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1. Titulo

INTERVENCION CON SOPORTE SOCIAL Y REHABILITACION BASADA EN
LA COMUNIDAD PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD, SANTA ROSA,
2016



2. Resumen

A pesar de las multiples acciones que se han realizado para mejorar las
condiciones de personas con discapacidad sigue siendo necesario el desarrollo
de intervenciones con enfoque biopsicosocial. Las intervenciones que
disminuyen la dependencia en personas con discapacidad son necesarias para
mejorar su funcionalidad y los profesionales del nivel primario son la opcién
Optima para el desarrollo de las mismas por la cercania a la comunidad. El
objetivo de este estudio fue evaluar los resultados de seis meses de
intervencién con enfoque en el soporte social y la estrategia de rehabilitacion
basada en la comunidad sobre la dependencia funcional de personas con
discapacidad. Se llevd a cabo un estudio cuasi-experimental no aleatorizado,
no controlado en el que participaron 30 personas con discapacidad fisica. Se
usaron como instrumentos un cuestionario sociodemogréafico, el Indice de
Barthel (IB) para evaluar la dependencia funcional, el cuestionario Medical
Outcomes Study — Social Support Survey (MOS) para medir el soporte social, y
la matriz de seguimiento de la estrategia de rehabilitacion basada en la
comunidad (RBC) para evaluar su aplicacion. Al finalizar la intervencion los
participantes fueron reevaluados utilizando las mismas medidas de resultado.
No hubo pérdida de participantes. El grupo intervenido formd parte de talleres,
charlas, capacitaciones y ejercicios fisicos en el nivel comunitario desde la
perspectiva de la estrategia, estas actividades fueron implementadas por
talento humano previamente capacitad. Se realiz6 el analisis de rango de
Wilcoxon para el IB (Z -3.698, p < 0.05 = 2.177 x 10 como para la estrategia
RBC (Z — 4.714, p < 0.05 = 2.43 x10°) y referente al cuestionario MOS se
utilizé T Student para muestra relacionadas (t — 4.69, p < 0.05 = 5.85 x10™), se
encontraron diferencias significativas en las medidas antes y después. Al
aplicar la intervencién con soporte social y la estrategia RBC se concluye que
existe un impacto positivo al mejorar la dependencia funcional en la poblacion
involucrada.

Palabras clave: discapacidad fisica, soporte social, RBC, mejora funcional,

programas.



Abstract

Despite multiple actions that have been made to improve the conditions
of people with disabilities, it is still necessary the development of interventions
with biopsychosocial approach. The interventions which decrease such
dependence on people with disabilities are necessary to improve their
functionality, and the practitioners of primary level are the optimal choice for the
development of the same ones because of the close proximity to the
community. The objective of this study was to evaluate the results of six months
of intervention with focus on social support and the community-based
rehabilitation strategy on the functional dependence of people with disabilities.
A non-randomized, uncontrolled, and quasi-experimental study was carried out
in which 30 people with physical disabilities participated. Some instruments
have been used, such as: A socio-demographic questionnaire, The Barthel
Index (BI) to evaluate the functional dependence, the Medical Outcomes Study
- Social Support Survey (MOS) for measuring the social support, and the follow-
up matrix of The Community-Based Rehabilitation Strategy (CBR) to evaluate
its application. At the end of the intervention, the participants were re-evaluated
using the same outcome measures. There was no loss of participants. The
group taken for the study participated in workshops, lectures, training and
physical exercise at the community level from the perspective of the strategy,
these activities were implemented by human talent previously qualified.
The Wilcoxon signed-rank test was taken for the Bl (Z - 3.698, p < 0.05 = 2,177
x 10 as well as for the CBR strategy (Z - 4.714, p < 0.05 = 2.43 x 10°®), and
relating to the MOS questionnaire, we used T Student for the sample related (t -
4.69, p < 0.05 = 5.85 x 10™), significant differences were found before and after
the measures applied. When applying the intervention with social support and
the CBR strategy, it is concluded that there is a positive impact by improving the
functional dependence on the involved population.

Key words: Physical disability, social support, CBR, functional improvement,
programs.



3. Introduccion

La rehabilitacion basada en la comunidad y el soporte social son
alternativas que brindan atencion integral a las personas con discapacidad,
ademas permiten el uso de recursos personales, comunitarios y del Estado
para conseguir el mayor bienestar posible en este grupo de personas, esto se
sustenta en varios estudios que sirvieron como aporte y referencia para el
desarrollo de la presente investigacion (Fachado, Rodriguez, & Castro, 2013)
(Biggeri et al., 2014). Los programas de RBC tienen un impacto
multidimensional positivo en las capacidades individuales y colectivas, cabe
destacar que en las personas con discapacidad es primordial su participacion
en estrecha relacion con los investigadores (Lukersmith et al., 2013) (Rosell-
Murphy et al., 2014).

El hecho de que una persona con discapacidad pueda realizar
actividades productivas genera crecimiento emocional e independencia lo que
se considera mejora funcional; las politicas gubernamentales a nivel mundial
intentan generar nuevas intervenciones al respecto por hacer de esta situacion
una condicion inclusiva (Wittenburg, Mann, & Thompkins, 2013).

Cifras reportadas sobre discapacidad a nivel mundial en el afio 2011
generan preocupacion pues el 15,6% de la poblacion mundial presenta algun
tipo de discapacidad (Organizacion Mundial de la Salud, 2011) y dicho
porcentaje aumenta por la asociacidn existente a diversas condiciones
(McCarty et al.,, 2015). En Ecuador en el censo realizado el afio 2010 de
14’483.499 habitantes el 5,6% se declaran en condicion de discapacidad, para
el afio 2013 CONADIS cuenta con 361.487 registros (MIES, 2013). En el
cantdbn Santa Rosa hay 2.174 personas con discapacidad segun el INEC
(CONADIS, 2014). Como se observa el tema trasciende a nivel de diversos
contextos lo que amerita el desarrollo de intervenciones con enfoque
biopsicosocial que permitan la mejora funcional en estas personas.

En el presente estudio la discapacidad a ser abordada es la fisica pues
segun las estadisticas mundiales cerca del 10 % de la poblacion padecen
alguna discapacidad de tipo fisica, mental o sensorial y se calcula que 8 de
cada 10 de ellas habitan en paises que se encuentran en via de desarrollo; por
lo que, sus necesidades y derechos inclusivos no se ven atendidos de manera
adecuada.

A nivel mundial se han realizado investigaciones que permiten el
abordaje adecuado de las personas con discapacidad (PcD), sobre todo en
paises desarrollados donde existen suficientes recursos para que temas de
apoyo social y rehabilitacién basada en la comunidad sean prioritarios para
sectores vulnerables (I. M. Altman, Swick, Parrot, & Malec, 2010) (Beswick et
al., 2008) (Cameron, 2010). Sin embargo, en las conclusiones dichos estudios
denotan la necesidad de realizar nuevas investigaciones puesto que la
discapacidad se ha transformado en una entidad dinAmica asociada a diversas
condiciones (Drum, 2014).

Trabajos investigativos sobre el soporte social denotan la importancia de
coordinar esfuerzos entre los equipos de salud con la comunidad para facilitar
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su participacion sobretodo en actividades de promocién de salud, prevencién
de discapacidad; es necesaria la existencia de redes de apoyo que permiten la
inclusién y accién de estos grupos vulnerables (Gutierrez Martinez, 2014)
(Flores Rivadeneira, 2012) (Morales, Cerezo, Fernandez, Infante, & Trianes,
2009).

En vista de la necesidad de atender la demanda creciente de
discapacidad a nivel mundial y nacional se toman acciones. Es asi que la 67°
Asamblea Mundial de la Salud adopta una resolucién donde se ratifica el Plan
de accion mundial de la OMS sobre discapacidades para el periodo 2014 -
2021 denominada mejor salud para todas las personas con discapacidad,
considerando que el goce del grado maximo de salud es uno de los derechos
fundamentales de todo ser humano sin distincion de étnica, religion, ideologia
politica o condicion socioecondémica para ello se deben poner en practica
acciones adaptadas a las prioridades y los contextos especificos en cada
nacion.

En cuanto a la relevancia del tema propuesto en la presente
investigacién se entiende en primer lugar que la discapacidad en los afios
futuros serd un motivo de preocupacion mayor, pues su prevalencia esta en
aumento. Es una situacion que afecta la poblacion a nivel mundial, ello se
debe al envejecimiento siendo riesgo de discapacidad superior en los adultos
mayores, ademas se han incrementado en los dltimos afios enfermedades
cronicas tales como la diabetes, enfermedades cardiovasculares, cancer y
problemas de salud mental, cada vez en poblacion mas joven.

