UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN TRABAJO SOCIAL
ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

CAMPO DE CONOCIMIENTO: SALUD

ACCIONES COLECTIVAS PARA PREVENIR DISCAPACIDADES EN
PERSONAS CON DIABETES MELLITUS TIPO 11
TESIS
QUE PARA OPTAR POR EL GRADO DE:

MAESTRO(A) EN TRABAJO SOCIAL

PRESENTA:

NADIA CECILIA MALDONADO RODRIGUEZ

TUTOR(A) LAURA HERNANDEZ RUIZ

CEPHCIS

Ciudad Universitaria, marzo 2017



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

INDICE DE ESQUEMAS

. Ejes de accion metodologica

Basado en los esquemas de marco 1dgico

Clasificacion etiologica de la diabetes

Primer modelo desde la Clasificacion Internacional de Deficiencias,

Discapacidades y Minusvalias, CIDDM-1 (1980)

Elementos de la CIDDM — 2 (2001)

Dimensiones del modelo del funcionamiento y la discapacidad
Evolucion de las definiciones de la discapacidad

Las teorias sobre la discapacidad

Linea del tiempo en el concepto de Salud Publica

Guia metodologica

Supuestos metodoldgicos

Estrategias metodoldgicas

Figura Modelo Galaxia

Dimensiones del Modelo Galaxia M7E

Resultados de estudios de gabinete para seleccion de participantes
Grafica del porcentaje de personas en riesgo de co-morbilidad
Categorizacion de los Estilos de Vida y

Conductas de Riesgo por dimensiones

Andlisis de resultados por esferas y dimensiones

Transformacion del Modelo Galaxia con interfaz de dimensiones

24

37

40

41

50

56

84

99

101

102

105

106

109

110

111

113

123



INDICE GENERAL

Resumen |
Introduccion 5
Descripcion del trabajo 8
Pregunta de investigacion 14
Objetivos 14
Justificacion del trabajo 15
PRIMERA PARTE

Marco conceptual: el panorama de la discapacidad en personas con diabetes, conductas

de riesgo, estilos de vida y la accion colectiva como forma de participacion.

Capitulo I

Diabetes mellitus, una aproximacién epidemioldgica

I.1. El concepto de salud 20
I1.2. La diabetes y sus clasificaciones 23
I.3. Panorama epidemiologico internacional y nacional 25

I.4. Complicaciones en la Diabetes tipo II, su potencial discapacitante 27



Capitulo 11

Linea historica de la conceptualizacion del término discapacidad. De la minusvalia a la

diversidad funcional

II.1. Definiciones Generales 32

I1.2. Definiciones de discapacidad desde el ambito de la salud

y la administracién publica 35
I1.3. Teorias sobre la discapacidad 52
I1.4. Modelos de intervencién en la discapacidad 57
Capitulo I1I

Estilos de vida y conductas de riesgo

II1.1. Aspectos conceptuales 73
II1.2. Las conductas de riesgo asociadas a los estilos de vida 76
Capitulo IV

Educacién para la salud. Una propuesta de construccion colectiva

IV. 1. Concepto de Salud Publica, linea del tiempo. 84
IV.2. Los métodos mas utilizados en la Educacion para la Salud 89
IV.3. Modelos de atencion en salud 92

IV.4. Acciones colectivas para la salud ;por qué un modelo colectivo? 95



Segunda parte

Metodologia de trabajo.

Capitulo V

Primera etapa de la investigacion

V.1. Paradigma y propuesta tedrica 98

V.2. Estrategias metodologicas 101

V.2.1. Elementos del disefio el entorno, los recursos, el proceso y la estructura 102

V.3. El modelo de las siete esferas o modelo galaxia (M7E). 104

Segunda etapa de la investigacion

V 4. Interpretacion y analisis de resultados 108

V.5. Categorizacion de las siete esferas o modelo galaxia 111

Tercera parte

Conclusiones 126




Capitulo VI

Acciones colectivas para prevenir la discapacidad

VI1.1. Lineas de futuro

VI1.2. La importancia del abordaje desde el trabajo social

Reflexiones finales

Fuentes de consulta

Anexos

Consentimiento Informado

Cuestionario general

Guion de entrevista

Glosario

129

130

138

144

163

166



A mi madpre, pilar fundamental en mi formacion humana

A mi hija, el motor de mi alma, mi mas grande compromiso de vida

A mis hermanos, que son mi fortaleza

A mis tios, quienes con sus ensernianzas forjaron en mi un ejemplo a seguir

Y a mi abuela, raiz de esta familia, aliada de mis anhelos, alcahueta de mis pasiones.



Agradecimientos
Expreso mi mas sincero agradecimiento a:

Dra. Laura Hernandez Ruiz, Tutora de Maestria, por su incansable consejo, asesoria y
aporte cientifico en esta tesis, los cuales fueron fundamentales para su realizacion.

Mtro. Francisco Calzada Lemus, Coordinador de la Maestria, por sus valiosas ensefianzas
en mi formacion académica, por el tiempo dedicado a la revision de este trabajo y sus
enriquecedoras aportaciones.

Mtro. Manuel Enrique Vasquez Valdés, por sus valiosas ensefianzas en y fuera del aula,
que aun a distancia, siempre nos mantuvo cerca, agradezco su compromiso incansable y su
dedicacion en la revision y aporte cientifico para la realizacion de esta tesis.

Mtra. Maria Elena Marin Zermeiio, por su tiempo, dedicacion y tan valiosos aportes y
sugerencias sustanciales para mejora de esta tesis.

Dra. Damaris Estrella, por ser un ejemplo de esfuerzo y dedicacion en mi trayectoria
académica, por su dedicacion y aporte para el enriquecimiento de esta tesis.

Mtra. Adriana Estrada, Coordinadora de ensenanza del CEPHICIS-UNAM, por sus
ensefianzas académicas y por el apoyo brindado durante todo el posgrado.

Mtra. Julia A. Candila Celis, por su apoyo incondicional en mi formacidn profesional, sus
consejos y enseflanzas que tanto aportan, no s6lo en este trabajo sino en mi, dia a dia.

Dra. Marianne Gabriel, por sus consejos, ensefianzas, por compartir conmigo experiencia
y sabiduria, pero sobre todo por su amistad.

Dr. Russell Arcila, agradezco infinitamente el apoyo, consejos y ensefianzas, pero sobre
todo el tiempo y la paciencia dedicados a mi persona.

A mis profesores en la Maestria en Trabajo Social, porque cada uno de ellos fue pieza
clave en mi formacion profesional, sus aportaciones y consejos, sin duda se reflejan en este
trabajo.

A mis compaifieros de Maestria, por su critica siempre asertiva, sus aportaciones
profesionales y por su amistad, que hicieron muy agradable el camino.

A la Unidad Universitaria de Insercion Social San José Tecoh (UUIS), a mis compaiieros
de trabajo, pasantes y comunidad, porque gracias a su apoyo y participacion fue que alcance
este objetivo.

Al personal de CEPHCIS-UNAM, por acogernos tan calidamente en sus instalaciones,
haciéndonos siempre agradable la estancia.

A la Universidad Nacional Autonoma de México, por creer en mi como candidata a
maestrante, por apostar en Yucatan, y brindarnos la oportunidad de generar aportes
cientificos de alta calidad para el mejoramiento de nuestros entornos.



Resumen
“Acciones colectivas para prevenir discapacidades en personas con Diabetes Mellitus tipo I11”
Introduccion

Debido a que cada momento histérico es diferente, los individuos transforman sus modos de
interaccion segin lo demanden las nuevas necesidades sociales, lo que implica nuevas formas de convivencia
que impactan al ser humano y las formas de intervencion a sus problematicas. La Diabetes Mellitus (DM) y la
diversidad funcional que sobreviene de ella, no son la excepcion. La salud se plantea como el resultado de la
interaccion de multiples factores asociados a la vida del hombre, expresada mediante variadas manifestaciones.
La proteccion de la salud se reconoce como un derecho de todo lo que exige la definicion precisa de sus
beneficios, por lo que demanda el disefio y puesta en operacion de mecanismos para hacerlo valer.

La mayor prevalencia de DM Il en América Latina y el Caribe la tienen Brasil, México y Chile. Para el afio
2025, México superara a Brasil y ocupara el primer lugar, con casi 11.7 millones de personas con diabetes, de
los cuales 49% tendra entre 45 y 64 afios y 42% 65 afios o mas. (Martinez-de Jesus, 2004). En México, se estima
una prevalencia de 4 millones, de los cuales el 10% sufrird de amputaciones de las extremidades inferiores, el
10% tiene disminucion visual, el 2% ceguera. La DM es la 1°. Causa de retinopatia e insuficiencia renal.
Asociacion Mexicana de Diabetes (2014). Lo que la convierte en un problema de salud publica y un verdadero
riesgo que puede derivar en una diversidad funcional.

Este trabajo aborda las convergencias entre las necesidades de salud en personas con DM 11 y la discapacidad,
desde la intervencion en Trabajo Social. Pretende evidenciar que las personas con DM II, al analizar sus
conductas de riesgo y estilos de vida, pueden colaborar en la toma de decisiones y generar acciones en pro de
su salud para evitar secuelas que lo ponga en riesgo de adquirir una discapacidad. También propone la
utilizacion del término diversidad funcional en lugar de discapacidad.

Objetivo

Identificar los estilos de vida y conductas de riesgo de la poblacion con Diabetes Mellitus participante, para
formular una estrategia de intervencion fundamentada en la promocion y accion colectiva en pro de la salud y
evitar la discapacidad en esta poblacion.

Metodologia

Es una investigacion de corte social que se sustenta en un paradigma cualitativo, con una perspectiva tedrica
basada en el interaccionismo simboélico desde la optica de Blumer (1982:2-3), con enfoque micro social y
teniendo como teoria sustantiva la identidad colectiva (Melucci, 1995:44).

Diagnostica su situacion de salud a partir de relatos comunes, analiza sus conductas de riesgo a través de la
interpretacion de experiencias subjetivas, utilizando las historias personales o de vida y como, a partir de
reflexionarlas, se pueden proponer acciones colectivas para transformar esas conductas en estilos de vida
saludables, con la finalidad de prevenir una discapacidad.

Universo: De acuerdo con un muestreo no probabilistico por conveniencia, se trabajo con 10 participantes que
acuden a la Unidad Universitaria de Insercion Social San José Tecoh (UUIS) y cumplen con los criterios de
participacion.

Criterios de participacion: Tener al menos 5 afios con diagnostico clinico de DM II y no presentar alguna
diversidad funcional asociada a la DM Il y que estén comprometidos a trabajar de manera grupal.

Intervencion

Para realizar lo anterior se implementaron guiones de entrevista y recopilacién de historias de vida de 10
usuarios que acuden a la Unidad Universitaria de Insercion Social San José Tecoh (UUIS). Para analizar los
resultados se utilizo el modelo de las siete esferas o “Galaxia”, ya que contempla parametros mas amplios en la
interaccion de los individuos, parte de la teoria del aprendizaje social y explicar la génesis de los
comportamientos y estilos de vida.



Resultados

De la seleccion: 1 Hombre y 9 mujeres, promedio de edad: 65.8 afios, los cuales tienen diagnostico médico de
DM II (segtin la NOM-015-SSA2-1994), todos diagnosticados después de los 30 afios de edad y manifiestan en
su entrevista vivir acompafiados. De acuerdo con la Clasificacion Internacional de Diabetes tres de los
participantes son considerados de Alto riego, seis de riego Medio y 1 de riesgo bajo, en relacién a las
comorbilidades asociadas con la DM II.

El Modelo Galaxia, establece dos dimensiones, una del entorno a la que corresponden dos esferas, la de
indicadores/activadores (I) y la de resultados (R) y una dimension de interacciones del comportamiento a la que
corresponden cinco esferas personales: atender-percibir (ATP), actuar (ACT), pensar-conocer (PC), sentir
emociones (SEM) y la esfera bioldgica (B). Estas esferas del comportamiento muestran interacciéon en
reciprocidad, estableciendo relaciones funcionales, las cuales permiten entender el comportamiento humano en
salud.

90% ha superado la etapa de negacion al diagnéstico | 30% expresa tener apoyo familiar

100% conoce su diagnoéstico especifico.(I) Respecto al diagndstico prevalecid la tristeza,
seguida de la depresion y solo en el 10%
pensamiento con intencién suicida. (SEM)

100% conoce las cifras normales de la DM II (PC) 50% es afiliado a alglin tipo de seguridad social
(ATP)

70% conoce parcialmente los riesgos de la | 80% refiere estar mas o menos apegado al
enfermedad, el 100% los asocia con amputaciones o | tratamiento y el 20% poco apegado al tratamiento.
pérdida de alguna funciéon motora.(R) (ACT)

Para establecer un panorama relacional de las esferas se consideré usar el método de interfaz social propuesto
por Norman Long, donde las esferas ATP y la de ACT resultan dependientes de las dos esferas del entorno. El
ensamble crea dos zonas de contacto, cuya asociacion delimita o influencia el origen de los comportamientos y
por tanto el punto medular para generar cambios positivos que cambien conductas de riesgo por Estilos de Vida
Saludables, quedando expresadas como interfaces: zona I-ATP y la zona ACT-R.

La primera interfaz ATP-I refleja como puntos sensibles de atender, la tristeza, depresion, rechazo social y el
maltrato institucional si se quiere implementar un programa de educacion para la salud que genere impactos
sustanciales en la modificacion de conductas de riesgo.

La segunda zona de interfaz refleja las conductas de riesgo, apego-desapego al tratamiento y autocuidado,
predominantes en la poblacion participante. La prevencion de riesgo potencial de discapacidad, el
acompafiamiento familiar y el apoyo institucional subjetivante y contextualizado son identificadas como
aquellas conductas a modificar o reforzar, para poder impactar positivamente en los resultados.

Conclusion

Trabajar con las conductas de riesgo, ensefiando las acciones preventivas a través del autocuidado se reducira
el riesgo de comorbilidades, discapacidad y muerte; y que al involucrar a la familia y a las instituciones se
garantizan intervenciones pertinentes para los individuos.

Los resultados nos permiten proponer que el trabajo colaborativo aporta los elementos decisorios para el
abordaje / intervencion de cada problematica y que no es solo a través de un modelo o desde un solo enfoque
su transformacion positiva es decir: la rehabilitacion o prevencion de nuevas complicaciones.



Summary

“Collective Actions to Prevent Disabilities in People with Diabetes Mellitus Type I1”

Introduction

Because each historical moment is different, individuals transform their modes of interaction as
demanded by new social needs, which implies new forms of coexistence that impact the human being and the
forms of intervention to their problems. Diabetes Mellitus (DM) and the functional diversity that comes from
it, are no exception. Health is considered as the result of the interaction of multiple factors associated with the
life of man, expressed through various manifestations. The protection of health is recognized as a right of all,
requires the precise definition of the benefits that this right implies and demands the design and implementation
of mechanisms to enforce it.

The highest prevalence of DM II in Latin America and the Caribbean is Brazil, Mexico and Chile. By the year
2025, Mexico will surpass Brazil and will occupy the first place, with almost 11.7 million people with diabetes,
of which 49% will be between 45 and 64 years and 42% will be 65 years or more. (Martinez-de Jesus, 2004).
In México, a prevalence of 4 million is estimated, of which 10% will suffer from amputations of the lower
limbs, 10% have visual impairment, 2% blindnees. The DM is the 1%. cause of retinopathy and renal failure.
Mexican Association of Diabetes (2014). This makes it a public health problem and a real risk that can lead to
a functional diversity.

This paper addresses the convergence between the health needs of people with DM II and disability, since the
intervention of Social Work. It aims to demonstrate that people with DM II, when analyzing their risk behaviors
and lifestyles, can collaborate in the decision making and generate actions to improve their health as to avoid
sequels that put them at risk of acquiring a disability. It also proposes the use of the term "functional diversity"
rather than disability.

Objective

To identify lifestyles and risk behaviors of the chosen population with diabetes mellitus, as to formulate an
intervention strategy based on the promotion and collective action on health and to avoid disability in this
population.

Methodology

It is a social research that is based on a qualitative paradigm, with a theoretical perspective based on the
symbolic interactionism from the perspective of Blumer (1982: 2-3), with a micro social approach and having
as substantive theory the collective identity (Melucci , 1995: 44).

Diagnoses their health situation based on common stories, analyzes their risk behaviors through the
interpretation of subjective experiences, using personal or life stories and how, based on reflection, collective
actions can be proposed to transform those behaviors into Healthy lifestyles, in order to prevent a disability.

Universe: According to a non-probabilistic sampling for convenience, we worked with 10 participants who
attend the Unidad de Insercion Social San José Tecoh (UUIS) and meet the participation criteria.

Participation criteria: Have at least 5 years with clinical diagnosis of DM II and do not present any functional
diversity associated with DM II and who are committed to work in a group way.

Intervention

To carry out the above, interview scripts and compilation of life histories of 10 users that assist to the UUIS
were implemented. To analyze the results we used the seven spheres model also known as "Galaxy", as it
contemplates broader parameters in the interaction of individuals, part of the theory of social learning and
explains the genesis of behaviors and lifestyles.



Results

Of the selection: 1 man and 9 women, average age: 65.8 years, who have a medical diagnosis of DM II
(according to NOM-015-SSA2-1994), all of them diagnosed after their 30's and state not living alone.
According to the International Classification of Diabetes, three of the participants are considered High
Irrigation, Six Middle Irrigation and 1 Low Risk, in relation to the comorbidities associated with DM II.

The galaxi model establishes two dimensions, one of the environment, which corresponds to two spheres: that
of indicators/triggers (I) and that of results (R). And a dimension of behavioral interactions that correspond to
five personal spheres: Attend-perceive (ATP), act (ACT), think-know (PC), feel emotions (SEM) and biological
spheres show interaction in reciprocity, establishing functional relationships that allow to understand the human
behavior in health.

90% have passed the stage of denial at diagnosis.
100% knows its specific diagnosis. (I)

30% express having family support.

Respecto al diagndstico prevalecido la tristeza,
seguida de la depresion y solo en el 10% pensamiento
con intencion suicida. (SEM)

100% know the normal numbers of DM II. (PC)

50% is affiliated with some type of social security.
(ATP)

70% are partially aware of the risks of the disease.
100% associate the risks with amputations or loss of
some motor function. (R)

80% refers to being more or less attached to the
treatment and 20% little attached to the treatment.
(ACT)

In order to establish a relational panorama of the spheres, it was considered to use the social interface method
proposed by Norman Long, where the ATP and ACT spheres are dependent on the two enviromental spheres.
The assembly that creates two contact zones and whose association delimits or influences the origin of behaviors
and therefore the core point to generate positive changes that transform risk behaviors into healty lifestyles,
being expressed as interfaces: Zone I-ATP and zone ACT-R.

The former focuses on attending to sadness, depression, social rejection and institutional maltreatment. If one
wants to implement a health education program that generates substantial impacts on the modification or
removal of risk behaviors.

The later focuses around risk behaviors, attachment-detachment to treatment and self-caring atitudes,
predominan in the participating population. Prevention of potential risk of disability, family support and
subjective & contextualized institutional support are identified as behaviors to modify or reinforce in order to
positively impact possible results.

Conclusion

Working with risk behaviors, teaching preventive actions through self-care as toreduce the risk of
comorbidities, disability and death; And involving the family and the institutions, ensuring relevant
interventions for individuals.

Results allow us to propose that the collaborative work provides the decisive elements for the approach /
intervention of each problem and that it is not only through a model or from a single approach its positive
transformation is: rehabilitation or prevention of new complications.



Introduccion

La salud se plantea como el resultado de la interaccion de multiples factores asociados a la
vida del hombre, y se expresa mediante variadas manifestaciones. Estar sano nos permite
tener disposicion para el estudio, el trabajo, convivir en armonia con nuestros semejantes y
contribuir al bienestar comun. Recuperar, conservar y acrecentar el estado de salud de los
integrantes de toda sociedad, es tarea que compete al individuo, su familia y entorno
inmediato, en colaboracidon con los organismos, instituciones y o6rganos del poder publico

quienes deben promover, encauzar y garantizar una mejor calidad de vida.

La proteccion de la salud se reconoce como un derecho de todos, exige la definicion precisa
de los beneficios que este derecho implica y demanda el disefio y puesta en operacion de
mecanismos para hacerlo valer. La discapacidad constituye uno de los problemas emergentes
de salud publica debido a la transicion epidemiologica de las enfermedades
infectocontagiosas a las cronicas degenerativas, que en los tltimos afios se ha incrementado
considerablemente, debido a la reduccidon progresiva de las tasas de mortalidad y al

incremento de la esperanza de vida.

Lo anterior permite disponer de mejores recursos para el diagnostico y el tratamiento de las
enfermedades y mayor cobertura de los servicios de salud, pero que con frecuencia no logran
evitar las secuelas que causan limitacion en el desempeiio integral de mujeres y hombres de
todas las edades. Esto se traduce en discapacidades de grados variables, por lo que en la
actualidad representa un gasto publico considerable en salud, segtin la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), el costo anual directo de la diabetes a nivel mundial es de US$827 mil

millones.



Las pérdidas en PIB mundial se estimaron en US$1,7 billones de 2010 a 2030 por lo que
puede esperarse un aumento progresivo de éstas, si no se toman medidas para su prevencion,

(Naciones Unidas, Asamblea General, 2011).

La OMS determin6 que de los 57 millones de muertes registradas en el mundo en 2008, 36
millones se debieron a enfermedades no transmisibles, principalmente enfermedades
cardiovasculares, cancer, enfermedades respiratorias cronicas y diabetes. Esta ultima revela
cerca de 9 millones de personas fallecidas antes de los 60 afios y que casi el 80% de estas
muertes ocurrieron en paises en desarrollo y que las enfermedades no transmisibles figuran
entre las principales causas evitables de morbilidad y discapacidad. A causa del rapido
aumento de la incidencia de las enfermedades no transmisibles se prevé seran las causas mas

comunes de muerte en 2030. (WHO, 2011)

La discapacidad es un problema que afecta a una gran parte de la poblacion mundial y su
magnitud se acrecienta por sus repercusiones en la familia y en la sociedad, con franco
deterioro en la calidad de vida, un incremento en los costos de atenciéon médica y una

sobrecarga econdmica social.

De acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), en 2014 los
resultados de la Encuesta Nacional de Dindmica Demografica (ENADID) en México hay
cerca de 120 millones de personas. De ellos 7.2 millones reportan tener mucha dificultad o
no poder realizar sus actividades basicas (se catalogan como personas con discapacidad),
alrededor de 15.9 millones tienen dificultades leves o moderadas para realizar las mismas
actividades (son clasificadas como personas con limitacion) y 96.6 millones de personas
indican no tener dificultad alguna para realizar dichas actividades, esto significa que la
prevalencia de discapacidad en México para el 2014 fue de 6%, cuya mayor concentracion
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estd en la poblacion adulta mayor. Yucatan se encuentra por encima de la media nacional con
una prevalencia del 6.5%. INEGI (2015). Se estima, por otro lado, una prevalencia (casos
sostenidos) de 10 millones de personas con discapacidad, conforme a los indicadores de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Para el afio 2050 se estima que la poblacion total
sera de 145 millones y la poblacion con discapacidad de 22 millones. Naciones Unidas,

Asamblea General (2011).

Segun la ENADID (2015) los tipos de discapacidad mas frecuente son: las relacionadas con
la marcha, subir o bajar escaleras, en general el uso de los miembros inferiores y en el
extremo opuesto las de hablar o comunicarse. Los tipos de discapacidad mas frecuente
afectan a la poblacion adulta mayor en particular las de 60 y mas. La discapacidad puede
afectar a cualquier persona de muchas maneras durante cualquier momento en su ciclo de
vida, sin embargo vale la pena destacar que por cada 100 personas con discapacidad, 41 la
adquieren por enfermedad, 33 por edad avanzada, 11 por nacimiento, 9 por accidente, 5 por

otra causa y 1 por violencia. INEGI/ENADID (2015)

Las enfermedades cronico-degenerativas son generadoras de discapacidad en una proporcion
importante. Entre las principales se encuentran la diabetes mellitus, hipertension arterial,
cancer, enfisema pulmonar, esclerosis, osteoartritis y osteoporosis. Conforme se logra el
control de estas enfermedades y se aumenta la sobrevivencia, también se incrementa el
nimero de personas con discapacidad, como consecuencia de la evolucion de estas

enfermedades, por complicaciones o atin del mismo tratamiento.

Diabetes Mellitus (DM) en México, se estima una prevalencia de 4 millones, de los cuales el
10% sufrira de amputaciones de las extremidades inferiores, el 10% tiene disminucion visual,
el 2% ceguera, la DM es la 1°. Causa de retinopatia. También es la 1* causa de insuficiencia
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renal: el 10% de las personas dializadas, portadoras de una enfermedad renal grave, son

personas con diabetes. Asociacion Mexicana de Diabetes (2014).

La amputacion: Entre el 5% y 10% de las personas con diabetes son o seran amputados de
un dedo del pie o de la pierna. Hay 1 millon de personas amputadas en el mundo. Asociacion

Mexicana de Diabetes (2014).

La diabetes es la primera causa de amputacion e insuficiencia renal crdénica por
nefroesclerosis, todas ellas generadoras de discapacidad. Por ello se requiere no solamente el
control de la enfermedad, sino evitar las complicaciones, mediante la rehabilitacion temprana
y adecuada de las condiciones de discapacidad para permitir el mejor funcionamiento y
calidad de vida del individuo. Naciones Unidas, Asamblea general (2011), WHO Library

Cataloguing-in-Publication Data. Global status report on noncommunicable diseases (2010).

Empero tratdindose de cualquier discapacidad, ésta debe abordarse con un enfoque
esencialmente preventivo a fin de evitar que dicha condicion progrese y llegue a constituirse
en un riesgo que limite las capacidades del individuo y no le permita valerse por si mismo,

convirtiéndolo en una persona en condicion de dependencia familiar y social.

Descripcion del trabajo

El presente trabajo se sustenta en el paradigma constructivista/cualitativo, teniendo en cuenta
la teoria general el interaccionismo simbdlico (Blumer 1982: 2-3) en interrelacion de tres

esferas:

La individual, donde interactian el individuo y los significados que €l otorga a los objetos o

sucesos de su vida



El entorno social, donde interactiian el individuo y su significacion en la sociedad y con los

actores de su entorno (comunidad, familia, entre otros)

La experiencia social a la que pertenecen todos los significados que dependen de la

experiencia social del sujeto. Blumer (1982: 2-3)

Con enfoque participativo y desde un abordaje micro social, utilizando como estratégica
metodoldgica el método hermenéutico etnografico, biografico interpretativo y de grupo focal.
Con el objetivo de interpretar la vida cotidiana usando como instrumentos las matrices
conceptuales (o de orden légico), los guiones de observacion, historias de vida y las
entrevistas. Y para su andlisis el modelo de las 7 esferas “Galaxia”, en educacion para la
salud, propuesto por Costa Lopez (1996). Que resulta relevante ya que esta sustentado en la
teoria del aprendizaje social, e intenta explicar la génesis de los comportamientos y estilos

de vida.

Sistematizaciondela
experiencia

Eje 3 Desarrollo
operativo

Eje 2 Definicidn de
objetivos

*Los grupos
comunitariosya
formadosylas
terapias facilitaron
elacercamientoy
permitic identificar
las necesidadesde
la comunidady
contextualizarla
problemdtica, asi
como ganar
aceptaciony
confianzadelos
actores
comunitarios.

s Sedefinieron junto
con lacomunidad
los supestos
tedricos
especificando que
objetivosse
pretendian alcanzar
y losaspectosde
arganizacidn, asi
comolos enlaces
interinstitucionales
y la prevision del
recurso.

* Conocimiento
directodela
realidad, desarrollo
operativodel
trabajo de campo,
realizacidn de
entrevistas, talleres
y reunionesde
cooperacion.

*Enelguese
pretendeel
ordenamientodela
informacion
obtenida,
transcripcidn de
entrevistas,
categorizacion,
comparacione
interpretacion.

—

Esquema 1. Ejes de accion metodologica. Elaboracion propia. Basado en los esquemas de
marco logico.



Es un hecho que la Diabetes se posiciona entre las enfermedades no transmisibles mas
discapacitantes, también es una realidad que ha sido estudiada desde muchos aspectos que
van desde los factores genéticos hasta la importancia del acompafiamiento familiar. Se
conocen investigaciones sobre la importancia del acompafamiento familiar, los beneficios
del ejercicio y el apego al tratamiento, que han servido para la elaboracion y modificacion de
diversos programas para la atencion integral de la persona con DM II, sin embargo el
panorama estadistico ante esta patologia sigue siendo desalentador. Esto debido quizé porque
a dichos abordajes les ha faltado considerar las opiniones de los propios individuos
diagnosticados con DM II, tomando en cuenta sus estilos de vida, los cuales van
acompafiados de creencias, valores, tradiciones, experiencias de trabajo, de familia y de
recreacion entre otros; por lo tanto, los patrones de conducta estan determinados por la forma
en que la persona vive su vida. A veces, las conductas de riesgo para la salud que el individuo

asume constituyen la inica forma de sobrevivir en el sistema social.

Estilo de vida saludable se entiende como un patréon de comportamientos relacionado con la
salud que se llevan a cabo de un modo relativamente estable (Elliot, 1993). Se reconocen
cuatro caracteristicas fundamentales: posee una conducta observable; durabilidad;
consistente y de causas comunes, porque son el resultado de la socializacion en las estructuras

sociales en las cuales se desenvuelve cada persona.

Est4d comprobado que las redes de apoyo social son fundamentales para la salud, ya que sin
ellas mucha gente sucumbiria ante la enfermedad. En este sentido, los procesos de
modernizacion pueden provocar trastornos en el entorno y en el &mbito social en el cual se
desenvuelve la persona, lo que puede traer como consecuencia el aislamiento y la

discriminacion.
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La vida en familia puede tener consecuencias negativas o positivas para la salud de las
personas, de tal forma que la familia puede proveer estabilidad social y generar un clima de
proteccion y crecimiento para el individuo, pero también puede ser una fuente de tension
producto de situaciones agobiantes como la falta de recursos para cubrir las necesidades
basicas humanas, falta de empleo, bajo nivel educativo y ausencia de habilidades para
relacionarse en la sociedad. Esto implica que el trabajo en estilos de vida debe contemplar el
desarrollo de habilidades para la vida, aquello que promueva el desarrollo de familias estables

y constructivas.

En este trabajo se pretende que los y las participantes sean capaces de detectar y analizar sus
conductas de riesgo y a partir de ello proponer modificaciones en sus estilos de vida y
acciones que repercutan en estilos de vida saludables. Las redes de apoyo social tienen
importantes efectos en la promocion de una vida saludable, es por eso que se trabaja con un
grupo de 10 personas que fueron seleccionadas de los grupos comunitarios que ya estan
formados en la clinica comunitaria de San José Tecoh. También se consideré aquellos
ambitos que permitan el desarrollo de grupos de ayuda mutua para promover el soporte social

entre los individuos que los constituyen.

Un aspecto por considerar en la promocién de los estilos de vida saludable es la formacion

de los profesionales en salud y la informacion que las personas tienen sobre su propia salud.

Se sabe que la formacién académica y el entrenamiento recibido por el personal de salud es
por lo general limitado en cuanto a la salud en el contexto social y politico, ya que
tradicionalmente ha prevalecido una formacion basada en el enfoque patocéntrico (centrado

en las patologias que sufren los individuos) y en el desarrollo de tecnologias y tratamientos
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para atender la enfermedad, lo que los ha imposibilitado para trabajar en la salud desde un

abordaje integral que vaya mads alla del espectro biologico.

