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La investigacion-accion en la atencion de personas con discapacidad en paises
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The investigation-action principle applied to persons with disabilities in the
countries forming ALBA
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Resumen

Con el propodsito de mejorar las condiciones de vida
de las personas con discapacidades, se adoptd una
estrategia de investigacion-accion a escala nacional en la
Republica de Cuba, la que luego fue utilizada en cinco
paises pertenecientes a la Alianza Bolivariana para las
Américas, por solicitud de sus gobiernos, en periodos de
tiempo diferentes. El estudio intereso a toda la poblacion
de Cuba, Venezuela, Ecuador, Nicaragua, Bolivia, y San
Vicente y las Granadinas y en especial a las personas con
discapacidad. Un enfoque metodologico sustentado en una
critica revision documental y la aplicacion combinada de
técnicas cuantitativas y cualitativas de la investigacion
social, fue utilizado para la descripcidon y caracterizacion
en profundidad de las personas con discapacidad. La
aplicacion de técnicas grupales practicadas en el seno de
las comunidades permitié la identificacion de problemas,
definir prioridades y dar solucién a los problemas criticos
detectados. La pesquisa activa en la comunidad identificd
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
todos los paises y fueron obtenidas las tasas de prevalencia
de los distintos tipos de discapacidad.

Palabras clave: Discapacidad, epidemiologia, condiciones
de vida, investigacién cualitativa, investigacion-accion,
participacion comunitaria, participacion intersectorial.

Abstract

Aimed at improving the life conditions of disabled
persons, an investigation-action strategy was adopted on a
national scale in the Republic of Cuba, which was later on
applied in five countries of the Bolivarian Alliance for the
Americas in different time periods, following the request
of their respective governments. The study, intended for
disabled persons, comprised the full population of Cuba,
Venezuela, Ecuador, Nicaragua, Bolivia and Saint Vincent
and the Granadines. A methodological approach,supported
by a critical documentary review and the combined
application of quantitative and qualitative techniques of
social investigation, was used for a profound description
and characterization of disabled persons. The application
of group techniques within the communities allowed
identifying the problems, defining priorities and solving
the critical problems detected. The active enquiry in the
community, with the support of local governments and
local organizations, allowed identifying the disabled
persons. A visit to the home of the disabled person made it
possible to apply a combination of interviews and clinical
examinations that eased the classification and registration of
the disability. Even though in all countries the magnitudes
of the disabilities were previously underestimated, the
prevalence rates were quantified for the different types of
disabilities.

Keywords: Disability, epidemiology, life conditions,
qualitative investigation, investigation-action, community
participation, intersectorial participation.
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La investigacion-accion en la atencion de personas con discapacidad en paises del ALBA.

Introduccion

La discapacidad se considera 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 su definicion 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 aplicacion 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 separacion, y la palabra capacidad, que
significa inteligencia, talento y estado Optimo.
Investigadores cubanos dedicados al estudio de
estos aspectos han concebido las capacidades como:
“Particularidades psicologicas 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.*

Se entiende por discapacidad “la condicidén
compleja del ser humano, constituida por factores
biopsicosociales, que evidencia una disminuciéon 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.”

La discapacidad es un tema complejo del que se

disponen inseguros estimados, mayoritariamente
indicadores compuestos y desagregados. Se carece
de datos fidedignos y 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
sociologica necesaria para la intervencion correcta,
efectivay 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 distribucién como problema de salud
se ha visto matizada por problemas conceptuales
y metodoldgicos atn no resueltos, de aqui que en
la literatura cientifica se produzcan estimaciones
y calculos en diferentes latitudes que difieren
notablemente.®’

En la actualidad, si bien el discurso desarrollado
por organismos globales, organizaciones sociales
o especializadas en salud abogan por los derechos
humanos de personan con esta adversa condicion
humana,® no existe correspondencia con el
compromiso, la accion y las politicas que reduzcan
la discriminacion de estas personas o la exclusion
que las afecta; que alivien sus penas, mejoren 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, que demora aun demasiado
tiempo en llegar para evitar, curar o rehabilitar a
las personas con discapacidad en la mayoria de los
paises.