Para minimizar el impacto de la discapacidad en la calidad de vida de
quienes tienen la condicibn y sus familias, se consideran claves Ila
rehabilitacion y la habilitacibn como procesos destinados a permitir que las
personas con alguna condicion limitante alcancen y mantengan un nivel 6ptimo
de desempefio fisico, sensorial, intelectual y psicosocial. La rehabilitacion
abarca un amplio abanico de actividades, como atencion médica de
rehabilitacion, fisioterapia, psicoterapia, terapia del lenguaje, terapia
ocupacional y servicios de apoyo.

En Ecuador el tema de discapacidad esta dentro de las Prioridades de
investigacion que plantea el Ministerio de Salud Publica, encontrandose
inmersa en el area 19 referente a los Sistemas de Salud, linea Atencion
Primaria en Salud, sub-linea atencion basada en la comunidad; de tal manera
que la presente investigacion aporta en el desarrollo y ejecucion de
intervenciones tempranas que promueven la mejora funcional en personas con
discapacidad dando la prestacion de servicios lo mas cerca posible del lugar
donde viven estas personas, involucrando activamente a la comunidad e
impulsando la participacion conjunta del equipo de atencion primaria liderado
por el médico de familia.

El desarrollo de la presente investigacion propone que la intervencion
con directrices en Rehabilitaciéon Basada en la Comunidad y Soporte Social,
permite actividades de evaluacion facilitando préacticas eficientes ademas de
comparables, tiene valor agregado porque se integra individuo-familia-



comunidad y permite realizar a su vez actividades de promocion-prevencion-
rehabilitacion siendo estas lideradas por el médico de familia (Borrero & Lucia,
2008) (Escobar Bravo, Miguel Angel; Puga, Dolores; Martin, 2008) (Feng
Danjun, Ji Lingin, 2014). Por lo indicado con anterioridad el estudio propuesto
se plantea responder la siguiente pregunta de investigacion ¢La intervencion
con enfoque en soporte social y rehabilitacion basada en la comunidad influye
en la mejora funcional de personas con discapacidad fisica moderada a grave?

En base a lo mencionado se desarrollé el presente trabajo de
investigacion, el mismo que pretende dar respuesta a la hipotesis planteada
que indica que la intervencion con enfoque en Soporte Social y Rehabilitacion
Basada en la Comunidad favorece la mejora funcional de personas con
discapacidad fisica; el objetivo general fue evaluar el efecto de la intervencion
con enfoque en el soporte social y la rehabilitacion basada en la comunidad en
la mejora funcional de personas con discapacidad fisica, en el canton Santa
Rosa, durante el afio 2016; asi mismo, se propuso los siguientes objetivos
especificos, los mismos que fueron: Determinar las caracteristicas de la
poblacion con discapacidad fisica, el grado de soporte social y de la RBC.
Implementar una intervencion con base en el soporte social y Rehabilitacion
Basada en la Comunidad en personas con discapacidad fisico. Evaluar el
efecto de la intervencion en la mejora funcional de las personas con
discapacidad fisica con la medicién del indice de Barthel, el soporte social y la
aplicacion de la estrategia RBC.

Los resultados de este estudio permiten corroborar que después de seis
meses la intervencion favorece la mejora funcional de personas con
discapacidad fisica. Ademas permite el desarrollo de protocolos que mejoran el
manejo de la discapacidad fisica generando menor dependencia, fomentando
el soporte social y por ende mejor calidad de vida tanto individual como
familiar. Asi también permite el desarrollo de recursos como herramientas,
directrices para el seguimiento y la evaluacion facilitando practicas eficientes
ademas de comparables.



4. Revision de literatura

4.1. Ladiscapacidad através del tiempo

La discapacidad no constituye un fendmeno de reciente surgimiento en
la historia de la humanidad, por el contrario su presencia data desde la misma
aparicion del hombre sobre la tierra. La concepcion historica de la
discapacidad permite reflexionar sobre el significado de la misma y por ende
el trato hacia aquellos que la poseen, su desarrollo historico ha permitido la
evolucion de conceptos que dieron lugar al desarrollo de estrategias e
intervenciones que permiten un mejor enfoque de la discapacidad y por lo tanto
la inclusion de personas que por siglos fueron encerradas, utilizadas como
objetos de diversion o mutiladas.

4.1.1. Ladiscapacidad en la época primitiva.

La historia indica que desde siempre, la finalidad del hombre ha sido su
propia subsistencia, influenciada, desde luego por la calidad y el tipo de vida
gue se desee llevar, pero al fin y al cabo el sobrevivir ha sido la prioridad.

En las sociedades mas primitivas, las personas con discapacidad, al no
poderse valer por si mismos, y sobre todo al no poder realizar las actividades
necesarias para su subsistencia, eran asesinados por considerarse que Su
contribucion era nula para la prosperidad de su grupo social y por ello dichos
asesinatos eran justificados.

Los diferentes enfoques dados a la discapacidad se puede encontrar en
la literatura e incluye desde su asistencia a través de la caridad social por los
antiguos hebreos e inicio del cristianismo, los intentos de tratamiento y curacion
de la discapacidad por la cultura Egipcia, Greca, Romana, la aplicacion de
politicas sociales por parte del Estado entre ellas la Atenas de Pericles y la
Roma Imperial o su explotacion como mendigos en la ciudad de Roma.

No obstante todas estas variantes coinciden en que se considera a las
personas con discapacidad como sujetos en situacién de subordinacion cuya
vida no es respetada o que requieren para sobrevivir de la asistencia de la
sociedad o del Estado por ser incapaces de valerse de si mismos. Lo anterior
permite reflexionar acerca del dificil modo de vida que llevaban los llamados en
la antigliedad fisicamente “defectuosos”, porque a mas de su discapacidad,
debian servir sin condicidén alguna a sus gobernantes por ende constantemente
victimas de discriminacion.

4.1.2. Discapacidad en la Edad media.

La posicion frente a la discapacidad durante este periodo, fuertemente
influenciada por la Iglesia, fue ambivalente. Con el paso del tiempo, tal vez por
el cambio en la ideologia del hombre hacia un sentido mas humanista o moral,
se hizo a un lado la destruccibn de estas personas, se condenaba el
infanticidio, mientras que por otro lado las personas consideradas como



deformes, anormales o defectuosas eran victima de rechazo y persecucion por
parte de las autoridades civiles y religiosas. Las personas con discapacidad
eran confundidas con los locos, herejes, brujas, delincuentes, vagos y
prostitutas.

Con estas actitudes se observa cronolégicamente avances en el trato
hacia las personas con discapacidad, un cambio no muy grande; pero,
significativo en el sentido de que se les permitia vivir aunque las condiciones en
que lo hacian no eran las adecuadas pues es evidente que el respeto a su
dignidad era nulo.

En el siglo XIV los nacidos con discapacidad fisica, sensorial 0 mental,
eran encerrados y exhibidos los fines de semana en zooldgicos o circos como
objetos de diversion, o en su defecto se manipulaba la conciencia social
indicando que las familias debian rectificar su vida de pecado pues un hijo con
discapacidad era sefial de castigo enviado por Dios. También se debe
mencionar que durante esta época se persiguidé a las personas con
enfermedades neurologicas 0 psiquiatricas como esquizofrenia, epilepsia,
coreas pues eran consideradas endemoniadas por ende debian ser sometidas
a exorcismos y muchos de estos fueron a parar a la hoguera (Padilla-Mufioz,
2010).

4.1.3. Modernismo y discapacidad

Es durante los siglos XVII y XVIII que inicia la creacion de instituciones
dedicadas al cuidado de personas con discapacidad, se pueden mencionar
como pioneras en este aspecto a Suiza, Francia e Inglaterra, a su vez los
gobiernos empiezan a empoderarse y aceptar su responsabilidad en cuanto a
la ayuda para estas personas. La investigacion sobre educacion para personas
con deficiencia sensorial auditiva en Gran Bretafia, Holanda, estados
alemanes, peninsula italica y Francia permite el desarrollo de lenguaje en base
a sefias. En 1620 Juan de Pablo Bonet hace la publicaciéon del texto
considerado como el primer tratado moderno de Fonética y Logopedia llamado
Reduccion de las letras y Arte para ensefiar a hablar a los Mudos (Jacobo
Cupich & Paredes Molina, 2013).