En tal caso, debemos abogar por un cambio en la formacion de estos profesionales, lo que
les permita trabajar desde un enfoque cualitativo de la salud, promocionando estilos de vida
saludables no desde el enfoque de cuantificar los factores de riesgo que lleven a la
enfermedad. De hecho, algunas investigaciones como Backett, Davison, Mullen citado por
Lopez-Arellano (2005) han encontrado que la gente, en su cotidianidad toma decisiones en
torno a la salud, sustentadas en marcos de referencia diferentes a aquellos establecidos por el

personal, educadores e investigadores en el campo de la salud.

Hay que considerar que la DM II es una enfermedad que puede tener una etiologia
multifactorial y que, en cualquier investigacion, se deben tomar en cuenta los significados

que para cada individuo representa padecerla.

Como trabajadora del area de la salud, particularmente de rehabilitacion, y ante la necesidad
de comprender los fendmenos alrededor de la DM 11, disefié el programa de atencion integral
para las personas con diabetes “Prevencion de Secuelas Discapacitantes” (PRESEDIS) que
deberia permitir inclusion de las areas de rehabilitacion como elementos de caracter
preventivo ante las secuelas discapacitantes en patologias cronico degenerativas y no como
la ultima opcion de atencion a las secuelas ya establecidas. Sin embargo, tanto en el disefio
como en el primer intento de implementacién comprendi que su destino podria ser el mismo
que el de tantisimos programas que ya se han puesto en marcha y que, segin las cifras
actuales en diabetes, no han funcionado. Es por eso que consideré disefiar una investigacion
con enfoque microsocial, basada en un paradigma cualitativo donde se dé especial prioridad
a la generacion de espacios reflexivos en el que las personas que ya padecen DM II puedan
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analizar sus conductas de riesgo y aquellos estilos de vida que les ponen frente a la disyuntiva
de vivir con DM II y con secuelas de eventos que los condicionan a tener una diversidad
funcional. Y si bien en México, existe la ley de personas con discapacidad que deja atras el
concepto de capacidades diferentes, decreto por el que se crea la Ley General para la
Inclusion de las Personas con Discapacidad. (DOF: 30/05/2011). Cabe mencionar que para
esta tesis se propone la utilizacion del concepto Diversidad Funcional, entendida como: “La
diferencia de funcionamiento de una persona al realizar las tareas habituales (desplazarse,
leer, agarrar, ir al bafio, comunicarse, relacionarse, etc.) de manera diferente a la mayoria de
la poblacion”, segin lo acordado en el II Foro de vida independiente (2001), ya que es la
primera denominacién en la que no se da un caracter negativo ni médico a la vision de una
realidad humana y que da énfasis en las diferencias de valores que enriquecen el mundo.

(Consultar glosario).

La investigacion se realiza en la Unidad Universitaria de Insercion Social San José Tecoh
(UUIS), ya que es un lugar donde se tienen bases so6lidas de trabajo con grupos participativos
y la gente nos considera parte de la poblacion. Se trabajara con una muestra de participantes
que cumplan requisitos de haber sido diagnosticados con DM II, al menos hace 5 afios, que
no presenten alguna diversidad funcional consecuencia de su condicion de salud y que estén
comprometidos a trabajar de manera grupal. Asimismo, conocer los resultados de esta
investigacion para la UUIS San José Tecoh, representa la posibilidad de brindar un entorno
saludable, mejorar la calidad de vida de dichos pacientes, involucrar a todos los que en ella
participan (profesionales de las distintas areas de la salud, docentes, estudiantes,
administradores y comunidad) y la posibilidad de que se genere un mecanismo de

reproductividad del programa en otras Unidades Universitarias, que nos permitan refrendar
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nuestro compromiso con la sociedad incidiendo en politicas publicas relativas a la

rehabilitacion en el primer nivel de atencion para la salud.

Pregunta de investigacion

(Al identificar sus estilos de vida y conductas de riesgo, la poblacion con diabetes mellitus
participante, podra proponer acciones colectivas en pro de su salud, con objeto de disminuir

el riesgo a desarrollar una diversidad funcional?

Objetivo general

Identificar los estilos de vida y conductas de riesgo de la poblacion con diabetes mellitus
participante, para formular una estrategia de intervencion fundamentada en la promocién y

accion colectiva en pro de la salud y evitar la discapacidad en esta poblacion.

Objetivos especificos

Identificar los estilos de vida de las personas con DM II del grupo focal.

Identificar las conductas de riesgo que conducen a un paciente con DM II a desarrollar una

diversidad funcional.

Formular una estrategia de intervencion que contribuya a la atencion integral de los pacientes
con DM II que acuden a la UUIS San José Tecoh al generar acciones colectivas en pro de su
salud, destinadas a evitar patologias asociadas con el padecimiento inicial del individuo y
que agravan su condicion de salud, conocidas como comorbilidades, que desencadenen una

discapacidad.
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Justificacion

La DM II es sin duda, un problema a nivel mundial que cobra relevancia por afectar muchos
aspectos en la vida de la persona que la padece, no solo a ella sino también a la familiay a la
sociedad misma ya que se trata de una enfermedad cronico degenerativa y ésta actualmente
aparece cada vez mas en personas jovenes, lo que condiciona que en el futuro hayan muchas

mas con complicaciones de la misma enfermedad.

En México la Diabetes Mellitus tipo II segun la Encuesta de Salud del 2000, era la primera
causa de mortalidad en mujeres y la segunda en hombres, y fue la undécima causa de ingreso
a hospitales de la Secretaria de Salud. Esto a su vez, eleva el costo de atencion total ya que
se trata de personas que tendran muchos afios de vida con el padecimiento y éste puede dar

lugar a complicaciones como son la retinopatia, nefropatia y el pie diabético.

Es importante el analisis estadistico de las complicaciones de la DM II, ya que en ellos, el
pie diabético cobra importancia sustancial, porque es la primera causa de ingreso hospitalario
de la persona con diabetes. Esta complicacion interviene en una de cada 5 hospitalizaciones
y esta presente en un 25 % de pacientes con DM II. Es por lo tanto un problema mayor de
salud, si tomamos en cuenta que el 80% de las amputaciones de miembros inferiores son a
causa del pie diabético. Naciones Unidas, Asamblea general (2011), WHO Library

Cataloguing-in-Publication Data. status report on noncommunicable diseases (2010).

La reunion celebrada en Copenhague en 1983 sobre “Estudios de intervencion relacionados
con estilos de vida conducentes a la salud”, dejo ver que mas alld de la importancia de

establecer una agenda para optimizar la investigacion sobre factores asociados a los estilos
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de vida e identificar prioridades de intervencion en este campo, era necesario examinar

primero aspectos relacionados con la informacién que se tenia en ese momento.

Las investigaciones relativas a la DM II en su mayoria tienen tendencias biologisistas, aun
cuando en la actualidad podriamos mencionar varios trabajos de corte cualitativo respecto a
la percepcion de la DM 11, son pocos los que buscan asociar mas de un factor social sin
pretender alcanzar marcadores estadisticos, sin embargo este estudio considera que el punto
de partida para lograr cambios en el abordaje de la salud requiere reconocer que el
comportamiento humano se desarrolla y manifiesta en condiciones sociales, econdmicas,
ecoldgicas y culturales especificas y que sus procesos de socializacion emergen de su historia

de vida, misma que incide en dicho comportamiento y desde luego en su situacion de salud.

Esta investigacion pretende analizar los estilos de vida, como modo de interaccidon social,
que influye directamente en las condiciones de salud en la vida del individuo. Incluyendo los
aspectos de la epidemiologia social y comportamientos de riesgo para la salud que sirvan

para sustentar la relevancia del concepto en las politicas de salud. (Marqués, F. 2004).

Por tal motivo surge la idea de realizar el proyecto de investigacion cualitativa que contemple
aspectos conceptuales involucrados en el analisis de los estilos de vida en salud,
particularmente en diabetes. La aclaracion y la validacion de conceptos en esta materia es
esencial para desarrollar un trabajo exitoso en la promocién de estilos de vida saludables,
para lo cual es necesario abordar al individuo con DM II, sus conductas de riesgo, las
opciones de vida y las relaciones sociales, asumiendo los estilos de vida saludables como un

cambio de paradigma y un concepto mediador.
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Dado el efecto que situaciones como la pobreza, la falta de vivienda y la mala nutricion
ejercen sobre la salud de la poblacion, es comprensible que dichas condiciones no puedan ser
modificadas por el individuo en forma exclusiva, conviene entonces implementar de manera
conjunta las estrategias para que las modifiquen. Sin embargo, las intervenciones generadas
por el gobierno podran alcanzar un efecto positivo siempre y cuando las personas se
empoderen para tomar las responsabilidades requeridas frente a los cambios sociales que

demandan.

La filosofia del empoderamiento tiene su origen en el enfoque de la educacion popular
desarrollada a partir del trabajo en los afios 60 de Paulo Freire, estando ambas muy ligadas a
los denominados enfoques participativos, presentes en el campo del desarrollo desde los afios
70. Sin embargo, para los nuevos usuarios del término, el empoderamiento significa un
incremento de la capacidad individual para ser méas autonomo y autosuficiente, depender
menos de la provision estatal de servicios o empleo, asi como tener mas espiritu emprendedor
para crear microempresas y empujarse uno mismo en la escala social. También implica
mejorar el acceso tanto a los mercados como a las estructuras politicas, con el fin de poder
participar en la toma de decisiones economicas y politicas. En este sentido, (Friedman, 1992)
sefiala que el empoderamiento estd relacionado con el acceso y control de tres tipos de
poderes: a) el social, entendido como el acceso a la base de riqueza productiva; b) el politico,
o acceso de los individuos al proceso de toma de decisiones, sobre todo aquellas que afectan
a su propio futuro; y ¢) el psicoldgico, entendido en el sentido de potencialidad y capacidad
individual. De forma similar, (Rowlands, 1997) sefiala tres dimensiones: a) la personal, como
desarrollo del sentido del yo, de la confianza y la capacidad individual; b) la de las relaciones

proximas, como capacidad de negociar e influir en la naturaleza de las relaciones y las
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decisiones, y c) la colectiva, como participacion en las estructuras politicas y accidon colectiva

basada en la cooperacion.

Por tanto seria inapropiado trasladar la responsabilidad de la salud a la persona en forma
exclusiva, ya que si bien, los patrones de conducta estan intimamente relacionados con
factores cognitivos y emocionales del individuo, los factores contextuales como la pobreza,
la desigualdad y la discriminacidn son determinantes sociales que dependen en gran medida
de las politicas publicas de cada pais y no pueden ser controlados exclusivamente por el
individuo aunque tengan un efecto nocivo en su salud. Es precisamente esa correlacion del
pensamiento holistico / sistémico ecoldgico / psicosocial / Econémico-politico, el que no
permite considerar al individuo como unico responsable de su salud, sino que hay que tomar
en cuenta el papel que juegan los factores sociales y politicos que hace del concepto estilo de

vida un cambio de paradigma en el &mbito de la salud.

En este estudio se orienta en la promocidn y educacidon contextualizada para la salud, basado
en la toma de conciencia sobre sus conductas de riesgo, que posteriormente les permitan
contribuir a generar acciones en pro de su salud y asi evitar secuelas que les pongan en riesgo

de adquirir una diversidad funcional.

El concepto de Diversidad Funcional surge en Europa, se remite al principio filoséfico o
1deoldgico segun el cual las funciones y capacidades de las personas son diversas y deben
aceptarse como punto de partida para una convivencia en igualdad, lo mismo que ocurre con
otros componentes de diversidad entre los seres humanos (el sexo, la etnia). Palacios y

Romainach (2008: 38).
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Las personas con diversidad funcional pueden contribuir a la comunidad en igual medida que
el resto de mujeres y hombres sin diversidad funcional, pero siempre desde la valoracion y
el respeto de su condicion de personas. [...] Este modelo reivindica la autonomia de la
persona con diversidad funcional para decidir respecto de su propia vida, y para ello se centra
en la eliminacion de cualquier tipo de barrera, a fin de brindar una adecuada equiparacion de

oportunidades. Palacios y Romanach (2008: 38).

Se trata de un planteamiento que conecta con la tradicion anglosajona y latina del modelo de
vida independiente y la de la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad a las que ya hemos aludido. Para Miguel Angel Ferreira, el nuevo concepto
de diversidad funcional es la herramienta ideoldgica de la que ha decidido proveerse a si
mismo el propio colectivo para afirmarse frente a las imposiciones externas y ajenas, y luchar
contra su discriminacion. En esa su pretension hay que situarlo para, a partir de ella,
determinar cudles son los ejes fundamentales sobre los que resituar nuestra comprension de

la discapacidad y desarrollar practicas adecuadas (2010:59).
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Primera parte

Marco conceptual

Capitulo I

Diabetes mellitus, una aproximacion epidemioldgica.

I.1. El concepto de salud.

Un primer aspecto a considerar para la lectura de este capitulo es el entendimiento de la salud
y su relacion con la enfermedad en un contexto donde ha dominado la concepcion cartesiana
de la biomedicina sobre otras posibilidades de entendimiento de la condicion saludable, y del

modelo econdmico neoliberal sobre la misma biomedicina.

Las concepciones cartesianas de enfermedad se han constituido en lo que Bachelard llamo
“obstaculo epistemologico” que, por un lado, limita al campo cientifico-médico la
posibilidad de construccion de conocimiento amplio alrededor de la salud y, por otro, este
conocimiento limitado se presenta ante la poblacion como verdad incuestionable conducente
a la obediencia y consumo de los productos materiales y simbolicos de ese campo. Bachelard

(1976).

Como mencionan Lopez Moreno y cols, citado por Chapela-Contreras-Cerda-Gonzalez
(1987) Durante el siglo XX el obstaculo cartesiano fue superado por amplios grupos de la
comunidad cientifica internacional en los campos de las ciencias sociales y las humanidades.
También durante el siglo XX, en el ya clasico texto de Thomas. M. (1992), citado por

Chapela-Contreras-Cerda-Gonzalez (1987) se cuestiond la participacion de la biomedicina
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como determinante de los cambios en los perfiles de mortalidad en contraparte con los
cambios sucedidos en las condiciones sanitarias y de empleo. La comprension de las
relaciones entre la materialidad y la subjetividad, entre el ser individual y el ser social en el
campo de la salud, no ha podido liberarse de las perspectivas cartesianas que la atan al estudio
casi exclusivo de la biologia de las enfermedades y la tecnologia preventiva, diagnostica y

terapéutica.

Actualmente la persistencia de este obstaculo epistemoldgico para el entendimiento de la
salud es conveniente a la industria y al mercado internacional de la enfermedad, que se
benefician de la posibilidad interminable de disefio y venta de productos de distintos grados
de sofisticacion y precio. A pesar de la fuerza de la dominacion del mercado, la constatacion,
el descontento por la incongruencia entre el discurso médico dominante y el descobijo de
amplios sectores de la poblacion, con al menos un siglo y medio de retraso, obligo al
reconocimiento oficial de la produccion social de las enfermedades en 2005. Lopez-Arellano

(2007).

Hasta el momento, la accion discursiva de este reconocimiento, a juzgar por lo que se expresa
en las politicas y distribucion del presupuesto nacional en México, no ha mostrado el auto
cuestionamiento al interior del campo de lo que Menéndez ha llamado “medicina

hegemonica”. Lopez-Arellano (2007).

Solo basta con revisar el proyecto de Presupuesto de Egresos de la Federacion. PEF
(2016:38-44), el cual dispone una reduccion de 5 mil 181 millones 710 mil pesos para la
Secretaria de Salud (SSA), la cual tendrd impacto de manera diversa en los programas del

sector. En el documento se insiste en que se debe "contar con un sistema nacional de salud
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universal, equitativo, integral, sustentable, efectivo y de calidad" y definir el enfoque que se

daré a la atencion de la poblacion en condiciones de pobreza, desigualdad social y salud.

Pero habria que indagar, por ejemplo, respecto a la calidad de los servicios médicos que se
prestan a la poblacioén, tema pendiente desde la pasada administracion. La estrategia
programatica del PEF 2016 sefala que se financiara a 33 establecimientos de salud -no

precisa de qué tipo— para que realicen acciones que mejoren la calidad en la atencién médica.

En cuanto a los recursos econdémicos, el proyecto asigna a la dependencia federal 129 mil
665 millones 681 mil 406 pesos para su aplicacion en el sector central, el Seguro Popular,

organismos descentralizados, hospitales federales e institutos nacionales de salud.

Por programas, propone destinar 338 millones 168 mil pesos (14 millones mas que en 2015)
ala prevencion y control del sobre peso, obesidad y diabetes, problemas fisicos que aumentan
la demanda de servicios y afectan el desarrollo econémico y social de la poblacion, advierte
el documento en la seccion de estrategia programatica. (La Jornada. Jueves 10 de septiembre

de 2015).

Nuevamente, desde la toma de decisiones presupuestales, hasta la ejecucion de programas en
materia de salud, se refuerza el enfoque neoliberal, cuando hablar de salud requiere de un
entendimiento profundo del ser humano como argumenta Outon citado por Ortiz Quezada
(2001), sociedad en que se construye, del techné, del conocimiento, de las relaciones de micro
y macro poder y el éthos (comportamiento de un grupo de individuos que pertenecen a una
misma sociedad), del efecto en el cuerpo fisico y en el entorno material, social y simbdlico,

y de las relaciones entre todo esto.
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Para Martin Heidegger (1943) citado por Ortiz Quezada (2001) la técnica tiene una esencia
que podemos descubrir el recurrir al origen de la misma palabra en griego, téyvn (techné) es
aAnOewa (aleteia), traer ahi adelante, desocultar, mostrar, en ese sentido toda téyvn es una
moinoig (poiesis), una creacion, la técnica en esencia es un traer ahi adelante, es un presentar
las cosas, mostrarlas, descubrirlas, conocerlas, toda t€yvn es en ese sentido una €nictopat,

una episteme, una forma de conocer.

Sucede algo similar con la moderna técnica, s6lo que ésta emplaza a la naturaleza y al hacerlo
dispone de ella, se convierte en una amenaza; la esencia de la técnica moderna es la de
desocultar y traer ahi adelante bajo la forma de un emplazamiento, de una disposicion. Al
hablar de una forma de emplazamiento Heidegger esta haciendo referencia al hecho de que
la moderna técnica al desocultar, no s6lo muestra lo que se encontraba oculto, sino que al
mismo tiempo, presenta a la naturaleza como algo disponible, puesto al servicio de la propia

técnica. La naturaleza a nuestra disposicion, pero en una suerte de destruccion de la misma.

Entonces, por qué no desnudar el concepto de salud, desocultar aquellos componentes que le
conciernen tanto como las cifras, los medicamentos, las cirugias, entre otros. Me refiero a lo
social, ese apartado que atn es una ficha faltante en el rompecabezas del bienestar humano.

Esta tesis tiene a bien sustentarse pues, en esa perspectiva.

I.2. La diabetes y sus clasificaciones.

La diabetes mellitus es el prototipo de enfermedad cronico-degenerativa en que el nimero de
pacientes tiende a crecer y a vivir mucho tiempo con el padecimiento, con lo que aumenta la

incidencia y la prevalencia. La hiperglucemia lesiona varios sistemas del organismo, lo que
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a largo plazo desencadena enfermedades vasculares periféricas, nefropatias, retinopatias,

cardiopatias y neuropatias, entre otras.

Segun los criterios establecidos por la OMS y la Asociacion Americana de Diabetes (ADA),
la Diabetes Mellitus (DM) se define como un grupo de enfermedades metabolicas
caracterizadas por la presencia de hiperglucemia (alta concentracion de glucosa en sangre),

resultante de un defecto en la secrecion de insulina, en la accidn insulinica, o en ambas.

La clasificacion las agrupa considerando, patogénesis, evolucion natural, respuesta

terapéutica, prevencion, predisposicion genética y medio ambiente.

Esquema 2. Clasificacion etiologica de la Diabetes

Diabetes tipo 1 Inmunomediada
Idiopatica
Diabetes tipo 2
Otros tipos especificos Defectos genéticos en la funcion de células Beta (f).

Defectos genéticos de la accion de la insulina
Enfermedad del pancreas exocrino
Endocrinopatias
Inducida por toxicos o agentes quimicos
Infecciones
Formas no comunes de diabetes inmunomediadas
Otros sindromes genéticos asociados

Diabetes Gestacional

A. Diabetes tipo 1: Destruccion de células g lleva habitualmente al déficit absoluto

de insulina.

e Diabetes Inmunomediada: (Antes llamada Insulinodependiente) Responde a la
destruccion autoinmune de las células g del pancreas, asi, la secrecion de insulina

termina siendo minima. Se presenta durante la infancia y la adolescencia, su
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diferenciacion se demuestra con la determinacion del péptido C en plasma. Es de
predisposicion genética multiple.

e Diabetes Idiopatica: Se refiere a las formas etioldgicas desconocidas y son de minima
prevalencia, de importante carga genética.

A. Diabetes Tipo 2 (DM II): (También conocida como no insulinodependiente) Se
caracteriza por insulinoresistencia asociada a la insulinopenia en grado variable.
Presenta una importante predisposicion genética, estd asociada a la obesidad y al
sedentarismo.

B. Diabetes Maturity Onset Diabetes of the Young (MODY) o Monogénica,
corresponde a defectos genéticos en las funciones de las células p.

C. Diabetes Mellitus Gestacional (DMGQG): Es la intolerancia a hidratos de carbono de
severidad variable y que es diagnosticada durante el embarazo.

Ahora encueremos la Diabetes Mellitus Tipo II (DM II), a modo de antecedentes, desde lo

fisico hasta lo ya investigado al respecto.

La diabetes mellitus tipo II (DM II) constituye un grupo de enfermedades en las que el comtn
denominador es la hiperglucemia (Aumento de los niveles determinados como normales para
la Asociacion Mexicana de Diabetes, Glicemia mayor a 120) condicionada desde el inicio
por la resistencia a la insulina. Es un problema de tipo social en todo el mundo por las graves
repercusiones cronicas y de salud que afectan sobre todo a la poblacion econdmicamente

activa.

I.3. Panorama epidemioldgico internacional y nacional.

En el decenio de 1985 a 1995, la poblaciéon diabética mundial se incrementd
considerablemente de 30 a 135 millones. En el afio 2000 la Organizacion Mundial de la Salud
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(OMS) calcul6 que el nimero de personas con diabetes en el mundo es de 171 millones y
pronostica que aumentara a 366 millones en el afo 2030. En 1995 vivian en México 3.8
millones de adultos con diabetes mellitus, lo que lo colocaba en el noveno lugar entre los 10
paises con mayor numero de diabéticos; para el afo 2025 se calcula que esta cifra llegue a

12.3 millones. (Olaiz-Fernandez, 2007)

Estos incrementos en la prevalencia de la DM II son resultado de cambios demogréficos y
culturales (como la alimentacion y el estilo de vida). La mayor supervivencia (poblacion de
edad avanzada), el estilo de vida sedentario y los habitos alimenticios que aumentan la masa
corporal, incrementan la incidencia del padecimiento en forma proporcional. (Martinez-de

Jesus, 2004).

La mayor prevalencia de diabetes mellitus tipo II en América Latina y el Caribe la tienen
Brasil, México y Chile. Para el afio 2025, México superara a Brasil y ocupara el primer lugar,
con casi 11.7 millones de personas con diabetes, de los cuales 49% tendra entre 45 y 64 afios

y 42% 65 afios 0 mas. (Martinez-de Jesus, 2004).

Diabetes en México: Magnitud de la DM Il en 1993, la Encuesta Nacional de Enfermedades
Cronicas mostro una prevalencia de la DM 1I al 7.2%, que ubica a esta enfermedad en el
cuarto lugar entre las principales causas de muerte, en la misma se sefiala una prevalencia
nacional de diabetes de 7.2% en la poblacion de 20 — 69 afios de edad, de los cuales solo el
70.8% estaba diagnosticado. Para el afio 2000 la prevalencia de diabetes en México se
encontraba entre el 8 — 9%, la prevalencia en la poblacion urbana es del 8.1% y de la rural el
6.1%. En cuanto a su prevalencia por zona geografica, la region norte del pais es la inica que

alcanza cifras superiores al calculo nacional, con un 9% de prevalencia regional, en tanto que
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las demas regiones se encuentran por debajo de la media nacional (8%). (Martinez-de Jesus,

2004).

1.4. Complicaciones en la diabetes tipo II su potencial discapacitante.

Las complicaciones de la diabetes son numerosas y muchas de ellas pueden ser graves:
infarto, problemas visuales, ceguera, accidente vascular cerebral, neuropatias, amputaciones,
enfermedades renales, entre otras. Estas complicaciones agravan la enfermedad y disminuyen
la esperanza de vida de las personas afectadas por esta enfermedad. La mayoria de las
complicaciones ligadas a la diabetes pueden ser evitadas, disminuidas o retrasadas si la

diabetes es detectada y tratada precoz y correctamente.

En un diabético los pequefios vasos y los capilares se encuentran frecuentemente afectados

por ello puede aparecer una retinopatia, una glomerulopatia y/o una neuropatia.

e La retinopatia diabética, enfermedad de la retina, es una de las principales
complicaciones de la diabetes, la mayoria de las anomalias provocadas por la
retinopatia diabética son silenciosas y no provocan ningun sintoma.

e Nefropatia diabética: los vasos de los rifiones pueden estar afectados y provocar una
nefropatia (enfermedad del rifion) que puede provocar una insuficiencia renal. E1 25%
de las personas con DM II, presentan una nefropatia diabética, la presencia de
proteinas en la orina permite la mayoria de las veces el diagnostico de la nefropatia
cuando ningun otro sintoma se ha descubierto. La nefropatia diabética en una fase
posterior puede evolucionar hacia una insuficiencia renal: fatiga, infecciones
urinarias de repeticion, edemas en las extremidades inferiores, hipertension arterial,

poliuria. E1 50% de las personas con diabetes tipo I sufren insuficiencia renal cronica.
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La presencia de una microalbuminuria en la orina debe alertar de los riesgos de
complicaciones: Renales (nefropatia diabética) en un diabético insulinodependiente
Cardiovasculares en un diabético de tipo II.

Neuropatia diabética: La neuropatia diabética afecta al 50% de los diabéticos, se suele
encontrar en diabetes de mas de 20 afos de evolucion. Afecta al 50% de los diabéticos
de més de 65 anos La neuropatia periférica afecta a las extremidades inferiores,
provoca disminucion de la sensibilidad al dolor : la persona diabética pierde la
sensibilidad a los traumatismos que afectan a los pies (golpearse, ufias arrancadas...),
disminucion de la sensibilidad al calor, la sequedad de la piel que provocara fisuras
que pueden ser el origen de infecciones, la mala irrigacion de los pies que puede
provocar fracturas que pasan desapercibidas, deformaciones de los pies, callosidades.
El pie diabético: es consecuencia de complicaciones cronicas de la diabetes mellitus,
es decir, es una alteracion que se presenta en algunos pacientes que llevan mas de
diez afios con la enfermedad. Es una enfermedad multifactorial, esto significa que
multiples factores desencadenan esta patologia. Altera, principalmente el sistema
nervioso (los cordones nerviosos que van a las piernas y a los pies) y el sistema
circulatorio (las arterias que recorren las piernas y pies).

La hipoglucemia se presenta cuando la concentracion de glucosa en sangre es mas
baja de lo normal. Aparece mas frecuentemente en enfermos que se estan
administrando insulina o medicamentos hipoglucemiantes para tratar una diabetes.
(Diabetes, Geosalud. 2015).

Hiperglucemia: Los sintomas de la hiperglucemia no son siempre detectables. Pueden

ser muy moderados o evolucionar de una manera imprevisible. Algunos signos
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permiten detectarla: sensacion de sed, necesidad imperiosa de orinar, fatiga,
sensacion de hambre, infecciones de repeticion, heridas que cicatrizan con dificultad

y problemas de la vision.

Causas de la hiperglucemia: desequilibrio alimentario responsable de un exceso de azlicar en

la sangre (como por ejemplo el consumo desmesurado de pasteles, dulces), carencia o

insuficiente actividad fisica, no seguir bien los tratamientos, tomar ciertos medicamentos,

estrés, angustia, entre otros.

Cetoacidosis: es un signo de descompensacion de la diabetes provocada por una
insuficiencia de insulina. Esta puede suponer: Dolores abdominales, niuseas,
molestia respiratoria, jadeo, sintomas neuroldgicos como: obnubilacion,
somnolencia, deshidratacion y coma en las formas mas graves. La cetoacidosis se
diagnostica por la presencia de cuerpos cetonicos (productos de deshecho de las
grasas) en la orina, que se controlan con la ayuda de unas tiras reactivas que se
sumergen en la orina: la presencia de grandes cantidades de cuerpos cetonicos nos da
el diagnostico.

Complicaciones cronicas: La DM II es la causa mas frecuente de Polineuropatia y
alrededor del 70% de las personas con diabetes presenta alteraciones neurologicas en
los 10 afios que siguen al diagndstico. La DM II se relaciona con el 50% de todas las
amputaciones no traumaticas. La nefropatia’ diabética es causa de insuficiencia renal

terminal y de ceguera en el adulto. (Martinez-de Jesus, 2004).

En el Instituto Mexicano del Seguro Social, la diabetes es la segunda causa de consulta en el

area de medicina familiar y la primera en la consulta de especialidades, con un importante
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incremento de dias de incapacidad laboral y de pensiones por invalidez; representa una de

las principales causas de hospitalizacion.

Hospitalizacion: Las estadisticas de los ultimos 10 afios indican que de cada ocho consultas
solicitadas, una deriva en ingreso al hospital, lo que dice que al momento de presentarse a la

consulta, el estado de salud del paciente es muy precario.

Mortalidad: De cada 19 pacientes que se hospitalizan, uno egresa por defuncion. El
incremento por la mortalidad por diabetes muestra un comportamiento exponencial.
Estadisticas del pie diabético: El pie diabético es la la causa de ingreso hospitalario del
paciente diabético, es una de cada 5 hospitalizaciones por complicaciones de la DM I, se
llega a presentar hasta en un 25 % de pacientes con DM2. Es por lo tanto un problema mayor
de salud, si tomamos en cuenta que aproximadamente el Pie Diabético es la causa del 80%

de amputaciones de miembros inferiores. (Martinez-de Jesus, 2004).

Capitulo IT

Linea historica de la conceptualizacion del término discapacidad

De la minusvalia a la diversidad funcional.

Este capitulo nos presenta un breve panorama mundial sobre las acciones o medidas

creadas a favor de las personas con discapacidad.

El analisis de la situacion de las personas con discapacidad debe efectuarse dentro del
contexto de distintos niveles de desarrollo econdmico y social y de diferentes culturas. Sin

embargo, en todas partes la responsabilidad fundamental de remediar las condiciones que
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conducen a la aparicion de deficiencias y de hacer frente a las consecuencias de las
incapacidades recae en los gobiernos. Esto no reduce la responsabilidad de la sociedad en
general, ni de los individuos ni organizaciones. Los gobiernos deben ser los primeros en
despertar la conciencia de las poblaciones en cuanto a los beneficios que se obtendrian para
los individuos y la sociedad al incluir a las personas con discapacidad en todas las esferas de
la vida social, econdmica y politica. Los gobiernos deben velar también porque las personas
que se ven en situacion de dependencia debido a incapacidades graves, tengan oportunidad
de alcanzar niveles de vida iguales a los de sus conciudadanos. Las organizaciones no
gubernamentales pueden prestar asistencia a los gobiernos de diversa manera, formulando
las necesidades, sugiriendo soluciones adecuadas o proporcionando servicios
complementarios a los proporcionados por los gobiernos. La participacion de todos los
sectores de la poblacion en los recursos financieros y materiales, sin omitir las zonas rurales
de los paises en desarrollo, podria ser muy importante para las personas impedidas, esto se
traduciria en un aumento de los servicios comunitarios y en la mejora de las oportunidades

economicas.

