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" Introduccion

En la actualidad, la enfermedad de Hansen
(o lepra, como se conoce popularmente),
como condicién de salud, constituye un mo-
tivo de gran preocupacién para el pafs por
diversas razones como el nimero significati-
vo de personas que la padecen, la creencia
errada de que la enfermedad est4 en proceso
de extincién, el desconocimiento acerca de
su evoluci6n, deteccién, prevencién y conse-
cuencias para el individuo su familia y para la
comunidad en general. Sumado a todo lo an-
terior se anota la poca sensibilidad que mues-
tra la poblacién hacia la situacién de discapa-
cidad de las personas que la padecen.

Se realiz6 el presente estudio como res-
puesta a una convocatotia de la Secretarfa
de Salud Publica Departamental del Valle del
Cauca, para contribuir con la bisqueda de in-
*Investigador principal, Profesor Titular Universidad del Valle, Escuela de formacién pertmen_t? para los lmea{mentos
Rehabilftacién Humana. tempo@uniweb.net.co de los programas dirigidos a la poblacuén con

Terapeuta Ocupacional. Profesor auxiliar Universidad del Valle, Escuela enfermedad de Hansen.
De Rehabilitacién Humana La primera etapa del estudio se basé en

* Ingenlero de slstemas _ una revisién tebrica sobre aspectos histéricos,
clinicos y legales relacionados con la enferme-
dad. En la segunda etapa se disefiaron’ los ins-
trumentos de recoleccién de informacién so-
bre los aspectos sociodemogréficos y las alte-

6|vol.10 No.1 y 2 2003



(raCIones ‘anivel corporat (fun- »

cién y estructura) y social:de .

la-discapacidad, lncluyendo

ademds los factores contex-
tuales en los que se desem-
pefian las personas afectadas
de esta-enfermedad. '
«Para la realizacién del
‘estudlo se tuvieron én ctien-
ta‘los conceptos desarro- -
llados por-la OMS en fa.
Clasificacién Internacional -
del funcuonam|ento, dela dls--.--
capacndad y-de la Salud (CIF),.
aprobada-eri‘la 542 Asamblea
Mundial de la Salud en.
Mayo de.2001.
. tos resu|tados presentan
los paramétros dela pobla— ‘
cién estudiada: 112 perso-- -
has con ‘Condicién de salud
de Hansen, reportados et la

rSecretana Departamental de .

Salud del Valle del Cauca;’ en-
tratamlento actwo, resndentes
en-los-mun CIpIOS  del Valle -

del Caucal
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1-el Problema

1.1. Antecedentes del problema

La enfermedad de Hansen, fue la primera en-
fermedad infecciosa cuyo germen se aislé en
el hombre (1873), y aunque hoy en dia es pre-
valente en los trépicos, sin ser la més grave ni
la mas frecuente, es una de las que mas estig-
matizacién social origina.

1.1.1. Lepra y discapacidad en el
mundo

Actualmente son cerca de 12 millones las per-
sonas marcadas de diversas formas por la en-
fermedad. Los pafses en los que est4d més di-
fundida son 91, en 24 de los cuales constituye
un problema de salud ptiblica*

E! objetivo que se plante la OMS en el
aio 1994, fue que para el aino 2000 la lepra
dejase de ser un problema de salud publica
—lo que significa que debfa haber menos de
un caso por cada 10 mil habitantes-, pero tras
el 152 Congreso Internacional de la Lepra, ce-
lebrado en Pekin (China) en septiembre de
1998, se lleg6 a la conclusién de que habria
que esperar unos afios mas para conseguir
erradicar la lepra en el mundo.’

En el afio 2000 se lanza el programa de la
Alianza Global de la OMS donde plantea unos
plazos para que se conformen grupos en los
diferentes paises se implanten programas a ni-
vel de distritos entre el 2002 y 2003 para bajar
la tasa de prevalencia en el 2005.

Cada 45 segundos, afirma la OMS, un ser
humano, especialmente de bajos recursos
econdmicos, contrae la enfermedad, ya que
ésta requiere de las condiciones de pobreza
para expandirse: mala calidad del agua, de-
plorables condiciones de salud e higiene y
desnutricion.