Como consecuencia de todo lo mencionado las personas con
discapacidad empezaron a ser vistas como responsabilidad publica en la
naciente sociedad industrial. Entonces ya no eran concebidas como diferentes;
sino que, de acuerdo a los ideales de libertad, igualdad y fraternidad se
empezo6 a pensar en la posibilidad de que pudieran llevar una vida normal si se
le proporcionaban los medios adecuados.

En el contexto de la industria capitalista se empieza a utilizar el término
de Discapacidad refiriendose a la incapacidad para ser explotado con el objeto
de generar ganancia para la clase capitalista. Las personas con discapacidad
junto con los pobres en general, comenzaron a ser vistas como un problema
social-educativo, estas personas eran progresivamente segregadas en
instituciones de todo tipo, tales como los hospitales generales, los hogares para
pobres donde se los obligaba a trabajar, en asilos, en la carcel, en colonias y



escuelas especiales de las cuales aparece la primera escuela publica en
Leipzig — Alemania en el afio 1881 aqui se recibian personas con discapacidad
mental, hasta 1863 existian en Estados Unidos 22 escuelas para sordos. El
objetivo de las instituciones no era el encierro sino normalizar a las personas
en dicha condicion (Gémez Bernal, 2016).

4.2. Elementos historicos de la discapacidad en el Ecuador

Por referencia del Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS), la
atencion al tema de la discapacidad en el Ecuador se inicia en las décadas del
40 y 60 con la puesta en marcha de escuelas de educacion especial. Mas
tarde, en los afios 70, en el auge petrolero, el sector publico incursiona en el
desarrollo de acciones para atender a la poblacion con discapacidad a través
de programas asistencialistas en educacion, salud y bienestar social,
fundamentalmente a través de la consolidacion de servicios publicos, pero
también con el reconocimiento y apoyo a la constitucion de Consejos como el
Consejo Nacional de Rehabilitacion Profesional (CONAREP) creado en el afio
1973 y decisiones politicas como la Ley General de Educacién que en 1977
sanciona que la educacion especial es responsabilidad del Estado.

En lo posterior el Estado continta de forma sostenida fortaleciendo sus
servicios creando la Division Nacional de Rehabilitacion en el Ministerio de
Salud el 18 de julio de 1980 este organismo se encarga de la organizacion e
implementacion de la rehabilitacion funcional; con lo que se amplia hasta el afio
1984 en casi todas las provincias la cobertura asistencial mediante los servicios
de Medicina Fisica, se suma a ello las unidades de rehabilitacion del Seguro
Social. EI 5 de agosto de 1982 se expide la Ley de Proteccién al Minusvalido
por medio de esta se crea la Direccidn Nacional de Rehabilitacién Integral del
Minusvélido (DINARIM) y se asigna al entonces Ministerio de Bienestar Social
la coordinacion y rectoria de las demas instituciones que se relacionan con esta
actividades de prevencién y atencion de las personas con discapacidad, esto
determina la desaparicion del CONAREP.

A su vez el sector privado realiza acciones en centros de rehabilitacion y
escuelas de educacion especial entre ellas se puede mencionar la Sociedad
Ecuatoriana pro Rehabilitacion de Lisiados (SERLI), Asociacion Ecuatoriana
para Nifios Retardados (ASENIR), Instituto Nacional del Nifio y la Familia
(INNFA), Fundaciéon de Asistencia Sicopedagoégica para Nifios y Adolescentes
con Retardo Mental (FASINARM), Fundacion Hermano Miguel, entre otros. Sin
embargo esta gran cantidad de organismos no logran coordinarse ni consolidar
una red de atencién a la discapacidad con un lenguaje comun que les permita
efectivizar las intervenciones y optimizar recursos, lo que produjo escasos
resultados de bajo impacto.

Esta situacion empezo a transformarse cuando en el afilo de 1992 se
expide la Ley de Discapacidades, con un enfoque de fortalecimiento a la
sociedad civil, esto se visibiliza en la creacion del Consejo Nacional de
Discapacidades (CONADIS) en el afio 1993 entidad que tiene la facultad de
dictar politicas, coordinar acciones e impulsar investigaciones y en la posterior
constitucién de cinco federaciones nacionales de personas con discapacidad,



impulsando asi un proceso de investigacion, capacitacion y empoderamiento
del ejercicio de sus derechos en la poblacion con discapacidad. Las
Federaciones conformadas son:

- La Federaciéon Nacional de Sordos del Ecuador — FENASEC.

- La Federacion Nacional de Ciegos del Ecuador — FENCE.

- La Federacion Nacional de ecuatorianos con Discapacidad Fisica —
FENEDIF.

- La Federacién Ecuatoriana Pro Atencion a la Persona con Deficiencia
Mental, Paralisis Cerebral, Autismo y Sindrome de Down - FEPAPDEM
Federacion Nacional de ONGs para la Discapacidad — FENODIS.

Estas organizaciones han venido trabajando en la elaboracion y
actualizacion del marco normativo, expedicion de politicas, coordinacién de
actividades, mejoramiento de la calidad de la atencién y en la paulatina
incorporacion del tema de discapacidades en todos los ambitos de accién del
Estado.

Esta vision confluye en el tiempo, con la conceptualizacion de la
inclusibon como mecanismo central de intervencion en el area de la
discapacidad y en la construccién de mecanismos de accion orientados hacia
la implementacion de la corresponsabilidad como vinculo entre la comunidad y
el Estado que permita la gestion de la discapacidad a largo plazo, de manera
sostenible y equitativa. En el fortalecimiento de esta visibn fueron
fundamentales los resultados producidos por la Mision Manuela Espejo desde
su implementacion en julio del 2009, por medio de este programa el gobierno
de Ecuador otorg6 ayudas técnicas, bonos de desarrollo humano, viviendas y
oportunidad de empleo; el fin, mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad y disminuir la carga en sus familias (Monje Vargas, 2013).

Como se puede observar a lo largo del desarrollo de la atencion a las
personas con discapacidad en el pais, se han ido incorporando y modificando
las concepciones acerca de lo que es la discapacidad y su forma de atencién,
pasando de la caridad y beneficencia al paradigma de la rehabilitacion y de
éste al de autonomia personal, inclusion y derechos humanos. Sin embargo, en
el pais aun se mantienen las concepciones de paternalismo y beneficencia en
algunos sectores y en algunas actividades, pero poco a poco nos vamos
insertando en las acciones orientadas por los principios de normalizacion y
equiparacion de oportunidades que sefialan que la atencidn de estas personas
sea en los mismos sitios y sistemas de toda la poblacion, procurando una
verdadera inclusién, donde puedan ejercer sus derechos como personas.

4.3. Discapacidad

4.3.1. Definiciones

Durante muchos afios el concepto de discapacidad ha sido motivo de
controversia, lo que ha generado diversas definiciones e incluso modelos
explicativos que han influido en el desarrollo de politicas sanitarias y sociales
alrededor del mundo (Hoover, Garcia, Maritza, & Obando, 2007). Es por ello
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qgue la discapacidad es considerada multidimensional, compleja, dinamica y
mas de una vez objeto de discrepancia.

Cabe destacar que en el transcurso del tiempo se ha generado la
transicion que implico pasar de una perspectiva individual y médica a una
perspectiva estructural y social la misma ha sido descrita como el viraje desde
un modelo médico a un modelo social, en el cual las personas son
consideradas discapacitadas por la sociedad mas que por sus cuerpos.

El modelo médico y el social a menudo se presentan como
dicotébmicos, sin embargo la discapacidad deberia verse como algo que
no es ni puramente meédico ni puramente social pues las personas
con discapacidad a menudo experimentan problemas que derivan de su
condicion de salud y esto afecta su entorno social. Se necesita entonces un
enfoque equilibrado que le dé el valor adecuado a los distintos aspectos de la
discapacidad (Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidads, 2013).

La discapacidad es un término que abarca las deficiencias, limitaciones
de actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son
problemas que afectan a una estructura o funcidn corporal; las limitaciones de
la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas y las restricciones
de la participacién son problemas para participar en situaciones vitales, por
ende la interaccion con factores ambientales y personales (World Health
Organization, 2011). También puede ser conceptualizada como una forma de
funcionamiento de la persona en relacion con las capacidades que tiene, las
estructuras corporales y las expectativas de su entorno personal y social. Esta
situacién afecta de distintos modos la calidad de vida de estas personas,
dependiendo de la severidad del mismo (Andrea & Soto, 2013).