La construccién de un mundo no excluyente en el que se vayan ampliando las cotas de
dignidad humana requiere de todos y todas, entre otras metas, que vayamos eliminando las
barreras entre las personas. Si en algo se ha distinguido la intervencion en la discapacidad
creemos que ha sido fundamentalmente en que éstas se han ido superando y eliminando en

la medida que las culturas y los entornos lo han ido permitiendo.

Aunque aparentemente las barreras fisicas sean las mas evidentes y dificiles de eliminar, no
menos reales son las que se construyen en nuestro imaginario y las vamos transmitiendo y

heredando, a veces de una forma violenta, a través del lenguaje y de la educacion. En este
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sentido creemos importante comenzar, no solo por definir qué es la discapacidad y como se
nombra por cuestiones metodologicas, sino viendo cémo afecta ontoldégicamente a las

personas mas implicadas en este fenémeno.

Como se menciond antes, la discapacidad es algo todavia poco presente, no tanto en la
sociedad en general, que creemos que va tomando conciencia de ella (Alvarez Ruiz, 2003a:
188), sino en los estudios centrados en el cambio social y el desarrollo, y, por tanto, en la

generacion de ideas que sean mas adecuadas a la realidad.
I1.1. Definiciones generales.

Asi, iniciaremos este capitulo con un marco metodoldgico en el que hacemos un repaso de
las definiciones, los conceptos, las teorias y modelos de discapacidad, para relacionarlos
posteriormente con los de organizacion e intervencion social y comunicacion, con la idea de

colaborar en la aportacion de nuevos paradigmas y métodos que nos acerquen a todos ellos.

Una de las formas de intervenir en la discapacidad ha sido el gran esfuerzo que se ha hecho,
y se sigue haciendo, por una mejor conceptualizacion y utilizacion de términos sobre la
discapacidad, en general, y especialmente para que no tengan una carga peyorativa y
degradante para la persona. Todas las instancias politicas y académicas del Estado y de la
sociedad en general, han ido evolucionando terminologicamente en este sentido. Hecho muy
positivo pero que creemos que deberia ir acompanado de una mayor consecucion de la
dignidad de todos los seres humanos. Es decir, que el desarrollo terminolédgico estuviera en
consonancia con un desarrollo mas humano e inclusivo. Asimismo, por la repercusion del

lenguaje (cualquiera que sea su manifestacion expresiva) sobre la dignidad, se deberia exigir
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un avance en los recursos y estructuras de la comunicacion que propiciara unas buenas

practicas profesionales, en particular, y el cambio social, en general.

La discapacidad ha estado presente a lo largo de toda la historia de la humanidad y han sido
numerosos y variados los términos referidos a ella: lisiados, deficientes, incurables,
incapacitados, retrasados, inadaptados, invalidos, inutiles, anormales, subnormales,
minusvalidos... Estos términos, normalmente peyorativos, siguen vigentes, ademas de los
nuevos. Esto, méds que ayudar a su comprension, ha hecho que aumente la complejidad del

fenomeno de la discapacidad.

El interés que se tiene, es describir la adaptacion de la comunicacion a esa realidad que

pretende definir. Se pretende revisar el proceso comunicativo del término.

En las palabras se esconde ya el germen mismo de la marginacion. El lenguaje es en muchas
ocasiones injusto y cruel, a veces por su propia limitacion, otras por nuestra falta de

creatividad y respeto hacia las personas.

De todas formas, al final, lo importante no seré la palabra, sino la necesidad de expresar y
comunicar lo mas fielmente posible la realidad y la experiencia concreta de fragilidad
corporal y marginacion social a la que estan sometidos cada dia los hombres y mujeres que
han de desarrollar su vida desde la diferencia en un mundo en el que es dificil la valoracion

de lo diverso.

Esto solo se puede ver en el trato efectivo al que se han visto sometidas, en ocasiones, las
personas con discapacidad. El mayor o menor desarrollo humano de las mismas corren
paralelos a las definiciones que se le han dado desde la sociedad, ya sea desde la

Administracion Publica o desde el imaginario social imperante en cada momento.
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Como afirma Miguel Angel Verdugo: La terminologia es el reflejo de los cambios en las
concepciones, modos de enfocar, actitudes y entendimiento del problema. [...] La
terminologia expresa la evolucion de las actitudes profesionales y sociales, pero los cambios
de nombre dejan intactos los prejuicios de la mayor parte de las personas. Hemos de
modificar los valores y actitudes que subyacen a esas expresiones, y no suponer que es un
asunto meramente terminologico que solo requiere un cambio de nombres (Verdugo, 2005:

4-5).

Comencemos, pues, de un modo muy general con la definicion que Del Aguila (2001) nos
ofrece de la discapacidad desde una perspectiva global en la que se intenta incluir a toda la
comunidad humana en ella. Desde un punto de vista filoséfico afirma que la «discapacidad
es un aspecto fundamental de la esencia humana por ser una manifestacion de la finitud del
hombre» y, por tanto, una circunstancia més de la propia vida aunque, por miedo o

desconocimiento se la haya querido esconder o disimular.

Discapacidad, manifestacion de la finitud humana, Del Aguila, afirma que la misma finitud
es la que introduce a la persona en la idea de discapacidad «en la medida que pone en
evidencia la imperfeccion de la que gozamos todos los seres humanosy. Del Aguila (2001).
De lo que concluye que «desde que ningin humano es perfecto y todos somos seres finitos,
todos tenemos un mayor o menor grado de discapacidad, sea temporal o permanente, notoria

0 No».

El analisis de la situacion de las personas con discapacidad debe reconocerse mas alla de ser
un mero modelo lineal mas, se hace necesario partir de reconocer contextos basicos de
entendimiento para la planificacion social y entendimiento de actuacion en el ambito del
desarrollo econdmico, social y de diferencia cultural. Y con ello modificar las condiciones
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de apreciacion de diferencias, hacer frente a las consecuencias de las discapacidades y

promover la participacion de todos los sectores involucrados (Alanis, 2003: 46-47).

I1.2. Definiciones de la discapacidad desde el ambito de la salud y la administracion

publica.

Para el ambito de la salud la discapacidad es considerada como una condicion humana que
afecta el bienestar. En este apartado veremos que la clasificacion e identificacion de las
diferentes discapacidades surge, en muchos casos, de una necesidad médica por diagnosticar
y tratar aspectos de la salud de la persona. Asi Del Aguila (2001) afirma que «si la salud es
la condicidn basica para poder disfrutar de la vida, la discapacidad resulta de la presencia de
mas o menos obstaculos, no esenciales, que dificultan o impiden este disfrute». Es una
definiciéon como vemos muy inclusiva, punto de partida para acercarnos al mundo de la

discapacidad como algo habitual y mas cercano de lo que se piensa mayoritariamente.

Son precisamente las definiciones en el area de salud las que se han propuesto desde la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) desde
2001 que viene dominada por el término de «persona con discapacidad». Anteriormente era
mas comun la utilizacion del término minusvalido que hizo su aparicién a mediados del siglo
XIX. Desde 1889 se viene empleando en el terreno deportivo el término “handicap” que

viene a significar «poner a alguien en condiciones de inferioridad». (Tomas, C. 1978: 28).

En este recorrido nos detenemos, pues, en la referencia a la OMS que ha realizado un

verdadero esfuerzo en las Gltimas décadas de adaptacion.

Aunque ya habia sido aprobada en 1976, fue en el afio 1980 cuando la Organizacion Mundial

de la Salud public6 su primera clasificacion general y comprensiva de la discapacidad. Esta
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va desde una vision de los origenes médicos y de salud, hasta llegar a sus manifestaciones
ultimas en la vida humana en todos sus aspectos. Surgié con caracter experimental. La
version espanola la publicd el entonces Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO)

en 1983.

Se denomina CIDDM en castellano (Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias) o ICIDH en inglés (International Classification of

impairments, disabilities & handicaps). En ella se dice:

En el contexto de la salud, una minusvalia es un impedimento que sufre un sujeto dado,
originado a consecuencia de una deficiencia o discapacidad, que limita o impide la
realizacion de un rol que es normal (dependiendo de los factores de edad, sexo, contexto
social y cultural) para el sujeto en cuestion [...] La discapacidad tiene su origen en la
imposibilidad o incapacidad para conformarse a las expectativas o normas del universo del
sujeto. La minusvalia se produce, por tanto, cuando se da una interferencia con la capacidad
de desempefiar lo que podria denominarse «roles de supervivencia». (OMS, 1980: 5, citado

en Lopez Arellano, 2005).

Estos conceptos se resumen en la tabla que exponemos a continuacion en la que aparecen

claramente las distintas definiciones:

Esquema 3. Primer modelo desde la Clasificacion Internacional de Deficiencias,

Discapacidades y Minusvalias, CIDDM-1 (1980).
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Deficiencia Discapacidad TR

. Restriccion o
Pérdida o Situacion de

) ausencia de
anormalidad de

Enfermedad capacidad para desventaja que

una funcién o
parte del cuerpo

limita o impide
desempenar un
papel social

realizar una
actividad

Elaborado a partir de: IMSERSO (1997: 287) Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y

Minusvalias, Madrid.

Segun Del Aguila (2001) es una clasificacion que se orienta a entender el fenémeno de la
discapacidad, en términos generales, desde experiencias de salud pero que se enfoca hacia

tres aspectos negativos o de restriccion:
- las deficiencias que se presentan en lo corporal, fisioldgico y orgénico;

- las discapacidades, entendidas como las restricciones en la actividad de un individuo debido

a cualquier deficiencia; y

- las minusvalias, entendidas como situaciones desventajosas, derivadas de deficiencias o
discapacidades, que limitan o impiden participar o desempefiar roles sociales en niveles

considerados normales.

Esto compromete al individuo en su totalidad, ya que visto desde el sentido de restriccion, se
afirmaria que existen personas que padecen una determinada enfermedad o trastorno que se
exterioriza y manifiesta en una deficiencia fisica, lo que en principio solo deberia ser una

«desventaja fisica», se convierte al final en la definicion total de la persona.
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Como vemos, una perspectiva negativa, totalitaria y generalizadora, que afortunadamente ha
evolucionado. Asi la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud de
1999 del Instituto Nacional de Estadistica de Espana (INE) marca la reconceptualizacion
(INE, 2000: 18). Y para ese momento hace referencia a qué se entiende por discapacidad, a
efectos de la encuesta, toda limitacion grave que afecte o se espere que vaya a afectar durante
mas de un afio a la actividad del que la padece y tenga su origen en una deficiencia. Se
considera que una persona padece una discapacidad aunque la tenga superada con el uso de
ayudas técnicas externas. Se hace una excepcion, recogiendo también las discapacidades que
no tienen su origen en una deficiencia claramente delimitada, sino que, mas bien, obedecen
a procesos degenerativos en los que la edad de la persona influye decisivamente. Se
consideran 36 discapacidades que se clasifican en 10 grupos [Ver, oir comunicarse, aprender,
desplazarse, utilizar brazos y manos, desplazarse fuera del hogar, cuidar de si mismo, realizar
las tareas del hogar, relacionarse con otras personas], conceptos que impactaron también en

el contexto Nacional (INE, 2000: 22).

Esto sirvid como parteaguas para la primera clasificacion de la OMS. En 2001 apareci6 una
nueva, conocida como CIDDM-2 o CIF «Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud». En ella se recuerda la distincion entre la clasificacion de los
estados de salud y aquella que hace referencia al funcionamiento y la discapacidad,

manteniendo su complementariedad:

Dentro de las clasificaciones internacionales de la OMS, los estados de salud (enfermedades,
trastornos, lesiones, etc.) se clasifican principalmente en la CIE-10 (abreviatura de la
Clasificacion Internacional de Enfermedades, Décima Revision), que brinda el marco

conceptual basado en la etiologia. El funcionamiento y la discapacidad asociados con las
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condiciones de salud se clasifican en la CIF. Por lo tanto, la CIE-10 y la CIF son

complementarias (OMS, 2001: 4).

No olvidemos que la finalidad de esta nueva clasificacion o CIF pretende proporcionar un
marco conceptual para codificar un amplio rango de informacion relacionada con la salud
(por ejemplo: el diagnostico, el funcionamiento y la discapacidad, los motivos para contactar
con los servicios de salud) y emplea un lenguaje estandarizado y unificado que «posibilita la
comunicacion sobre la salud y la atencion sanitaria entre diferentes disciplinas y ciencias en
todo el mundo» (OMS, 2001: 4). Segiin Antonio Abellan (2000), en las observaciones que
realiza sobre el borrador ya aceptado, que convertiria en texto definitivo, la CIF puede servir

para muchos propositos:

- A nivel individual, para: conocer las condiciones de salud y funcionamiento de la persona,
disefar su tratamiento, la evaluacion de tratamientos y monitorear lo mas objetivamente

posible, la evolucion de la discapacidad.

- A nivel institucional, para formacion de profesionales, planificacion de servicios y mejoras,

comunicacion entre profesionales gracias a un lenguaje comun, y evaluar servicios provistos.

- A nivel social proporciona una base cientifica para entender y estudiar los estados
funcionales asociados a los estados de salud; permite establecer criterios sobre quiénes tienen
derecho a determinadas prestaciones; sirve para el desarrollo de politicas sociales, el disefio
e implementacion de politicas de atencion y cuidados, y la evaluacion de disefios universales,
evitacion de barreras y facilitar la accesibilidad de los lugares; permite la comparacion de

datos entre colectivos, paises o a lo largo del tiempo.
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Plantear una propuesta evolutiva de los términos, permitié desechar connotaciones negativas.
Asi el término «discapacidad» de la primera clasificacion ha sido reemplazado, por ejemplo,
por el término neutro de «actividad» y las circunstancias negativas en esa dimension se
describen como «limitaciones de la actividady; el término «minusvalia» ha sido reemplazado
por el de «participaciony, y las circunstancias negativas en esta dimension se describen como

«restricciones de la participaciony.

A continuacién podemos observar dos esquemas que ilustran claramente el desarrollo de

estas definiciones nuevas de la CIF:

Esquema 4. Elementos de la CIDDM-2 (2001)

Dimensiones

Funciones y Actividades Participacion  Factores
estructuras corporales contextuales
Nivel de Cuerpo (Partes del Individualidad Social Factores del
funcionamiento cuerpo) (persona como (Situaciones  entorno o
todo) vitales) ambientales
+
Factores
personales
Caracteristicas Funciones corporales Realizacion de Implicacion  Caracteristicas
fisioldgicas actividades en del
Estructuras situaciones mundo fisico,
corporales vitales social
y actitudinal
+
Atributos de la
persona
Aspectos positivos Integridad funcional y Actividades Participacion  Facilitadores

(Funcionamiento) estructural

Aspectos negativos Deficiencia Limitacién a la Limitacion a Barreras/Obsta
(Discapacidad) actividad la culos
participacion

Fuente: OMS (2001), Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la Discapacidad
CIDDM-2, Ginebra.
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Esquema 5. Dimensiones del modelo del funcionamiento y la discapacidad.

Estado de Salud (Trastorno o enfermedad)

Funciones y estructuras .. . - by

» Es la dimension a nivel * Es la dimension a » Es la dimension a nivel
del cuerpo escala del individuo, social
de la persona

Factores Contextuales

Representan los antecedentes completos de la vida del individuo, ejercen un impacto sobre

el individuo, a nivel de cuerpo, de la persona o de su relacion con la sociedad.

* Ambientales: son externos a la persona y pueden tener una influencia positiva o negativa
sobre la participacion del individuo en la sociedad o sobre la realizacion de actividades.
* Personales: son los antecedentes de la vida del individuo

(Edad, sexo, nivel educativo, habitos, situacion profesional, etc.)
Fuente: Elaborada a partir del articulo de A. Abellan (2000).

Observemos como la interaccion entre el estado de salud, las funciones y estructuras
personales, la actividad, la participacion o los factores contextuales, funcionan en los dos
sentidos. Por ejemplo, una limitacion en la actividad puede modificar el estado de salud, y
viceversa. Se puede tener una deficiencia en un 6rgano y no tener limitacion de actividad; se
puede tener limitacion de actividad sin deficiencias evidentes, como sucede en muchos tipos
de discapacidades; se puede tener una deficiencia que limita la actividad y crea problemas de
participacion. Un diabético (deficiencia) puede realizar todo tipo de actividades, pero puede

retraerse en actos sociales (comidas, festejos); un lugar peligroso (factor ambiental); del
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mismo modo, retraec a una persona con discapacidad fisica a deambular normalmente y

relacionarse, etc.

Es, en suma, una clasificaciéon mas positiva que la primera y hace mas complejas y ricas las
interacciones entre los componentes del modelo: El funcionamiento y la discapacidad de una
persona se conciben como una interaccion dindmica entre los estados de salud
(enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, etc.) y los factores contextuales. Como se ha
indicado anteriormente, los Factores Contextuales incluyen tanto factores personales como
factores ambientales [...] El ‘constructo’ basico de los Factores Ambientales esta constituido
por el efecto facilitador o de barrera de las caracteristicas del mundo fisico, social y
actitudinal (OMS, 2001: 9). Esta nueva clasificacion supuso, por tanto, unos avances como

nos indica Del Aguila (2001):

* Que dicha clasificacién es valida para cualquier persona, sin necesidad que presente

discapacidades, por lo que tiene una aplicacion universal.

* Que la vision de la discapacidad solo desde sus aspectos negativos o de restriccion ofrece

una vision fragmentaria y sesgada de la realidad.

* Que son faltas de prevision, en el disefio de la realidad social, las que restringen la
accesibilidad de las personas para participar en mas actividades, por lo que deben ser
corregidas a fin de asegurar una mejor integracion e interaccion de las personas entre si,

independientemente de sus estados de salud, orgdnicos o corporales.

Pero la CIF también tiene algunas lagunas. No cubre estados funcionales que no estan
relacionados con estados de salud, como por ejemplo, los factores socioecondémicos

independientes de dichos estados (por ejemplo, la pobreza). El mismo documento de la OMS
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admite esta cuestion y alega que «los Factores Personales son un componente de los factores
contextuales pero no estan clasificados en la CIF debido a la gran variabilidad social y

cultural asociada con ellos» (OMS, 2001: 9).

Vemos, al menos, como se avanza en ver que la discapacidad no es un atributo propio de la
persona sino un complejo conjunto de condiciones creadas en la mayoria de los casos por el
ambiente social. Dicho de otro modo, «la discapacidad es una situacion y no una
caracteristica intrinseca de la persona, por lo que no seria correcto hablar de “discapacitados”
y si de “personas con discapacidad” y de “situaciones que discapacitan. La discapacidad, mas

que tenerla, se comparte» (Pisonero, 2007: 100).

Desde la perspectiva de la administracion publica.

En esta seccion de las definiciones de la discapacidad dedicaremos unos parrafos a la
evolucidn, en muchos casos también terminologica, que se puede observar en el lenguaje que
utiliza la Administracion publica y algunas de las leyes por las que ésta se ha venido rigiendo

al tratar el tema de la discapacidad.

Antonio Jiménez Lara nos ofrece un recorrido por algunos de los hitos en los que nos
podemos fijar para entender esta evolucion. Fijémonos en la terminologia usada en esta
primera cita («subnormalesy, «deficienciasy,...) que reflejan una manera de afrontar el tema

de la discapacidad:

Congreso Espafia agosto 22, el Decreto: 531/1970, sobre el empleo de los trabajadores
minusvalidos, define como tales a las personas comprendidas en edad laboral que estén
afectadas por una disminuciéon de su capacidad fisica o psiquica en el grado que

reglamentariamente se determine [...] el fendomeno que se protege en esta norma (la
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imposibilidad de ejercer el rol adulto de trabajar) es la minusvalia, aunque el criterio de
apreciacion de la misma es la discapacidad (disminucion de su capacidad fisica y psiquica).

Jiménez Lara (2003: 19).

La siguiente definiciébn que nos propone Jiménez Lara hace referencia a la Ley de
Integracion Social del Minusvalido de 1982, que surge en Espaiia y en la que se ve claramente
la influencia de la primera clasificacion CIDDM de la OMS. En ella ya se introduce un
amplio abanico de posibilidades y circunstancias que rodean a la discapacidad y, por tanto,
que implican de una forma mas amplia a la Administracion publica: La definicién
administrativa actual de la situacion de minusvalia trae su causa legal de lo dispuesto en el
articulo 7.1 de la LISMI que establece que «a los efectos de la presente Ley se entendera por
minusvalido toda persona cuyas posibilidades de integracion educativa, laboral o social se
hallen disminuidos como consecuencia de una deficiencia, previsiblemente permanente, de
caracter congénito o no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales» (Jiménez Lara,

2003: 20).

Por ultimo, Jiménez Lara introduce un factor que creemos importante a la hora de definir y
tratar la discapacidad y es el tener en cuenta a las personas y la vida cotidiana en la que se
desenvuelven, hecho que garantiza no s6lo una descripciéon maés real de la misma sino un

trato menos indigno y discriminatorio:

La regulacion del procedimiento de reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de
minusvalia se ha visto modificada recientemente por el Real Decreto Espafiol 971/1999, de
23 de diciembre, que establece unos nuevos baremos basados en la dificultad para realizar

actividades de la vida diaria (Jiménez Lara, 2003: 20).
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Para la administracion publica la definicion de la discapacidad se cita como sigue:

Personas con Discapacidad, a efectos de la legislacion nacional Codigo Civil Federal

Espanol, (Madrid, 1999), se entiende por:

1. Persona con discapacidad: aquella que, por causa de una deficiencia en su interaccién con
el entorno, sufre cualquier restriccion o impedimento en la capacidad de realizar una
actividad que se considera normal para el ser humano, generando una situacion de desventaja
para la persona en cuanto limita o impide el cumplimiento de una o varias funciones dentro
de la sociedad a la que pertenece, teniendo reconocida la condicion de minusvalido en un
grado igual o superior al 33 por 100 por el 6érgano competente en materia de valoracion de

minusvalia.

2. Personas con discapacidad con movilidad reducida: aquella que, de forma permanente o

temporal, tiene limitada su capacidad de movimiento [...].

3. Persona con discapacidad con necesidad de apoyo generalizado: aquella persona que,
como consecuencia de su discapacidad, precisa de atencion o ayuda de otra u otras personas
para realizar las acciones importantes de la vida diaria [...] (Generalitat Valenciana, 2003).

Citado por Palacios, A. y Romafach. J. (2008).

La primera critica que podemos hacer a esta definicion es el hecho de que ha de ser un
«organo competente» el que clasifique y defina, en definitiva, la discapacidad reduciéndola
a un «grado» y no a una serie de circunstancias. La segunda critica es porque desde la
perspectiva de este trabajo, parece que establece una discriminacion innecesaria entre las
mismas personas con discapacidad, no se busca polemizar con esto, es solo para hacer

referencia a la imagen que se puede llegar a tener desde una administracion publica.
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Tampoco entendemos, leyendo la cita anterior, por qué se incluye el segundo punto cuando
creemos que la discapacidad ya se define suficientemente en el primero. La movilidad
reducida es una discapacidad sin mas, ni mejor ni peor ni diferente a las demads. Si que se
considera importante el tercer punto en el que se admite la diferencia que puede crear una

mayor dependencia derivada de la discapacidad.

Este hecho distintivo de la dependencia se ve también cuando la misma ley asume la CIF vy,
por otro lado, sigue con la opcidn de distinguir especialmente a las personas con necesidad
de un apoyo generalizado. Es una nueva distincion en la que entran, no las caracteristicas
diferentes de las personas y, por tanto, diferentes problematicas y necesidades, sino
simplemente el «justificar un nivel de proteccion mas intenso». Esta terminologia nos
acercard a un modelo de la discapacidad en la que se privilegia sobre todo la asistencia.
Podemos comprender esta posicion porque la Administracion publica tiene el deber de
administrar unos recursos aunque sea por encima o sin atender la realidad de las personas a

las que va dirigida. Esto lo encontramos en el siguiente parrafo:

Dentro de las personas con discapacidad, la ley distingue entre aquellas que necesitan o no
apoyo generalizado. La discapacidad con necesidad de apoyo generalizado supone una forma
especialmente agravada de la discapacidad, en la medida en que la situacion de desventaja es
tan importante que estas personas requieren de una asistencia o ayuda de terceras personas
para el desempefio de las actividades mas elementales de su vida diaria, lo que justifica un
nivel de proteccion mds intenso. Generalitat Valenciana. (2003: Preambulo, apartado III).

Citado por Palacios, A. y Romafach. J. (2008).

Puede que, como dice Demetrio Casado (1995: 96), la Administracion se basa en una «ética
indemnizadora» que se inspira en la conviccion de que la diversidad funcional es una
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desgracia y, por tanto, el sujeto que estd expuesto a la discapacidad debe ser compensado por

ello.

Recapitulando lo que ha supuesto este proceso terminologico en la Administracion, Montero
Llerandi constata un cambio importante. Afirma que «la construccion administrativa de la
discapacidad ha pasado de ser considerada un hecho individual a tratarse como fenémeno
social. Se ha producido un cambio en la concepcidn: de un acontecimiento aislado, personal,
que requiere una compensacion a un fendmeno social que exige derechos e integracion»

(Montero, 1998: 17).

Destacamos también la consideracion que este mismo autor hace del proceso: «La
construccion administrativa de la deficiencia ha pasado de tratar como objeto a las personas
con discapacidad a considerarles como sujetos, dotandoles de una carta de derechos, la Ley
de Integracion Social de los Minusvalidos» (Montero, 1998: 34). Esta ley a la que se refiere
Montero se renovo y perfecciono en disposiciones posteriores como la Ley de igualdad de
oportunidades o en la Ley de la Autonomia Personal en la que el protagonismo de las
personas con discapacidad es mayor. No entramos en las definiciones que en ellas aparecen
para no extendernos mas en este punto y porque se salen de la acotacion temporal de nuestra

investigacion.

Volviendo a lo que dice Montero, observamos otros aspectos que definen la discapacidad
desde la vision administrativa. Son todos aquellos que estan relacionados con lo econémico.
Este autor constata una actitud social de la que participa también la Administracion: «Si
establecer barreras entre el yo y los otros es una actividad cotidiana, ;donde se realiza lo

social? Ejercitar la voluntad queda limitado al acto de comprar» (Montero, 1998: 106).
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Podemos constatar que no se trata de un defecto sélo de la misma Administracion sino que
la misma dinamica de mercado afecta a las relaciones entre las personas con discapacidad, a
las asociaciones que las representan y a la propia Administracion. Es decir, «la delegacion,
la demanda de la resolucion de estos problemas para que los resuelvan las administraciones
publicas muestra la penetracion de un nuevo orden en las relaciones sociales: las relaciones
de mercado» (Montero, 1998: 106). No es extrafio, pues, que la discapacidad, en algunas

ocasiones, sea vista s6lo como un problema politico y econdmico.

Amando Vega ve la discapacidad como una forma de opresion. Vega emite su juicio: Para la
perspectiva social, el centro de interés no es el individuo «discapacitado», sino las
circunstancias opresoras del entorno social, politico y econdmico en el que viven las personas
con discapacidad. Las actividades humanas llamadas «normales» estan estructuradas por el
entorno social y economico general, construido éste por los intereses de las personas no
discapacitadas y para estos mismos intereses. De este modo la «discapacidad» se define como

una forma de opresion (Vega, 2003: 40).

Desde esta perspectiva, Vega ve el hecho de la discapacidad como una herramienta artificiosa
utilizada para administrar unos recursos. Creemos que es importante tener en cuenta este
punto de vista que, de una manera alternativa, plantea una nueva forma de ver la discapacidad
y lo que ello significa: La sancion de discapacidad otorga a esos agentes el poder de
administrar los recursos publicos, familiares y privados que se destinan al tratamiento de esa
misma discapacidad. La atribuciéon de minusvalia a un sector minoritario que presenta una
limitacion funcional es un ejercicio del poder, pseudo-justificado por la elevacion de la

limitacion funcional a la categoria de esencia, que sostiene la asistencia, la compasion o el
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tratamiento médico. En este sentido, uno da porque tiene y otro recibe porque le falta (Vega,

2003: 40).

Este mismo autor hace alusion a la Declaracion de Madrid (2002) y coincide con ella en que
«las personas con limitaciones ya no se contentan con ser pasivos receptores de politicas y
programas disefiados por otros, sino que demandan convertirse en protagonistas de esos

disefios y de su desarrollo posterior» (Vega, 2003: 76).

Por ultimo, quisiéramos destacar la aportacion de Amando Vega que hace referencia a la
«voz». Algo importante desde la perspectiva de este trabajo en el que intentamos poner en

relacion el hecho de la diversidad con la comunicacion:

El andlisis social de la discapacidad presta especial importancia a la cuestion de la
voz en relacion con las personas con discapacidad. Esto se encuentra tanto en aspectos
individuales como colectivos en donde el interés se centra en temas de identidad,
diferencia, representaciéon y politica de reconocimiento. La cuestion de la voz
presupone que las personas con discapacidad han sido excluidas de la capacidad de
tomar decisiones sobre asuntos clave incluidos aquellos relacionados con su calidad

de vida” (Vega, 2003: 80).

Montero Llerandi (1998: 124) introduce un nuevo argumento en esta construccion
administrativa de la discapacidad: la ignorancia. «Ignorar a las personas con discapacidad no
es un acto limitado al &mbito de lo privado, de lo individual, sino que es la consecuencia de
la ignorancia de las instituciones. Se les ignora como estrategia para evitar respuestas a

preguntas incomodas, contribuyendo a la ignorancia colectiva que relega lo perturbador al
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espacio de lo desconocido». Mas que lo desconocido anadiriamos que se refiere a lo negado,

lo que no existe porque no interesa.

Este mismo autor hace referencia a la ausencia de voz como algo importante para entender

qué tipo de discapacidad es la que entiende la Administracion Publica, al menos hasta ahora.

Asi afirma que «dos ausencias caracterizan la marginacion: la voz y el grupo organizado. La

voz es expresion del discurso que constituye el fenomeno y formula la demanda que se

articula a través del grupo organizado (asociacién)» (Montero, 1998: 133).

Como resumen de este apartado se puede contemplar en la tabla de la siguiente pagina, en

paralelo, la evolucion terminologica desde las distintas perspectivas tratadas.

Esquema 6. Evolucion de las definiciones de discapacidad.