1.1.2. Lepra y discapacidad en
Colombia

En Colombia existe toda una historia de aisla-
miento y segregacién de la vida en comunidad
de las personas con Hansen que s6lo hasta
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1978, en el periodo conocido como “progra-
ma horizontal”, se enfrenta, aunque con poco
éxito, el problema de la integracién social de
estas personas.

La prevalencia de la enfermedad en
Colombia es aproximadamente uno de una
por cada mil habitantes (1%o). En algunas
regiones y municipios, la prevalencia es del
tres por mil (3%o). Los departamentos que
mas se ven afectados por la lepra en su or-
den son: Santander, Cundinamarca, Norte de
Santander, Valle, Cesar, Huila y Tolima.®

Por otra parte, en el Estudio de Prevalencia
de Discapacidad en el Valle del Cauca realiza-
do en el 2001 por la Escuela de Rehabilitacion
Humana, y financiado por la Secretaria
Departamental de Salud de Valle del Cauca’,
se encontr6 una prevalencia de Deficiencia
de 6.98% y de Discapacidad de 3.99%. De los
hogares donde se encontré deficiencia, es de
resaltar que 39.8% presentaban un NBI critico.
Igualmente, se encontré que las personas con
discapacidad, comparandolos con sus iguales
sin deficiencia, estin en situacion de exclusién
social en relacién a educaci6n, trabajo, parti-
cipacién social. Como conclusién general del
estudio, se identifico que la caracterizacién de
la situacién de discapacidad cobra sentido al
incorporar el contexto familiar y local de las
personas y que la pérdida de oportunidades
de la persona con discapacidad tiene impac-
to negativo en las oportunidades de la familia,
toda vez que disminuye su capacidad de ma-
nejo social de riesgos®.

Asi, en la presente década, de acuerdo
con los desarroflos dirigidos al fortalecimiento
de las politicas sociales, en el marco del Plan
Nacional de Desarrollo, el Gobierno Nacional
formul6 el Plan Nacional de Atenci6n a las
personas con Discapacidad 1998-2002.

4 BOLETIN MEDICO, Issue No 8, 1995

5 INVESTIGACION Y DESARROLLO. La Milenaria Lepra. Periodismo de Ciencia
y Tecnologfa. La Milenaria Lepra. Junio de 1999,
http://www.invdes.com.mx/suplemento/anteriores/Junio1999/htm/
lepra.html. Bajado ef 30 de Sept./02

¢ibidem

7 OTOYA, Maria Cristina; et al, Prevalencia de discapacidad en el Valle del
Cauca. Universidad del Valle. Cali, 2001

¢ [bidem.. Pdg. 38


http://www.invdes.com.mx/suplemento/anteriores/Junio1999Zhtm/
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El Plan tiene.como objetivo prevenir la in- ‘ . Uy
cidencia de la discapacidad y mejorar la cali- .. | . s “
dad de vida de esta poblacién, por medio del -,
fortalecimiento y la ampliacién de los servicios
existentes, facuhtando su acceso, calidad y co-
bertura.

Desde la perspectiva de integralidad, el
Plan empieza a desarrollar aspectos relacio-
nados con la situacién de discapacidad des-
de diferentes componentes estratégicos que
permiten un manejo global: la Prevenci6n,
la Rehabilitacion y 1la Equiparacién de
Oportunidades®.

1.2. Planteamiento del problema

La lepra se constituye como motivo de gran
preocupacién en la actualidad, no sélo por
el nimero de afectados, sino también por el
desconocimiento de la existencia de la enfer-
medad, lo que lleva a retardo en la deteccién
y tratamiento a tiempo, siendo esto generador-
de discapacidades en el individuo que produ-
cen consecuencias desde el punto de vista del
rendimiento funcional y social.

A pesar del trabajo realizado en los dife-
rentes municipios del departamento en cuan-
to a estudios de las caracteristicas de la en-
fermedad y programas de atencién médica,
existe el desconocimiento de las necesidades
reales que demanda dicha poblacién.