El término discapacidad se ha utilizado para identificar las alteraciones
activas o residuales que resultan de enfermedades o lesiones, de limitaciones
fisicas, sensoriales o mentales, en general las dificultades que una persona
tiene a consecuencia de una restriccion en su funcién, sin embargo no existe
un consenso que defina en si la discapacidad ya que esta puede cambiar
basada en el componente conceptual centrado en las caracteristicas de la
persona y de las circunstancias que le atafien (B. M. Altman, 2014).

Es importante considerar también, ciertos términos que se refieren a la
discapacidad, como: las deficiencias que corresponde a las anormalidades de
la estructura corporal y de la apariencia y a la funciéon de un érgano o sistema,
cualquiera que sea su causa; es decir, representan trastornos a nivel de
organo.

Las discapacidades muestran las consecuencias de la deficiencia
relacionandolo como el rendimiento funcional y de la actividad del individuo; por
lo tanto, representan trastornos a nivel de la persona. Las minusvalias hacen
referencia a las desventajas que experimenta el individuo como consecuencia
de las deficiencias y discapacidades; es decir, reflejan la adaptacion del
individuo al entorno.
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La limitacion de una persona la convierte en discapacidad como
consecuencia de su interaccion con un ambiente que no brinde el adecuado
apoyo para reducir sus limitaciones funcionales.

4.3.2. Clasificacion de la Discapacidad.

Los conceptos y percepciones de discapacidad pueden ser diversos y
estar basados en multiples factores, pero entre los mas destacados se
muestra:

- Incapacidad fisica o lesionar. como consecuencia de un estado
nosolégico adquirido o congénito con repercusiones mas 0 Menos
amplias en el organismo. No considera aspectos profesionales ni
econdmicos, solamente se centra en la integridad del sujeto.

- Incapacidad profesional: desencadenada a partir de una incapacidad
organica o trastorno funcional, derivando asi una incapacidad para el
trabajo realizado.

- Incapacidad de ganancia: que se refiere a la imposibilidad del ejercicio
de una actividad lucrativa o una actividad remunerada a consecuencia
de una deficiencia fisica o mental (Padilla-Mufioz, 2010) (Vicente-
Herrero et al., 2010).

De acuerdo al Baremo de valoraciones de minusvalia (Instituto de
Migraciones y Servicios Sociales, 2000) la discapacidad se puede clasificar
como se indica en el cuadro 1 segun grados, que se correlacionan con
determinados porcentajes. Esto permite delimitar el nivel de discapacidad que
cabe aclarar no son siempre fijos, pues pueden evolucionar o involucionar
pasando de leve a severo o viceversa, esto en estrecha relaciébn con la
etiologia de la discapacidad y los recursos de rehabilitacion que se tengan.

Cuadro 1. Clasificacion de los grados y clases de la discapacidad

Grados Clases
I Discapacidad nula La calificacion de esta clase es 0%
Il Discapacidad leve Le corresponde un porcentaje de entre el 1-25%
[ Discapacidad moderada Le corresponde un porcentaje de entre el 25-49%
v Discapacidad grave Le corresponde un porcentaje de entre el 50-70%
Y Discapacidad muy grave  Se le asigna un porcentaje de entre el 75-100%

Fuente: Valoracion de las situaciones de minusvalia.
Autor: Md. Lyzzy Carrasco Luzarraga

Grado 1. Discapacidad nula. Los sintomas, signos o secuelas, de existir,
son minimos y no justifican una disminucion de la capacidad de la persona para
realizar las actividades de la vida diaria.

Grado 2. Discapacidad leve. Los sintomas, signos o secuelas existen y

justifican alguna dificultad para llevar a cabo las actividades de la vida diaria,
pero son compatibles con la practica totalidad de las mismas.
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Grado 3. Discapacidad moderada. Los sintomas, signos o secuelas
causan una disminucién importante o imposibilidad de la capacidad de la
persona para realizar algunas de las actividades de la vida diaria, siendo
independiente en las actividades de autocuidado.

Grado 4. Discapacidad grave. Los sintomas, signos o secuelas causan
una disminucién importante o imposibilidad de la capacidad de la persona para
realizar la mayoria de las actividades de la vida diaria (AVD), pudiendo estar
afectada alguna de las actividades de autocuidado.

Grado 5: Discapacidad muy grave. Los sintomas, signos o secuelas
imposibilitan la realizacion de las AVD.

Para la determinacién del porcentaje de discapacidad se requiere de
criterios especificos, con caracter general se establecen cinco categorias o
clases, ordenadas de menor a mayor porcentaje, segun la importancia de la
deficiencia y el grado de discapacidad que origina. Se definen de la forma
siguiente:

Clase I. Se encuadran en esta clase todas las deficiencias permanentes
que han sido diagnosticadas, tratadas adecuadamente, demostradas
mediante parametros objetivos, pero que no producen discapacidad. La
calificacion de esta clase es 0 %.

Clase Il. Incluye las deficiencias permanentes que, cumpliendo los
pardmetros objetivos que se especifican en cada aparato o sistema, originan
una discapacidad leve. A esta clase corresponde un porcentaje comprendido
entre el 1y el 24 %.

Clase Ill. Incluye las deficiencias permanentes que, cumpliendo los
parametros objetivos que se especifican en cada uno de los sistemas o
aparatos, originan una discapacidad moderada. A esta clase corresponde un
porcentaje comprendido entre el 25y 49 %.

Clase IV. Incluye las deficiencias permanentes que, cumpliendo los
pardmetros objetivos que se especifican en cada uno de los aparatos o
sistemas, producen una discapacidad grave. El porcentaje que corresponde a
esta clase estd comprendido entre el 50y 70 %.

Clase V. Incluye las deficiencias permanentes severas que, cumpliendo
los parametros objetivos que se especifican en cada aparato o sistema,
originan una discapacidad muy grave.

Segun el tipo de discapacidad (Consejo Nacional de Igualdad de
Discapacidades, 2013) ésta se puede clasificar de la siguiente manera:

Discapacidad fisica: Esta es la clasificacion que cuenta con las

alteraciones mas frecuentes, las cuales son secuelas de poliomielitis, lesién
medular (paraplejia o cuadriplejia) y amputaciones.
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Discapacidad sensorial: Comprende a las personas con deficiencias
visuales, auditivas y a quienes presentan problemas en la comunicacion y el
lenguaje.

Discapacidad intelectual: Se caracteriza por una disminucion de
funciones mentales superiores (inteligencia, lenguaje, aprendizaje, entre otros),
asi como de las funciones motoras importantes.

Es asi que la discapacidad abarca toda una serie de enfermedades y
trastornos, entre los cuales se encuentran el retraso mental, el sindrome de
Down vy la pardlisis cerebral, y entre otros que afectan el desenvolvimiento
normal de la persona.

Discapacidad psiquica: Las personas padecen alteraciones neurologicas
y trastornos Cerebrales, que lo imposibilitan llevar una vida normal.

4.4. Ladiscapacidad en el contexto mundial, nacional y local

Segun el informe de las Naciones Unidas y otras instancias
internacionales se estima que mil millones de personas viven con algun tipo de
discapacidad y de ellos entre 500 y 600 millones presenta discapacidad fisica o
mental es decir el 10% de los habitantes del planeta (World Health
Organization, 2011).

Se estima que el 25% de la poblacién total con discapacidad se ve
afectada por las dificultades debidas a la interaccién con un ambiente donde el
apoyo no es el adecuado para disminuir sus limitaciones (Vigil & Dominguez,
2013). Las tasas de discapacidad se han incremento debido al aumento de
personas con patologias cronico degenerativas como diabetes, hipertension,
cancer, problemas de salud mental y accidentes de transito (Ortiz Segarra,
2013).

En Ecuador segun el Instituto Nacional de Estadisticas y Censos en el
afio 2010 se reportan 816.156 personas con discapacidad (PcD), en torno a
esta poblacion se han implementado politicas sociales, reconocido derechos y
elaborado normativas. Al revisar fuentes de datos censales se observa que
hasta abril del afilo 2015 se reportan 416.177 personas con distintos tipos de
discapacidad, en relacion a ese valor El Oro registra 19.569 PcD y en Santa
Rosa el total registrado es de 2.174 PcD, existiendo un predominio de las
discapacidades fisicas e intelectuales (CONADIS, 2014).