Desde la Salud Desde la Administracion Publica Desde lo social
(OMYS)
Enfermedad Subnormal Centrado en La deficiencia
Deficiente el cuerpo del es una forma
individuo de opresion
enmarcada
en unas
~ circunstancias
xR opresoras
T | Deficiencia Minusvalido | «Normalidad» El reconocimiento
g Pérdida o anormalidad de Discapacitado | Marcada por arbitrario de la
2~ | una funcion o parte del personas sin discapacidad
8 | cuerpo discapacidad es una nueva
O | Discapacidad circunstancia
% Restriccion o ausencia de opresora.
3 capacidad para realizar una Dificultad
= | actividad de acceso
Minusvalia a una «vida
Situacion de desventaja normalizaday
que limita o impide
desempefiar un papel
social
Integridad Deficiencia | Persona con | Administracién El que da porque
Discapacidad de los recursos tiene.
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funcional necesidad de | publicos, El que recibe
(Funcionamiento) apoyo familiares y porque le falta
generalizado | privados
Actividad Limitacion Ignorancia Fenomeno Social Reclamacion de la
en la estratégica voZ
actividad
Participacion Restriccion | Interlocutor Asociacionismo Identidad,
en la social Receptores vs. diferencia,
participacion Protagonistas representacion
Usuarios vs. y politica de
Administradores reconocimiento
de los recursos

I1. 3. Teorias sobre la discapacidad

Tras haber realizado una mirada retrospectiva sobre las definiciones y conceptos vinculados
a la discapacidad, y antes de describir algunos modelos de accion que estas concepciones han
llevado a cabo, es necesario ademas apuntar alguna idea sobre dos grandes teorias referentes
a la discapacidad cuya formulacion proviene fundamentalmente del &mbito anglosajon. Estas
teorias, de forma transversal, marcaran profundamente la mirada y las politicas de accion
sobre la discapacidad. Como nos dice Barnes (1998: 59) a partir de la entrada de la
discapacidad en el dmbito politico, llevada a cabo por el movimiento internacional de
personas con discapacidad, un nimero cada vez mayor de profesores, muchos de ellos
también con discapacidad, «ha re conceptualizado este fendmeno como una forma compleja
y sutil de opresion social o de discriminacion institucional parecida al sexismo, al
heterosexismo y al racismo». Barnes (1998: 59). De este modo, se ha producido un cambio
en el objetivo del analisis teorico, que ha pasado de los individuos y sus insuficiencias a los
entornos que agudizan la discapacidad y a las actitudes sociales hostiles. Sin embargo, hay
autores como Douglas y Shakespeare (s/p), citado en Barnes (1998:60) que dicen que estos

estudios han subvalorado, en mayor o menor grado, el papel que desempefia la cultura,
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entendida como un conjunto de valores y de creencias de comun aceptacion, en la opresion
de las personas con discapacidad. Por eso se hace necesaria una reflexion en la que intervenga
tanto la comunicacién como la fuerza que ésta tiene en el cambio social y, por tanto, en el

desarrollo humano, en el que la identidad cultural juega un papel importante.

Teoria de la tragedia personal.

Barnes en su aportacion a Las teorias de la discapacidad y los origenes de la opresion de las
personas discapacitadas en la sociedad occidental Barnes (1998:72) nos dice que en el siglo
XIX se originé una nueva hegemonia cultural. Una ideologia que ha continuado hasta
nuestros dias y que so6lo empez6 a rebatirse sistematicamente en la década de los 80 o 90 del
siglo XX. Esta vision comienza con la individualizacion y la medicalizacion del cuerpo, asi
como con la exclusion sistematica de las personas con insuficiencias de la vida comunitaria
general. Como expresa Barnes, con el surgimiento del darwinismo social y el movimiento
eugenésico, se demuestra “cientificamente” aquel antiguo mito que proclama que, «de una
forma u otra forma, las personas con cualquier imperfeccion fisica o intelectual constituyen

una seria amenaza para la sociedad occidental» (Barnes, 1998: 72).

Con ello, prosigue Barnes, en la actualidad la importancia y el deseo de una perfeccion
corporal son endémicos en la cultura occidental. La presion de las personas con discapacidad
encuentra su expresion en la ingenieria genética, las revisiones médicas prenatales, el aborto
selectivo y la negacion o el racionamiento del tratamiento médico para nifios o adultos con
insuficiencias, la discriminacion institucional de las personas discapacitadas en la educacion,
en el empleo, los sistemas de bienestar, las condiciones arquitectonicas y la industria del ocio,
y la proliferacion de valores «capacitados» y la falsa representacion de los discapacitados en
todo tipo de medios de comunicacion (Barnes, 1998: 72). Aunque se han dado grandes pasos
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en la superacion de esta «hegemonia cultural» y, si bien parece una descripcion exagerada de
la realidad, creemos que conviene tenerla en cuenta para descubrir los momentos en que
todavia se manifiestan estas situaciones a nuestro alrededor. Esta teoria mas «tradicional»
sera la que dara origen al modelo médico que sittia la fuente de la discapacidad en la

deficiencia del individuo y en sus discapacidades personales. Abberley (1998: 78).

En el otro extremo, como veremos a continuacion y fruto de otra teoria de la discapacidad,
se encuentra el modelo social que entiende la discapacidad como el resultado del fracaso de
la sociedad al adaptarse a las necesidades de las personas, en concreto, de aquellas con alguna
discapacidad. Como nos dice Drake (1998: 163) citando a Finkelstein, en «las sociedades
occidentales avanzadas, la idea de discapacidad predominante es la que estd informada
abrumadoramente por la medicina>>. Desde el punto de vista médico, las personas son
discapacitadas como consecuencia de sus insuficiencias fisioldogicas o cognitivas
individuales. A esta pérdida se responde tratando de curar o de rehabilitar a las personas con
discapacidad. Estos procesos pretenden devolverles a la condicion «normal» de capacitados.

Desde ahi la discapacidad se percibe como una pérdida, en definitiva como una tragedia.

Para entenderlo proponemos imaginar la situacién de una persona a la que, debido a un
accidente fortuito, le sobreviene una deficiencia que le impide realizar acciones que antes
realizaba de forma automatica y sin esfuerzo. Para ella, esta nueva situacion, inicialmente, la
vive logicamente como una pérdida y tratard terapéuticamente con todas sus fuerzas de
compensar esa dificultad. Y todavia mas, como nos indica Drake (1998: 163) citando a
Finkelstein, con estas ideas, que rigen todas las interacciones de quienes ayudan y quienes

reciben la ayuda, esa persona se convierte en persona dependiente, desde el punto de vista de
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los que le rodean. Asi pues, esta vision médica individualista es la que ha dado origen a la

«teoria de la tragedia personal» de la discapacidad (Oliver, 1998: 37).

Segun Oliver (1998: 45) esta teoria ha tenido una «utilidad» definitoria. Es decir, segun él,
se propone la enfermedad como explicacion de la conducta criminal y la debilidad de caracter
como explicacion de la pobreza y del desempleo. En definitiva, esta teoria es paralela a las
otras teorias de asignacion de la culpa a la victima. La teoria de la tragedia personal ha servido
para individualizar los problemas de la discapacidad, y con ello dejar intactas y legitimar las
estructuras sociales y econdomicas aunque fueran injustas. Oliver reconoce que la ciencia
social en general, y la politica social en particular, han hecho grandes avances en el rechazo
de las teorias individualistas y en la elaboracion de varias teorias alternativas (1998: 45). Una
de ellas es la teoria (de la opresion) social de la discapacidad que pasamos a explicar a

continuacion.
Teoria de la opresion social.

La explicacién médica de la discapacidad se ha cuestionado radicalmente solo a partir de
finales del siglo pasado. Han sido socidlogos con discapacidad, Oliver, Abberley, Finkelstein
quienes, entre otros de fuera del dmbito anglosajon, han desarrollado un nuevo discurso
alternativo que elabora un modelo social de la discapacidad. Desde esta perspectiva como
nos dice Drake (1998: 163), las personas son discapacitadas no debido a sus insuficiencias
fisicas o0 mentales, sino por la configuracion de una sociedad disefiada por y para personas
no discapacitadas. Esta nueva concepcion es la que dara paso a lo que mas tarde se ha dado
en llamar la «Discapacidad Socialy. Esta es una nueva lectura de la discapacidad mas abierta,
integral y social (Pisonero: 2007: 99). Oliver va mas allé e ilustra claramente el giro que esta
teoria ha supuesto con la siguiente retrospectiva que nos lleva desde la vision tragica de la
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discapacidad a otra radicalmente opuesta que invita a celebrarla: En su nivel ontologico esto
no ha conducido a la negacion de la naturaleza problematica de la incapacidad, sino a la de
sus supuestos de patologia. En el nivel epistemoldgico, la teorizacion de medio alcance ha
experimentado un giro de ciento ochenta grados: la discapacidad no esta causada por las
limitaciones funcionales, fisicas o psicologicas de las personas con insuficiencias, sino por
el fracaso de la sociedad en suprimir barreras y las restricciones sociales que incapacitan. En
el nivel experiencial, las personas con discapacidad ven cada vez mas que sus problemas
surgen de la opresion social. Sutherland citado por Barnes (1998:72) y de la discriminacion
institucionalizada, lo cual les lleva a la idea de que la insuficiencia es algo que se debe

festejar, no curar o mejorar. Oliver (1998: 47).

Creemos que Oliver abre aqui una paradoja dificil de resolver y que la encontraremos en la
base de los modelos sociales de la discapacidad. Oliver, M. (1998: 48) Se trata de la
obligacion o no del tratamiento médico o de rehabilitacion sobre la discapacidad. Abberley
(1998) considera que es tan opresiva la negativa a ofrecer tratamiento cuando éste es posible,
como cuando la «cura» se convierte en un imperativo moral que, surgiendo de un sistema
social organizado en torno al supuesto incuestionable de la bondad de la independencia, el
trabajo y la normalidad fisica, no puede admitir excepciones a esta vision del mundo: De ahi
que la posibilidad de «cura» eleve a la opresion ideologica de quienes no desean que se les
«rectifiquey, a ellos o a sus hijos. Es este un aspecto mas dificil de comprender para las
personas que no son discapacitadas, y sin duda para muchos minusvalidos —tan socializados
estamos con la idea sobre nosotros mismos propia de los no discapacitados- sin embargo esta
en la base del tema de la autenticidad de los modos para ser insuficientes. (Abberley, 1998:

80) Este mismo autor defiende que, «desde un modelo social, tanto la idea de normalidad en
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la manera de actuar como la desventaja que experimenta el que actiia de un modo “deficiente”

constituyen productos sociales opresores» (Abberley, 1998: 78).

Para Oliver (1998: 37), la teoria interaccionista ha explicado la discapacidad como desviaciéon
social, y sugiere que la relacion entre discapacidad y desviacion se puede entender con
referencia a la ausencia de obligaciones y responsabilidades sociales que esta explicita en el
constructo del papel del enfermo y en la vision negativa de la insuficiencia que prevalece en
las sociedades industriales y postindustriales. Dado que estas sociedades estan cimentadas
sobre los ideales liberales de responsabilidad individual, la competicién y el trabajo
remunerado, se consideran desviados quienes aparecen como incapaces de cumplir esos
ideales. Todo ello legitimado por la hegemonia cultural, prevalentemente médica, que
velamos en el apartado anterior. Segun Oliver, Goffman avanzé mas en la teoria
interaccionista mediante el uso del concepto de «estigma», un término, empleado
tradicionalmente para referirse a un signo de imperfeccion que denota «inferioridad moral»
y que el resto de la sociedad debe evitar (Oliver, 1998: 38). Como resumen de las teorias de
la tragedia personal y la opresion social, proponemos la siguiente tabla, basada en lo que
Ridell nos propone de forma retrospectiva, que partiendo de una vision personal, rebasa la

critica social, citado en Barton (1998).

Esquema 7. Las teorias sobre la discapacidad

CORRIENTE IDEOLOGICA PROPUESTA TEORICA
Esencialista El déficit es algo individual y tiene causas
mas biologicas que sociales.

Construcciones sociales Desde la duda de la «realidad», Ila
discapacidad es una etiqueta negativa que
produce marginacion social.

Materialista Mas alla del individuo o de las actitudes de
los otros estan las estructuras economicas.
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Posmodernista Critica del modelo social. La experiencia
humana es demasiado compleja y diversa.
Es imposible dar una definicion con unos
acontecimientos  superiores a  otros
basandolos sélo en la racionalidad y el
progreso.

Postcapitalistas. «Nuevos movimientos | Sistema de teorizaciéon ecléctico. La
socialesy. discapacidad es menos importante que el
compromiso en la accidén politica por el
cambio social.

Fuente: Riddell (1998)

La propuesta de esta tesis contempla la aplicacion de la teoria de la diversidad funcional en
Meéxico, que surge de la reflexion del entorno socio econdémico actual, en una era neoliberal,
donde impera el individualismo, la tolerancia pero no la inclusion; donde prima una atencion
a la discapacidad desde un modelo aparentemente biopsicosocial, pero que sigue sustentado
en la recuperacion funcional sin contemplar las creencias, voluntades, necesidades y rasgos
culturales de los individuos, sistemas que buscan una insercion laboral pero que no garantizan
seguridad social, igualdad salarial, donde se lucra con la discapacidad y ésta se vuelve objeto

fiscal, bajo la logica de la teoria utilitarista.

Es importante diferenciar entre las teorias antes mencionadas de los diferentes modelos de

intervencion para la discapacidad, a continuacion se describen los mas reconocidos.

I1. 4. Modelos de intervencion en la discapacidad

Para poder tener una mejor comprension de los modelos que se proponen para la intervencion
en la discapacidad, lo haremos también de una forma retrospectiva. Aunque se vuelva a
modelos que aparentemente hayan sido superados, es imprescindible tenerlos en cuenta
porque todavia perviven, al menos, en ciertas actitudes actuales. Podriamos decir que quedan

como «tics sociales» en la intervencion sobre la discapacidad.
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Modelo de la prescindencia.

Para Palacios y Romafiach (2006: 41-43), este modelo tiene un origen religioso ya que
considera que la discapacidad o diversidad funcional, como ellos prefieren decir, es una carga
impuesta por el pecado humano o la voluntad de los dioses. De ello se deducia que habia
vidas que no merecian ser vividas. Idea que dio origen, segun estos autores, por un lado, a un
submodelo que llaman «eugenésico», ya que este modelo legitimaba en algunos casos las
practicas infanticidas. Y, por otro lado, también dio origen al submodelo de la marginacion,
ya que, sobre todo en la Edad Media, las personas con discapacidad no podian salir del circulo
de la exclusion y su condicidon debia ser aceptada con resignacion. Hay que reconocer que
ideas «religiosas» o «pseudo-religiosas» han influido y siguen influyendo en la manera de

actuar, es decir, en los modelos.

Este modelo tiende, por tanto, a subestimar a las personas con discapacidad y a considerarlas
como objeto de compasion, de maleficios o como advertencia de un peligro inminente, fruto
del temor y rechazo que provocan. Como consecuencia, la eliminacion de estos individuos
es debida fundamentalmente a omisiones por falta de interés o de recursos. De la misma
manera, hay que reconocer como otras ideas, también religiosas, estan en la base y han
constituido el motor del cambio de estas actitudes aniquiladoras por otras totalmente opuestas

y solidarias. Cerignoni (2005: 53) citado por Oliver (1988:36)

Para Oliver, una variante del modelo de prescindencia es el «papel de la rehabilitaciony.
«Este modelo sostiene que cuando una persona con una insuficiencia adquiere conciencia de
su condicion debe aceptarla y aprender a vivir con ella. Esto se consigue, se dice, mediante
la maxima explotacion de las capacidades existentes» (Oliver, 1998: 36), quien examina a
los autores que se movian dentro de este modelo, quienes sostenian que cuando aparece la
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enfermedad, los «enfermos» deberian adoptar el papel de tales. A partir del supuesto de que
la enfermedad y las dolencias obstaculizan tanto las capacidades fisioldgicas como las
psicologicas, las personas «enfermas» quedan automdticamente privadas de cualquier

expectativa y responsabilidad.

Como vemos, hace referencia a la teoria de la tragedia personal en la que se considera que
cada uno es responsable de su condicion, pero todavia mas, no se espera de ellos que se
recuperen por voluntad propia. Por eso, segin considera Oliver, se les incita a que vean su
estado como «aborrecible e indeseabley, y, para recuperar su condicion anterior, se espera de
ellos que busquen la ayuda de los especialistas médicos profesionales. Otra forma de
prescindencia es la que impide a una persona participar de decisiones que afectan a su vida.
Todavia hoy es una de las mas graves formas de discriminacion. Se caracteriza por el hecho
de que siempre es negado a un individuo o a un grupo de individuos el acceso a bienes,
derechos y servicios ya ofrecidos a otros integrantes de la comunidad, principalmente debido
a alguna caracteristica «especial» de estos individuos. La consecuencia natural de la
discriminacion es la exclusion. Para Claudia Werneck (2005: 19), que también examina este
tipo de prescindencia, lo peor de la discriminacion es creer que existen categorias estaticas
de excluidos y de incluidos, aunque algunas condiciones, como la pobreza y la discapacidad,
potencien esa situacion. Esta autora reconoce también que «el hecho de que cualquier persona
esté en minoria ya la torna candidata a procesos de discriminacion, porque el contexto y el

ambiente influencian mucho esta percepcion» (Werneck, 2005: 19).

Modelo médico.

Desde la teoria de la tragedia personal surge el modelo médico que centra el fendémeno de la
discapacidad en causas personales. A diferencia del modelo anterior, este se centra en las
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secuelas y limitaciones fisicas, intelectuales, sensoriales y multiples generadas por las
deficiencias. Por tanto, su principal caracteristica serd la descontextualizaciéon de la
discapacidad, enfocandola como un incidente aislado y sin ninguna relacién con reflexiones
y decisiones de interés publico y relevancia econdmica, politica o social. Como cuando
veiamos la teoria de la opresion social, en el enfoque del modelo médico, al hacer recaer el
«problema» en la persona, las consecuencias también serdn so6lo para ella y su familia. Con
ello, como destaca Claudia Werneck, «la sociedad estd exenta de cualquier responsabilidad
y compromiso para deconstruir procesos de discriminacion contra personas con
discapacidad» (Werneck, 2005: 26). En el modelo médico, la discapacidad es una experiencia
del cuerpo a ser «combatida» con tratamientos. El modelo médico centra su atencion en la
cura o la «casi cura» de las limitaciones y lesiones. Esta serd, segun Werneck, la condicion

para que las personas con discapacidad tengan acceso a algunos derechos.

El modelo médico gan6 notoriedad en la década de los 60 del siglo XX. No olvidemos, en
este sentido histdrico, la aportacion clasificatoria realizada por la Organizacion Mundial de
la Salud que desde esta perspectiva realizo en los afios 80 y que partia del hecho de la
enfermedad. En posteriores clasificaciones, pero ya en el 2001, la misma OMS se aparta de
este modelo y ya «no trata de clasificar personas, sino procesos de exclusion» (Pisonero,
2007: 100). Podemos decir que la misma OMS, con la CIF, contribuy¢ a clarificar modelos
y reconocer definitivamente que la discapacidad tiene que ser definida en términos de
«actividad» o «participacion». No dejo, por ello, de realizar otro tipo de clasificaciones en
las que se describian enfermedades de acuerdo a la CIE en todas sus versiones. La influencia
médica sobre el fenomeno, el estar vinculado tanto tiempo a la OMS, puede que haya hecho

que este modelo sea el prevalente en los programas de desarrollo y cooperacion internacional,
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como destaca Werneck (2005: 26). Con ello el modelo médico transcendi6 las fronteras de

la salud y domin las areas de la educacion, del empleo y del servicio social, entre otras.

Es interesante constatar como se han disefiado las politicas de actuacion, dentro y fuera de
nuestras fronteras. Por la influencia de este enfoque, fueron creadas politicas aisladas,
encaminadas para una asistencia paliativa y de proteccion, ya que, desde esa Optica, solo la
misma cura de la discapacidad podia traer dignidad y felicidad. Vuelve aqui la paradoja que
hemos planteado anteriormente, y de dificil solucidn, que se balancea entre la posibilidad y
la obligacion moral de la «cura» o «correccion» de una deficiencia con claras secuelas
discapacitantes. El modelo médico se manifiesta, por tanto, con frecuencia en la prevencion
de la discapacidad. Generalmente el mensaje enviado por medio de las campanas de
prevencion pone todo el énfasis en el aspecto devastador de adquirir una lesion o limitacioén
permanente y acaban por construir una imagen negativa y estigmatizante de las personas con
discapacidad. Por eso, como sigue proponiendo Werneck (2005: 26), es importante que las
campafas de prevencion sean elaboradas desde una optica mas social de la discapacidad,

para que no se tornen en vehiculos de mayor discriminacion y exclusion.

Modelo rehabilitador.

Este modelo se enlaza con el anterior en cuanto habla de la discapacidad en términos de salud
o enfermedad. También aqui, las causas que se alegan para justificar la discapacidad ya no
residen en lo religioso o cultural sino que se derivan de las causas cientificas. En este sentido
ambos podrian ir juntos pero hemos preferido distinguirlos porque este modelo introduce la
variante de la rentabilidad. Como nos hace notar Palacios y Romainanch (2006: 44), en la

medida en que la persona sea rehabilitada o normalizada asimildndose a los demas en la
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medida de lo posible, resulta mas rentable para la sociedad. O, al menos, no resulta una carga

para ella.

La rehabilitacion, pues, es un modelo diferente ya que mas alld de la «cura» en el que se
centraba el anterior, este se centra en la integracion. Naciones Unidas en su Programa de

1996 sobre igualdad de oportunidades definia asi la rehabilitacion:

Un proceso de duracion limitada y con un objetivo definido, encaminado a permitir que una
persona con deficiencia alcance un nivel fisico, mental y/o social funcional o6ptimo
proporcionandole asi los medios de modificar su propia vida. Puede comprender medidas
encaminadas a compensar la pérdida de una funcion o limitacion (por ejemplo, ayudas técnicas)
y otras medidas encaminadas a facilitar ajustes o reajustes sociales Organizacion de las Naciones
Unidas, ONU (1996: 21).

La misma rehabilitacion hizo que el hecho de la discapacidad se fuera socializando,
separando, al menos, de lo personal e individual. Poco a poco se fue concibiendo como un
conjunto de actuaciones que configuran un proceso comunitario y global. Un proceso en
revision y evaluacion constantes, a nivel individual y social realizado por los servicios,
instituciones y centros. Un proceso que fue alejando este modelo de las tentaciones
asistencialistas y de las primacias econdmicas. Por otro lado, se fue separando de la
discrecionalidad y lo fue centrando en los procesos de desarrollo personal e integracion,

como acabamos de ver.

Como senala Cabada (1990: 64) citado en Cardenal (1990: 163-174) la rehabilitacion es un
«conjunto integral de medidas en evolucion y no limitado a la evaluacion precisa de las
minusvalias o discapacidades, sino a la repercusion funcional de las discapacidades y en
relacion con las adaptaciones o nuevos recursos que se precisen en cada uno». Es una accioén
cada vez mas complementaria, interdependiente y mas de todos, que abrira el camino a
nuevos modelos. En este proceso de apertura aparecid el concepto de rehabilitacion en la

comunidad. Estd en linea con el movimiento de descentralizacion, democratizacion y
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desmitificacion de servicios, asi como de desarrollo comunitario, que se puso en marcha en
varias partes del mundo en los afios sesenta (Cardenal, 1990: 218). Como apunta este autor:
La base del concepto de rehabilitacion en la comunidad es la responsabilidad comunitaria: la
comunidad se siente responsable de la rehabilitacion de su poblacion discapacitada (como se
siente responsable de la educacion de sus nifios o del cuidado de sus ancianos), y manifiesta
esa responsabilidad poniendo en obra sus propias iniciativas, movilizando sus propios
recursos, haciendo que los rehabilitandos no tengan que abandonar la comunidad y haciendo
de ésta un territorio sin barreras (Cardenal, 1990: 198). Esta fase del modelo rehabilitador
hizo que se convirtiera en un movimiento que propicié ciertos avances para las personas con

discapacidad y que Cardenal resume en los siguientes puntos:

-Moviliza, desarrolla y utiliza al maximo sus recursos propios humanos y materiales (hogar,
asociaciones, servicios sociales, servicio de salud, escuelas, centros ocupacionales, centros

de capacitacion laboral, etc.);

-Coordina dentro de la comunidad los recursos de origen externo que operen en su ambito
(fondos, iniciativas y servicios regionales, nacionales, etc.) adaptandolos a sus necesidades
especificas; -Realiza en su seno la rehabilitacion de toda su poblacion discapacitada. Si hay
personas que necesitan puntualmente recursos de la comunidad remiten a la persona y
continlian su seguimiento cuando ésta regresa a la comunidad; -Toma sus propias iniciativas
para crear oportunidades alternativas y suprimir barreras en su area territorial (Cardenal,
1990: 198). Si bien este modelo se abrid a una mayor implicacion social y despertd el
protagonismo de las personas con discapacidad no estd exento de criticas. Desde otros
modelos surgidos posteriormente se dice de éste que tiene la mirada centrada todavia en la

discapacidad (sobre todo en las actividades que la persona no puede realizar) con lo que se
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mantiene la subestimacion de las aptitudes de las personas con discapacidad. El tratamiento
que les ofrece, por tanto, no deja de ser paternalista, al centrarse en el déficit de la persona,

en lo que tiene menos valor que el resto valido o capaz (Palacios, 2006: 47).

Modelo ecologico.

Antes de pasar al modelo social, vamos a apuntar algunas lineas de este modelo que asume,
no ya como una novedad, que en la discapacidad intervienen aspectos externos a la propia
persona. Robert Schalock (2003: 105) afirma que la discapacidad ha sido una concepcion
cambiante que ha pasado de centrarse en la patologia a adoptar la perspectiva de que la
persona con discapacidad surge de la interaccion entre las limitaciones funcionales y el
ambiente social y fisico donde se encuentra. Es en este sentido que se reclama un modelo
ecoldgico o contextual de la discapacidad que remarque el contexto en el que se producen las
conductas. Para Shalock (2003: 105) «la mejor forma de avanzar en la comprension de lo
fundamental es estudiando la realidad social tal y como se produce en la vida diaria de las
personas con discapacidad». Otro tedrico que desarrolla este modelo es Bronfenbrenner y su
obra «La ecologia del desarrollo humano» (1987) citado por Santiago Pisonero (2007) para
realizar una aproximacion a la discapacidad social desde la propia discapacidad. Este modelo
plantea que la persona se ve influida por cuatro sistemas, cada uno de ellos incluido en el

otro y que interactian de forma muy compleja y Unica en cada individuo.

* El primer nivel del Modelo Ecologico se denomina Ontogénico, y refleja las caracteristicas

propias del individuo.
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* El Microsistema, segundo nivel, refleja las variables que influyen directamente en la
persona. Corresponderia al conjunto de ayudas técnicas, los propios compaiieros de clase,

trabajo o grupo de ocio, los diferentes miembros de la familia, entre otros.

* El Ecosistema, tercer nivel, refleja la comunidad que conforman empresas, centros
educativos, culturales... los cuales componen un mismo ambito o marco de relaciones

laborales, educativas, culturales.

* El ultimo nivel, o Macrosistema refleja las fuerzas sociales y culturales mas amplias que
influyen y son influidas por el resto de los niveles. (Pisonero, 2007: 100) Segin Pisonero
(2007: 101), en el Macro sistema se incluyen acciones tan variadas como las de «prevencion,
la accesibilidad universal y el disefio para todos, los valores y sistemas de creencias, las
propuestas de organismos internacionales y la legislacion de aplicacion general a las
situaciones de discapacidad y/o riesgo de exclusion social». De aqui creemos que podria
surgir otro modelo que podriamos denominar «cultural» en el que se tomara en consideracion
la concepcion que tiene de si misma la propia persona con discapacidad en medio de ese
entorno que la califica y la condiciona. Seria entrar en la cuestion de la discapacidad como
cultura que haria referencia a las identidades y a la manera que tiene cada persona de situarse
socialmente. Como afirma Jiménez Lara (2008), una identidad social que tiene que ver con
la experiencia de lo grupal, del nosotros, y remite a los vinculos y a las redes que se establecen
entre los miembros de un determinado grupo social, a la conciencia de pertenencia al grupo
y a los valores y afectos compartidos con los otros miembros del grupo. Este mismo autor,
refiriéndose al propio colectivo de las personas con discapacidad, piensa que lo determinante
para que se hayan convertido en un grupo social no ha sido su condicién (la discapacidad),

sino su praxis (la defensa de sus derechos como ciudadanos). Como decimos, una perspectiva
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que podria desembocar en un modelo diferente, pero que creemos que esta en ciernes en las

referencias mas cercanas que hemos podido consultar.

Modelo social.

Este modelo surge a partir de la teoria de la opresion social que afirma que las causas que
ponen al individuo en situacion de discapacidad son sociales (Palacios, 2006: 48). La raiz del
problema se desplaza de las limitaciones individuales a las sociales. Es decir, es la sociedad
y sus limitaciones las que no llegan a satisfacer adecuadamente las necesidades de hombres
y mujeres. El modelo, que fue creado en los afios 60, viene siendo mejorado desde entonces.
Surgié en el Reino Unido (Werneck, 2005: 27) por una iniciativa de personas con
discapacidad reunidas en el Social Disability Movement. También en Estados Unidos, como
critica radical del modelo médico. El Social Disability Movement, como indica Werneck
(2005: 27), trabajo por probar que las dificultades, o la mayor parte de éstas, afrontadas por
personas con discapacidad, son el resultado de la forma como la sociedad trata las
limitaciones y las secuelas fisicas, intelectuales, sensoriales y multiples de cada individuo.
De acuerdo con el modelo social, la discapacidad es la suma de dos condiciones inseparables:
las secuelas existentes en el cuerpo y las barreras fisicas, econdmicas y sociales impuestas al
individuo por el ambiente. Desde esta Optica, es posible entender la discapacidad como una
construccion colectiva entre individuos (con o sin discapacidad) y la sociedad (Werneck y
Verdugo). Como consecuencia de ello, Palacios y Romafiach consideran que «las causas que
originan la discapacidad son sociales y, por tanto, las soluciones no deben apuntarse
individualmente a la persona afectada sino mas bien que deben encontrarse dirigidas hacia la
sociedad» (Palacios, 2006: 48-52). La sociedad se va dando cuenta de que cualquier accion

que sirva para ir superando la discapacidad ofrecerd una mejor calidad de vida a todos los
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ciudadanos, sera un logro generalizable (Werneck, 2005: 28). Con ello se van adoptando
conceptos como equiparacion de oportunidades e inclusion. Estos conceptos, aunque
asociados a la discapacidad, pueden también aplicarse para dar mas calidad y dignidad a la
vida de cualquier ciudadano. Es, en definitiva, un tema de relevancia social e interés publico.
El Programa de Accién Mundial que Naciones Unidas promulgd en 1983 incluye ya ese
término de equiparacion de oportunidades. Demetrio Casado, comentando este concepto, lo
define como «ergonomia social total, con vistas a eliminar cualquier clase de discriminacion
estructural que dificulte la vida independiente, es decir, autodeterminada» (Casado, 1995:
71). El modelo ha tenido repercusiones posteriores. Por ejemplo, para Werneck (2005: 25) el
modelo social de la discapacidad es aplicable para una mejor comprension y aplicacion de
otro concepto mas general como el de desarrollo inclusivo. Por otro lado, y como vinculacion
con el apartado siguiente, Werneck (2005: 28) ve que este modelo, «al expandir y, al mismo
tiempo, dar complejidad a la palabra discapacidad, valoriza las diferencias individuales y

vincula el tema al contexto de diversidad, derechos humanos y sustentabilidad del sistemay.

Modelo de la diversidad.