Lo anterior lleva a la necesidad de identi-
ficar la situacién de discapacidad de esta po-
blacién, de forma tal que se puedan plantear
y establecer programas dirigidos a: educar a
la poblacién en general sobre las causas y la
forma de prevenir la enfermedad, ofrecer ser-
vicios de rehabilitacién acordes a las necesi ACt%ﬂlMﬂ%t@ son ceven de
dades de los afectados y establecer acciones*

sobre el entorno que permitan la plena parti- 12 millones las pevsonas
cipacién de estas personas en las actividades mavcadas de diversas fbi”m as

que le corresponden de acuerdo a su estatus

de edad y condicién social. ' por In mﬁymedad. Los pﬂiﬁfﬁ&'
Actualmente, en el Valle del Cauca, la pre- - Io y 4 g .
sencia de deficiencias causadas por la enfer- . en Los que esta mas dt_ﬁt%didﬂ/

medad, son el Gnico criterio para la inclusién son 91 en 24 de los cuales

* FERRO SALZAR, Manuel, VELANDIA OE OCHOA, Emperatriz, et. Al PLAN
NACIONAL DE ATENCION A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Manvat ~~ COP2S. tit%)’ € Un K,P 7:0 blema de.

Operativo. Documento de fa Consejerfa Presidencial para la Politica Social ~3
de fa Presidencia de fa Repiiblica. Santafé de Bogotd, Septiembre de 2002 Sﬂl«l Md P MbliCﬂ« ,pé%"
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de una persona en los programas de aten-
cién, sin que se intervenga sobre [a limitaci6n
en la actividad y en la restriccién en la partici-
paci6n en las actividades de su entorno.

De acuerdo con los planteamientos ante-
riores se propone la siguiente pregunta de in-
vestigacion:

¢Cuéles son los perfiles sociodemogréfico y

de la situacion de discapacidad de la pobla-

cién con diagnéstico de enfermedad Hansen
en el departamento del Valle del Cauca?

2. Objetivos
2.1. Objetivo general de {a

investigacion
Definir el perfil sociodemogréfico y la situa-
cién de discapacidad de las personas con

enfermedad de Hansen del departamen-

to del Valle del Cauca, excluyendo Cali, de
acuerdo con la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, la DlscapaCIdad y la Salud
(C.LLF)

pacidad, y la sintetizan en tres etapas: 1) el
modelo tradicional, 2) el paradigma de fa re-
habilitacién y 3) el paradigma de la autonomia
personal o vida independiente. La primera
le asigna el papel de marginacion orgénico/
funcional y social a las personas con disca-
pacidad; el paradigma de la rehabilitacion
centra el problema en el individuo, en sus
deficiencias y dificultades. Por elio se precisa
su rehabilitacién (fisica, psfquica o sensorial),
mediante la intervencién profesional de dife-

rentes especialistas que mantienen el control

del proceso de rehabilitacién. Los resultados
de este proceso se miden por la recuperacién
de las habilidades funcionales de la persona.
Mientras que desde el paradigma de la vida in-
dependiente, que surgié con los movimientos
reivindicatorios de los derechos civiles de las
minorfas en los Estados Unidos, promovi6 un
cambio en la concepcién de la discapacidad y
llevé a replantear los objetivos de la interven-
ci6n y de la oferta de servicios de rehabilita-
ci6n. Desde este paradigma la discapacidad se

explica en la relacién existente

entre el individuo y el entorno.

A . e Desde esta perspectiva se re-
3.Marco Teorico “%lp discapacidad no  conocen de manera interacti-
La lepra es una enfermedad es sélo un problema  va las multiples dimensiones

infecciosa conocida desde los
tiempos biblicos, caracterizada
por ocasionar lesiones cutdneas
desfigurantes, lesiones neuro-

de la persona que
la vive o de su
Samilia, sino que es

de la vida humana tanto des-
de una constitucién individual
como social. La discapacidad
se configura entonces desde la

légicas periféricas y debitidad un problema social,  interaccién de las dimensiones

- progresiva. _ ECONOMIECo y cultural. corporal, individual y social re- -
f La enfermedadd tiene dos - Por lo tanto, laclionailas; co? factores perso-
ormas comunes de presenta- actunlmente se nales y del entorno.