En un andlisis estadistico realizado en el pais Ortiz Segarra (2013)
indica que el 42% de personas con discapacidad son adultos entre 30 — 64
afos de edad; respecto a los demas grupos etarios el 27% son mayores de 65
anos, 16% tienen entre 15 — 29 afos, 12% estan en una edad de 5 — 14 y el
3% son menores de 4 afos. Sin embargo, la prevalencia de discapacidad en el
adulto mayor es 4 veces mas que en la poblacion general. Esto determina que
sea mas complejo disminuir niveles de dependencia en este grupo y para ello
es importante pensar en estrategias que permitan fortalecer la
corresponsabilidad, a través de los que el Estado y la Sociedad Civil se
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comprometan a implementar procesos de insercion y reinsercion familiar,
capacitacion e incentivos que potencien sistemas de cuidado, servicios de
atencion integral, entre otros.

4.5. Discapacidad como condicion de vida del ser humano

La persona con capacidad, debe considerar que a pesar de tener su
cuerpo limitado, la dignidad se debe mantener integra. Y entre éstos tenemos,
4 elementos que los caracterizan como seres humanos:

- Ser Unico: irrepetible

- Ser capaz de auto determinarse en su conducta.

- Ser en proceso: estar en un constante proceso inacabado.

- Ser en relacion: le permite vincularse consigo misma (Vigil &
Dominguez, 2013).

Por otra parte, la discapacidad es una condicibn estrechamente
relacionada con el funcionamiento normal del cuerpo, la realizacién de
actividades y su participacion en la sociedad. Por lo que se puede decir que el
concepto de discapacidad tiene varios factores determinantes, como las
posibilidades de vida y la interaccion que se logre con la familia y el ambiente
procurando su bienestar esto hace que sea importante determinar que tanto se
encuentra afectada la capacidad funcional de una persona generando
condicion de dependencia.

4.5.1. El autocuidado en las personas con discapacidad

Es importante que el paciente no dependa completamente del cuidado
de su familia si no que potencie al maximo sus capacidades funcionales que no
se encuentran afectadas, y con ello se consigan satisfacciones propias y
también de sus familias.

El autocuidado es un acto de vida que permite a las personas
convertirse en sujetos de sus propias acciones, es un proceso de decision y
personal. Implica una responsabilidad individual de vida ligada a las
experiencias en la vida cotidiana. Se apoya en un sistema formal como es el de
salud e informal con apoyo social, que implica cierto grado de interrelaciones.

4.5.2. Dependencia funcional en la persona con discapacidad

Para evaluar la dependencia se toma en consideracion la necesidad de
ayuda de terceras personas para realizar las actividades de la vida que
permiten mantener una vida autbnoma. Sin embargo la persona con
discapacidad debe adaptarse a sus limitaciones y procurar acomodarse a la
vida.

La discapacidad est4 asociada a restricciones que afectan todos los
aspectos de la vida, pero no todas las personas con discapacidad requieren la
ayuda de terceros cuando se logra mejorar sus condiciones de educacién, nivel
de vida, reduccion de desigualdades sociales o de género. En el caso de
adultos mayores con discapacidad muchos carecen de la ayuda necesaria para
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realizar las actividades de la vida diaria, a pesar de ser un grupo vulnerable y
en aumento.

La reduccion de la discapacidad es una situacion que se desea
conseguir, esta depende de diversas condiciones como la transformacion del
entorno fisico y social para permitir un envejecimiento activo. Lograr la
adaptacién necesaria incluyen a mas de la recepcién de ayuda de terceras
personas, la utilizacion de ayudas técnicas cuyo requerimiento esta
aumentando; sin embargo, es necesario desarrollar tecnologia especialmente
dirigida a cubrir las necesidades de las personas con discapacidades para
lograr su maximo nivel de independencia (Zunzunegui, 2011).

Particular relevancia para el desenvolvimiento de este grupo de
personas son las modificaciones del entorno fisico como por ejemplo las
adaptaciones en el transporte publico, calles, casas y lugares comerciales
comunes que contribuyan con inclusion social de los mismos.

Las relaciones sociales y otros mecanismos compensatorios como la
participacion en comités para personas con discapacidad permiten potenciar
las funciones residuales creando un ser humano parcialmente independiente.

4.5.2.1. Evaluacion del grado de dependencia en la persona con
discapacidad.

En 1998, el Consejo de Europa efectué una recomendacion sobre la
atencion a las personas en situacion de dependencia. Esta se defini6 como un
estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta
o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la
vida diaria y de modo particular, los referentes al cuidado personal.

Espafia recoge este concepto en el afio 2006 cuando desarrolla la Ley
de Promocién de la Autonomia Personal y de Atencién a las Personas en
Situacion de discapacidad, ademdas en este proceso asume una equivalencia
de dos modelos diferentes para clasificar la discapacidad el de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF)
desarrollado por la Organizacion Mundial de Salud y el de las Actividades de la
Vida Diaria (AVD).

El funcionamiento de un individuo segun la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud se compone de tres
dominios que son: funciones, estructuras corporales y areas vitales
(Organizacion Mundial de la Salud & Organizacion Panamericana de la Salud,
2001). Sin embargo existen diferentes modelos con los que se puede evaluar
las AVD, hasta el momento no existe un consenso sobre las actividades
especificas que se deben considerar en la evaluacion del funcionamiento de
una persona que presenta dependencia.

Cabe recalcar que el estudio de las actividades de la vida diaria inicia
tras la segunda Guerra Mundial con la valoracién de la movilidad y algunas
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funciones basicas en la escala de Karnofsky utilizada para enfermos de cancer.
En 1955 Mahoney y Barthel disefiaron la escala denominada indice de Barthel,
la misma que se comienza a utilizar en los hospitales de Maryland, el objetivo
inicial de este instrumento era obtener una medida de capacidad funcional en
pacientes crénicos, sobre todo aquellos que presentaban trastornos
neuromusculares y musculo esqueléticos, otro de los objetivos fue obtener una
herramienta Util para valorar de forma periddica la evolucion de pacientes que
participaban en programas de rehabilitacion.

Tal y como se ha referido existen diversos instrumentos validados que
permiten la valoracibn de la dependencia en general aplicados en
enfermedades cronica y personas ancianas; pero, en vista de su utilidad se
aplican en personas con discapacidad (Martinez-Martin et al., 2009).

El indice de Barthel (IB), es una herramienta de evaluacion que ha dado
lugar a mdltiples versiones, ademas de servir como estandar para la
comparacién con otras escalas. Es una medida facil de aplicar, con alto grado
de fiabilidad y validez, capaz de detectar cambios, facil de interpretar. Su
adaptacién a diferentes dmbitos culturales resulta casi inmediata y puede
recomendarse como un instrumento de eleccion para la medida de la
discapacidad fisica, tanto en la practica clinica como en la investigacion
epidemioldgica y en Salud Publica (Trigas- Ferrin, Ferreira Gonzalez, & Mejide
Miguez, 2011). El IB mide la capacidad de la persona para la realizacion de
actividades basicas de la vida diaria, obteniéndose una estimacion cuantitativa
del grado de dependencia del sujeto, para ello se asigna a cada paciente una
puntuacion en funcién de su grado de dependencia para realizar una serie de
actividades bésicas. Los valores que se asignan a cada actividad dependen del
tiempo empleado en su realizacion y de la necesidad de ayuda para llevarla a
cabo, el rango global puede variar entre 0 completamente dependiente y 100
puntos completamente independiente.

4.6. Derechos de las personas con Discapacidad.

Los derechos humanos, ademas de ser pensados acorde a la diversidad
cultural y la diferencia, deben pensarse también de distinta manera. Para
caracterizarlos, se fijan tres lineas de reflexion que se interrelacionan de
diferente forma:

La primera, se relaciona con la capacidad que tiene un grupo, de
conocerse a si mismo sobre la base de elementos fundados en el desarrollo de
su propia realidad. En esta linea de andlisis se resuelven los cuestionamientos
¢quiénes somos? y ¢coémo pensamos?.

La segunda, se enmarca en una identificacion social, segun la cual se
reconoce como miembros, pero también se reconoce al otro; es decir, como
sociedad con espacios donde se pueda participar y ser tomados en cuenta.
Esta linea resuelve el interrogante; como grupo diferenciado por discapacidad
¢,.como podemos ser tomados en cuenta dentro de la mayoria?.
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La tercera, se refiere a la politica publica que articula el conocimiento
con la sociedad; en la medida en que el conocernos como sociedad o conocer
otras sociedades implica poder exigir derechos y obtenerlos, igualmente
conlleva a que éstos sean reconocidos. Esta tercera linea determina
concepciones bésicas relativas al disfrute de los derechos; preguntas como
¢,qué derechos tienen las personas con discapacidad como minoria 0 grupo
vulnerable? (Victoria Maldonado, 2013). Este reconocimiento involucra la
participacion en todos los &mbitos de la sociedad, insistiendo en la importancia
de valorar los mecanismos que garantizan los derechos de las personas con
discapacidad.