El modelo de la diversidad, surge, segin sus promotores, porque el modelo social resulta
incompleto a la hora de abordar un enfoque holistico de la dignidad del ser humano. «El
apoyo a la dignidad extrinseca de ese modelo se muestra insuficiente para resolver asuntos
relacionados con la dignidad intrinseca de las personas con diversidad funcional» (Palacios,
2006: 192). Los principios basicos que introduce este modelo seran el de la dignidad humana
y el de la diversidad (Palacios, 2006: 190). Principios aparecidos anteriormente como
conceptos y que ahora aplicaremos en este modelo. Los autores en los que nos basamos,

Palacios y Romafach, lo plantean desde la novedad porque, por un lado, se requiere un
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cambio radical en el uso de la terminologia sobre la discapacidad y, por otro lado, por la
apertura del mismo a nuevas aportaciones que se le vaya incorporando desde nuevas areas
de conocimiento: Es fundamental alcanzar una nueva vision de la dignidad humana
utilizando el derecho y la bioética como herramientas para su consecucion. Asi como
alcanzar una nueva terminologia desde la desmedicalizacion, la transversalidad y la
promocion de la autonomia moral de las personas, con el fin de que tomen el control de sus
vidas y se promueva su desinstitucionalizacion (Palacios, 2006: 187). Estos autores afirman
que «se parte de la realidad de que la diversidad funcional es y ha sido concebida como una
desventaja social que mina el valor de las personas que la poseen y que, por tanto, se plantea
como solucion, la eliminacién de esa desventaja social» (Palacios, 2006: 185). Es decir, que
todo lo que se sale del estandar se ha considerado como desventajoso y por tanto, es necesario
cambiar esa concepcion. Los autores lo proponen también sabiendo que no es una propuesta
final sino s6lo una propuesta de avance, ya que tienen como objetivo «ayudar a construir una
sociedad mejor para todas las personas, en la que seamos bienvenidas sin distincidn, en la
que todas las vidas tengan el mismo valor. Una sociedad que acabe aceptando su propia
realidad y la riqueza de la diversidad» (Palacios, 2006: 188). «Es un paso mas en el camino
de la interminable lucha evolutiva por la construccion de una sociedad méas humana, una
sociedad en la que la diferencia y la diversidad se vean como un valor, no como una carga o
como una lacra en un angosto camino hacia la perfeccion inexistente del individuo»
(Palacios, 2006: 189). Como hemos dicho al principio, centra el eje de su discurso en la
dignidad y, por tanto, influye en lo més bésico del ser humano: la vision de su propia vida,
la percepcion de su propia dignidad respecto a la de los demas. Es decir, se centra en tomar
conciencia de la propia marginacion sufrida e ignorada en el tiempo (Palacios, 2006: 192).

Las herramientas que se proponen para manejar este modelo son los Derechos Humanos y la
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Bioética «como forma para conseguir la plena consecucion de la dignidad de las personas
con diversidad funcional y la apertura de la conciencia de que esa dignidad resulta necesaria
para toda la humanidad, si quiere aceptar plenamente la diversidad inherente a su propia
existencia y al desarrollo de las sociedades modernas» (Palacios, 2006: 193). Desde estos
principios es interesante ver las demandas que Palacios y Romanach recogen en su libro
(Palacios, 2006: 199-200) y que son fruto de una vision propia de las personas con

discapacidad al aplicar las herramientas antes citadas (Bioética y Derechos Humanos):

* Que las personas con diversidad funcional reciban apoyo para vivir, no apoyo para morir;

* Que todos los nifios y nifias que nazcan sean bienvenidos al mundo y se les proporcione los

niveles apropiados de apoyo social y financiero;

* Que tener un hijo con diversidad funcional no sea una consideracion legal especial para

abortar;

* Que una vez acabado el plazo legal que motive un aborto, no exista ningliin tipo de
discriminacion en relacion con la diversidad funcional como fundamento legal excepcional

para abortar;

* Que el uso de los nuevos descubrimientos, técnicas y practicas genéticas sean rigurosamente
regulados para evitar la discriminaciéon y para que protejan plenamente, y en todas las

circunstancias, los derechos humanos de las personas con diversidad funcional;

* Que no se marquen lineas divisorias respecto a la severidad o los tipos de diversidad
funcional. Esta division crea jerarquias y lleva a una mayor discriminacion de las personas

con diversidad funcional en general;
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* Que la diversidad humana sea reconocida y no se elimine por valoraciones discriminatorias
de calidad de vida, que podrian conducir a la eutanasia, el infanticidio y la muerte como

resultado de la no intervencion;

* Que haya un amplio programa de formacion de todos los profesionales de la salud y de los

servicios sociales desde una perspectiva igualitaria de la diversidad funcional,

En la actualidad, estas demandas permanecen ignoradas a todos los niveles (Palacios, 2006:
199-200), por lo que se hace necesario profundizar en la claridad y accesibilidad de la
informacion. Vale la pena destacar la atencion sobre la importancia que le da este modelo a
la participacion en las organizaciones dedicadas a la discapacidad o ajenas a ella, en las que
se juega el futuro y el protagonismo de las personas con discapacidad. Hecho que evidencia

una vez mas la importancia de la comunicacién como herramienta de progreso y desarrollo.

La intervencion social.

La intervencion social es, segin Fantova (2005: 22), una actividad que tiene las

caracteristicas siguientes:

1. Se realiza de manera formal u organizada. Esto lo diferencia del apoyo familiar o de

iniciativas informales de la comunidad. Se complementa y potencia esta accion informal.

2. Pretende responder a necesidades sociales. Parte de la necesidad social pero acompafiada
de un criterio normativo o comparativo (con componentes técnicos, administrativos o
politicos). Normativa (porque se expresa, por ejemplo, a través de leyes o decretos), politica
(porque se establece desde directrices generales) y valorativa (desde las preferencias

sociales).
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3. Tiene como proposito primario la autonomia e integracion de las personas en su entorno
social. Esto es debido a que su instrumento clave es la relacion y la participacion (en el

espacio microsocial). La intervencion social proporciona bienes relacionales.

4. Aspira a una legitimacion publica o social. La respuesta a las necesidades aludidas
anteriormente se considera como un asunto de responsabilidad publica o social. De ello se
deriva la expectativa de una mayor o menor, segun los casos, regulacion y sostenimiento de
la intervencion social por parte de los poderes publicos o el cuerpo social. Vinculado a ello
esta la condicion paradodjica que el sistema social estructuralmente alienante y excluyente

encomienda a la intervencion social para que trabaje en pro de la autonomia y la inclusion.

Se puede referir, por tanto, a un amplio abanico de iniciativas, desde la intervencion
comunitaria a la cooperacion internacional. Dentro de estas se incluyen los sistemas publicos
de servicios sociales, entendidos como subsistemas dentro de un sistema de bienestar mas
amplio. En terminologia clésica se habla del «sexto sistemay junto a los relativos a educacion,
salud, vivienda, empleo y garantia de ingresos. En el debate politico actual se habla también
del cuarto pilar del Estado de Bienestar del que surge la intervencion referida a la atencion
de la autonomia personal y la dependencia. En la intervencion se pueden incluir, pues,
aquellas acciones sociosanitarias, socioeducativas, sociolaborales o socioculturales que
pueden realizar también las organizaciones no gubernamentales o las empresas. Estas tltimas

como respuesta al ejercicio de la responsabilidad social corporativa.

Tras establecer el marco conceptual del fendmeno de la discapacidad y la comunicacion, y
el marco de incidencia al que nos vamos a referir dentro de la intervencidén social, es
oportuno, antes de llegar a las conclusiones, establecer la posible relacion entre estas areas.
Se cree que aunque se manifiesta como una tarea compleja, en la practica, resulta fecundo el

71



establecer vinculos entre paradigmas y modelos provenientes de diferentes campos, como es
el caso. De esa interdisciplinariedad o «mestizaje» surgen nuevas formas de entender y
avanzar en la comprension de la realidad. Como se apuntaba a la hora de describir el proceso
organizativo, en este epigrafe, para establecer las relaciones que proponemos, realizaremos
un itinerario que va desde lo individual a lo social. Es decir, iniciaremos con un recorrido
que va desde los efectos que tiene la mirada hacia si mismo y hacia los otros, pasaremos por
las consecuencias que tienen la visibilidad, o la falta de ella, y terminaremos con las
derivaciones que ello tiene en comunicacion. Sobre esta tltima cuestion, nos detendremos en
las aportaciones que nos ofrece la comunicacion intercultural, asi como en la importancia y
dificultad de comunicar algo tan concreto, y la mayor parte de las veces desconocido, como

la discapacidad.

La discapacidad constituye una escala de grises de la que participamos todos los seres
humanos, sin excepcion, desde que no existen estados de salud perfectos. A lo que se afiade,
mas alld de la salud, porque todos somos dependientes y no existe nadie con un grado de
autosuficiencia tal que pueda aislarse del resto de la humanidad. Del Aguila (2001). Por otro
lado, porque se vive en una sociedad, en un mundo, que no estdn hechos para todas las
personas y en los que cada una se sitila desde las oportunidades (o falta de ellas) de las que
disponga. Dada esa variedad humana, dentro del ambito de la discapacidad, como en otros
campos, existe el peligro de apelar a la diversidad de los individuos de una forma excesiva.
Si bien es verdad que es una riqueza a celebrar, puede convertirse también en un lenitivo
alienante que acalle los reclamos legitimos de los distintos colectivos sociales. Como
constatan Palacios y Romafach (2006: 200) «la division puede llegar a ser negativa en la

medida que crea jerarquias dentro de la discapacidad y, por tanto una mayor discriminaciony.
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Son los peligros de creer que se ha conocido al colectivo solo a través de uno de sus
representantes con sus logros o sus defectos. O, del mismo modo, creer que ya se ha dado
solucion al tema de la exclusion cuando se promociona sélo a las personas con una leve
afectacion en su funcionalidad y participacion, dejando todavia mas invisibles a aquellos con

una discapacidad mayor. Es necesario encontrar el equilibrio entre diversidad y colectividad.

Capitulo I1I

Estilos de vida y conductas de riesgo

I1I. 1. Aspectos conceptuales

Sin duda no se habla de conceptos nuevos, ya a finales del siglo XIX Karl Marx, con su
distribucion de recursos segin las necesidades y no por aportaciones y Weber con la
sociologia de la medicina, hicieron aportaciones al tema desde una visién socioldgica
haciendo hincapié en las determinantes sociales de la salud y su estrecha relacion con la
pobreza, que llevan a los conceptos de Estilos de vida y Conductas de riesgo. Desde esta
postura la gran mayoria de las definiciones convergen en sefialar a los estilos de vida como
conductas o actividades que los individuos deciden adoptar de entre las que estan disponibles

en funcion de sus contextos socio econdmicos.

Y esa es la postura desde la que esta tesis aborda el concepto, ya que, vistos los estilos de
vida como acciones decididas por los individuos, se pueden proponer nuevas acciones a
través de la educacion para la salud, que permitan dirigirlos hacia estilos de vida saludables,
pero sobre todo pertinentes, lo que implica tomar en cuenta el contexto al van dirigidas dichas

acciones.
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A principios del siglo XX aparece Alfred Adler con su psicologia individual en la que
desplaza el concepto de estilos de vida del plano socio econdmico al plano individual. Asi,
lo define como un patrén tnico de conductas y habitos que cada uno utiliza para sentirse

mejor. De esta filosofia derivan varias técnicas psicoterapéuticas para modificarlos.

La antropologia no estuvo exenta del concepto y sus autores utilizan el término para describir
el rango de actividades que comparte un grupo con especial énfasis en lo cultural, en contraste

con los socidlogos que hacen énfasis en los determinantes socioecondmicos.

Es hasta los afos 50 que el concepto estilo de vida impacta en el area de salud e inician las
primeras investigaciones en salud publica con la finalidad de buscar explicacion a los
problemas de salud. Desde luego inician con una perspectiva médico-epidemiologica. Como
se menciona en el capitulo I. Se basaban en un enfoque biomédico, que explicaba las
enfermedades a través de conductas de riesgo que los individuos decidian ejercer. Dicho
modelo no contemplaba el contexto social ni los factores psicosociales de las personas, razoén

por la que recibio duras criticas. Mechanic. D. (1979).

Se reconoce que aun cuando se ha criticado al modelo bio-médico de reduccionista, éste
contribuyo a la investigacion en las areas de la salud al incluir en sus aportes epidemiologicos
estudios de enfermedades cronico degenerativas asociadas a los estilos de vida, lo que le
permitié generar campaifas de concientizacion respecto a las conductas de riesgo. Ademas

de poner el uso el concepto de Estilo de Vida Saludable.

Cada individuo, comunidad o poblacidon tiene sus propias caracteristicas y contextos, lo que
hace es dificil dar una definicion exacta sobre el concepto, sin embargo, la OMS en los 80's

determiné que era la: “Forma general de vida basada en la interaccion entre las condiciones
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de vida en un sentido amplio y los patrones individuales de conducta determinados por

factores socioculturales y caracteristicas personales” (WHO, 1986, p. 118).

Pese a que con frecuencia se utilizan indistintamente los conceptos estilo de vida y estilo de
vida saludable, en la actualidad no so6lo es pertinente diferenciarlos, sino que se puede utilizar
el término estilo de vida relacionado con la salud, que involucra tanto los comportamientos
en salud como los que la ponen en riesgo (Donovan, Jessor & Costa, 1993). Por tanto estilo
de vida saludable toma en cuenta tanto los comportamientos que implican un riesgo para la

salud como aquellos que la protegen.

A continuacion se plantean las caracteristicas del concepto estilo de vida saludable, segun
Dellert S. Elliot (1993) criterio que utiliza esta tesis para categorizar la informacion obtenida

como estilo de vida saludable.

e De naturaleza conductual y observable. Sin incluir actitudes, valores y motivaciones, que no
forman parte del mismo, aunque si pueden ser determinantes.

e De continuidad temporal. Las conductas que lo conforman deben ser permanentes o
sostenidas por largos periodos, lo que lo convierte en habitual.

o Elestilo de vida denota consistencia en la combinacion de conductas organizadas y coherentes
en respuesta a diferentes situaciones para cada persona o grupo.

® El concepto de estilo de vida no implica una etiologia comun para todas las conductas que
forman parte del mismo, pero si se espera que las distintas conductas tengan algunas causas
comunes. Dellert S. Elliot (1993).

No hay que olvidar que esta tesis es de corte social, aun cuando la tematica tiene
implicaciones en las ciencias médicas, por tanto no podemos pasar por alto la
conceptualizacion de estilo de vida saludable, actualizada desde el &mbito social. Para ello

se analizaron autores recientes y cuyas aportaciones al tema han sido relevantes y destacadas.

Socidlogos como Riitten y Abel (1997) apoyados en las teorias de Bourdieu, Giddens,

Simmel y Weber, definen estilo de vida saludable como modelos colectivos de conducta
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relacionados con la salud, basados en elecciones desde las opciones disponibles para la gente,

de acuerdo con sus posibilidades de vida.

Vale la pena plantearse que las acciones que cada individuo toma para su vida estaran regidas
siempre por el factor social y de convivencia, asi como la influencia de su contexto cultural,
socioecondmico, politico, entre otros. No se puede desvincular la asociacion individuo-

familia-comunidad-sociedad.

Estudiar las conductas de salud desde un punto de vista multidimensional tiene importantes
implicaciones para la conceptualizacion, la forma de medirlas o modificarlas. Para ello se
propone que los modelos teoricos de estudio tomen en cuenta comportamientos sociales y no
solamente las acciones relacionadas con la salud, lo que implica generar instrumentos
sociales para investigaciones clinicas, sustentados en que las conductas modifican las
medidas que se toman respecto a la salud, no sélo en los individuos, sino también a nivel
colectivo. De ahi la importancia de disefiar u ocupar modelos con items que podrian
determinarse multiesferas, ya que considerarian no solo las esferas biopsicosociales, sino
también las esferas de interaccion humana en la sociedad. (Kulbok & Cox, 2002; Vickers,
Conway & Hervig, 1990). Pensando en estas ideas, este trabajo de investigacion utiliza el

modelo Galaxia de Costa y Lopez modificados para el andlisis de las categorias.

I1I. 2. Las conductas de riesgo asociadas a los estilos de vida

Ante la gran incidencia de patologias de origen psicosomatico y social, los investigadores
debemos darnos a la tarea de idear modos de investigar que correlacionen la salud con la

cuestion social. Y aunque en la actualidad diversos autores han logrado ponerse de acuerdo
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entre el valor multidimensional de los estilos de vida, al parecer no ocurre lo mismo con

cuales son los componentes que incluyen las conductas de riesgo.
En este sentido, Rutten (1995) ha sistematizado los modelos posibles a utilizar en el estudio de la
asociacion entre salud y comportamientos de riesgo, clasificandolos en tres tipos, bivariable, aditivo y
multivariable. A pesar de que Rutten se centr6 en las conductas de riesgo, por encuadrarse en una
época donde predominaba el enfoque de déficit en la salud. Rutten (1995: 41)

Sus conclusiones siguen vigentes ante un sistema de salud permeado por politicas

paternalistas.

El primer modelo hace referencia al método mas comunmente utilizado para un analisis
descriptivo que correlaciona las conductas de riesgos y la salud. Los estudios realizados
desde este modelo bivariable se basa en la relacion causa-efecto, dejando descubierto la
aportacion que pudiera surgir del andlisis entre las variables de estilos de vida.
Lamentablemente, este andlisis simplista se ajusta bien a los sistemas de evaluacion de las
conductas relacionadas con la salud (sistemas tradicionales de salud, vigentes en nuestro
pais), de modo que las medidas politicas de intervencion se han centrado en una logica basada
unicamente en la relacion causa-efecto, ejemplo: mas personas obesas, mas campafas de

nutricion adecuada.

El modelo de enfoque aditivo, realiza andlisis de conducta, al que llamaria bola de nieve,
aunque representa un analisis mas complejo de las conductas de riesgo para la salud, se basa,
en gran medida, en métodos de regresion multiple, los cuales asumen una concepcion lineal,
aditiva y recursiva (es decir, que las relaciones causales trabajan en una sola direccion).
Implicitamente este enfoque omite las asociaciones no lineales y los efectos de interaccion

que tienen mayor probabilidad de emerger, debido a la interdependencia entre las conductas
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que componen los estilos de vida, luego entonces evitar deliberadamente lo fortuito, aquellas
conductas inesperadas como el humano mismo, restan en gran medida la asertividad del

método.

El tercer enfoque, conocido como modelo multivariable, Contempla modos complejos de
interaccion que constituyen las pautas de las conductas de riesgo para la salud, tal y como se

podria entender desde la tradicion multidimensional de los estilos de vida.

Asi, el modelo multivariable considera que un riesgo para la salud no tiene una tendencia
aislada de comportamiento, sino que oscila en una galaxia de esferas conductuales multiples.
En este caso, el patron de estilo de vida que se evalua en un continuo desde condicionantes
de la salud a la salud ideal. Realizar estudios de esta magnitud enriquece los aportes de la
evaluacion, mas que solo resumir los efectos de la unica variable, segun lo sugerido por los
dos modelos anteriores. En esta perspectiva multiple, una variable central del complejo de
interrelaciones de variables puede ser mas importante para la prevencion de enfermedades y
promocion de la salud que las variables con mayor efecto directo pero con una posicion
periférica dentro de la constelacion de las variables de estilos de vida relacionados con la
salud. Por tanto un mismo estudio puede decirnos, desde cudles son las determinantes de
salud que llevan al individuo a tener dichas conductas, hasta que momento de intervencion

(Preventivo, curativo, rehabilitador) se requiere.

Investigar la DM II desde el modelo multivariado tomando el estilo de constelaciones de
estilos de vida en asociacion con las conductas de riesgo enriquece la aportacion
investigadora, no solo en el ambito de la salud y social, sino en el politico, ya que de sus
resultados se podran tomar decisiones en materia de salud publica que optimicen recursos y
garanticen sus impactos. Rutten (1995).
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En los ultimos afios, las investigaciones e inclusive las politicas publicas en salud, se han
enfocado hacia lo multivariable en el estudio de los estilos de vida, algunas investigaciones
se estan dedicando a conocer la manera especifica en el que las diferentes variables de estilos
de vida correlacionan los factores de riesgo, sobre todo con los distintos grupos de edad y

padecimientos propios de cada etapa de la vida.

Ante este panorama, los investigadores, politicos y profesionales especializados en la
promocion de la salud deben romper con el paradigma de investigar bajo modelos de riesgo-
aislado que ha dominado en la investigacion relacionada con el cambio de estilos de vida,
para desarrollar nuevos modelos y paradigmas de investigacion de riesgo-multiple,

intercomportamental e interdisciplinar (Orleans, 2004).

Los primeros pasos sistematizados de este nuevo paradigma se pueden encontrar a finales de
siglo XX con el nacimiento del Consorcio del Cambio de Conducta (Behavioral Change
Consortium, BCC), a través de la union de 15 Proyectos o institutos nacionales de salud de
los Estados Unidos de América, la Fundacion Robert Wood Johnson y la Asociacion
Americana del Corazon. Este organismo se inicid con la intenciéon de expandir la
investigacion en los cambios de conductas de salud, centrandose en varias amenazas
contemporaneas para la salud, como eran la dependencia al alcohol, tabaco, pérdida de
actividad fisica y alimentacion no saludable (Solomon & Kington, 2002; Sorenson &

Steckler, 2002).

El BCC ha utilizado un modelo de investigacién colaborativa a través de los diferentes
institutos nacionales de salud de los Estados Unidos, asi como a través de diferentes

contextos, poblaciones y estrategias de intervencidon, que han servido como ejemplo para
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investigaciones actuales y aunque en México no se ha tomado el riesgo de estos nuevos

modos de investigacion, bien vale la pena tomarlo en cuenta.

La sugerencia de la BCC es intervenir de modo colaborativo siguiendo los siguientes

principios. Solomon & Kington (2002:495-499)

- Centrarse en determinantes sociales y comportamentales de la enfermedad, lesion y

discapacidad.

- Usar multiples enfoques (como por ejemplo, educacién, apoyo social, leyes,

incentivos o programas de cambio comportamental).

- Dirigirse a multiples niveles de influencia simultaneamente (como individuos,

familias, comunidades y naciones).

- Tener en cuenta las necesidades especiales de los grupos destinatarios (es decir,

basarse en la edad, género, raza, clase social, entre otros.

- Tener una vision a largo plazo de los resultados en salud, ya que los cambios

frecuentemente necesitan muchos afos para llegar a establecerse.

- Implicar a la variedad de sectores de nuestra sociedad que tradicionalmente no han
estado asociados con los esfuerzos de la promocién de la salud, incluyendo leyes,

empresas, educacion, servicios sociales y medios de comunicacion.

Como todos los modelos, tiene desventajas, la mas importante quiza, adaptarla a nuestros
contextos, de igual modo se hace la critica a las siguientes limitaciones del BCC, que se
centran en su conciencia de promocion de la salud a través, paradojicamente, de la prevencion
de la enfermedad y el estudio unicamente de los estilos de vida clésicos (alcohol, tabaco,

actividad fisica y alimentacion) y deja de lado las patologias de actual relevancia como lo
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son la DM 11, la depresion, el estrés, entre otros. Sin embargo, pese a las limitaciones, este
colectivo forma parte de los primeros intentos de demostrar la necesidad de intervenir en
multiples conductas de salud o estilos de vida, para asi aprovechar la sinergia creada a partir

de su interrelacion (Ory, Jordan & Bazzarre, 2002).

Se aprecia durante la revision de estas propuestas, que hay investigadores preocupados del
analisis multiple de los estilos de vida centrados sobre todo en las conductas que ponen en
riesgo la salud, asi como en la prevencion a nivel secundario y terciario de aquellos pacientes
con determinadas dolencias o con riesgos de desarrollarlas, como por ejemplo enfermedades
cardiovasculares o diabetes. Asi mismo, existen evidencias que demuestran que, desde esta
perspectiva, la intervencion sobre multiples conductas de riesgo puede producir efectos
pequefios, pero estadisticamente significativos (Goldstein, Whitlock & DePue, 2004;

Orleans, Gruman, Ulmer, Emont & Hollendonner, 1999).

Este trabajo tiene un enfoque claramente multivariado, pero cabe destacar que también tiene
interés de posicionarse en la esfera de la prevencion terciaria de las conductas de riesgo para
la salud, es decir prever mayores complicaciones en la salud de las personas con
enfermedades cronicas las cuales representan la atencion terciaria. (Noar, Chabot y
Zimmerman, 2008). Enfoque para el cual toma las propuestas de los autores antes
mencionados. Los tres enfoques para la adaptacion de las teorias clésicas acerca del cambio
de conductas aisladas al campo del cambio multiple de conductas, son: El modelo de creencia
de salud (Becker & Maiman, 1975), la teoria de la accion razonada (Ajzen & Fishbein, 1980),
de la conducta planificada (Ajzen, 1991), la teoria social cognitiva (Bandura, 1986) y el
modelo transtedrico (Prochaska & DiClemente, 1983), para el cambio multiple de conductas

se requiere: un enfoque de los principios del cambio en la conducta (individual, ejemplo:
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ensefiar a un nifio la importancia de lavar sus dientes después de cada alimento ingerido),
otro enfoque centrado en la categoria de la salud/conducta global (por ejemplo dar al nifio
una ficha de correcto lavado de los dientes, para que lleve a casa y discutan en familia al
respecto), y, por ultimo, un enfoque multiple de comportamiento (ejemplo: platica
comunitaria sobre las importancia de la higiene bucal). De este modo se reconoce una vez
mas la importancia del cambio multiple de las conductas de salud y, por ende, de la necesidad
de profundizar en el estudio de las constelaciones de dichas conductas en su relacion con la

salud.

De todos los modelos y teorias de salud, el modelo transtedrico ha generado gran aporte en
el estudio e intervencidn sobre conductas de riesgo para la salud desde la prevencion terciaria,
al tener en cuenta varios grados de preparacion para el cambio en la conducta de riesgo

(Prochaska et al., 2004, 2005).

Concretamente, segun este modelo, las personas que cambian sus conductas de salud

progresan a través de cinco estados (Prochaska & DiClemente, 1983):

1. Precontemplacion (no tiene la intencion de cambiar en el futuro previsible),

2. Contemplacion (tiene la intencion de cambiar en los proximos 6 meses),

3. Preparacion (tiene la intencion de cambiar en los proximos 30 dias),

4. Accion (ha realizado el cambio en los Ultimos 6 meses) y

5. Mantenimiento (hizo el cambio hace més de 6 meses).

Asi mismo, el modelo transteorico integra tres importantes conceptos para el examen y
la intervencion sobre las conductas de salud a través de las distintas fases: balance en la

toma de decisiones, autoeficacia y procesos de cambio (Prochaska & DiClemente, 1983).
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Estos intentos tedricos se centran en la modificacion de las conductas de riesgo para la salud
de manera independiente y a modo individual, desde un enfoque de prevencion terciaria. Sin
embargo, la investigacion no ha aportado aun suficiente informacidon acerca de la

intervencion con accidén comunitaria.

La investigacion disponible hasta el momento aporta evidencias suficientes sobre la
prevalencia de estilos de vida aislados de riesgo para la salud y de sus asociaciones con las
caracteristicas demograficas, incluidas asociaciones bivariables entre las conductas de estilo
de vida y otros factores relacionados con la salud. Sin embargo, solo una parte muy modesta
de la investigacion aborda las relaciones entre multiples estilos de vida que protegen o
promueven la salud, asi como de los grupos de esas variables y sus correlatos demograficos

(Atkins & Clancy, 2004; Coups, Gaba & Orleans, 2004).

Luego entonces se considera relevante la propuesta de investigacion e intervencion que la
tesis plantea, ya que contempla un paradigma multivalente fijado desde la mirada social,

participativa y contextualizada.

Capitulo IV

Educacion para la salud

Una propuesta de construccion colectiva

Al hablar de educacion para la salud es necesario destacar su relacion con la salud
publica, cuyos objetivos van encaminados a mejorar las condiciones de salud de las
poblaciones promoviendo los estilos de vida saludables a través de campafias de

concientizacion, educacion e investigacion. Para su cumplimiento cuenta con la participacion
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de diferentes profesionales expertos y especializados en diferentes areas del conocimiento
que tienen que ver con la salud comunitaria.

Los organismos responsables de la salud ptblica deben evaluar las necesidades de salud de
la poblacion, investigar el surgimiento de sus riesgos y analizar los factores determinantes de
los mismos.

IV. 1. Concepto de Salud Publica, linea del tiempo
Esquema 8. El concepto de salud publica ha cambiado a lo largo de los afios, a continuacion
se presenta una breve historia conceptual. Elaboracion propia, tomado de Perea Quezada, R

(2004).

Winslow 1920, citado | La ciencia y el arte de impedir las enfermedades, prolongar la
en Perea  Quesada | vida, fomentar la salud y la eficiencia fisica y mental, mediante
2004:14-18. el esfuerzo organizado de la comunidad

Hanlon 1973 La salud publica se dedica al logro comun del mas alto nivel
fisico, mental y social de bienestar y longevidad, compatible
con los conocimientos y recursos disponibles en un tiempo y
lugar determinado. Busca este proposito como una contribucion
al efectivo y total desarrollo y vida del individuo y su sociedad

Asi, en la definicion de Winslow la salud publica se trata como una ciencia y un arte en la
que se nota su clara preocupacion por evitar las enfermedades, mientras que para Hanlon
es una disciplina en la que se enfatiza la importancia del desarrollo del potencial del
individuo.

Organizacion Mundial | La salud publica es el conjunto de todas las actividades
de la Salud 1976 relacionadas con la salud y la enfermedad de una poblacion, el
estado sanitario y ecologico del ambiente de vida, la
organizacion y funcionamiento de los servicios de salud y
enfermedad, la planificacion y gestion de los mismos y de la
educacion para la salud. Se observa como en la definicion la
OMS plantea matices generales mas amplios de lo que plantean
los autores, sin embargo, sigue omitiendo pertinencia social y
contextualizacion

Donald Acheson 1988 | La ciencia y arte de prevenir las enfermedades, prolongar la
vida y mejorar la salud mediante el esfuerzo organizado de la
sociedad
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Instituto de Medicina
EEUU (IOM) 1988

La salud publica se refiere a los esfuerzos organizados de la
comunidad, dirigidos a la prevencion de la enfermedad y la
promocion de la salud

Bueno ambos autores dejan clara su vision preventiva que corresponde a la sociedad
organizada, pero al parecer no contempla la enfermedad ni los sucesos que de ella deriven,
como es el caso de la discapacidad adquirida como consecuencia de una enfermedad

crénico degenerativa

Milton Terris 1990

La ciencia y arte de prevenir las dolencias y las discapacidades,
propagar la vida y fomentar la salud y la eficiencia fisica y
mental, mediante esfuerzos organizados de la comunidad para
sanear el medio ambiente, controlar las enfermedades
infecciosas y no infecciosas, asi como las lesiones; educar al
individuo en los principios de la higiene personal, organizar los
servicios para el diagndstico y tratamiento de las enfermedades
y para la rehabilitacion, asi como desarrollar la maquinaria
social que le asegura a cada miembro de la comunidad un nivel
de vida adecuado para el mantenimiento de la salud.

Rosen 1993

Tanto el Estado como la sociedad civil deben encaminarse a
proteger y mejorar la salud de las personas de manera que
supone una nocion que va mas alla de las intervenciones
poblacionales o comunitarias e incluye la responsabilidad de
asegurar el acceso a la atencion de la salud y su calidad.