cién: la tuberculoide y la lepro-
matosa, con subdivisiones adi-
cionales. Ambas formas ocasio-

- habla de “situacidn
de discapacidad”} 5

La Organizacién Mundial
de la Salud, através de la C.L.F,
brinda un lenguaje unificado

nan lesiones en la piel, siendo

més severa la lepromatosa por-

que produce la aparicién de grandes n6dulos

desfigurantes. Todas las formas de esta enfer-

medad causan finalmente dafio neurolégico

periférico (dafio nervioso de [as extremidades)

que se manifiesta por la pérdida sensorial cu-

tinea y por la debilidad muscular'.
Verdugo'!, Puig de la Bellacasa, hablan

acerca de la evolucién histérica de la disca-
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y estandarizado y un marco
conceptual com(in para la des-
cripcién del Funcionamiento, la DlscapaCIdad
y la Salud y los “estados relacionados con la
salud”. La clasificaci6bn en menci6n agrupa sis-

" Wolcoot, Rolla The Early symptoms and signs of Leprosy. Amer Practic
9,235-342, Febrero de 1953

0 Verdugo Miguel Ange. El papel de la psicologfa de la rehabilitacién en
la Integradén de personas con discapaddad y en el {ogro de (ahdad de
vida.
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Responde a - Necesidades individuales ~ Necesidades de una poblacién,
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teméticamente los diferentes dominios de una
persona en un determinado estado de salud:
lo que una persona con un trastorno o una
enfermedad hace o puede hacer. El término
funcionamiento se considera de una manera
global, y hace referencia a todas las funciones
corporales. Discapacidad engloba las deficien-
cias en funci6n y estructura corporal, las limi-
taciones en la actividad, o restricciones en la
participacién, al igual que tiene en cuenta las
influencias positivas o negativas del contexto
en que se desenvuelve el individuo.

Asi, la discapacidad no es sélo un proble-
ma de la persona que la vive o de su familia,
sino que es un problema social, econémico y
cultural. Por lo tanto, actualmente se habla de
“situacion de discapacidad”. Las implicaciones

del cambio de enfoque desde el concepto de -

persona con discapacidad al de situacién de
discapacidad, se muestran en el cuadro 1%2.

4 Metodologia

Se realizé6 un estudio de tipo descrip-
tivo, puesto que con él se caracteriz6 la si-
tuacién sociodemogréfica y la situaci6n de
discapacidad de las personas que tienen

~Cuadro 1. Persona con discapacidad vs. situacion de discapacidad

diagnéstico de enfermedad de Hansen en el
Departamento de! Valle del Cauca.

La poblacién objeto de estudio corres-
ponde al grupo de personas con diagnéstico
de enfermedad de Hansen, registradas en la
Secretaria de Salud Departamental como ca-
sos nuevos. El estudio presenta los pardmetros
de la poblacién: 112 pacientes con enferme-
dad de Hansen. No participaron: las personas
que por voluntad propia no quisieron partici-
par en el estudio (10); los que habfan cambia-
do de domicilio y no reportaron (10); los que
vivian en zona de riesgo para los encuestado-
res (12). Se presentan resultados de 70 pacien-
tes. Para la recoleccién de la informacién se
utilizaron los siguientes instrumentos:

* Se disefi6 un formato para recoleccién
de datos sociodemogréficos de cada per-
sona, consistente en un formulario de
pregunta dirigida, previamente prepara-
doy normalizado.

® Se aplicaron los instrumentos de recolec-
cién de informacién con base en la pro-
puesta conceptual de la C.L.F

' Tomado de: Ortiz Karam, Marfa Clara; Caicedo, Maria Eugenia; Vergara
de de la Rosa, Carmen Helena, Metodologfa para la Formacién de Politica
Publica en el Area Sodial. Proyecto Piloto Discapacidad. Consejerfa
Presidencial para la Politica Sodial. Bogotd, Mayo 2002,
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e Se revis6 la informacién incluida en la
ficha individual que maneja la Secretaria
de Salud del Departamento, con el fin
de seleccionar la que fuera relevante

para el estudio.