4.6.1. Marco normativo en Ecuador sobre discapacidades

Es importante destacar que en Ecuador las personas con discapacidad y
sus familias estdn amparadas por normativas nacionales e internacionales
entre ellas cabe mencionar (Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidades,
2013) (CONADIS, 2014):

- La Constitucion de la Republica (2008).

- Ley Organica de Discapacidades (2012) y su Reglamento.

- Convencién Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
ONU (2006).

- La Convencion Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas
de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad OEA (1999).

Todas estas leyes establecen un marco normativo amplio que garantiza
el pleno ejercicio de los derechos de personas en dicha condicién. Es
importante decir que estos derechos han sido considerados en los instrumentos
de planificaciébn nacional, es asi que el Plan Nacional del Buen Vivir 2013 —
2017 ubica en su objetivo 2 Auspiciar la igualdad, la cohesion, la inclusion y la
equidad social y territorial en la diversidad; lo que tiene relacion con el trabajo
gue se debe realizar con los grupos de atencion prioritaria en este caso en
particular estan contempladas las personas con discapacidad (SENPLADES,
2013).

Esto ha permitido al Estado generar instrumentos de planificacion
especificos que permiten brindar lineamientos para el trabajo concreto con
grupos diversos, como ejemplo de ello puede mencionarse la construccion de
la Agenda Nacional para la Igualdad en Discapacidades — ANID 2014-2017,
que se dio mediante talleres participativos de organismos y entidades del
Estado, sector privado y la sociedad civil ademas del aval de la Secretaria
Nacional de Planificacion y Desarrollo (SENPLADES), logrando generar un
documento donde se integro las demandas comunes de este colectivo y dio
lugar al planteamiento de estrategias de respuesta integrales a corto y mediano
plazo con la finalidad construir una sociedad inclusiva desde la perspectiva de
la discapacidad (Xavier Torres, 2013).
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4.7. Soporte social en la persona con discapacidad

Al igual que la discapacidad el soporte social no tiene una definicion
Unica, ademas es un tema discutido y estudiado en vista de la importancia que
tiene frente a situaciones que se relacionan con la calidad de vida y el
bienestar, existen diferentes tipos de apoyo el emocional, el instrumental, el
informal; estos permiten al individuo guiar y orientar sus acciones en la
resolucién de conflictos (Baptista, Rigotto, Cardoso, Javier, & Rueda, 2012).

Los conceptos sobre Soporte Social datan de la década de los cincuenta
y hasta la actualidad se siguen plasmando nuevos conceptos sin embargo la
conclusién es la misma pues esta dado por el impacto que tiene sobre el
individuo para toda la vida, pues la interrelaciones que este posea con su
entorno son necesarias ante cualquier situacion, y aunque es contrario al
pensar que el apoyo social tenga un efecto individual las consecuencias se
traducen al ambito familiar, social y laboral (Aranda & Pando, 2014).

Siendo la discapacidad un proceso dinamico no solo a nivel biologico si
no también psicoldgico el soporte social permite el desarrollo de capacidades
en la persona y promueve su autonomia, el tener relaciones interpersonales
significativas representa la oportunidad de poder generar en si las
competencias y habilidades sociales requeridas para la adaptacion (Gonzélez
S, Astudillo M, & Hurtado L, 2012).

Tomando las consideraciones ya mencionadas y para manejar un
concepto uniforme es importante recalcar la definicion que da Bowling
indicando que el soporte social es el grado en que las necesidades sociales
basicas de las personas son satisfechas mediante la interaccion con la
comunidad en general (Fachado et al., 2013).

Sin embargo para abordar el soporte social el enfoque debe ser integral
dejando de lado las patologias e integrando el concepto biopsicosocial, pues el
soporte social es un fendmeno complejo que en los grupos vulnerables es aun
mas relevante, pues ello determina la adaptacién a un estilo de vida distinto al
esperado entre los parametros de la llamada normalidad (Borrero & Lucia,
2008); por ello, es que se debe considerar en las intervenciones un enfoque
que adopte el proceso de recuperacion como una transicion biopsicosocial en
este punto el apoyo social es esencial para la adaptacion ante una nueva
condicion (Torres-Arreola & Pérez-Rojas, 2012).

Siendo evidentes las relaciones entre apoyo social y salud de la persona
con discapacidad (Devereux, Bullock, Gibb, & Himler, 2015), existe cada vez
mayor interés por incorporar el analisis y cuantificacion del mismo, es asi que
se opta por instrumentos y su eleccién se facilita si tenemos en cuenta lo que
mide realmente ademas de su grado de validez y fiabilidad (Suarez, 2011).

Uno de los instrumentos de que se dispone en la practica diaria es el
cuestionario Medical Outcomes Study Social Support (M.O.S.), en este se
agrupan 3 factores: apoyo emocional/informacional, apoyo afectivo, apoyo
instrumental (Londofio Arredondo et al., 2012).
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4.8. Rehabilitacién Basada en la Comunidad

La Rehabilitacion basada en la comunidad se constituye como una
estrategia propuesta por la Organizacion Mundial de la Salud en el afio 1970,
fue estructurada tomando en cuenta trabajos comunitarios realizados en Africa,
qgue en lo posterior se fueron extendiendo a paises de Latinoamérica donde la
necesidad de mejorar la salud de personas con discapacidades es prioritario
(Buitrago Echeverri, 2008). Aprovechando el sistema propuesto en el enfoque
de atencién primaria en salud ratificado en 1978 por el Alma-Ata y
potencializado con otros sectores como el social y la educacion, surge la
estructura basica de la estrategia donde se realiza capacitacion, supervision,
seguimiento, administracion y referencia en otros ambitos donde el proveedor
de servicio basicamente es un miembro de la familia guiado por un trabajador
de la salud o de los sistemas sociales-educativos.

Es conocido que el problema de la discapacidad no involucra solamente
a la persona, incluye también a la familia, comunidad, sociedad y cultura en
general. Este concepto y la falta de oportunidades de las personas con escasos
recursos econémicos para acceder a programas de rehabilitacion formal, dieron
origen a la rehabilitacion basada en la comunidad, como una metodologia de
trabajo que permite integrar de manera coordinada los diferentes actores
sociales; esto es, persona con discapacidad, familia, escuela, empleadores,
Estado y sociedad civil, en la busqueda de alternativas orientadas a la
integracion social a través de la participacion activa de la sociedad y tomando
en cuenta los recursos existentes.

Por ello, el concepto de rehabilitacion basada en la comunidad debe ser
interpretada como un enfoque extenso que abarca desde la prevenciéon de la
discapacidad y la rehabilitaciébn en la atencién primaria, hasta la inserciéon de
nifios con discapacidad, para posteriormente al ser adolescentes y adultos
puedan facilmente tener acceso a cualquier lugar.

El modelo de rehabilitacion nace entre las dos guerras mundiales afios
1918 — 1939 y se afianza después de la segunda guerra mundial. Se concibe a
la persona como receptora de servicios institucionalizados de rehabilitacién, los
cuales son liderados por los profesionales, un equipo multidisciplinario
(pedagogos, psicélogos, fisioterapeutas, trabajadores sociales, médicos, entre
otros); el papel de la persona con discapacidad es “pasivo”. Lo que pretende es
que la persona alcance el estado mas cercano a la “normalidad”, para luego ser
incorporado a la sociedad y que sea un ente productivo.

A finales del siglo XX se rompe con el modelo de dependencia y se
promueve que las personas con discapacidad asuman la direccién de su propia
vida, mediante la toma de decisiones y su desempefio en una sociedad
accesible, por lo que se hace énfasis en la eliminacion de las barreras
arquitectonicas, actitudinales y de comunicacion.

Surge entonces el modelo de derechos humanos, sin embargo, es

necesario sefalar que esto no significa un cambio en las actitudes de la
comunidad, en realidad son las personas con discapacidad y sus
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organizaciones las que transformaron su percepcion sobre ellos mismos y
emprenden un empoderamiento a nivel social, politico y econémico (Buitrago
Echeverri, 2008).