Afifi 1994

Todas aquellas acciones dirigidas a evaluar la salud y la
enfermedad de la poblacion, la formulacion de politicas para
resolver esos problemas vinculados a la salud y a la enfermedad,
el aseguramiento de servicios médicos y de conducta, disefiados
para tendencias favorables y reducir las
desfavorables.

promover

Frenk 1995

La esencia de la salud puiblica es que se opte por una perspectiva
basada en grupos de personas o en poblaciones, como un campo
del conocimiento y como una esfera a la accion.

Organizacion
Panamericana
Salud 2000

de

El esfuerzo organizado de la sociedad, principalmente a través
de sus instituciones de cardcter publico, para mejorar,
promover, proteger y restaurar la salud de las poblaciones por
medio de actuaciones de alcance colectivo.

Piedrola 2001

El esfuerzo organizado de la comunidad dirigido a proteger,
fomentar y promocionar el bienestar de la poblacion cuando
esta sana y a restaurar la salud cuando se pierde y en caso de
necesidad, a rehabilitar y reinsertar al enfermo, integrandolo de
nuevo en su medio social, cultural y laboral.
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OPS 2002 Es un esfuerzo organizado de la sociedad, primariamente a
través de sus instituciones publicas, para promover, proteger,
restaurar y mejorar la salud de la poblacion a través de una
accion colectiva.

Milton Terris nos presenta una interesante propuesta, contempla la discapacidad, las
enfermedades infeccionas y no infecciosas (de las cuales destacan las cronico degenerativas),
también incluye la rehabilitacion como una forma de preservar la salud o de reestablecer a la
maxima funcion, pero es innegable que lo plantea en un contexto de predominio capitalista,
ya que prioriza el restablecimiento funcional como franca recuperacion de la mano de obra
laboral. Rosen propone elevar la salud publica a categoria de derecho, buscando asi
garantizarla para todos. Affi sostiene una postura similar a la de Rosen que propone la
evaluacion de necesidades para generar politicas publicas y més adelante Frenk parece tomar
en cuenta el contexto, aunque no de manera explicita. Ya para el afio 2002 la OPS propone
una vision paternalista de una educacion para la salud dando total responsabilidad a las
instituciones en la ejecucion y toma de decisiones. Finalmente Piedrola en 2001 hace una
propuesta de las mas completas acerca de la salud publica, donde integra los elementos de
autores anteriores, pero tomando en cuenta la cultura, sin embargo su vision sobre la
discapacidad, ain es excluyente y de orden biomédico, ya que contempla rehabilitar al
individuo como “enfermo” y no como persona.

Actualmente la definicién imperante refiere a la salud publica como un derecho de la
poblacion y cada gobierno debe organizarse para garantizar el bienestar a través de acciones
especificas. La definicion de las funciones esenciales de la salud publica nos permite tener

un marco de trabajo, tanto para la formacion de recursos humanos, como para su quehacer
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profesional. Al mismo tiempo, nos permite elaborar las competencias que el profesional debe
tener para su accion en beneficio de la sociedad.

Estas competencias deben tener distinta profundidad de acuerdo con el nivel académico que
otorguen las universidades, que son las formadoras de los recursos humanos en salud. Por
otra parte, estas competencias nos permiten evaluar el desempefio de las instituciones de
salud por medio de indicadores de su proceso o del impacto al modificar el perfil de
morbilidad y mortalidad de la poblacion.

De igual forma hay que resaltar que la salud publica debe considerar integrarse a lo que, en
las ultimas décadas, las organizaciones internacionales de salud (como la Organizacion
Mundial de la Salud y el Fondo de Naciones Unidas para la Infancia entre otras) promueven,
dirigir esfuerzos al mejoramiento de los estilos de vida, del medio ambiente, de los sistemas
sanitarios y los cambios en la biologia humana. De igual manera han destacado la importancia
de la preparacion y formacion de profesionales de la salud publica que puedan en realidad
aplicar los principios de la Asociacion Panamericana de la Salud (APS) en su renovacion de
compromiso para el siglo XXI, para el logro de los objetivos del milenio. Torres-Ferman
(2008; 8(1): 45-55). Misma postura que contempla esta investigacion.

La salud publica cada vez retoma mas los campos de la medicina y la epidemiologia social
en las inequidades en salud y el estudio de los determinantes sociales en salud; que son las
circunstancias en las que las personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen; la cuales
deben incluirse en las acciones del sistema de salud. Esas circunstancias provienen de la
distribucion del dinero, el poder y los recursos a nivel mundial, nacional y local, y dependen
de las politicas generadas en esos tres niveles. Ejemplo de ello, la exclusion social, estrés,

infancia, trabajo, desempleo, apoyo social, adiccion, alimentos, transporte.
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Las acciones derivadas a partir de las decisiones en salud publica en la actualidad van
encaminadas hacia la intervencion en el ambito de los estilos de vida saludables, que ha ido
de la mano del desarrollo de dos amplias disciplinas: la Educacion para la Salud y la
Promocioén de la Salud; la primera de las cuales se trata este capitulo.

La Educacion para la Salud se define como: la disciplina que se encarga de comunicar a las
personas lo que es la salud -considerando las tres facetas que la conforman: bioldgica,
psicolégica y social, asi como de transmitir informacidon sobre los comportamientos
especificos que suponen un riesgo para la salud y sobre aquellos otros que, por el contrario,
ensalzan la salud (Green, 1984; MacDonald, 1998). La Educacion para la Salud tiene como
objetivo cambiar comportamientos concretos en una poblacion especifica. Existen tres
grandes areas de intervencion en la Educacion para la Salud: la escuela, comunidad y
educacion de pacientes (Green, 1984).

Resalta la complejidad de implementar acciones de Educacion para la Salud en Ia
comunidad, ya que no hay una poblacion diferenciada, seleccionada, ni el contexto impacta
igual para todos, por tanto, es mas complejo establecer los objetivos y delimitar el ambito de
intervencion.

Conviene plantearnos qué son los estilos de vida, y no las conductas aisladas, lo que configura
las practicas de salud y/o de riesgo, hecho que debe tomarse en cuenta al plantear una
intervencion comunitaria de Educacion para la Salud. Costa & Lopez (1996: 16). Por ende
las estrategias de intervencion individualizadas, dirigidas a comportamientos aislados
devienen en un esfuerzo a menudo carente de efectividad. De ahi que los objetivos de la
Educacion para la Salud deberan estar encaminados a una educacion contextualizada y
pertinente, con un enfoque regional que contemple las necesidades de la comunidad con la

que se pretende trabajar, para asi poder orientar adecuadamente las acciones.
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Los cambios serdn tanto mas dificiles cuanto mas complejo resulten los comportamientos y

estilos de vida y més cambios haya que introducir.

IV. 2. Los métodos mas utilizados en la Educacion para la Salud

Se han utilizado numerosos métodos para comunicar a la poblacion sobre los riesgos para la

salud que posee un estilo de vida poco saludable, asi como de los beneficios del estilo de vida

saludable. Aunque estos métodos varian de una cultura a otra, en general pueden ser

clasificados en tres grupos. Heaven (1996) y Sarafino (1994).

a)

b)

Mensajes inductores de miedo: Que consiste en alarmar a la poblacién acentuando
los escenarios mas tragicos respecto a las consecuencias de llevar estilos de vida poco
saludables. Sin embargo estd visto que, aiin ante la amenaza de una amputacion en
las personas con DM 1I persisten en el desapego a su tratamiento. No obstante, no se
puede prever cual sera la reaccion de las personas ante este tipo de mensajes, si bien
el miedo puede ser el detonante que lo orille a frenar sus conductas de riesgo, también
cabe la posibilidad de negarse ante la situacion expuesta y abandonar el tratamiento.
Proporcionar informacion: Este método se ha visto en muchas campaiias televisivas,
con canciones pegajosas € inclusive propagandas de radio y volantes. Los medios de
comunicacion juegan un papel muy importante al momento de informar; sin embargo,
hasta donde sus intereses econdmicos le permiten discernir entre la informacion
pertinente y la venta de algin producto “milagroso” esos intereses econdmicos
comprometen sin duda su credibilidad a la hora de informar. Debe buscar ademas en
todo momento ser pertinente para cada audiencia, contexto, o cultura. Segiin Heaven,
(1994), las campafias en los medios de comunicacion pueden llevarse a cabo

empleando dos tipos de estrategias
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Aquella que lleva como objetivo la modificacion de una conducta. Y aunque se han
llevado campanas de concientizacion muy utiles, como las dirigidas al uso del
cinturén de seguridad al manejar, o las de conductores designados, ambas estan
apoyadas firmemente en la legislacion. No asi, las de uso o abuso de drogas o las que
van en contra de la obesidad, la limitante de esta estrategia radica en la variacion de
resultados y el desconocimiento de los factores que influyen en la consecucion de su
objetivo. Hay conductas que son persistentes porque derivan de factores
multicausales y que en buena medida han sido reforzadas con una sola estrategia sin
tomar en cuenta todos los factores.

Pensemos en la obesidad como factor de riesgo para la DM II, actualmente vemos
muchas campaiias publicitarias que nos invitan a disminuir el consumo de azucares y
grasas, a llevar conductas saludables como hacer ejercicio; sin embargo, a dicho
promocional puede seguir otro que promueva el consumo de una bebida de cola
“altamente refrescante” y asociada con un buen estilo de vida en funcion del estatus
socio-econdmico. Hasta ahora la ley general de salud no contempla estos aspectos.
La segunda estrategia se refiere al denominado marketing social que es la aplicacion
de técnicas para el analisis, planeamiento, ejecucion y evaluacion de programas
disefiados para influir en el comportamiento voluntario de la audiencia con objeto de
mejorar su bienestar personal y el de su sociedad. Andreasen (1994). Se trata de un
acercamiento sistemdtico proyectado para convencer a la audiencia de que
determinadas conductas de salud son mas apropiadas que otras, dicho de otro modo
de la conveniencia de comprometerse con estilos de vida saludables. Si bien son
campafias mas integrales, estdn supeditadas a los periodos politicos, es decir tenemos

ejemplo claro de como en México cambiamos de SOLIDARIDAD a PROGRESA y
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luego a PROSPERA y cada uno planteaba lineas de accion y campanas dirigidas bajo
diferentes estrategias y objetivos, por lo que se pierde eficacia ya que los programas
o campanas se interrumpen cada periodo electoral o cambio de gobernante.

Modificacion de conducta: Utilizan los principios del cambio conductual con la
finalidad de alterar las conductas que suponen un riesgo para la salud. Entre las
estrategias mas utilizadas destacan aquellas orientadas a modificar los pensamientos
de las personas o también los refuerzos del comportamiento (Sarafino, 1994). Por
ejemplo, la conducta de tabaquismo suele ser asociada a pensamientos que buscan
racionalizarla ;Por qué fuma? , ;Por qué no puede dejar el tabaco? Algunas de las
razones que dan los fumadores para fumar son: “me encuentro en una situacion de
estrés y fumar me relaja”, “fumar me estimula y me ayuda a ser mas efectivo en el
trabajo”, pero para que una intervencion sea efectiva es necesario cambiar este tipo
de pensamientos utilizando técnicas de cambio cognitivo como podria ser el uso de
contraargumentos. Un contraargumento para el pensamiento que hace referencia a la
carencia de fuerza de voluntad para dejar de fumar seria: “seguro que es dificil, pero
hay distintas técnicas que te pueden ayudar” o “es dificil si lo intentas t solo, pero

puedes recurrir a un profesional que te guie”.

En otras ocasiones las conductas son reforzadas y es necesario cambiar los reforzamientos.
Por ejemplo, en el caso del consumo de tabaco en la adolescencia muchas veces es reforzado
a nivel social y se debe contra argumentar trabajando la autoestima, cuestion ain mas
compleja. No se quiere decir que este método no funcione, solo que se requiere personal
calificado para echarlo a andar y desde luego sus impactos positivos no estan garantizados.

Por tanto, lo idoneo es utilizar mas de una estrategia, conocer al sujeto de estudio, construir

con la poblacion aquellos estimulos, técnicas y/o estrategias que le permitan, antes que nada
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asimilar sus conductas de riesgo y posteriormente trabajar con la modificacion de estilo de
vida, si fuera necesario, se trata de apostar por propuestas pertinentes y contextualizadas,

hechas por los sujetos, para los sujetos.

IV. 3. Modelos de atencion en salud

Desde hace ya varias décadas se han modificado los modos en los que se brinda
atencion a la salud a nivel mundial. Actualmente se reconoce la influencia de aquello que
rodea a los individuos, considerando su macro y microambiente. Por un tiempo prevalecieron
los modelos biomédicos, cuyo fin era la curacidn; posteriormente aparecieron los preventivos
que abogaban mas por la promocion de la salud, ambos arropados por un sistema paternalista,
donde al individuo no se le corresponsabiliza sobre su estado de salud. Con tal avance,
también se desarrollaron los recursos humanos en salud publica al mejorar las competencias
del personal del sector salud. Entre los factores que han contribuido con la modificacion del
perfil de los profesionales de la salud, se encuentran el envejecimiento de la poblacion, el
control y la reduccion de enfermedades transmisibles y no transmisibles, asi como el
surgimiento de otras como el VIH/SIDA.

La Organizacién Panamericana de la Salud (2001) implemento la iniciativa de salud publica
de las Américas, en la cual considerd a los recursos humanos como Fuerza de Trabajo en
Salud Publica, planteando en su estudio la inclusion de su estructura y desarrollo. En su
estructura se considera a todos los trabajadores de la salud, responsables de contribuir directa
o indirectamente al desempefio de las funciones esenciales de la salud publica
independientemente de su profesion y la institucion donde ellos trabajen. Por otra parte el

desarrollo tiene como propdsitos el mejorar la practica de la salud publica, su desempeiio y
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elevar su nivel de planificacion, volviéndolos con ello promotores de atencidon primaria para
la salud. Perea Quesada (2004:14-18).

Es importante analizar los alcances de los servicios de salud a través de sus marcos
conceptuales que con mayor frecuencia se basan en el andlisis de la estructura, los procesos
y los resultados de estos servicios. Su principal limitacion es que no logran discriminar los
aspectos mas estructurales del sistema, ni impactar directa y eficientemente a la poblacion.
Ademas, tienden a centrar el andlisis en la oferta y el uso de los servicios y no tanto en las
necesidades y las demandas en salud de la poblacion.

Este nuevo marco dela OPS postula que el analisis de los servicios de salud debe comenzar
por el analisis de las necesidades, expectativas y demandas en salud de las personas, y es ahi
donde radica el verdadero desafio para los servicios de salud, al que deben responder
considerando a las personas en su contexto familiar y comunitario. Para entender mejor el
nivel de adecuacion de la respuesta de los servicios, el marco conceptual plantea, ademas, el
analisis diferenciado que se refiere a evaluar las subjetividades de quién recibe la atencion,
tanto del modelo de atencion de salud como de los modelos de organizacion y gestion de los
servicios de salud. En términos generales, el modelo de atencion se refiere a los contenidos
de la atencion de salud, mientras que los modelos de organizacion y gestion se refieren a los
procesos que posibilitan la atencion de salud.

El analisis mas importante es el del modelo de atencion de salud. Como se vera, este modelo
determina la interaccion entre la oferta y la demanda/ uso de los servicios, y por lo tanto
deberia responder a las necesidades, expectativas y demandas de salud de las personas. En
consecuencia, deberia condicionar el desarrollo de los modelos de organizacion y gestion, y
no en el sentido inverso, como ocurre en la mayoria de los casos. El modelo propuesto se

preocupa también de analizar aquellos aspectos mas estructurales de los servicios de salud,
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particularmente los situados en el nivel sistémico (aquel que contempla el enlace entre
sistemas y subsistemas, sus interrelaciones) que pasan inadvertidos en los andlisis mas
tradicionales.

Por ultimo, el marco conceptual plantea la necesidad de analizar otras variables sistémicas,
mas alld del ambito de la provision (se refiere a los recursos econdomicos que reciben las
instituciones de salud) propiamente dicha, las cuales inciden en el comportamiento de los
servicios.

La aplicacion practica de este nuevo marco conceptual, complementario al tradicional
descrito anteriormente, conlleva un analisis de la prestacion de servicios de salud que abarca
los siguientes componentes:

1. Analisis de la oferta y demanda de los servicios.

2. Anélisis del modelo de atencion.

3. Andlisis de la organizacion y gestion de los servicios.

4. Analisis de los recursos humanos del sector.

5. Analisis de los recursos tecnologicos del sector.

En esta investigacion se prefiere pensar en la salud como un continuo, a lo largo del
cual caben mucha posibilidades y situaciones personales y colectivas, no es para nada una
cuestion de todo o nada, de si se tiene o no. Se describe como un proceso dinamico: ha ido
cambiando a lo largo de la historia y, previsiblemente, seguira cambiando. En definitiva es
relativo ya que la nocidén de salud varia segun el sistema de valores, ideologia y hasta el
momento politico en el que se encuentre el individuo. Asi pues, no todos los grupos étnicos
comprenden la enfermedad de la misma manera, las distintas interpretaciones reflejan la

forma en que cada grupo se relaciona con la naturaleza a través del trabajo, la tecnologia, la
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cultura, por mencionar algunas. Por ello conviene idear nuevos métodos de intervencion en
salud. Educar para la salud desde las disciplinas sociales, es la opcidon que postula esta tesis.
Brindar elementos que permitan a la poblacion diagnosticar sus conductas de riesgo y a partir
de ellas modificar sus estilos de vida, creando sus propias herramientas para lograrlo, usando

sus capacidades y adaptandolas a sus contextos.

IV.4. Acciones colectivas para la salud ;por qué un modelo colectivo?

El modelo colectivo de Melucci contempla el concepto de identidad colectiva como
a las orientaciones y campo de oportunidades en el cual tiene lugar la accion (Melucci,

1995:44). Esta definicion enfatiza en las posibilidades que ofrece la identidad colectiva para
que los actores sociales calculen los riesgos al tomar decisiones y los beneficios sobre sus
acciones, desde luego hace referencia a una identidad emocional que se relaciona con el
sentido de pertenencia a la comunidad.

La accidn colectiva es entonces el resultado de un proceso que combina tres elementos:
propositos u orientaciones de los actores sociales, recursos que se encuentran en el campo de
accion y que son los utilizados por los actores sociales para alcanzar sus propdsitos, y limites
en términos de un campo de oportunidades que se le ofrecen a los actores sociales. Asi, la
accion colectiva surge cuando los actores definen el sistema de oportunidades, una vez
definido ese aspecto, sus propositos se evalian segun sus posibilidades reales y los recursos
disponibles, para finalmente crear esa unidad de sistema de accion.

La identidad colectiva nos remite al proceso de construccion de definiciones compartidas de
la situacion social, que permite a los individuos involucrados, evaluar la situacion y unirse a

la accidn colectiva. Este proceso de construccion, al que remite la identidad colectiva es
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precisamente la meta a la que desea llegar este trabajo, que al analizar sus conductas de riesgo
y estilos de vida, no solo transformen sus conductas a través de la educacion para la salud,
sino que sean los actores sociales quienes creen esas acciones (generando materiales de
educacion para la salud, que reflejen y atiendan a las necesidades reales de una persona con
DM 1) sean ellos. Que de acuerdo con lo detectado, establezcan prioridades y desarrollen
programas y planes que den respuesta y solucion a las necesidades identificadas. De esta
manera se propone un modelo de salud publica contextualizado y subjetivante que contribuya
al conocimiento y resoluciéon de los problemas de salud y poblacional a través de la
investigacion e intervencion social dentro de las dreas biomédicas.

Dentro de este contexto y preocupados por este aspecto tan importante de la salud
comunitaria se desarroll6 este trabajo.

Las enfermedades complejas no transmisibles (ECNT), como la enfermedad cardiovascular,
el cancer y la diabetes tipo 2, que constituyen la principal causa de muerte alrededor del
mundo. De estas muertes, aproximadamente el 80% ocurre en paises en vias de desarrollo.
La OMS (2015) predice un incremento sustancial de la incidencia de las ECNT durante los
proximos afios a nivel global. Aunque en general las ECNT son prevenibles, las estrategias
actuales para su resolucion han resultado inadecuadas. De tal suerte que son necesarias
nuevas iniciativas para poder implementar acciones preventivas y un mayor reconocimiento
acerca de que, durante etapas tempranas de la vida, las intervenciones tienen mas
probabilidades de tener una mayor eficacia. Desarrollar estrategias preventivas apropiadas
requiere de la comprension de como el ambiente influye durante el proceso del crecimiento
y desarrollo sobre el riesgo de padecer ECNT.

Actualmente se tiene que enfrentar el desafio de la evolucion en diferentes dmbitos de la vida

humana como son: los héabitos alimenticios, el estilo de vida, la actividad fisica, la migracién
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y el ambiente de la era moderna, los cuales son muy diferentes de aquellos prevalentes
durante una gran parte de nuestra historia evolutiva, desde el punto de vista bioldgico, social
y ambiental.

Recientemente los humanos han cambiado a una dieta con alto contenido de grasa y/o de
azucares con un elevado indice glucémico, por lo cual la capacidad metabolica no ha
evolucionado para poder enfrentar satisfactoriamente dichos cambios. Esto hace evidente que
un ligero incremento en la razén metabdlica con respecto al ingreso/egreso de energia,
provoque una creciente ganancia en el indice glucémico en poco tiempo. Aunado a lo anterior
hay una disminucién de la actividad fisica, y la exposicion a un nuevo ambiente que
promueve la obesidad lo cual ha ocasionado una disparidad metabdlica en gran parte de la
poblacion, lo que incrementa el riesgo de desarrollar ECNT.

Se han presentado las distintas modificaciones realizadas al concepto de salud publica y los
diferentes modos de educar para la salud, el objetivo de ligar los conceptos tiene que ver con
la postura de que no puede existir uno sin el otro, no podemos hablar de salud publica sin
mencionar el método para proporcionarla. Se visualiza una educacion para la salud que
contemple las caracteristicas de la poblacion o individuos a quién va dirigida, contextos,
cultura, edad, entre otras. Mismos que nos permitiran como pais tomar decisiones en materia
de salud publica apegadas a la realidad del pais y sus diversidades, en esta tesis se contempla
una salud publica evaluada y aplicada de acuerdo a con una educacion para la salud que

contemple subjetividades.
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SEGUNDA PARTE

METODOLOGIA DE TRABAJO/MARCO TEORICO

CAPITULO V

PRIMERA PARTE DE LA INVESTIGACION

V.1. Paradigma y propuesta tedrica

La siguiente propuesta metodologica nos presenta una idea acerca del como recorrer
el camino de la investigacion social, de antemano sabemos que la evidencia que caracteriza
a dicha investigacion es aquella de construccion empirica, de ahi que fuera importante

estructurar sus mecanismos de observacion, relaciones, abordajes y transformaciones.

Este esquema, de elaboracion propia, constituye la guia que se utilizo en esta investigacion

para conseguir especificidad en el abordaje de la problematica que presenta.
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Esquema 9. Guia metodologica
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Conviene poner en claro algunos conceptos mencionados en el esquema, regularidades
empiricas se refiere a aquellos fenémenos de la realidad cotidiana, que llaman nuestra
atencion o que representan una problematica para algunos grupos, en determinados
contextos. Y que es importante definir desde qué mirada seran abordados (paradigma y

teoria).

Especificidad de abordaje: Se refiere a la relacion coherente entre los objetivos, las metas y

la metodologia.

Aproximacion diferenciada: Se refiere al acercamiento especifico con el objeto de estudio,
incluyendo la especificidad de espacio, contexto, tiempos, conceptualizacion, unidades de

analisis y su perspectiva tedrica.

Perspectiva teorica: define si el abordaje de la investigacion sera macro o micro, o si se hara
una correlacion de ambos, situado en un trayecto micro social que interviene desde el ambito

local.

Basado en el esquema anterior, esta tesis corresponde a una investigacion de corte social que
se sustenta en un paradigma cualitativo, con una perspectiva tedrica general del
interaccionismo simbolico desde la optica de Blumer (1982:2-3), con enfoque micro social y

teniendo como teoria sustantiva la identidad colectiva (Melucci, 1995:44).

Para que la investigacion tenga la orientacion paradigmatica precisa, se considerd la

realizacion de un cuadro de supuestos, mismo que a continuacion se presenta.
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Esquema 10. Cuadro de supuestos.

SUPUESTOS Paradigma constructivista
(Metodologia cualitativa)

Ontolégicos Parte de la realidad subjetiva que cada uno de los participantes en la
investigacion manifieste respecto a su diagndstico de DM II y hacia
los conceptos de discapacidad, conducta de riesgo, estilo de vida y
accion colectiva.

Epistemologicos | El interés surge de mi condiciéon como persona con diabetes y de mi
postura como profesional de la salud (rehabilitacion), al notar que los
programas que se brindan a la poblacién con DM II, no van
encaminados a la prevencion de secuelas de discapacidad
(especificamente amputaciones). Por tanto para esta tesis el rol del
investigador serd estar inmerso en el contexto de investigacion.
Considerando la distancia prudente como investigador, se considera
desde el inicio plantear a los participantes, dicha postura.

Axiolégicos Los valores que sustentan esta tesis son el respeto, la ética y el caracter
reflexivo.
Metodoldgicos A lo largo del proceso de investigacion se privilegia el andlisis en

profundidad y el contexto en el que se desarrolla. Por lo que su disefio
sera flexible e interactivo.

Se utilizaran categorias para conceptos emergentes y supuestos.

Con énfasis en las practicas cotidianas.

V.2. Estrategias metodoldogicas

Una vez construido el sustento tedrico habra que aterrizar en como, realizar el diagndstico y
qué elementos utilizar. Bien, pues este trabajo diagnostica su situacion de salud a partir de
relatos comunes, coincidencias o dolencias compartidas, y se analiza sus conductas de riesgo
a través de la interpretacion de experiencias subjetivas, utilizando las historias personales o
de vida para analizar el impacto en su salud y como, a partir de reflexionarlas, se pueden
proponer acciones colectivas para transformar esas conductas en estilos de vida saludables,

con la finalidad de prevenir una discapacidad.
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Esquema 11. Estrategias metodologicas.

Métodos Técnicas

Analisis de conversaciones Anadlisis de documentos (tltimo resultado de
laboratorio y diagnostico médico)

Hermenéutico etnografico Entrevistas etnograficas

Biografico interpretativo Observacion participante

(Denzin, 1989). Historias de vida (analisis de conductas de
riesgo).

Grupo focal Andlisis del material recopilado e interpretado
de sus historias de vida y conductas de riesgo.

V.2.1. Elementos del diseno

El entorno, los recursos, el proceso y la estructura.

Para este trabajo, se entiende como enfoque micro social, aquel que toma en cuenta
la experiencia individual y la interaccidn social como eje principal en la toma de decisiones
y propuestas para la construccion colectiva. Para el caso, se abordard la experiencia
individual, mediante el anélisis de lo que para ellos signifiquen los conceptos: Diabetes,
discapacidad, conducta de riesgo, estilo de vida y accion colectiva. Y cdmo, a partir del
diagnostico de DM I los participantes construyen o reconstruyen sus interacciones sociales
(familia; trabajo y sociedad) y como impacta éste en su convivencia. Asi como el andlisis
reflexivo y colectivo de la discapacidad adquirida por DM II como factor de vulnerabilidad

social.

Universo: Se determind a través de un muestreo no probabilistico por conveniencia,
seleccionando a aquellos que cumplieran con los criterios de inclusion y fueran usuarios que

acuden a la Unidad Universitaria de Insercion Social San Jos¢ Tecoh (UUIS).

El total de participantes que cumplieron los criterios fue de 10.
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Criterios de participacion: Tener al menos 5 afios con diagndstico clinico de DM 11
y no presentar alguna diversidad funcional asociada a la DM II y que estén comprometidos

a trabajar de manera grupal.

Intervencion.

Para realizar lo anterior se implementaron guiones de entrevista, se recopilaron historias de
vida de 10 usuarios que acuden a la Unidad Universitaria de Insercion Social San José Tecoh

(UUIS).

La UUIS San José Tecoh es una clinica comunitaria construida en sus inicios por la
comunidad local y académicos universitarios con financiamiento de Fundacion Kelloggs y
que actualmente ya es administrada por la Universidad Auténoma de Yucatan. La clinica se
localiza en la periferia sur de la ciudad de Mérida, Yucatan. Cuya zona se caracteriza por sus

altos indices de pobreza y marginacion. Candila. J. y Serrano. M (2014).

La clinica forma parte de la comunidad, en su dia a dia las personas de la zona acuden a los
distintos programas comunitarios que ahi se ofrecen, cuestion que favorece la interaccién con

los usuarios.

Se programaron citas individuales para las entrevistas e historias de vida, posteriormente se
seleccionaron de cada una, los apartados y frases relacionadas con los conceptos antes
mencionados y las que correspondieran a sus conductas de riesgo, todo ello se recopil6 en un

cuadro de texto y se categorizo.

Posteriormente se preparé el material para su presentacion grupal, y se invitd a los
participantes a reuniones semanales (una semanal de 2hrs.) en las que abordaron los

conceptos, las conductas de riesgo y codmo cambiaban, si cambiaban, las interacciones
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familiares, laborales y sociales a partir de su diagnostico como personas con diabetes, para

lo cual se utilizaron un cuestionario general y una guion de entrevista.

Se construyeron diversos materiales visuales para los analisis reflexivos, como tarjetas con

imagenes que representan conducta de riesgo, e incluso iconos que debian asociar o discutir.

Con esta investigacion y bajo esta metodologia, se pretende que los participantes identifiquen

sus conductas de riesgo y analicen como éstas influyen en su estilo de vida.

También se pretende conocer la correlacion entre valores, motivaciones, creencias y estilos

de vida y las conductas de riesgo potencialmente generadoras de discapacidad.

V.3. El modelo de las siete esferas o modelo galaxia (M7E).

Para analizar los resultados se utilizara el modelo de las siete esferas o “Galaxia”, ya

que contempla pardmetros mas amplios en la interaccion de los individuos.

Este modelo, que parte también de la teoria del aprendizaje social, intenta explicar la génesis
de los comportamientos y estilos de vida, ayudando a entender por qué las personas se
comportan como lo hacen, asumiendo practicas de riesgo o saludables a la vez que permite
identificar las variables y procedimientos fundamentales que estan implicados en los

procesos de aprendizaje de las mismas.

El M7E forma el punto de partida para entender la intervencion en Educacion para la Salud
(EpS) junto con el Modelo de potenciacién o de competencia, que define el estilo con el que
se debe desarrollar toda intervencion en cuanto a principios, habilidades y valores que deben

regir los programas de Educacion para la Salud.
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Esquema 12. Modelo Galaxia M7E. Elaboracion propia. Basado en el modelo Galaxia de

Costa Lopez (1996). Maldonado 2016.

En concreto establece dos dimensiones; una del entorno, a la que corresponden 2 esferas, la
de indicadores/activadores (I) y la de resultados (R) y una dimension de interacciones del
comportamiento a la que corresponden cinco esferas personales: atender-percibir (ATP),
actuar (ACT), pensar-conocer (PC), sentir emociones (SEM) y esfera bioldgica (B). Estas
esferas del comportamiento muestran interaccion en reciprocidad, estableciendo relaciones

funcionales, las cuales permiten entender el comportamiento humano en salud.
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Esquema 13. Dimensiones del modelo Galaxia M7E. Elaboracion propia. Maldonado 2016.

La esfera que corresponde a los Indicadores (I) concentra los acontecimientos, sucesos,
objetos, personas, mensajes de salud, personal de salud, modelos de conducta, instrucciones
o recomendaciones que funcionan como detonantes para activar o desactivar una conducta,
como ejemplos podemos citar el padecer alguna enfermedad, una crisis familiar, rupturas,

pérdidas, entre otros.