La informacién recolectada se procesé y
analiz6 mediante un software, SICIF -Sistema
de Informacién sobre el funcionamiento la
discapacidad y la salud - que se disefi6 para
la identificacion de la situacién de disca-
pacidad y contiene ademds la Clasificacién
Internacional de las Enfermedades C.L.E 10,
para identificar estados de salud asociados.
Con este instrumento también se pretende
medir la situacién de discapacidad en perso-
nas con otras condiciones de salud diferentes
a la lepra.
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5. Analisis ¢ Resultados

Como datos relevantes en el perfil epidemio-
I6gico se obtuvieron:

Un 61% de la poblacién corresponde al
género masculino y el 39% al femenino.

El 67% viven en estratos 1y 2; un 18% vive
en zona rural y 14% en estrato 3.

Un 12% no han tenido acceso a la escuela,
son analfabetas.

En relacién con la condicién de salud:

Un 39% presenta la enfermedad desde
hace 2 a 5 afios y un 35%, més de 5 afios.
La mayor frecuencia en cuanto a la forma cli-
nica de la enfermedad, se da en la forma le-
promatosa, con un 47%, seguida de la tuber-
culoide, con un 24%.
Un 35% tiene familiares con enfermedad de
Hansen. Se encontraron 3 familias con varios
miembros con esta condici6n de salud.
El 80% acude al servicio de dermatologfa; un
22%% a trabajo social y psicologia y 20% a fi-
sioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiolo-
gfa y psiquiatrfa.




* El 16% necesita ayudas técnicas. El 10%
requieren Ortesis y prétesis; un 8% ayudas
para la movilidad personal; 6% ayudas para
la proteccion y cuidado personal y para las
tareas domésticas; 4% requieren ayudas y
equipamiento para mejoras ambientales y he-
rramientas. Del total de ayudas técnicas que
se niecesitan, solamente se ha dotado un 8%,
todas con Ortesis y prétesis. . Solo un 10% tie-
. ne ingrésos por trabajo independiente; 16%

estdn pensionados, un 31% tiene salario labo-
ral; el 4% reciben subsidio, un 45% depende
econémicamente de la familia.

Los resultados del estudio son coherentes

_con lo encontrado en la revisi6n tedrica sobre
la patologfa: alteraciones funcionales en piel,
movilidad, sensacién de dolor; temperatura y
otros estimulos, estructuras de plel y miem-

 bros superiores.

Al relacionar los resultados de la investiga-
ci6n con la revisién de la literatura, se podria
establecer que la mayor alteracién a nivel de
capacidad de ejecucién de las actividades se
da en las tareas, demandas generales, autocui-
dado, movilidad y vida doméstica.

En general, los resultados reflejan restric-
cién en la participacién en los aspectos re-
lacionados con la- consecucién de bienes, lo
que podria ser consecuencia de la restriccién
en la participacién en'un empleo que genere
ingresos. Otro aspecto que se ve restringido, y
que puede incidir en la consecucién de em-
pleo es el acceso a la formacién profesional.
Igualmente se observa restriccién en la partici-
pacién de actividades de tiempo libre y ocio,
lo que lleva a la conclusién de que la restric-
cién se presenta en las actividades que impli-
can relacionarse con otras personas diferentes
a su medio familiar, como son: empleo, for-
macién profesional y ocio.

El entorno presenta barreras relacionadas
con: recursos econémicos que les permitan
el acceso a productos, transacciones, objetos,
bienes o propiedades, entre otros; servicios,
sistemas y politicas laborales y de empleo. La
actitud de la sociedad- es otro factor conside-
rado como barrera que podria explicar a falta
de accesibilidad a las actividades menciona-
das anteriormente.

invitadd

6.Conclusiones y

Recomendaciones

e Existen fichas de identificacién y segui-
miento que miden el grado de deficien-
cia de la poblacién en estudio, y se les
brinda atencién médica y farmacolégi-
ca, lo cual ha permitido el control de la
deficiencia en la medida de lo posible,
dependiendo de las diferentes manifes-
taciones de la enfermedad.

