Aungue €l estudio no evalud direc-
tamente la limitacion en la gjecu-
cion de las actividades, se pudo ob-
servar que la condicién de salud
afecta la independencia de estas
personas y que la carencia de pro-
gramas de rehabilitacion hacen que
cada vez sus complicaciones sean
mayores, por lo que se considera
importante los programas de desa-

rrolloy mantenimientofuncional de
acuerdo con sus necesidades.

. Teniendo en cuentalas condiciones

delapoblaciény delaregion, estos
programas se deben disefiar de for-
ma tal que sus servicios no sean
exclusivos de atencion en centros
de rehabilitacion sino que puedan
ser apoyados por lacomunidad pre-
viamente entrenada.

. Teniendo en cuenta €l aislamiento

a gue se ven sometidas estas perso-
nasy labaja accesibilidad ala par-
ticipacion en actividades detrabajo,
formacién profesional y ocio, que
los pueden llevar a estados de de-
presién y de subvaloracion perso-
nal, serecomiendael establecimien-
todeprogramas culturalesy recrea-
tivos que fomenten la participacion
de estas personas, desarrollar acti-
vidades encaminadas a movilizar
opinion y capacitar a la poblacion
en general con respecto a la enfer-
medady loquesignificalasituacion
paralapersonay su familia.

. En relacién con las dificultades de

empleo y de accesibilidad alafor-
macién profesional se propone €l
establ ecimiento deprogramasdere-
habilitacién profesional que permi-
tan identificar las posibilidades de
|as personas afectadas, la ofertala-
boral y susexigencias, con el finde
hacer los ajustes necesarios para
permitir la accesibilidad de estas
personas. Esto, unido a desarrollo
deunapoliticadeempleo equitativa
facilitara el acceso a las personas
gue por sus potencialidades podrian
desempefiar este papel.

. Articularse anivel regional con las

redes existentes que trabaja en
discapacidad.

. Como las necesidades no son pun-

tuales, espreciso seguir buscandola
intersectorialidad para que en los
planesy programasaparezcael com-
ponente discapacidad.
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9. Fecilitar procesos de formulacion
de politicas publicas.

SUMMARY

Thisstudy identified thesociodemo-
graphic profile and the population
requirementsfrom peoplewhoareunder
acondition health because of Hansen’s
disease. To establish the impairment
profile, it was used the World Health
Organization concepts in the Inter-
national Classification of Impairments,
Activitiesand Health. The results defi-
ne the population patterns. about of
disablement’s, there are functional and
structural disturbsof peripheral nervous

system, skin and movement. The
activities impairment are present in
making jobs and general necessities,
mobility, self-careandhomely life. The
impairment of participation change
depending of the zone, urban or rural.
The suggestions aimsto create integral
rehabilitation programs, where the
health promotion, impairment
preventive, functional rehabilitation,
professional and social improvement
are articulate.

Key words: Disability. Activity.
Participation Environment.
International Classification of
Functioning, Disability and Health.
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