Afortunadamente se asiste a la intenciéon y accion
loable de lideres de vanguardia y buena voluntad, que
visualizan la discapacidad como problema, no so6lo
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 atencion médica
y socioecondmica.

En Cuba, en el julio de 2001 fue orientado por la
direccion de la Revolucion, realizar un estudio
integral de las personas con discapacidad que

V' Doctora en Ciencias Pedagogicas. Especialista en Psicopedagogia. Centro Médico Psicopedagdgico “La Castellana”. La Habana,

Cuba.

v

Habana, Cuba.

Doctora en Ciencias Pedagogicas. Especialista en Psicopedagogia. Centro Médico Psicopedagogico “Benjamin Moreno”. La

V1 Doctora en Ciencias Médicas. Profesora Titular y Consultante. Especialista de Primer y Segundo Grado en Fisiologia Normal y
Patologica. Universidad de Ciencias Médica de La Habana. La Habana, Cuba.

Revista Cubana de Genética Comunitaria 21




Marcia Cobas Ruiz

permitiese identificar sus posibles causas, problemas
y necesidades apremiantes, siendo este hecho, la
génesis del estudio psicosocial, psicopedagogico y
clinico-genético de las personas con discapacidad. El
estudio, con una dimension nacional, se inicid el 27 de
julio de 2001 en el municipio Cotorro, perteneciente
a Ciudad de La Habana, y concluy6 en la provincia
Pinar del Rio el 27 de abril de 2003.

En los paises del ALBA se ejecutod la investigacion
con iguales objetivos y metodologia, la que cumplio
el siguiente cronograma:

- Republica Bolivariana de Venezuela: Del 24 de julio
de 2007 al 7 de octubre de 2008.

- Ecuador: Del 1ro de julio de 2009 al 3 de diciembre
de 2010.

- Nicaragua: Del 10 de octubre de 2009 al 10 de
octubre de 2010.

- Bolivia: Del Iro de noviembre de 2009 al 13 de
agosto de 2010.

- San Vicente y Las Granadinas: Del Iro al 31 de
marzo de 2010.

Fueron objetivos de esta investigacion:
1.Caracterizar el wuniverso de personas con
discapacidades, con énfasis en la identificacion de los
problemas y restricciones afines con sus condiciones
de vida en la Republica de Cuba.

2. Implementar acciones de intervencién comunitaria,
participativa, para el mejoramiento de la atencion a
las personas con discapacidad, en correspondencia
con politicas publicas de tipo social.

Métodos

Lafigura 1 muestraenformaesquematicalaconcepcion
estratégica de la investigacidn-accion participativa
utilizada en el estudio de la discapacidad.

Figura 1. Concepcion estratégica de investigacion-
accion participativa en personas con discapacidad.
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Para investigar la realidad de las personas con
discapacidad en su propio domicilio se utiliz6 una
combinacion de enfoques metodologicos triangulados
para obtener los conocimientos necesarios relativos
a sus caracteristicas personales, sus principales
problemas y restricciones. Con este conocimiento, se
desarroll6 una intervencion en los ambitos individual
y comunitario, de forma sistematica, con una amplia
participacion de todas las fuerzas activas de la
sociedad.

Lafigura 2 muestra la secuencia metodoldgica seguida
en la realizacion del estudio durante el trabajo de
campo donde convergieron operacionalmente.

Figura 2. Secuencia de aspectos metodoldgicos por
objetivos y enfoques en el trabajo de campo.
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Universo de estudio:

El estudio comprendio a toda la poblacion de los seis
paises del ALBA, residente en el territorio nacional
y dentro de estas incluyd a toda persona con una
discapacidad permanente.

El universo inicial se obtuvo de diversas fuentes:
datos censales de las Oficinas Nacionales de
Estadistica, registros de las asociaciones de personas
con discapacidad, personas dispensarizadas con
discapacidad en los centros de salud, matriculas de
las escuelas de ensefnanza especial y registros de los
centros médicos psicopedagogicos y de los hospitales
psiquiatricos.