¢ De acuerdo a lo establecido por la C.L.F,
la situacién de discapacidad de la pobla-
cién estudiada se puede ubicar a nivel de
deficiencia en alteraciones funcionales y
estructurales del sistema nervioso perifé-
rico, piel y del movimiento. La limitacién
en la actividad se da para la ejecuci6n de
diversas actividades: tareas y demandas
generales, movilidad, autocuidado y vida
doméstica La restriccién de la partici-

- pacién de la poblacién en estudio varia
.dependiendo de la zona, urbana o rural,
encontrdndose que las personas que vi-
ven en la primera tienen menos barreras
en servicios, sistemas y politicas.

® Los resultados muestran que la poblaci6n
que vive en la ciudad cuenta con mas
facilitadores que la rural, lo que hace

"que la situacién de estos tltimos sea més
dificil y requ1era mayores acciones si se
quieren mejorar sus condiciones de vida.

e Existen servicios, sistemas y politicas con-
sideradas como facilitadores para las per-
sonas que pueden acceder a ellos, y al
mismo tiempo, considerados como ba-
rreras para los que no tienen el acceso,

_lo que refleja que estos no se dan para
toda la poblacién'y por lo tanto mues-
tran algin grado de meqwdad en la ac-
cesibilidad a estos. _

¢ Teniendo en cuenta lo anterior, se consi-
dera cubierta la necesidad de atencién a
la deficiencia en la poblaci6n estudiada,
mas no la situacién de discapacidad.

Revista OQcupacién Humanall3



De acuerdo con los resultados obtenidos se

stvidriy

‘suglere para mejorar las condiciones de vida
dela poblaclén en estudio: -

¢ Teniendo en cuenta el- aislamiento al gue
se vef sometidas estas personas y la baja

. acceslbilidad a la participacién.en activi-
dades de trabajo, formacién profesional

¢ Programas de Rehabllltacnjn Integral y ocio, que los pueden llevar a estados

donde se tenga en cuenta en forma arti-
culada la promocién de la salud, la pre-
vencién de la discapacidad, la rehabilita-
cién funcional, profesional y social.
Fortalecimiento de los programas exis-
tentes de‘promoci6n de la salud y pre-

“vencion de la discapacidad, teniendo en -

cuenta que estas personas pueden ad-
quirir otras condiciones diferentes que
los llevarian a otra condicién més preca-
ria de salud. :
Aungque el estudio no evalué6 directamen-
te la limitaci6n en la ejecucién de las ac-
tividades, se pudo observar que la condi-
_ci6n de salud afecta la independencia de
estas.personas y que la carencia de pro-

gramas de rehabilitacién hacen que cada v

vez sus complicaciones sean mayores, °
por lo que se considera importante los .

- programas de desarrollo y mantenimien-
to funcional de acuerdo a sus necesida-
‘des. Tenierido en cuenta las condiciones
de la poblacién y de la regi6n, estos pro-
gramas deben disenarse de forma tal que
sus servicios no sean exclusivos de aten-
cién en centros de rehabilitacién sino
que puedan ser apoyados por la comuni-
dad previamente entrenada.

componente discapacidad.

~ de depresién y de subvaloracién perso-

nal, se recomienda el establecimiento de
programas culturales y recreativos que
fomenten la participacién de estas perso-
nas;. desarrollar actividades encaminadas
a movilizar opini6n y capacutar alapo- -
blaci6n en general con respecto a la en-,
fermedad y lo que significa-la situacién
para la persona y su familia. =

En relaci6n con las-dificultades de em-
pleo y de accesibilidad a la formacién -
profesional se propone el establecimien-
to de programas de rehabilitacién pro-
fesional que permitan identificar las po-
sibilidades de las. personas_ afectadas, la
oferta laboral y sus exigencias, con el fin
de hacer los ajustes necesarios para per-
mitir la accesibilidad de estas personas.
Esto unido al desarrollo.de una politlca

. de empleo equitativa facilitar4 el accéso
.a las personas que por sus potencialida-.

des podrian desempeiar.este rol.

 Articularse a nivel regional.con la red.

existente que trabaja en DlscapaC|dad

- Dado que las necesidades de las’ perso-

nas no son puntuales,.es preciso seguir

(buscando la intersectorialidad para que

en los planes y-programas aparezca el. -

Facilitar procesos de formulacién de.po-
liticas pablicas -
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