Frente a la necesidad de acciones que provean mayor bienestar a las
personas con discapacidad la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) y la Organizacién de las Naciones
Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) en el afio 1994
definen la RBC como una estrategia de desarrollo comunitario para la
rehabilitacion, igualdad de oportunidades y la inclusién social de las personas
en situacion de discapacidad; para ser aplicada requiere de los esfuerzos
combinados de las personas con discapacidad sus familias y diferentes actores
comunitarios (Diaz-Aristizabal, Sanz-Victoria, Sahonero-Daza, & Ledesma-
Ocampo, 2012)(Rodriguez Rodriguez, 2010).

La metodologia de RBC, permite integrar de manera coordinada los
diferentes actores sociales en la busqueda de alternativas orientadas a la
integracion social de las personas con discapacidad, a través de la
participacion activa de la sociedad y tomando en cuenta recursos o fortalezas
existentes en la localidad y en las personas en si (Cobbing, Hanass-Hancock,
& Myezwa, 2015).

Esta estrategia pretende dar cumplimiento a los postulados de la
Convenciéon sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)
desde el desarrollo comunitario, relacionandolos con el “Derecho a vivir en
forma independiente y a ser incluido en la comunidad”. El cual a su vez incluye
el derecho a elegir el lugar de residencia, el acceso a los servicios, la garantia
de las instalaciones y los servicios de la comunidad a partir de practicas
comunitarias y politicas de inclusién social con la participacion activa de las
personas con discapacidad (Biggeri et al., 2014).

Los ambitos de accién de un proyecto de RBC se pueden clasificar en
tres niveles, estos son:

- Intervencién a nivel primario, donde el objetivo es prevenir la aparicion
de deficiencias, abarcando actividades como vacunaciones, atencién
primaria de salud, proteccion del medio ambiente o estimulacion de la
higiene.

- Las acciones a nivel secundario, se corresponde con intervenciones que
reducen o0 superan las consecuencias incapacitantes y abarca
actividades como técnicas de fisioterapia ayudas compensatorias,
actividades de la vida diaria e inclusive la educacion especial.

- A nivel terciario, minimizando las barreras fisicas y sociales que
excluyen a las personas con discapacidad de la comunidad (Diaz-
Aristizabal et al., 2012).

La estrategia facilita que la salud sea inclusiva pues permite asegurar el
acceso a los servicios de salud y la participacion activa de la comunidad

21



(Khasnabis C, Heinicke Motsch K, Achu K, 2010). La aplicacion de la estrategia
ha mostrado que la rehabilitacién aplicada desde el ambito comunitario logra
disminuir los niveles de dependencia en las personas con discapacidad (Yu et
al., 2009) (Allen et al., 2016), sin importar el tipo de discapacidad en la que se
aplique (Vreugdenhil et al., 2012) pues si bien es cierto es la discapacidad
fisica donde se concentra el mayor numero de personas, la RBC permite
acciones multidisciplinarias.

4.8.1. Matriz de RBC

Debido al proceso evolutivo de la RBC para transformarse en una
estrategia de desarrollo multifactorial y dar lugar a las intervenciones, en el afio
2004 se desarroll6 una matriz que consta de cinco componentes claves salud,
educacion, subsistencia, componente social y fortalecimiento, denominados en
conjunto matriz RBC cada componente tiene cinco elementos que incluyen
diversas actividades (Cleaver and Nixon 2014) (IDDC 2012). Se considera que
un programa RBC debe estar formado por una o mas actividades de uno o mas
de los cincos componentes (Dowd et al. 2015).

MATRIZ
RBC

5
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PREVENCION
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MEDICA

+— REHABILITACION

L__ DISPOSITIVOS
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+— EXTRAESCOLAR
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COMUNITARIA
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POLITICA

GRUPOS DE
AUTOAYUDA

L_ RECREACION,

0CIO Y DEPORTE

Fuente: Organizacion Mundial do la Salud (OMS),

Esta matriz sirve como marco de referencia que permite que los
diferentes programas seleccionen las opciones que cubran mejor las
necesidades locales, sus prioridades y recursos, ademas de poder desarrollar
actividades especificas para personas en situacion de discapacidad (IDDC,
2012)(Who, 2010).

4.9. Acciones implementadas en materia de discapacidad a nivel mundial
La evolucion de la discapacidad en el transcurso del tiempo ha permitido
gue las acciones implementadas para mejorar la inclusion y accesibilidad de

estas personas sean cada vez mayores e incluso se determinen estrategias e
intervenciones con caracter universal.
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En el presente trabajo se contemplaron estudios que guardan relacion
con Discapacidad, RBC y Apoyo Social. Se debe recalcar que en el mundo se
han llevado a cabo mdltiples estudios sobre Apoyo Social y RBC, sin embargo
no todas cumplen con parametros fiables para su difusion. Las revisiones
consideradas de mayor relevancia se muestran a continuacion:

Exploring the scope of community-based rehabilitation in ensuring he
holistic development of differently-abled people (Saurabh, Prateek, &
Jegadeesh, 2015), por medio de una revision sistemética los autores abordan
el hecho de que por el incremento de la discapacidad a nivel mundial,
intervenciones con la estrategia RBC sobretodo en paises en vias de desarrollo
permite optimizar recursos por medio del trabajo dirigido en el hogar de la
persona con discapacidad, ademas permite crear un fuerte vinculo entre el
sistema de salud, la persona con discapacidad y su familia, logrando el
bienestar requerido. El enfoque es clave para reducir la carga en prestacion de
asistencia en el sistema de atencion de la salud, especialmente en los paises
en desarrollo.

Perceived Social Support Among People With Physical Disability
(Setareh Forouzan et al., 2013), afirma que el nivel de diversos apoyos sociales
son determinantes para la salud mediante el ajuste psicosocial y el bienestar de
vida de la persona con discapacidad con un conocimiento del apoyo social en
diferentes grupos sociales. En este estudio se manej6 una metodologia
transversal mediante muestreo aleatorio simple con 136 personas con
discapacidad fisica, utilizando un cuestionario Norbeck de apoyo social y un
analisis de regresion lineal multiple con el método retrospectivo para identificar
la asociacion ajustada entre el apoyo social percibido como variable
dependiente y con demograficas como variables independientes.

El estudio muestra que las variables de edad y estado civil se
mantuvieron en el modelo como predictores significativos de apoyo funcional (p
= 0,003, p = 0,004, respectivamente) y el soporte estructural (p = 0,002, p =
0,006, respectivamente). Concluyendo que los participantes en el estudio no
tenian estado favorable con respecto al apoyo social percibido (en todas las
dimensiones) de sus miembros de la red social. Mientras, el apoyo social es
uno de los determinantes sociales de la salud, tiene un papel importante en la
mejora de las condiciones psicolégicas en las vidas de las personas; por lo
tanto, ser conscientes del apoyo social y el disefio de intervenciones eficaces
para las personas con discapacidad es muy importante.

Association between social support and the profiles of family caregivers
of patients with disability and dependence (Yamashita, Amendola, Gaspar,
Alvarenga, & Oliveira, 2013), el articulo hace mencion de como el resultado de
las transiciones demograficas y epidemioldgicas de la poblacién, causan un
aumento tangible en el numero de personas con discapacidad y la
dependencia, ocasionado principalmente por los accidentes de trafico en la
poblacion joven y adulta, mientras que la caida es la causa mas significativa en
el adulto mayor. Es importante recalcar que el personal médico debe permitir
que la familia de la persona con discapacidad se empape de la situacion social
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real teniendo en cuenta todos los aspectos que pueden influir en los pacientes,
basado en sus necesidades.

Developing a tool for evaluating community-based rehabilitation in
Uganda (Adeoye, Seeley, & Hartley, 2011), hace referencia a que la
rehabilitacion basada en la comunidad es una estrategia para proporcionar
servicios basicos de rehabilitacién para las personas con discapacidad que no
tenian acceso a cualquier forma de servicio basico. Se utiliz6 una metodologia
en base a encuestas, datos de entrevistas y grupos focales; se registro, tradujo,
transcribié e importé en un programa de andlisis asistido por ordenador, NVivo.

Los datos se analizaron en dos etapas: desarrollo de temas, la
asignacion de temas generados en la estructura conceptual de los “JPS”,
utilizacion de los datos para generar una herramienta de medicién de
resultados que sirva a la evaluacion de los programas de RBC. Concluyendo
que tras cuatro décadas después de la introduccién inicial de la rehabilitacién
basada en la comunidad en el afio 1970, en la actualidad hay una exigencia
cada vez mayor para mostrar, a través de la prestacion de la evidencia, que
estas intervenciones son eficaces y que las personas que utilizan RBC son un
grupo heterogéneo e incluye tanto a los nifios y adultos que son ciegos o
sordos o que tienen mayores impedimentos fisicos por lo que su rehabilitacién
basada en su entorno mejora notablemente su calidad de vida.