El universo fue ajustado por visitas a los Consejos
Populares, Comunales y Parroquias, donde se realiz6
una revision de la lista inicial y completamiento con
el auxilio de las organizaciones de masas.
Lapesquisaactivacasaporcasapermitidlalocalizacion
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de las personas registradas con anterioridad y la
inclusion de los no registrados.

En Cuba se visitdo el 100 % de las comunidades,
municipios y provincias, y el universo final de las
personas con discapacidad casi triplicd al universo
inicial.

En el resto de los paises estudiados se visitaron
todas las parroquias y comunidades, con la ayuda
de especialistas de salud, lideres comunitarios y
militares que a guiaban las brigadas de profesionales
internados para el estudio.

Meétodos de recoleccion de la informacion:

Se emplearon métodos empiricos, en particular
entrevistas estructuradas, cuestionarios, pruebas
psicométricas 'y psicopedagogicas, asi como,
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 psicopedagogicos
psicosociales.

Instrumento clasificador inicial 1 constituido por
111 preguntas relacionadas con datos generales,
habilidades funcionales por area de desarrollo,
educacion, atencion  institucional, atencion
comunitaria, atencion psicopedagogica, familia,
dinamica familiar, vivienda, ayudas técnicas, situacion
laboral, acceso y evaluacion de la satisfaccion con
los servicios y estado nutricional y observaciones de
interés. En este instrumento se recogieron datos de
308 variables.

b) Para evaluar los aspectos clinico-genéticos.
Instrumento clasificador inicial 2 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.

c) Para evaluar los aspectos psicopedagogicos y
psicosociales en personas con otras discapacidades.
Instrumento clasificador 3 constituido por 82 preguntas
relacionadas con datos generales, condiciones de vida,
apoyo familiar a la persona discapacitada, servicios
de atencion 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
valoracion por la comision. En este instrumento se
recogieron datos de 348 variables.

d) Aplicacién de técnicas cualitativas.

En diferentes momentos de la investigacién fueron
utilizadas técnicas cualitativas de la investigacion
social que incluyeron: técnica de informantes clave,
entrevistas en profundidad, dinamicas con grupos
de expertos, focales y féorum comunitarios con
amplia participacion comunitaria, lideres formales
e informales y directivos de diferentes sectores
implicados en la atencién a las personas con
discapacidad.

A los efectos de la investigacion, se consideré6 como
discapacidad toda limitacion grave para realizar las
actividades de la vida, de manera independiente, que
presentara una persona en el momento del estudio,
siempre que su duracion total fuera superior a 1 afo.
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: Se considerd esta
condicion cuando la persona presentaba:

- Paralisis de una extremidad superior o inferior.

- Hemiplejia, paraplejia o tetraplejia.

- Amputacion de miembros superiores o inferiores.
-Trastornos en la coordinaciéon 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 anatdmica,
deformidades graves de la columna vertebral,
enanismo y alteraciones desfigurativas severas.
Visuales: Se consider6 esta condicion cuando la
persona presentaba:

- Ceguera total: persona que no tiene percepcion de
luz en ninguno de los dos ojos.

- Débiles visuales (baja vision): persona con una
deficiencia visual grave, no susceptible a tratamiento
quirargico, y que para ver de cerca requiere el uso de
gafas con cristales o lupas con una potencia no menor
a cuatro dioptrias.

Auditivas:

- Sordera: se considerd esta condicion cuando la
persona presentaba discapacidad para percibir
cualquier sonido.

- Hipoactsicos: persona con diferentes niveles de
pérdida de la audicion que requiere del uso de protesis
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auditivas (audifonos).

Mentales: Se consideré 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:

- Solo se considerd la insuficiencia renal cronica
cuando existia necesidad o criterio de dialisis.
Discapacidades mixtas o multiples:

- Cuando las personas estuvieran afectadas por dos o
mas discapacidades mayores.