La esfera de resultados (R) registra los impactos y la huella que dejan sus conductas en el
entorno en que se desenvuelven, aqui deben incluirse logros, beneficios, recompensas,
reconocimiento social o fracasos, castigos, rechazos y todo aquel acontecimiento que ocurre

como consecuencia de sus acciones, de sus conductas de riesgo o de sus estilos saludables.

Las cinco esferas posteriores oscilan en la segunda dimensién que representa las

interacciones personales del comportamiento (dimension personal).

La esfera ATP corresponde los procesos activos que organizan el comportamiento de acuerdo

con los activadores que se presenten a cada situacion, para la tesis esta esfera corresponde a
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como se percibe la persona con diabetes o como se percibe la diabetes en general, si hay una
apropiacion del concepto y como influye esta percepcion en interaccion con otras esferas o

dimension.

La esfera ACT representa la reciprocidad de las interacciones con los escenarios del entorno

accion-intervencion del individuo sobre su diabetes, por ejemplo.

La tercera esfera de la dimension personal es Pensar-Conocer (PC) en donde se asocian las
experiencias acumuladas a los largo de su historia de aprendizaje y de vida, ésta, a menudo,
puede funcionar como activador e inductor de otras esferas del comportamiento y en la
génesis de las conductas de riesgo o estilos de vida saludables. Esta esfera estd compuesta
por conocimientos, expectativas, objetivos, predicciones, creencia/valores, actitudes, fuentes
de estrés, vulnerabilidad personal, control de resultados, autoimagen, fantasias/recuerdos y

autorregulacion.

La cuarta esfera en la dimension personal es la de los sentimientos y emociones (SEM) éste
se delimita también de las construcciones historicas de vida, lo aprendido del intercambio
con los escenarios del entorno y del propio cuerpo, en como €stos nos hacen sentir y

reaccionar.

La quinta esfera de ésta dimension es la bioldgica (B) la cual involucra como se transforma
nuestro funcionamiento organico y como los procesos de desarrollo, salud-enfermedad,

maduracion o envejecimiento, impactan sobre el resto de las dimensiones.

Asi, las siete esferas envuelven al individuo en un universo con ambientes biopsicosociales
que constituyen el campo de accidon en el que ocurren las interacciones que dan lugar a los

comportamiento, mismos que incluyen estilos de vida y conductas de riesgo, decisiones a fin
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de cuentas personales pero que se toman basadas en nuestras interacciones con el entorno.
Ese entorno esta organizado, en constelaciones (escenarios) y las siete esferas se mueven en
cada una de ellas (familia, escuela, comunidad, instituciones de salud, entre otros). Las
constelaciones pueden brindar al individuo recursos, oportunidades, proteccion, pero también
factores de riesgo, obstaculos, que se conjugan de modo desigual y que condicionan el
desarrollo de las relaciones entre las esferas y, en consecuencia, la naturaleza evolutiva de

los comportamientos. Costa, M. & Lopez, E. (1996).

Impacto

Una vez analizados los resultados, convendra entrar en una etapa reflexiva, buscando que los
participantes, como un colectivo, sean capaces de construir materiales de apoyo para
personas con diabetes, tomar decisiones respecto a su estilo de vida y desde luego generar
acciones colectivas en pro de la prevencion de secuelas discapacitantes, para, en un futuro,
plantear la reproduccion de grupos o colectivos que transmitan sus conocimientos y
experiencias acerca de la DM II, capaces de impactar en los ambitos intergeneracionales, de

relaciones sociales y en los modelos culturales.

Segunda etapa de la investigacion

V. 4. Interpretacion y analisis de resultados

Es importante aclarar que los participantes se tomaron de la poblaciéon que acude
frecuentemente a la Unidad Universitaria de Inserciéon Social San José Tecoh y que todos
fueron previamente informados sobre el estudio, sus implicaciones y el acuerdo de privacidad

(Ver anexo 1y 2).
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Esquema 14. Resultados de estudios de gabinete para seleccion de participantes

Se utilizé la Clasificacion Internacional de Diabetes (Hb Glicosilada [HbG] >10) para
distinguir si se tiene diabetes y si se es un paciente de alto (>10HbG), medio (9-8HbG) o bajo

riesgo (7-6HbG).

Nombre Peso Edad | Glicemia capilar Hb Glucosilada
Inicial Final %
1.Emilia del C. 86 Kg |71 372mg/dl 104mg/dl 7.6 Riesgo bajo
Dominguez Parra
2.Jorge Augusto | 62kg 72 343mg/dl 109mg/dl 8.65 Riesgo
Celis Montes Medio
3.Ana Maria 71kg 70 343mg/dl 137mg/dl 10.64 Alto
Pérez Hernandez Riesgo
4.Ana Maria del | 96kg 67 133mg/dl 119.42mg/dl | 8.03 Riesgo
Socorro Basto Ku medio
5.Elsy Maria 78kg 67 169mg/dl 112mg/dl 8.07 Riesgo
Celis Aragén medio
6.Maria del C. 53kg 60 220mg/dl 185mg/dl 9.31 Riesgo
Mex Dzul medio
7.Adda Chacén kg 63 290mgdl 174mg/dl 8.4 Riesgo
medio
8.Maria Antonia | 58kg 63 242mg/dl 168.16mg/dl | 11.44 Alto
Garcia Maa Riesgo
9.Maria G. Godoy | 65.7kg | 57 338mg/dl 360.96mg/dl | 14.1 Alto
Herrera Riesgo
10.Florencia kg 68 210mg/dl 150mg/dl 9.00 Riesgo
Conde medio

Como resultado de la seleccion tenemos un grupo de participantes con las siguientes

caracteristicas:

1 Hombre y 9 mujeres cuyo rango de edad va de los 57-72 afios, con una edad promedio de
65.8 afios, los cuales tienen diagnostico nosoldgico de DM II (segiin la NOM-015-SSA2-

1994), todos diagnosticados después de los 30 afios de edad, 9 casados con hijos, 1 sola con
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hijos, todos manifiestan en su entrevista vivir acompafiados (que comparten su domicilio con

alguna otra persona, familiar o no). (Ver anexo 3).

Destaca el resultado sobre la Clasificacion Internacional de Diabetes donde se observa que 3
de los participantes son considerados de Alto riego, 6 de riego Medio y 1 en riego bajo, en

relacidn a las comorbilidades asociadas con la DM I1.

Esquema 15. Grafica del porcentaje en riesgo de co-morbilidad por Hemoglobina Glicosilada

% de Riego de co-morbilidad por HbG

B >10HbG Alto  m 9-8HbGMedio 7-6HbGbajo

En la aplicacién del cuestionario de informacion general se obtuvo la siguiente informacion

a destacar:

El 90% ha superado la etapa de negacion (que corresponde a la idea percibida de resistirse a

la idea de padecer Diabetes) al diagndstico

El 100% conoce su diagnostico especifico

E1 100% conoce las cifras normales de la DM 11

El 70% conoce parcialmente los riesgos de la enfermedad, el 100% los asocia con

amputaciones o pérdida de alguna funcion motora.

El 30% expresa tener apoyo familiar
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El 50% es afiliado a algln tipo de seguridad social

El 80% refiere estar mds o menos apegado al tratamiento y el 20% poco apegado al

tratamiento.

Resultados de las entrevistas (Historias de vida)

Para analizar los resultados sobre sus conductas de riesgo y estilos de vida se categorizo la

informacion proporcionada a través de las entrevistas de acuerdo con las Esferas o

Dimensiones representadas en el Modelo Galaxia o 7 esferas, en la version adaptada de Costa

y Lépez (1996).

V.5. Categorizacion de las 7 Esferas o Modelo Galaxia

Esquema 16. Categorizacion de Estilos de vida y conductas de riesgo por dimensiones.

Elaboracion propia. Maldonado 2016. Basado en el modelo Galaxia de Costa Lopez (1996).

Dimension del entorno

Dimension de las interacciones (personal)

@ Indicadores

Etapa

Glucosa
de confrontacion
respecto al diagnostico

Relaciones familiares

Atender-Percibir
(Como se percibe
la persona con diabetes o
coémo se percibe la diabetes
en general?
Apropiacion del concepto
(Cémo influye esta
percepcion en interaccion
esferas o

con otras

dimensiones?

Biologica

Edad
El diagnostico de DM 11
Los medicamentos

Cambios en el organismo
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Resultados

Complicaciones por DM 11
Discapacidad

Rechazo Social

e Actuar

Apego al tratamiento
Conductas de riesgo
Autocuidado

Acciones preventivas
(Cudles son mis propuestas
para prevenir la
discapacidad en personas

con DM I1?

Sentir
SEM

Emociones
( Como se sintio con el
diagnostico?
(Como se siente ahora?
(Siente el apoyo de su
familia a partir de su

diagnostico?

Pensar-Conocer

Significados sobre:
Diabetes

Discapacidad

(Conoce las acciones que
realiza su localidad o Estado
para prevenir la DM II?,
(Conoce las acciones que
realiza su localidad o Estado
para prevenir discapacidad
en personas con DMII?
Conocimientos sobre
cuidados preventivos en

DMIL.
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Esquema 17. Analisis de resultados

Dimension del entorno

Dimension Personal

Fl resultado destacable en esta

O

influencia del entorno

esfera esta relacionado con Ia
respecto a la
prevencion de secuelas de discapacidad en
personas con DM II, por lo que se
categorizo de la siguiente manera:

1. Conocimiento sobre programas en su
Un

colonia, estado o de otro nivel:

participante reconoce que si hay un
programa del Estado, pero que en ¢l solo se
busca el control de su glucosa, el resto de
los participantes s6lo mencionan las ferias
de la salud que hace la UADY en la UUIS
San José Tecoh y el grupo de Ayuda Mutua
que hay en la misma unidad, aunque
tampoco abordan temas de discapacidad
asociada a la DM IL

2. Relaciones familiares: El 30% expresa
tener apoyo familiar, el resto refiere que a
partir de su diagnostico la relacion se
deteriord, lo atribuyen a su desgano al
realizar actividades de cooperacion familiar
y a la falta de empatia (“no me creen que
tenga esa enfermedad, el azlicar en mi

29 (3

CuUcrpo no s¢ ve ', amanczco y todo me

2% <6

duele, nada quiero hacer”, “pues claro tengo
que cuidar a mis nietos, hacer comida y

limpiar todo, pues me siento cansada y

Edad promedio 65.8 afios
100%

B
mas de 10 afios
diagndstico

Ninguno presenta comorbilidades

100% en etapa insulino dependiente

de
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molesta, asi que peleamos a cada rato”,
siento coraje de cocinar para todos y yo no

5% ¢¢

lo puedo comer”, ““ a veces hasta se burlan
de uno, porque no puedes comer o porque

no puedes hacer las cosas”).

Desde la seleccion de

participantes se buscoO que no
tuvieran secuelas de discapacidad por la
DM 1II, asi que para esta esfera las
categorias resultantes son las relacionadas
con:

1. Discapacidad: Segtn los resultados
obtenidos de las entrevistas el
concepto para ellos representa

perdida de la funcion motora, y lo

asocian en primer lugar con
amputacion de miembro inferior

(“Es cuando ya no puedes caminar”,

“perder la capacidad de moverme”,

“Cuando te cortan tu pie y quedas en

una silla”)

2. Rechazo social: los participantes
asociaron su diagndstico con el
rechazo de sus familias, de la
comunidad y de las instituciones de
salud (“ya nada es igual, todos los
tratan  diferente”, “somos el

diabético, la enferma”, ‘“hasta nos

ponen como mal ejemplo a los

L b 13

demas”, “me da pena que voy a mi

consulta de control y delante de

Respecto a
SEM
(Como se sinti6 con el
diagnostico?
Las respuestas se recabaron de las

entrevistas a profundidad y posteriormente

se categorizaron quedando de la siguiente

manera:

1. Pensamiento con intencidén suicida
(“Me queria morir”, “Tomé todas las
pastillas que encontré, con la

intencion de matarme”)

2. Depresion (“no tenia interés en
nada”, “no comia, ni me bafiaba”,
“puro llorar hacia”)

3. Tristeza (“Me senti muy triste”,
“Triste, ya nada seria igual”, “no
queria ver a nadie me sentia

apagada”

(Como se siente ahora? Las respuestas

basadas en entrevista a profundidad se

categorizaron de la siguiente manera:

1. Temerosos (“tengo miedo de que me
corten mi pie”, S¢ que algunos
quedan ciegos”, “no quiero llegar a

la diélisis”)

114




todos me dicen usted cuando
termine pase con nutricion o a
DIABETIMSS, asi todos te ven

feo”)

2. Resignados (“Pues ya que mas,
estamos fregados™)

3. Esperanzados ( “Si nos cuidamos no
tenemos por qué sufrir’, se puede
cambiar y estar mejor”, “No muy

felices pero hay que intentarlo”

[ Siente el apoyo de su familia a partir de su
diagnostico?
Se pensoé en el uso del APGAR familiar en
el cuidado primario a la salud (instrumento
de investigacion del Trabajo Social), pero el
instrumento hace una medicion de riesgo
potencial en familias y la intencion de la
tesis es conocer la relacion del sujeto de
estudio en relacién con su apoyo familiar,
por lo que se decidié incluir una serie de
reactivos en el cuestionario general y en la
entrevista a profundidad, asi mismo se hizo
un ejercicio presencial en uno de los talleres
entablando didlogos entre afectado y
familiar. De los instrumentos y estrategias
mencionadas se categorizaron los resultados
de la siguiente manera:
1. La familia como obstaculo (“Todos
comen de todo y toman su coca, pues

9% ¢

yo que mas voy a hacer”, “como no
yo controlo el gasto, como lo que me
den”, “hay otras prioridades, nietos,

pafiales, celular, todo antes que mi

insulina”)
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2. Indiferencia familiar (“No me creen
que estoy enferma”, “Como no se ve,
no puedo explicarlo en mi casa y
pues no lo creen”, “hasta que un dia
que trepd mi azucar y me desmayé
entonces si los regai6 el doctor”)

3. Conlflicto relacional (“Ay Dios, mi

marido dice que ya me acab¢”),

“oc ) Se categorizaron las respuestas
" respecto a los significados que ellos
conocian sobre los conceptos: Diabetes y
Discapacidad, quedando de la siguiente
manera:

Respecto a la diabetes todas las respuestas
coinciden en que se trata de un aumento en
la glucosa (manifestado en enunciados
como: “cuando trepa el azucar”, “Cuando se
sube tu azucar”) cabe destacar de este
reactivo se  desprende  informacion
importante que se categorizd como mitos de
la Diabetes.

Para la categoria de falsos mitos en Diabetes
se agruparon las siguientes formas:

1. Fuentes: que se refiere a de donde
surge el mito, quedando en primer
lugar las amistades cercanas
(incluyendo vecinos), en segundo
lugar las personas de los
establecimientos que frecuentas
(tienda, panaderia, carniceria, etc.) y

en tercer lugar el personal de salud al
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que acuden con frecuencia (médicos,

enfermeras y asistentes).

Mitos: se relacionan con:

a)

b)

“La cura de la enfermedad” la
cual relacionan con  ritos
culturales y religiosos (“me
dijeron que tome maguey
morado”, “dicen que si chupo
dos toronjas en ayunas diario, se
me quita”, “que yo haga una
novena a San Judas Tadeo”).
Cabe destacar que aunque los
participantes ~ comentan  no
haberse curado después de hacer
los remedios, si se sintieron
temporalmente  mejor, pero
reconocieron como riesgo el
dejar el tratamiento por “probar
suerte en otras cosas”.

Las comorbilidades: El apartado
hace referencia a aquellos falsos
mitos respecto a las
complicaciones que  puede
ocasionar el consumo en
particular, de la insulina,
mayormente asociada con la
ceguera (“dicen que una vez que
usas insulina ya es para morir”,
“me dice mi vecina que si uso
insulina me voy a quedar ciega”,

“Mis amigas dicen que cuando la
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d)

insulina afecta los rifiones, ay
Dios ya es lo ultimo”).

Las posibles discapacidades, en
donde la mas frecuente son las
amputaciones, seguidas de la
pérdida visual y la funcion de la
marcha en tercer lugar (“Dicen
que si como mucha azucar me

(13

van a amputar un pie”, “el
doctor, cada vez que voy a
consulta me dice, ;Qué quiere
sefora?, ;Qué le corte su pie?”’)
La sexualidad, donde hacen
referencia a la vida de pareja
(“Que empeora la circulacion si
tiene uno que ver con su esposa,
y terminan cortando tu pie”),
refiriéndose a tener relaciones
sexuales.

La  muerte: todos los
participantes expresan  su
preocupacion por la muerte
prematura (“Ya nadie me ve
igual cuando digo que tengo
Diabetes”, “gente de afuera me
ve con pena cuando sabe que
tengo”, “En la clinica del IMSS
nos tratan diferente, nos mandan
a cosas a parte como si fuéramos

apestados™).
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Ante las  interrogantes  de

percepcion se dieron los siguientes

resultados, los relativos a su percepcion

como persona con Diabetes y la percepcion

de la Diabetes en general.

1.

Percepcion de diabetes: En general
la percepcion del grupo se centr6 en
tres aspectos: Las caracteristicas
propias de la enfermedad como
signos y sintomas, catalogandola
como sintomadtica pero sin signos
evidentes (“es una enfermedad que
no avisa”), también coinciden en que
la enfermedad es sistémica (“te
friega todo”) 'y  Consideran
importante el acompafiamiento, la
comprension y el respeto para poder
vivir bien con Diabetes (“a nadie le
duele tu sufrimiento”).

La percepcion de si mismos como
personas con diabetes: Todos
coinciden con la idea de que antes
que nada son personas (“también
somos humanos”, ‘“somos iguales
que los demas”™), 8 de 10 se asumen
como enfermos de por vida (“jya
estd! Esta uno fregado para
siempre”, “siempre va uno a ser el
diabético”), 9 de 10 se perciben
como afectados (fisica y

emocionalmente, “Estar asi no es
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vida”, “todo duele desde que
despierta uno”, “a veces no dan
ganas ni de comer si todo es malo™)
y 1 de 10 se percibe como util (“Ya
en nada podemos trabajar”, “yo me
levanto y hago todas mis cosas, asi
se me olvida un poco, todavia doy mi
lana en la casa”, “ya quedé como

niia otra vez, nada puedo hacer”).

ACT

En la esfera del actuar se ordenaron

en las siguientes categorias
Apego al tratamiento: la intencion de
esta esfera no es reflejar el factor
numérico respecto a si cumple con el
tratamiento médico indicado, sino
las razones que los llevan a actuar de
uno u otro modo. Siendo asi, la
respuesta predominante fue que
intentan apegarse al tratamiento,
pero, la situacion economica familiar
no les permite comprar el
medicamento, o los obliga a
racionarlo. En segundo lugar
tenemos los mitos respecto al uso de
la insulina y finalmente la sensacion
de sentirse presionados y a disgusto
con no poder comer lo que quieran
(Toma de decisiones) por causa de la
enfermedad (“pues si aunque uno

29 <¢

quiera no hay el dinero”, “no todo lo
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que te dan en el seguro es bueno, a
veces creo que nos quieren joder
mas, para no ser una carga”, “pues si
con $20.00 no compro insulina, para
la coca si alcanza™).

Conductas de riesgo: los
participantes enlistaron de modo
particular  las  acciones  que
consideraban conductas de riesgo,
posteriormente se socializaron y
decidieron hacer en grupo, durante
los talleres, una sola lista que quedé
de la siguiente manera:

No hacer caso a las indicaciones
médicas

Tomar refrescos

Descuidar lo que comemos
Autocuidado: No revisarnos de otras
cosas como la presion, la vista, los
pies o los dientes

Acciones preventivas, para esta
categoria se utilizaron las respuestas
al reactivo [Cudles son mis
propuestas  para  prevenir la
discapacidad en personas con DM
II? Y todos coinciden en que el
didlogo en la mejor forma de tomar
acciones y decisiones (“deben
escucharnos”, “queremos decidir lo
que es mejor para nosotros”, “no

somos  bebés, podemos  ser
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responsables, si nos explican
entendemos”). Cabe destacar que si
se hablo de tomar platicas y talleres,
pero los participantes solicitan que
quienes los impartan fueran mas
conscientes, con ello se refieren a
haber vivido experiencias de platicas
institucionales (IMSS-ISSSTE-
SSY) dénde més que informaciéon
sobre diabetes se sienten
amenazados, aterrorizados  con
imagenes descriptivas de
amputaciones, infecciones y
lesiones, que solo generan coraje y
desanimo (“fui a PREVENIMSS, a
media platica me sali, queria llorar,
senti mucho miedo”, “Una vez aqui
en la colonia llegaron unos gringos
que daban platicas y hacian chequeo
pero no entendiamos casi nada y nos
daban recetas de comida que nunca
conoci”, “si hay que hacer cosas
como platicas, pero entre nosotros”,
“nadie pregunta aparte de diabético,

(Como te sientes?”’)

Para establecer un panorama relacional de las esferas se considero usar el método de interfaz

social propuesto por Norman Long que fue adaptado para esta tesis y que consiste en buscar

los enlaces entre las esferas.
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Las esferas de Atender-Percibir (ATP) y la de Actuar son dependientes de las dos esferas del
entorno, ensamble que crea dos zonas de contacto y cuya asociacion delimita o influencia el
origen de los comportamientos y por tanto el punto medular para generar cambios positivos
que cambien conductas de riesgo por Estilos de Vida Saludables, quedando expresadas como

interfaces: zona [-ATP y la zona ACT-R.

Esquema 18. Transformacion del Modelo Galaxia M7E con el interfaz de dimensiones.

Elaboracion propia. Maldonado 2016. Basado en el modelo Galaxia de Costa Lopez (1996).
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Lo cual se expresa de la siguiente manera: Interfaz 1 ATP-I

La primera interfaz ATP-I nos revela los resultados de la percepcion del individuo respecto
a los indicadores de salud que se usan con mayor frecuencia para definir la DM II, y como
éstos influyen en sus relaciones del entorno (familiar, comunitario y social en general).
Mismos que reflejan los puntos sensibles de atender si se quiere implementar un programa
de educacion para la salud que genere impactos sustanciales en la modificacion de conductas

de riesgo.
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Interfaz 2 ACT-R.

ACT-R
* Apego-Desapego al
tratamiento
AL *Autocuidado
Conductas de riesgo » : Resultados
Autocuidado Prevencion de riesgo Comorbilidades

) potencial de discapacidad i )
Acciones Discapacidades

Acompanamiento familiar

preventivas Rechazo social

Apoyo institucional
subjetivante y
contextualizado

La zona de interfaz 2 refleja las conductas de riesgo predominantes en la poblacion
participante (*), asi como aquellas conductas a modificar o reforzar, para poder impactar
positivamente en los resultados. Es decir, que al trabajar con las conductas de riesgo,
ensenando las acciones preventivas a través del autocuidado, se reducird el riesgo de
comorbilidades, discapacidad y muerte; y que al involucrar a la familia y a las instituciones

se garanticen intervenciones pertinentes para los individuos.
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Tercera parte

Conclusiones

Los resultados presentados muestran un reto diferencial, eso significa que la realizacién de
planes y programas de educacion para la salud, no solo deben estar sustentados en un
diagnostico previo, sino que deben hacerse a medida de los contextos, y que esta labor es
nicho para el trabajador social; si bien la atencion a la diabetes debe plantearse como
prioridad en todo el pais, hay entidades que requieren un nivel adicional de atencion a este
reto sanitario. Un reto adicional lo representa la poblacion de personas con DM II que se
reporta sin esquema de proteccion en salud. Es necesario asegurar la cobertura de esta
poblacion para proporcionar el seguimiento y control para prevenir complicaciones, entre
ellas las que conllevan a una diversidad funcional, lo que implicaria no solo garantizar el

esquema basico de primer nivel de salud, sino de todos los niveles.

Durante la investigacion los participantes hicieron evidente la necesidad de contextualizar
las investigaciones y la atencion al respecto, asi como la preocupacion por tener en algin

momento una discapacidad.

Considerando la magnitud del reto es importante generar interés publico sobre el problema
de DM II, a nivel nacional, sociedad y del individuo, para consolidar una respuesta social a
este problema y de esta manera activar las politicas nacionales necesarias para reducir las
secuelas discapacitantes de la diabetes en México. Para ello, es importante impulsar la
participacion activa de las personas con DM II, en la toma de decisiones respecto a sus
cuidados, asi como la generacion de politicas publicas saludables que incidan en los estilos

de vida asociados con el desarrollo de diabetes.
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La salud es un determinante que dice mucho de cada pais, con lo antes expuesto esta claro
que en una légica capitalista se busca maximizar las tasas de ganancia, por lo que en su
mayoria, las decisiones estan determinadas por este razonamiento, aun las que se refieren a
la salud, por ejemplo las campafias exageradas reportando pandemias y aparicion de nuevos
riesgos a la salud, casualmente ligadas con las industrias farmacéuticas, recordemos las tan

sonadas Influenzas y la escasez del Tamifla, por mencionar algunos.

Y mientras la burguesia y los gobiernos nacionales siguen encontrando el modo de lucrar con
las necesidades de los mas vulnerables, €éstos se enfrentan cada dia a nuevos retos en lo que
a enfermedades se refiere, enfermedades silenciosas que sobrevienen de hébitos ganados por

la mercadotecnia, el mercantilismo y el bombardeo salvaje, incitante del consumismo.

Las proyecciones globales en salud, sea cual sea el régimen politico del pais, dejan pocas
dudas, esta claro que si aumenta la esperanza de vida y disminuyen las tasas de mortalidad,
las enfermedades cronico degenerativas ganan terreno frente a las infecciosas. Tal es el caso
de la Diabetes con una prevalencia mundial alarmante. Enfermedad que esta ligada a paises
subdesarrollados, con altos indices de pobreza y en donde la alimentacion se relaciona con

el consumo de carbohidratos de facil acceso.

Esta tesis también plantea la evolucion del concepto de discapacidad como un continuo de la
percepcidn simbolico cultural actualmente cuestionado y cuya propuesta pone en perspectiva

nuevos mecanismos de inclusion social de las personas con diversidad funcional.

(Como entonces trabajar en materia de politica social para lograr buena salud y con ella

aproximarse a una mejor calidad de vida?
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Visto desde la optica social y clinica, la respuesta es, prevencion. Prever no solo los efectos
de las enfermedades o las enfermedades mismas, sino prever desde las decisiones publicas

que marcan los destinos de la medicina social actual.

Cada suceso en nuestras vidas implica cambios, la diabetes no es la excepcion, tener DM 11
es asumir que se tiene una enfermedad cronico-degenerativa, que implica cambiar nuestras
Conductas de Riesgo por Estilos de Vida Saludables, ser conscientes de nuestras acciones,

comprometerse con uno mismo y saber que se puede estar bien y vivir feliz.

Pero, ;como luchar contra una enfermedad que no grita?, ;cémo decir a nuestro alrededor
que necesitamos su apoyo?, ;como hacer visible un padecimiento que no se ve hasta que ha

avanzado irreversiblemente?

Este estudio revela el sentir de sus participantes, la emotividad de vivir cada dia una
enfermedad invisible a los ojos de los demds y que uno tampoco quisiera ver, pero también
pone en evidencia esa necesidad urgente de ayuda, el deseo desesperado de no ser una
estadistica mas, de no ser regaiado o juzgado por sus acciones, sino de ser acompanado en

el camino hacia una transformacion de vida.

Evidencia la necesidad de hacer investigaciones sociales con quienes tienen la enfermedad,
porque los estudios clinicos de corte social no han impactado lo suficiente, evidencia la
necesidad de estudios humanos, sensibles, comprometidos con la subjetividad de los

participantes y que genere intervenciones transformadoras.

Los resultados nos permiten proponer que el trabajo colaborativo aporta los elementos

decisorios para el abordaje / intervencion de cada problematica y que su transformacion
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positiva, rehabilitacion o prevencion de nuevas complicaciones, no estd supeditada a un solo

modelo o enfoque.

Sin duda este trabajo deja gran riqueza en sus participantes, aprendizajes, compaiiia, amigos
y deseos de seguir creciendo y mejorando. Pero en mi deja un gran sentido humano, una
vision sensible de la investigacion, un panorama de investigacion activa, participante,
inclusiva, dindmica, subjetiva; esa riqueza que es materia prima en la construccion de un

Trabajador Social.

Capitulo VI

Acciones colectivas para prevenir la discapacidad

VI. 1 Lineas a futuro

La dimension colectiva se basa en el hecho de que las personas vulnerables tienen mas
oportunidad de participar y defender sus derechos cuando construyen y trabajan por objetivos
comunes, por ejemplo: las personas con Diabetes. Es interesante sefialar que, con frecuencia,
el agrupamiento en torno a un proyecto concreto y limitado puede dar pie a un proceso de
empoderamiento en la toma de conciencia sobre la situacion de injusticia u opresion en la
que se vive (desigual acceso social, practicas abusivas, discriminacidn, entre otras) y la

consiguiente busqueda del cambio y mejora.

Desde esta perspectiva, implica:

a) La toma de conciencia sobre su padecimiento y la confianza en si mismos (“autocontrol-

autoestima”).

129



b) La organizacion auténoma para decidir sobre su tratamiento en coordinaciéon con sus
indicaciones médicas y sobre el desarrollo que desean en relacidn con su bienestar

(“autonomia, subjetividad y contextualizacion™).

¢) La movilizacién para identificar sus intereses y transformar las relaciones, estructuras e
instituciones que les limitan la opinion y toma de decisiones (“poder para decidir-acciones

para transformar”).

Si bien, los participantes si propusieron acciones colectivas concretas para la prevencion de
discapacidad en la DM 11, es un area pendiente de este estudio sistematizar dichas propuestas
para en un futuro, establecer un plan de intervencidon resultante de las propuestas que a

continuacion se muestran:

Los participantes propusieron la formacion de un grupo de ayuda vecinal (“somos 10, si cada
uno de nosotros hace un grupo con sus vecinos vamos a ser muchos mas los que estemos
bien informados”), por ende la linea de trabajo futuro queda abierta para la creacion del
programa de Prevencion de Secuelas Discapacitantes (PRESEDIS), que fue la intencidon

previa a la modificacion de esta tesis, y que se describe al inicio.

A fin de cuentas, la intencién es a mediano plazo, poder hablar de la salud como un bien
comun, lo cual implica una construccidon conjunta y corresponsabilidad. Asi mismo falta por

establecer los impactos macro de los sistemas comunitarios en salud.

VI. 2 Importancia del abordaje desde el Trabajo Social

No es falta de identidad, se trata de un profesional innovador en sus areas de intervencion,

porque asi se lo demanda su profesion...
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“Original es aquello que vuelve a la simplicidad de las primeras acciones”

Gaudi

Pocas veces uno se aproxima a la realidad de las problematicas sociales, tanto, como se hace
desde el trabajo social, su vision nos vuelve parte de la transformacion, agente de cambio; lo
cual la diferencia de otras ciencias, y si, pude describirla como disciplina de las ciencias
sociales, pero desde mi Optica, su linea histérica, su constante escrutinio epistemologico y

métodos bien diferenciados lo hacen una verdadera ciencia.

El trabajo social parte de una linea historica que va desde las organizaciones sociales de
caridad (Charity Organization Society), que surgen con la necesidad de contrarrestar los
efectos negativos del capitalismo y revolucion industrial. Una figura destacada en este &mbito
es Mary E. Richmond (1922) quien, influenciada por los socidlogos de la época, propone el

diagndstico como base del trabajo social y el trabajo social de casos.