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

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 areas de habilidades adaptativas, tales
como: comunicacioén, 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 afos de edad y puede estar asociada, en algunos
casos, a limitaciones fisico-motoras y sensoriales,
asi como a trastornos conductuales. Se incluyeron
todos los niveles de funcionamiento intelectual: leve,
moderado, severo, profundo.

Constitucion de los equipos de trabajo para la
ejecucion de la investigacion:

El estudio lo ejecutaron médicos de familia, maestros
de educacién especial, asesores genéticos con grado
cientifico de Master en Ciencias en Asesoramiento
Genético, activistas de salud, otros profesionales
segun dispusiera cada pais, los que visitaban en sus
hogares las personas que requerian y aceptaban,
previo consentimiento informado, su inclusion en el
estudio.

Se incluyeron especialidades médicas que resultan
en muchos lugares costosas y de dificil acceso para
la poblacion, como: genética clinica, neuropediatria,
neurofisiologia, otorrinolaringologia, psicologia, entre
otras. La integracion de un equipo multidisciplinario
de especialistas, permitié ademas de estudiar todos
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los casos que lo requirieron, profundizar en el estudio
integral de las causas de la discapacidad y proponer
estrategias de atencidn y preventivas, en funcidon
de los problemas especificos identificados en cada
territorio.

Otros detalles operacionales:

Al concluir diariamente el trabajo de campo, ademas
de revisar y evaluar la calidad del contenido de los
formularios y reportes de informacidon cualitativa,
asi como desplegar los procesos de captura y
procesamiento de los datos, se desarrollaban
dindmicas grupales a manera de forum comunitario
con lideres comunitarios e intersectoriales, donde eran
identificados y priorizados los principales problemas
y restricciones de las personas con discapacidad y se
procedia a la busqueda de soluciones personalizadas.

Acciones de intervencion:

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. Un denominado grupo
de Incidencias, con la valoracioén consensuada en los
forums comunitarios, tuvo a su cargo la coordinacion
de acciones de diferentes tipos para mejorar las
condiciones de vida, favorecer el acceso a servicios y
facilitar la entrega de ayudas técnicas y otros articulos
a las personas que los necesitaban. Un conjunto de
problemas complejos, como la formacion de recursos
humanos necesarios en la atencion a las personas con
discapacidad y distintas inversiones, que requirieron
el desarrollo de programas de mayor magnitud,
fueron considerados y tratados a niveles jerarquicos
superiores hasta encontrar soluciones factibles. Los
datos cuantitativos fueron resumidos y presentados
en forma tabular, usando medidas relativas.

Resultados

Este estudio considero un total de 3 820 684 viviendas
visitadas en los seis paises estudiados y 1 207 472
personas con discapacidades investigadas, lo que
sobre una poblacion general de la region de 64 786
057 representa una tasa de prevalencia de discapacidad
de 1, 86 por cada 100 habitantes de todas las edades.
(Tabla 1)
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Tabla 1. Prevalencia de discapacidad en paises del
Alba. 2003-2010.

Pais Poblacion No. Personas con  Tasa x
general discapacidad 100 hab.
11 258 086
Cub 366 864 3,26
uba (Estimado 2003) :
Venezuela 27860924 336 270 1,21
(Estimado 2008) ’
12 085 021
Ecuad
cuador (Estimado 2010) 293 743 2,43
Nicaragua 5142098 126 316 2,45
8% (Estimado 2010) :
Bolivia 8274325 82 087 0,99
(Estimado 2010) ’
San Vicente 100 272 5 195 220
y Granadinas (Estimado 2006) ’
Total ALBA 64 786 057 1207 472 1,86

Predominan las personas del sexo masculino que
padecen discapacidad en todos los paises estudiados,
con una razén masculino/femenino de 1.1:1. (Tabla
2)

Tabla 2. Personas con discapacidad segun sexos
y razon de masculinidad en paises del Alba. 2003-
2010.

Sexos

Paises

Femenino Masculino  Total

Razon de
No. No. No. Masculinidad
167 239 199 625 366 864 1,2
Cuba
156 159 180 111 336270 1,2
Venezuela
146 277 147 466 293 743 1,01
Ecuador
. 60 182 66 134 126 316 1,1
Nicaragua
.. 40 843 41 244 82 087 1,01
Bolivia
San
Vicente y 1 054 1141 2195 1,1
Granadinas
Total
ALBA 571 754 635721 1207475 1,1

La discapacidad mas frecuente fue la fisico-motora,
seguida por la intelectual en cinco de los seis paises:

Venezuela, Ecuador, Nicaragua, Boliviay San Vicente
y las Granadinas, representando el 33,5 % del total
de personas estudiadas. En Cuba no se encontraron
estos resultados, ocupando la discapacidad intelectual
el primer lugar seguida de la fisico-motora. La suma
de ambos tipos de discapacidades represento el 63%
del total de individuos estudiados en todos los paises.
(Tablas 3 y 4).

Tabla 3. Personas con discapacidad Fisico-motora en
paises del Alba. 2003-2010.

; Numero de Porcentaje Tasa x 100
Paises

personas (%) hab.
Cuba 92 506 252 0,82
Venezuela 129 517 38,5 0,46
Ecuador 107 522 36,6 0,89
Nicaragua 46 606 36,9 0,91
Bolivia 27938 34,03 0,34
San V1ce1.1te 745 34,0 0.74
y Granadinas
Total ALBA 404 834 33,5 0,63

Tabla 4. Personas con discapacidad Intelectual en
paises del Alba. 2003-2010.

, Numero de Porcentaje Tasa x 100
Paises

personas (%) hab.
Cuba 140 489 383 1,25
Venezuela 99 618 29,6 0,36
Ecuador 71417 243 0,59
Nicaragua 32 741 259 0,64
Bolivia 18 429 22,45 0,22

Vicent:

San Vicente 497 22,64 0,50
y Granadinas
Total ALBA 363 191 30,1 0,56

El momento de la vida en el que se originan las
discapacidades mostrd diferencias marcadas entre la
discapacidad intelectual y las otras discapacidades
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en los seis paises, resultando el periodo prenatal
el de mayor frecuencia en la intelectual, con el
45,19 % (Tabla 5) y el postnatal para el resto de
observandose

las discapacidades con 71,51

%,

estos resultados de manera similar para las otras
discapacidades en todos los paises estudiados (Tabla

6).

Tabla 5. Personas con discapacidad intelectual y periodo de origen segun paises del Alba. 2003-2010.

Paises

Causas referidas segiin periodo

Prenatal Perinatal Postnatal Psicosis No precisada
No. % No. % No. % No. % No. %

Cuba 63 197 45,0 27297 19,4 20422 14,5 6178 4,4 23395 16,7
Venezuela 48 342 48,5 25 645 25,7 18 645 18,7 2497 2,5 4489 4,5
Ecuador 33993 47,58 24247 33,95 8427 11,8 1 067 1,49 3683 5,16

12 022 36,73 13 066 39,91 6 654 20,33 387 1,18 612 1,87
Nicaragua

6338 344 5656 30,7 3486 18,92 384 2,08 2 565 13,9
Bolivia
San Vicente y 237 46,68 116 23,34 49 9,85 8 1,61 87 17.5
Granadinas

164 129 45,19 96 027 26,44 57 683 15,88 10521 2,90 34 831 9,59
Total ALBA

Tabla 6. Personas con otras discapacidades y causas referidas segun periodos en los paises del Alba. 2003-

2010.
Periodo referido de ocurrencia
Paises Prenatal Perinatal Postnatal No precisada
No. % No. % No. % No. %

Cuba 31909 14,1 5845 2,6 154 433 68,2 34 188 15,1

58 307 24,6 6 649 2,8 165 423 69,9 6273 2,7
Venezuela

50 663 22,79 4043 1,82 164 253 73,88 3367 1,51
Ecuador

20937 22,37 1528 1,63 69 970 74,8 1140 1,22
Nicaragua

13 409 21,06 1 004 1,58 48 422 76,1 823 1,3
Bolivia
San Vicente y las 425 25,0 30 1,77 1239 73,0 4 0,24
Granadinas