A M¢éxico, como en casi toda Latinoamérica, también le toca construir su linea historica del
trabajo social. En 1933 se avanz6 con la creacion de la escuela de ensefianza doméstica y
trabajo social, para 1940 ya se acepta el plan de estudios por la UNAM, como técnico en
trabajo social y para 1969 ya era reconocida como licenciatura. Pero, Justo en la época de los
60’S con los sucesos politicos y sociales que enfrento el pais, los profesionales dedicados al
trabajo social observan que los requerimientos sociales propios de la época ya no eran

compatibles con lo que la profesion podia brindar.

Asi surge el movimiento de re-conceptualizacion de la profesion, necesidad que incluye el
sustento cientifico de la misma, su constante revision epistemologica y el surgimiento de los

métodos de investigacion social y propios del Trabajo Social, con los que inicia una
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diversidad de enfoques en la construccion disciplinar, donde podriamos citar a Matus (s/f) y
su enfoque socio-educativo, promocional y terapéutico, o el enfoque de la filosofia de accion
que nos presentd E. Evangelista, hasta la especificidad en los social de la que nos hablan

Nora Aquin y Garcia Salord (1998).

Y si, para muchos la cuestion disciplinar es asunto inconcluso, sin embargo, no veo esto
como algo equivocado, por el contrario si hablamos de una profesion que histéricamente se
ha preocupado por el bienestar social, es deseable que se encuentre en un constante
replanteamiento de sus formas y métodos; ya que la cuestion social, que es su nicho de

trabajo, se encuentra de igual modo en constante transformacion.

Que no se confunda a las comunidades académicas con la idea de que trabajo social no sabe
quién es o qué hace, no se trata de una falta de identidad, se trata de un profesional innovador
en sus areas de intervencion, porque asi se lo demanda su profesion. Ahora mismo se estudian
nuevas propuestas, de entre las que destacan la intervencion y la sistematizacion, cuyo
método se ajusta a las necesidades actuales de nuestro entorno, pero que no nos extrafie que

mafiana, éstos sean obsoletos o deban ser adaptados a las nuevas circunstancias.

Pero, ;de donde surge la necesidad de redefinir al trabajo social y apostar por un trabajo
social contemporaneo?, existe una constante que aparece en los textos actuales del trabajo
social y es la cuestion social. El concepto de cuestion social hace referencia a las
desigualdades sociales que estructuran a la sociedad moderna y que afectan a las personas en
su vida cotidiana. Los espacios y niveles de insercion laboral se relacionan con la expansion
de las politicas sociales. Ambos aspectos constituyen historicamente un eje articulador de la

intervencion profesional. En ese sentido el Trabajo Social es atravesado por la lucha,
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ampliacidn y accesibilidad a los derechos y a la conquista cotidiana de la ciudadania (Rozas

Pagaza, 2012).

El trabajo social es parte de las relaciones sociales y no estd separado de las implicaciones
socio-historicas, como lo vimos en la genealogia anterior, por ello se afirma que la
intervencion profesional no tiene entidad propia en tanto se encuentra atravesada por ese
conjunto de dimensiones que expresan su relacion con los procesos socio-politicos de los

sectores dominantes respecto a la direccionalidad en que se da la accion social del estado.

Ahora bien, si partimos de la idea de que el trabajo social surge de esa relacion que tiene con

la cuestion social, argumentando complejidad, pues serd importante contextualizarla a fondo.

Desde la perspectiva de Castel la “cuestion social” se vuelve una paradoja a partir de la cual
la sociedad se interroga sobre su cohesion. Es decir, es el desafio que cuestiona la capacidad
de una sociedad de existir como un todo, lo que le permite reflexionar sobre sus alcances
para la formacion o reconstruccion de si misma, especialmente en el contexto capitalista,
sobre todo en aquellos sectores productos de la revolucion industrial. Esto contribuyé al
divorcio de las dimensiones politicas y econdmicas siendo detonantes que definian la
existencia de sociedades interdependientes y asi proponen que “lo social” normativizado,
deberia restaurar los vinculos entre esas dos dimensiones. Estas nuevas condiciones
capitalistas significaron el cambio de las relaciones sociales, generando incertidumbre y
agitacion en las nuevas fuerzas sociales emergentes, lo cual significd transformaciones
significativas en todas las esferas de la vida social en particular las de la lucha contra de la

desigualdad.
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Surgen pues, las sociedades de mercado descritas por Marx y que solo agudizaron las
desigualdades sociales o lo que Karl Polanyi llamé: “Gran transformacion” e hizo referencia
a como una sociedad de mercado solo podia sobrevivir a una sociedad de mercado. Por tanto
afirma que dicha “cuestion social” se genera en la relacion capital-trabajo como el nucleo
que constituye la organizaciéon de una sociedad capitalista, que denota una marcada
desigualdad social y que acentua las dificultades que el estado enfrenta para solucionar los
“problemas sociales”, ya que es el estado, en ese contexto capitalista, el encargado del “Bien

comun’’.

Por otro lado, para entender el proceso de construccion de la “cuestion social” recuperaremos
el punto de vista de Eduardo Wanderley que la considera como parte de los vinculos
historicos que amalgama cada sociedad y son sus tensiones y contradicciones las que llevan
a su ruptura; en ese sentido la “cuestion social” se vuelve en parte constitutiva de los
componentes basicos de la Organizacion Social, Nacion, Estado, Ciudadania, trabajo, género,

etc., que marcan el destino de las posturas metodoldgicas que toma el propio trabajo social.

Entonces, ;como definir al trabajo social contemporaneo? Y ;qué lo caracteriza?

“No me pregunten quién soy, ni me pidan que siga siendo el mismo”

M. Foucault

“La profesion puede ser caracterizada como “una actividad social cooperativa, cuya meta
interna consiste en proporcionar a la sociedad un bien especifico e indispensable para su
supervivencia como sociedad humana, para lo cual se precisa el concurso de la comunidad
de profesionales que como tales se identifican ante la sociedad”. (Cortina, 2000 en Rozas

Pagaza, 2012)
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Teresa Matus plantea:

El nucleo del Trabajo Social es una interseccion, un cruce entre los sujetos y el fendmeno
social que los convoca. Consecuentemente, si la categorizacion social se realiza en términos
estigmatizadores, esos sujetos llevaran esa marca en forma persistente. De alli que estudiar
los modelos de intervencion social que se realicen y sus formas enunciativas, resulta clave en
el logro de mayores oportunidades para el desarrollo y fortalecimiento de la ciudadania

(Matus, 34. S/f)

Todo campo profesional se estructura en relacion con las necesidades sociales de su tiempo,
mismas que guian su practica. Ante los conflictos que se gestan de los procesos de vida y las
desigualdades sociales propias de una realidad compleja, surge la necesidad de un profesional
preparado, con conocimientos y habilidades que le permitan abordar de modo pertinente y
eficaz; construccion intelectual que reelabora y sintetiza la experiencia profesional y su
referencia en un cuerpo tedrico y metodoldgico que se fundamenta en concepciones,

doctrinas y politicas éticas diferenciadas.

Es por eso que la especificidad del trabajo social debe definirse en cada intervencion (Garcia

S. 1998).

El rol del trabajador social debe adaptarse de acuerdo a su nicho laboral en relacion a los
actores sociales, por ejemplo, en la industria, el capital es el que organiza las condiciones del
trabajo, aqui el trabajador social tendrd la funciéon de implementar dispositivos que
favorezcan el cumplimiento de la ley y los contratos colectivos de trabajo. En las instituciones
publicas sabemos que es el estado quien plantea las politicas sociales, pero es funcion del
trabajador social implementar los programas que de ella derivan. Si hablamos del trabajador

social en el ambito de la salud (de especial interés personal, ya que mi linea de trabajo esta
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en funcion de ella), aparentemente se encuentra bien delimitada su accidn, sin embargo,
observo que no hay rol mas estereotipado que el del trabajador social en dicha area, ahi se
visualiza un trabajo social limitado, ortodoxo y descontinuado, que reproduce sistemas
hegemonicos que obstaculizan la autonomia; es imperante reposicionar al trabajador social
en ese ambito ya que las malas practicas también vulneran a los individuos o agravan sus

problematicas.

Asi, el trabajador social encontrard especificidad a partir de la seleccion de sus formas de
intervenir y bajo que teorias, métodos, técnicas e instrumentos que utilice, posicionard su

area de desempeiio.

El trabajo social entonces, en mi opinion, corresponde a una disciplina de las ciencias sociales
que tiene como objeto de estudio las formas de intervencion ante las problematicas sociales
y a través de ello cumplir el objetivo de promover el desarrollo humano y el bienestar social,

utilizando teorias, métodos, técnicas e instrumentos propios.

Si partimos de la idea de que todo trabajador social debe hacer intervencion como una forma

metodoldgica auténtica, y que todas son subjetivantes, entonces, ;Como intervenir?

La propuesta de esta tesis apunta a iniciar por reconocer la otredad, respetar las
subjetividades, actuar con pertinencia, contextualizando los territorios de accion, crear
nuevos marcos conceptuales e instrumentos metodoldgicos acordes con la realidad social
actual. Buscando al final impactar y transformar las instituciones hacia una nueva perspectiva
de Estado, dirigida a la construccion de lazos sociales. Comprendiendo que nuestra capacidad
de cambio debe comprometerse con la responsabilidad del cambio social ya que hemos

avanzado en igualdad, pero no en alteridad.
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Por tanto, propongo ejercer el trabajo social desde tres esferas:

Una esfera legal que hace referencia a la justicia social, a la ética, misma que nos obliga a

actuar conforme a Derecho.

Una esfera social que se refiere a los distintos contextos de intervencion, que nos compromete

como trabajadores sociales a procurar el desarrollo humano y el bien comun.

Y una esfera moral que es la que nos responsabiliza, la que nos hace participes, agentes de
cambio dispuestos a cambiar también, ésta es donde se da la verdadera responsabilidad social,

que se hace esencial para el trabajador social.

Este trabajo busco transformar, intercambiando conocimientos y saberes desde los actores
sociales, para conocer las problematicas desde el contexto micro social, asi la salud publica
también se reconceptualiza teniendo como principal motor transformador al trabajador

social.

A partir de los principios éticos y legales se deben generar investigaciones que permita a los
profesionales reflexionar los fines por los cuales la sociedad le otorga legitimidad social, se
necesitan asumir las responsabilidades sociales de sus acciones en contextos institucionales
conflictivos, afianzar los lazos identitarios frente a la soledad, “luchar” contra la atomizacion
e individualismo profesional y volver a sofiar con proyectos sociales mas justos y solidarios
a través de una ética de la conviccidn en palabras de Weber (1967), o una ética comunicativa

de validez universal en palabras de Apel (1991). (Aguayo Cuevas, pp.159).

“El saber es el unico espacio de libertad del ser”

M. Foucault.
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El trabajo social tiene desafios pendientes, pero pienso que no hay que preocuparse, en un
momento historico no hubo necesidad de cuestionarse sobre objetivos, métodos, identidad o
ideologia, pues la postura del asistente social era clara, pero fueron los nuevos movimientos
de orden social mundial, los cambios abruptos en el ambito federal y local que llevaron al
trabajo social a una profunda reflexién sobre sus tendencias, teorias y metodologias que
surgieron de la reconceptualizacion y de la corriente materialista. Los trabajadores sociales
deben dejar probarse el pantalén de los paradigmas en esa incesante busqueda de identidad
y abocarse a actuar, es innegable su trayectoria historica y sus metas actuales. Los
trabajadores sociales ya tienen un lugar, una identidad, una lucha, solo que algunos de ellos

no lo han notado.

Reflexiones finales

Este estudio nos permite reflexionar sobre ;A quién le corresponde la responsabilidad
de la salud?, ;La salud publica es una industria del cuidado o un quehacer de las politicas
sociales?, ;Conviene hablar de salud o de calidad d vida como un concepto que involucra
aquellos condicionantes que la hacen posible, como la politica y la economia? Es posible que
estas lineas no basten para dar respuesta a las interrogantes anteriores, como seguramente
tampoco son las Unicas interrogantes que surgen del tema, sin embargo, la intencion es
detonar inquietudes respecto a la tematica y contribuir a un pensamiento integral que nos
permita empezar a pensar en “La politica” y no en “Las politicas sociales y/o publicas”. El
problema es que la Politica Social en México se encuentra marginada por los intereses de la
Politica Econdémica cuyas estrategias se encaminan al fortalecimiento de la concentracion y

no de una distribucion mas equitativa de la riqueza.

Meéxico, un pais de amplias libertades limitadas por profundos miedos.
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En éstos tiempos en que la Politica Social latinoamericana ha experimentado cambios
significativos en relacion con las fuertes transformaciones de los escenarios mas amplios del
vinculo politica - economia - sociedad. El papel del Estado, como garante de los derechos
humanos, se transformo radicalmente a la par que se modifico la institucionalidad a través de

la cual interviene sobre los problemas sociales.

Asi lo sustentan los hallazgos principales del panorama en México: la expectativa de vida ha
aumentado mas lento en México que en otros paises de la Organizacion para la Cooperacion
y el Desarrollo Econdmico (OCDE). Por lo que ahora somos el pais menos longevo de la
OCDE. Esto se debe a elevados niveles de factores de riesgo para la salud, al igual que las
barreras persistentes para el acceso a servicios sanitarios de alta calidad. El gasto en salud ha
aumentado rapidamente desde 2012, particularmente el gasto gubernamental. Sin embargo,
el gasto total en salud per capita en México sigue siendo inferior al promedio de la OCDE y

una mayor parte es pagada directamente del bolsillo de los hogares.

Ahora bien, la importancia radica en dos factores, ;Cudnto del presupuesto publico destina

cada uno de los paises a la salud? Y ;Con qué combaten las necesidades de atencion en salud?

Enel 2012, el gasto total en salud en México representd el 6.2% de su PIB, este
porcentaje se encuentra entre los mas bajos de los paises de la OCDE (s6lo por
encima de Estonia y Turquia) y muy por debajo del promedio de los paises de la
OCDE de 9.3%. Como resultado de una gran expansion en la cobertura de salud para los
pobres y los no asegurados que comenz6 en el 2004, la participacion publica en el
financiamiento del cuidado de la salud en México se ha incrementado en alrededor de 10
puntos porcentuales para situarse en 50% en el 2012. Sin embargo, esta tasa se mantiene
como una de las mas bajas entre los paises de la OCDE (donde el promedio es del 72%), y
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alrededor de la mitad de todo el gasto en salud en México es pagado directamente por los

pacientes.

Las estadisticas de la OCDE sobre la salud 2014 también muestran que la oferta de
trabajadores de la salud en México se ha incrementado durante la ultima década, pero
se mantiene baja para sus estandares. Desde el 2000, el nimero de médicos per capita
se ha incrementado substancialmente en México, pasando de 1.6 médicos por cada 1,000
habitantes en el 2000 a 2.2 en el 2012, sin embargo esta cifra sigue siendo inferior al

promedio de la OCDE de 3.2

Los numeros son claros, la cantidad de médicos por cada 1,000 habitantes en México es de
2.2, cuando en paises como Cuba nos triplican en médicos y nos duplican en su presupuesto

destinado al sector salud.

México ocupa el lugar 74 del ranking mundial con 0.756 puntos respecto al Indice de
Desarrollo Humano (IDH), recordemos que son tres las variables que calculan el IDH: Vida

larga y saludable, conocimientos y nivel de vida digno.

Estos datos tejen un panorama que nos permite entender las logicas del funcionamiento segin
cada sistema politico en relacion con sus prioridades. No hay aqui buenos o malos, sino el

reflejo tangible de las consecuencias sobre las decisiones de nuestros gobiernos.

Ahora bien, en materia de la discapacidad, este estudio la refleja como un riesgo latente
cuando se tiene DM I, factor al que los participantes responden con temor. Y sin embargo
las practicas saludables como el autocuidado, pierden prioridad ante la cotidianeidad de
luchar dia a dia por cubrir sus necesidades basicas, mismas que estan duramente permeadas

por su economia. Entonces, valdria la pena reflexionar sobre (A quién impacta la DM 11?7 Y,
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(A quién afecta la discapacidad adquirida por dicho padecimiento? En primera instancia
mencionemos al micro entorno, definitivamente pensamos en quién tiene DM II, pero, como
han expresado los participantes de este estudio, también impacta en sus relaciones familiares
y sociales. Pensemos ahora en los macro contextos, en el grave problema de salud publica
que esta enfermedad representa y en cdmo impacta en la economia del pais, mismo que no

alcanza a cubrir las necesidades que se demandan.

Pero, ;y la discapacidad? Segun el censo realizado en 2010, por INEGI, en México existen
5 millones 739 mil 270 personas con algln tipo de discapacidad, esto equivale a que el 51%
de la poblacion mexicana tiene algun tipo de dificultad para moverse, ver, oir, comprender,
entre otras. INEGI (2011). Lo cual implica que se debe estar preparado para afrontar sus
diversidades, pero también las limitaciones de su entorno para favorecer su desarrollo e
interaccion. Una discapacidad implica en la mayor parte de los casos, atencion médica extra,
gastos de traslado, terapias, aditamentos, por mencionar algunas. Sobre todo cuando
hablamos de adquirir una discapacidad después de la quinta década de vida, como es el caso
de los participantes de éste estudio, (Es entonces una problematica micro social, o es
responsabilidad compartida de la sociedad? Conviene pensar entonces en la importancia, no
solo de prevenir la DM II, sino de mirar a quienes ya la tienen y trabajar en conjunto para

prever una discapacidad, ejercicio que sin duda considero, nos conviene a todos.

El Trabajo Social en los contextos de salud

Historicamente la heterogeneidad, que caracteriza la practica del Trabajo Social ha sido, y
todavia es, un problema y un reto. Por este motivo, el desarrollo de la practica del trabajo

social ha sido creado inevitablemente y caracterizado tanto por la preocupacion del Estado
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como por los esfuerzos profesionales para articular responsabilidades generales y

obligaciones en el Trabajo Social.

En cada pais, estos esfuerzos describen una historia especifica que contiene las ambigiiedades
y contradicciones propias que aparecen durante la busqueda de estas responsabilidades y
obligaciones. Desde una perspectiva estructural, el Trabajo Social y la Politica Social son en
general mantenidos, mientras el Estado responde a los problemas, conflictos sociales,

desordenes y desorganizaciones.

Es mas, la pregunta acerca de qué es el trabajo social genera muchas veces en si mismo
escepticismo, y conlleva una contrapregunta: ;por qué lo pregunta usted?, o la opinioén de
que un consenso acerca de la definicidén universal sobre la practica de trabajo social y de su

contenido, no es posible ni necesario.

El trabajador social debe conocer y comunicarse adecuadamente con su poblacion, para ello
precisa de diagnosticar y caracterizar cada familia y cada persona en particular, pues cada
una de ellas es una diversidad. Necesita pues, de una singular combinacion de métodos y

técnicas cientificas que faciliten tal desempefio.

La estabilidad social, ya sea del individuo o de una poblacion no es el resultado de la accion
de un solo factor, o de las ya conocidas influencias extraterrenales, religiosas, o magicas, sino
que es el producto de la interaccion de diferentes procesos que ocurren en la sociedad:
econdmico — sociales, ecologicos, biologicos y culturales, es decir, es el resultado de las

interrelaciones que se desarrollan entre el ser humano y el medio donde vive, social y natural.

Justo en este contexto, la Sociedad Cubana de Trabajadores Sociales propone algunas

reflexiones que bien vale la pena que los Trabajadores Sociales de México se hagan:
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Si los caminos de la teoria y la practica se bifurcan por interrupcion del didlogo necesario, la
capacidad para los cambios tropezara con obstaculos que haran mas dificil y compleja la tarea.

Aislada de la realidad, la teoria se reducira a mera abstraccion, a un intercambio académico de
lenguajes cripticos auto-referenciados.

Reducida a un mero hacer, la practica se encontrara apresada en las exigencias de la coyuntura.

V Encuentro Internacional de Trabajo Social que se llevé a cabo en la Habana, Cuba. 2016.

Asi, nos corresponde como trabajadores sociales idear propuestas en el marco de nuestras
referencias politicas y demograficas, acciones que busquen a toda costa garantizar la equidad,
la justicia y el bien comun, tratando siempre de incidir de manera positiva en el ejercicio de
los derechos humanos. Uno de tantos mecanismos bien puede ser promover intervenciones
que promuevan la participacion ciudadana, que para el caso de este estudio sobre DM Il y la
prevencion de sus posibles discapacidades, resulta fundamental, ya que es poca la
participacion de la ciudadania en las acciones que se relacionan con su salud, sobre todo en
el ambito preventivo, es decir, la gran mayoria acude a los servicios de salud cuando necesita

resolver un problema de la misma indole.

Esto supone ciertamente, una fuerte vocaciéon de autonomia pero requiere, ademas,
reconocer las vulnerabilidades y fragilidades que las sociedades deben superar para
alcanzar en una primera etapa la posibilidad de pretender la autosostenibilidad de sus
competencias y potencialidades. Para ello se trata de interrogar como hacer del hombre y
su entorno el centro del discurso y la gestion del desarrollo. Por supuesto nos estamos
refiriendo a procesos relacionados con las teorias del desarrollo enddgeno. Entendida como
una teoria pertinente que circula sobre la logica de territorialidad, solo que pare este caso,
conviene ir mas alld de la simple teoria, hay que actuar y garantizar los resultados y para ello

solo le vemos una base, que todos los involucrados participen, decidan y se apropien.
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Anexos

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, , estoy de acuerdo en participar en la

investigacion “ACCIONES COLECTIVAS PARA PREVENIR DISCAPACIDADES EN
PERSONAS CON DIABETES MELLITUS TIPO II”. Se me ha explicado el objetivo del
estudio, el cual consiste en: Promover la accion colectiva en pro de la salud, para evitar el
desarrollo de una diversidad funcional, a través del analisis hecho por el grupo focal formado

durante el estudio, sobre sus estilos de vida y conductas de riesgo.

Estoy consciente en responder unas preguntas, con el fin propuesto con anterioridad;
asimismo, autorizo el uso sabiendo que posteriormente podrian ser utilizados para su

publicacion cientifica, garantizando que mi identidad serd protegida.

Por lo tanto, al firmar este documento, autorizo mi inclusion en el proceso.

Firma del participante LR. Nadia Maldonado Rodriguez

Declaracion de privacidad: El estudio de tesis investigacion “ACCIONES COLECTIVAS
PARA PREVENIR DISCAPACIDADES EN PERSONAS CON DIABETES MELLITUS
TIPO II”, asi como su responsable y participantes asociados se comprometen a preservar
confidencialidad de los datos en ella proporcionados, utilizando los debidamente descritos
con anticipaciéon en el consentimiento informado y con fines exclusivos para dicha

investigacion.
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10.

11.

12.

1. Cuestionario general del participante

(Cual es su nombre?

(Cuantos afnos tiene?

(Desea participar en este estudio?

(Desde cuando esta diagnosticada (a) con Diabetes Mellitus tipo I1?

(Cuenta con algun tipo de Seguridad Social?

(Sabe en qué consiste su enfermedad?

(Conoce cudles son las cifran normales de glucosa?

(Se reconoce como una persona con diabetes?

(Qué tratamiento lleva para controlar su diabetes?

(Con quién vive?

Si tuviera que elegir entre estas opciones para describir que tan apegado es a su

tratamiento médico, ;cudl elije?

a. Muy apegado (a), implica cumplir al 100% con la indicacién médica

b. Mas o menos apegado, es posible que yo decida, por encima de la indicacién
médica, cobmo, cuando y cuanto cumplir con lo indicado por mi médico tratante.

c. Poco apegado al tratamiento, implica que casi nunca hago caso de las indicaciones
médicas.

d. Desapegado al tratamiento, se refiere a que sigue con las indicaciones de ningiin
médico.

(Qué tanto conoce sobre los riegos de tener Diabetes?

a. Se todo al respecto

b. Conozco parcialmente los riesgos
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c. Desconozco los riesgos

13. ;Cuenta con el apoyo de su familia en relacion a la enfermedad?

2. Guion de entrevista

1. PERCEPCION

1. ;Como define usted conducta de riesgo?
1.1 ;Cuales son las causas principales para adoptar conductas de riesgo?

1.2 ;Existen algunas particularidades para el estado de Yucatan?

2. (Como define usted estilo de vida?

2.1 ;Cuales son los factores que facilitan que usted lleve un estilo de vida saludable?
2.2 ;Existen algunas particularidades para el estado de Yucatan?

3. (Coémo define usted discapacidad?

1.3 ;Cuales son las causas principales que pueden condicionar una discapacidad en
una persona con diabetes?

1.4 ;Existen algunas particularidades para el estado de Yucatan?

4. ;Cbémo define usted accion colectiva?

1.5 ;Considera importante trabajar en favor de su diabetes a través de acciones
colectivas?

1.6 ;Por qué considera importante el trabajo colectivo?

5. (Cudles causas considera acerca de que en el estado de Yucatdn en
comparacion con otros estados de la republica el nimero de personas con
diabetes tipo II es tan alto? (estadisticas oficiales)
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Glosario

Accesibilidad: Este término describe el grado en que un entorno, un servicio o un producto
permiten el acceso de tantas personas como sea posible, en particular de personas con

discapacidad.

Ambientes propicios: Ambientes que promueven la participacion al eliminar barreras y

proporcionar elementos que la favorecen.

Aproximacion diferenciada: Acercamiento especifico con el objeto de estudio,
incluyendo la especificidad de espacio, contexto, tiempos, conceptualizacion, unidades de

analisis y su perspectiva tedrica.

Atencion informal: Asistencia o apoyo prestado por un familiar, amigo, vecino o

voluntario, sin recibir remuneracion.

Calidad de vida: Percepcion que tiene una persona de su situacion en la vida en el
contexto de la cultura y el sistema de valores en que vive y en relacion con sus objetivos,
expectativas, normas e inquietudes. Es un concepto amplio, que incorpora de manera
compleja la salud fisica, el estado psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones
sociales, las convicciones personales y la relacion con los factores ambientales que afectan

a la persona.

Capacidad: Es un constructo de la CIF que indica el méximo nivel posible de
funcionamiento que puede alcanzar una persona, medido en un entorno uniforme o

normalizado: refleja la habilidad del individuo ajustada en funcion del ambiente.

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud

(CIF): Clasificacion que proporciona un lenguaje uniforme y estandar y un marco para
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describir la salud y los estados conexos. Forma parte de la “familia” de clasificaciones

internacionales elaboradas por la Organizacion Mundial de la Salud.

Condicion de salud: En la CIF, expresion genérica que abarca enfermedades (agudas o
cronicas), trastornos, lesiones o traumatismos. Puede incluir también otras circunstancias,

como embarazo, envejecimiento, estrés, anomalias congénitas o predisposiciones genéticas.

Desarrollo social: Se construye a partir de la vinculacion de politicas econémicas y
sociales que permitan crear y ampliar opciones de desarrollo en las distintas etapas de la
vida de las personas y en las multiples esferas en que participa la familia y la comunidad.
Es un proceso de mejoramiento permanente del bienestar generalizado donde todas las

personas contribuyen participativamente al desarrollo econdémico y social del pais.

Desinstitucionalizacién: Se refiere a la transferencia, a la vida en la comunidad, de

personas con discapacidad u otros grupos que estan al cuidado de instituciones.

Discapacidad: En la CIF, término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la
actividad y restricciones de participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion
entre una persona (con una condicion de salud) y sus factores contextuales (ambientales y

personales).

Especificidad de abordaje: Se refiere a la relacion coherente entre los objetivos, las metas

y la metodologia.

Factor de riesgo: Se trata de un atributo o la exposicidon a una situacion que tienen una

relacion causal con un aumento de la probabilidad de tener una enfermedad o una lesion.

Igualdad de Oportunidades: Proceso de adecuaciones, ajustes y mejoras necesarias en el

entorno juridico, social, cultural y de bienes y servicios, que faciliten a las personas con
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discapacidad una integracion, convivencia y participacion, con las mismas oportunidades y

posibilidades que el resto de la poblacion.

Incidencia: Numero de casos nuevos durante un periodo de tiempo especificado.

Perspectiva tedrica: define si el abordaje de la investigacion serd macro o micro, o si se
haré una correlacion de ambos, situado en un trayecto micro social que interviene desde el

ambito local.

Persona con discapacidad: Son todas aquellas personas que tengan deficiencias fisicas,
intelectuales, mentales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones

con las demas

Pobreza: Condicion del hogar cuyo ingreso por persona es menor al que se considera como

necesario para cubrir las necesidades basicas.

Prevalencia: Todos los casos nuevos y antiguos de un suceso, enfermedad o discapacidad

en una poblaciéon y un momento dados.

Prevencion: Es la adopcion de medidas encaminadas a impedir que se produzcan

deficiencias fisicas, intelectuales, mentales y sensoriales.

Promocion de la salud: Proceso que posibilita a las personas aumentar el control sobre su

salud y mejorarla.

Proteccion social: Programas orientados a reducir las privaciones surgidas de condiciones

tales como la pobreza, el desempleo, la vejez y la discapacidad.
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Regularidades empiricas: se refiere a aquellos fendmenos de la realidad cotidiana, que
llaman nuestra atencion o que representan una problematica para algunos grupos, en

determinados contextos.

Rehabilitacion: Conjunto de medidas que ayudan a las personas que padecen alguna
discapacidad o tienen probabilidad de padecerla a lograr y mantener un funcionamiento

Optimo en interaccidon con su entorno.

Es un proceso encaminado a lograr que las personas con discapacidad estén en condiciones
de alcanzar y mantener un estado funcional 6ptimo desde el punto de vista fisico, sensorial,
intelectual, psiquico o social, de manera que cuenten con los medios para modificar su
propia vida y ser mas independiente. La rehabilitacion puede abarcar medidas para
proporcionar o restablecer funciones o para compensar la pérdida o la falta de una funcion
o una limitacion funcional. El proceso de rehabilitacion no supone la prestacion de atencion
médica preliminar. Abarca una amplia variedad de medidas y actividades, desde la
rehabilitacion mas bésica y general hasta las actividades de orientacion especifica, como

por ejemplo: la rehabilitacion profesional.

Rehabilitacion basada en la comunidad: Estrategia, dentro del desarrollo general de la
comunidad, orientada a la rehabilitacion, la igualdad de oportunidades, la reduccion de la
pobreza y la inclusion social de personas con discapacidad. Se instrumenta mediante los
esfuerzos conjuntos de las propias personas con discapacidad, sus familias, organizaciones
y comunidades, y los servicios pertinentes, publicos y no publicos, sanitarios, educativos,

profesionales, sociales y de otra indole.
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Vida independiente: Se trata de una filosofia y un movimiento de personas con
discapacidad basados en el derecho a vivir en la comunidad gozando de autodeterminacion,

igualdad de oportunidades y autoestima.

Vulnerabilidad: Se aplica para identificar a aquellos nucleos de poblacion y personas que
por diferentes factores o la combinacion de ellos, enfrentan situaciones de riesgo o

discriminacion que les impiden alcanzar mejores niveles de vida.

Vulnerabilidad Social: Se entiende como la condicion de riesgo que padece un individuo,
una familia o una comunidad, resultado de la acumulacion de des ventajas sociales e
individuales, de tal manera que esta situacion no puede ser superada en forma autébnoma y

queden limitados para incorporarse a las oportunidades de desarrollo.
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