175 650 20,8 19 099 2,26 603 740 71,51 45795 5,42
Total ALBA
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Lacombinacion de técnicas cuantitativas y cualitativas
de la investigacion social permitid la caracterizacion
y priorizaciéon de los principales problemas y

restricciones que afectaban las condiciones de vida
de las personas con discapacidad (Tabla 7).

Tabla 7. Personas con discapacidad seglin problemas y restricciones por paises del Alba. 2003-2010.

Problemas y restricciones

Dependencia Dependencia
Paises funcional funcional Encamamiento Sin control de Vivienda en
(Discapacidad (Discapacidad no esfinteres estado critico
intelectual) intelectual)
No. % No. % No. % No. % No. %
54 746 61,0 39011 17,2 24 075 6,6 41452 29,5 21692 15,4
Cuba
43518 43,7 38 191 16,1 36 489 10,9 29987 30,1 8990 9,0
Venezuela
19 444 27,22 20954 9,42 13302 4,53 47 708 16,24 13295 4,53
Ecuador
8 667 26,47 8448 9,02 2750 2,17 16 258 12,87 8347 6,6
Nicaragua
4093 22,21 5212 8,19 2 808 3,5 11 662 14,56 2 830 3,54
Bolivia
San Vicente y 80 16,1 215 12,66 129 5,87 280 12,75 67 3,05
Granadinas
Total ALBA 130 548 35,94 112031 13,27 79 553 6,59 147 347 12,20 55221 4,57

El analisis de problemas y restricciones evaluados en
las personas con discapacidad mostr6 que el 35,94%
de las personas con discapacidad intelectual son
dependientes funcionalmente, llegando a alcanzarse
en Cuba el 61 % en esa poblacion, y solo el 16,1 % en
San Vicente y las Granadinas.

En el grupo de otras discapacidades, un 13,27 %
de personas son dependientes funcionalmente,
encontrandose de igual modo en Cuba la mayor
frecuencia de personas dependientes y representando
Bolivia el pais de menor nimero de personas
dependientes.

El 6,59 % de todas las personas estudiadas con
discapacidad estaban confinadas a una cama y el
12,75 % no poseian control de esfinteres. Un conjunto
de lineamientos generales y politicas publicas de
tipo social fueron definidos e implementados para
el mejoramiento de la atencion a las personas con
discapacidad, entre los que se encuentran:

- Inclusién del tema “discapacidad” en las agendas
de trabajo, en las maximas estructuras de gobierno, e
implementacion de programas especiales de atencion
a las personas con discapacidad.

- Politica publica sobre la atencion de las personas

con dependencia funcional y desamparo filial.

- Politica publica sobre la atencion de personas con
encamamiento y pérdida del control esfinteriano.

- Politica publica sobre ayudas técnicas, material y
financiera.

- Politica publica sobre Identidad.

- Politicas publicas sobre ocupacion e insercion
laboral, salud, educacion, vivienda, deporte, cultura
y recreacion y la atencion especial a comunidades
indigenas y de alta prevalencia de discapacidad.

Discusion

El estudio del estado de salud de la poblacion y, por
ende, el de la discapacidad no puede estar limitado a
una ciencia particular, como es el caso de la ciencia
meédica. 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 afirmacion “El siglo XXI serd el siglo de la
aplicacion de las Ciencias Sociales a la solucion de los
problemas de salud”, ? le da fuerza a esta reflexion.
Lainvestigacion social puede abordar larealidad desde
un enfoque cuantitativo o cualitativo, en este ultimo
caso el interés se dirige al estudio de lo subjetivo, los
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valores, las concepciones y las interpretaciones de la
vida en sociedad. Dentro de las modalidades basicas
de la investigacion cualitativa figura el paradigma
critico que puede utilizar el dato cuantitativo como
apoyo a los datos cualitativos, es decir, en la logica
del desarrollo de la investigacion cualitativa, lo
cuantitativo puede representar un momento del
proceso, momento que permite organizar el mismo.'°
La aplicacion de la investigacion cualitativa en las
Ciencias Sociales no esta exenta de controversias, sin
embargo, en las publicaciones cientificas es frecuente
encontrar enfoques y experiencias positivas que la
defienden.">

La investigacion-accion es un enfoque relativamente
reciente; definirla resultaria dificil por cuanto existen
diversas concepciones teoricas y metodologicas, sin
embargo, existen tres caracteristicas importantes: su
caracter participativo, su impulso democratico y su
contribucion simultanea tanto a la ciencia como al
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 so6lo 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
investigacion-accion es una forma de investigacion
que permite vincular el estudio de los problemas en
un contexto determinado con programas de accioén
social, de manera que se logren, de forma simultanea,
conocimientos y cambios sociales.

Dentro de las modalidades de la investigacién-accion
figura la investigacion accion participativa, una de
las mas versatiles por la riqueza de sus aportaciones,
donde atn no existe un cuerpo tedrico Unico, ni un
modelo tnico de investigacion, ya que generalmente
se realizan adaptaciones del proceso a las condiciones
particulares de cada situacion 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 investigacion y su capacidad generadora
del conocimiento, asi como también la utilizacion
de técnicas cualitativas grupales, comunitarias y del
desarrollo de la creatividad grupal.?’-

El Férum Comunitario es una reuniéon en forma de
asamblea abierta, donde participan los ciudadanos,
quienes debaten acerca de sus necesidades o
problemas. La técnica puede ser empleada como fase
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previaala investigacion, como elemento motivacional
y de sensibilizacion o como una técnica mas dentro
de la propia investigacion. Es aconsejable incluir en
la convocatoria a los grupos formales.**

La Técnica de Impresiones en la Comunidad, mas
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 forums
comunitarios, tantos 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 el camino 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 intervencion 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.

Diez y Peird,” 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 afios, 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 solo a las clasicamente vulnerables, asi como
a prevenir la aparicion de las diferencias y no soélo a
paliar las consecuencias.

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 civilizacion no han bastado para asegurar una vida
digna a estas personas, especialmente en los paises
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pobres.

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
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 metodoldgicos matizan la
diversidad de cifras publicadas en la literatura
cientifica internacional.

En Cuba, pais con una manifiesta politica de
enfrentamiento a los problemas sociales que afectan
a la poblacion, existian evidencias de una atencion
insuficiente a la personas con discapacidad. En el
resto de los paises estudiados no fue diferente este
hallazgo.

De estos resultados podemos concluir que la magnitud
de la discapacidad estaba subregistrada en los paises
de la ALBA estudiados y que su distribucion sigue
patrones similares a lo reportado internacionalmente.
No se encontraron antecedentes de un estudio similar
en la literatura cientifica internacional.

La obtencion de datos confiables y oportunos
permitié mejorar el proceso de toma de decisiones
para la atencién a las personas con discapacidad.
Result6 incuestionable la no confluencia de aspectos
conceptuales teoricos y el desempefio de las practicas
tradicionales de la atenciéon a estas personas. Se
comprobo la existencia de exclusion social en los

paises estudiados. De igual forma 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, se puso de manifiesto el insuficiente
reconocimiento del problema por la comunidad, los
gobiernos locales y hasta por la propia familia.

El tipo de investigacidn-accion participativa
utilizado para mejorar la atencion a las personas con
discapacidad 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 proyeccion 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 solucion
a sus propios problemas.

Lasocializacion de la investigacion entre gobernantes,
lideres y actores sociales facilito el disefio y la
aplicacion de acciones concretas y oportunas, asi
como la implementacion de lineamientos estratégicos
y de politicas publicas sostenibles que han permitido
alcanzar progresos en la inclusion social de las
personas con discapacidades.
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