Community-based rehabilitation (CBR) monitoring and evaluation
methods and tools: a literature review (Lukersmith et al., 2013), en la
investigacion realizada sobresale la variacion en las actividades y el contexto
de los programas de RBC, pone en evidencia que una variedad de
herramientas y métodos han sido utilizados por los programas de rehabilitacion
basada en la comunidad para el seguimiento y fines de evaluacién confirmando
la complejidad y heterogeneidad de los programas de RBC en todo el mundo.
Utilizando una metodologia en base de un analisis descriptivo y un monitoreo
CBR, uso0 entrevistas, grupos de discusion y cuestionarios; concluyen que no
se identific6 procedimientos o instrumentos normalizados comunes ni un
enfoque estandar para la inclusion de personas con discapacidad u otros en
RBC. Cobra valor en el estudio la creacion de recursos tales como
herramientas y directrices para ayudar a construir una rehabilitacion basada en
la comunidad adecuada para las actividades de seguimiento y evaluacion
facilitando las préacticas eficientes y comparables, debiendo ser realizado en
colaboracion con las personas con discapacidad, programa de RBC socios e
investigadores.

Models of rehabilitation — commonalitie of interventions that work and of
those that do not? (Cameron, 2010), la investigacion describe que existen
grandes oportunidades para definir lo que funciona en la rehabilitacion y la
cantidad de pruebas es creciente. Utiliza como método la narrativa, obtiene
resultados que los Modelos de Rehabilitacion pueden ser considerados como
intervenciones complejas; sin embargo, es mas probable que sean aceptadas
por las personas involucradas y ser mas propensos a trabajar. Esto lleva a
analizar si el paradigma de intervencion es complejo y si la rehabilitacion
funciona en el nivel de actividad — participacion.

24



Sin embargo este conocimiento esta limitado en muchas 4&reas,
incluyendo algunas condiciones de salud especificas y los aspectos de la
prestacion de rehabilitacion como la dosis, respuesta y el costo, propiciando
una rehabilitacibn en la que se involucre a médicos, investigadores y
responsables politicos para el trabajo en conjunto, debido a la demanda
creciente de un cambiante perfil demografico de la mayoria de los paises.

A systematic review on how to conduct evaluations in community-based
rehabilitation (Grandisson, Hébert, & Thibeault, 2014), el consenso de expertos
sobre las mejores practicas de evaluacion en la rehabilitacion basada en la
comunidad menciona que las cualidades esenciales de los procesos de
evaluacion de CBR debe ser incluyente, participativa y respetuoso de las
culturas e idiomas locales. Donde a través de una busqueda sistematica se
llevd a cabo en cinco bases de datos de rehabilitacion y el sitio web de la
Organizacion Mundial de la Salud con palabras clave asociadas con
community-based rehabilitation (CBR) y evaluacion del programa. Cuyos
resultados fueron 22 documentos que sugieren que el proceso de evaluacion
debe llevarse a cabo en estrecha colaboracion con la comunidad local,
incluyendo a las personas con discapacidad y las metodologias cualitativas
han dominado la escena en CBR hasta ahora, pero su combinacion con
métodos cuantitativos tiene un gran potencial para captar mejor la eficacia de
esta estrategia.

Concluyen que los evaluadores deben considerar el uso de métodos
mixtos y herramientas participativas, que se requieren iniciativas de
transferencia de conocimientos para desarrollar directrices, herramientas y
oportunidades de capacitacion para facilitar evaluaciones de los programas de
RBC.

A systematic review of the effectiveness of alternative cadres in
community based rehabilitation (Mannan et al., 2012), sefiala que las directrices
desarrolladas ofrecen un camino hacia el logro de mejores condiciones para
personas con discapacidad, ademas que el informe de la ONU en 2011, estimé
gue existen mil millones de personas con discapacidad y constituyen una gran
minoria de los cuales el 80% vive en paises de bajos ingresos, y dada la
escasez mundial de médicos y personal de enfermeria asi como la
rehabilitacion para la aplicacion efectiva de directrices CBR requiere
trabajadores de salud adicionales con una mejor distribucion y un nuevo
conjunto de habilidades, que permita el trabajo a través de la salud, la
educacién, los medios de vida, sectores sociales y de desarrollo.

El autor utiliza como método la revisidn sistematica para evaluar la
evidencia existente sobre la eficacia de cuadros alternativos que trabajan en
rehabilitacion basada en la comunidad en los paises de ingresos bajos y
medios, concluye que debido a la escasez de pruebas sobre la eficacia de
cuadros alternativos en RBC, se necesita una investigacién sistematica en la
formacion, rendimiento e impacto de la rehabilitacion. Las nuevas directrices
para rehabilitacibn basada en la comunidad requieren modalidades
participativas, haciendo uso de la investigacion sobre sistemas de salud y de
trabajo en todos los sectores de salud.
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How People with Disabilities Communicatively Manage Assistance:
Helping as Instrumental Social Support (Braithwaite, y otros, 2011), el tema
menciona que el apoyo social a menudo se conceptualiza como una necesidad
temporal en situaciones de crisis, las personas con discapacidades fisicas
visibles enfrentan un desafio permanente de equilibrar la necesidad de apoyo
social. Es un analisis cualitativo/interpretativo en las transcripciones de las
entrevistas en profundidad con 30 participantes que tenian discapacidades
fisicas visibles. Los resultados de la asistencia fisica que necesitan las
personas con discapacidad, fueron iniciados por personas sin discapacidad
pues se discuten las aplicaciones practicas para la comunicacion y el
comportamiento tanto de las personas con discapacidad y personas sin
discapacidad, haciéndose relevante la voz de la persona con discapacidad.

Linking stigma to psychological distress: testing a social—cognitive model
of the experience of people with intellectual disabilities (Waring, y otros, 2004).
El estudio menciona que existe relacidon entre la experiencia social de las
personas con discapacidad intelectual y el proceso cognitivo basico
anteriormente relacionada con una serie de trastornos psicologicos. Se utilizd
un andlisis de correlacién que sugiere que las creencias valorativas negativas
se asocian positivamente con la experiencia de sentirse diferente: un proceso
que podria describirse como internalizar el estigma experimentado. Con
técnicas de regresion se encontré que tienen un impacto en los procesos de
comparacién social que fue mediado por las creencias evaluativas.
Concluyendo que existe una visién socio-cognitivo de la importancia del mundo
social en las personas con discapacidad intelectual y el dafio psicolégico que
puede causar la estigmatizacion, discutiendo las intervenciones que integran
dominios tanto sociales y cognitivos.

Mediating effect of Social Support on the Association betwen Functional
Disability ans Psychological Distress in Older Adults in Rural China: Does Age
Make a Difference? (Feng Danjun, Ji Lingin, 2014), el estudio relaciona la
discapacidad fisica, el apoyo social y la angustia psicolégica en el adulto
mayor, hace referencia que en personas con edad igual o0 mayor a 75 afos
existe menor efectos psicoldgico de la discapacidad por el efecto mediador del
apoyo social, mientras que aquellos menores a 75 afios los efectos de la
discapacidad sobre el estado emocional son directos teniendo efectos minimos
sobre ellos el apoyo social. Para la relacién entre variables usan la correlacién
de Pearson y Chi cuadrado para el contraste de hipotesis. En el analisis de
grupos multiples se observa que las relaciones entre la incapacidad funcional,
apoyo social percibido, el apoyo social promulgado y la angustia psicolégica
difieren entre los grupos de edad mas jovenes y mayores.

Do community-based rehabilitation programmes promote the
participation of persons with disabilities? A case control study from Mandya
District, in India (Biggeri et al., 2014), el estudio mide el efecto causal de la
rehabilitacion basada en la comunidad sobre el grupo tratado y las covariables
asociadas a la participacion en la intervencion. La participacion en actividades
de RBC tiene un impacto en términos de la modificacion de la mentalidad,
lucha contra los prejuicios y la exclusion; en si la participacion en el programa
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tiene un efecto positivo sobre la capacidad de expresar su punto de vista, asi
como la oportunidad de participar en la toma de decisiones de la comunidad.

Effectiveness of Community-Based Rehabilitation After Traumatic Brain
Injury for 489 Program Completers Compared With Those Precipitously
Discharged (I. M. Altman et al., 2010), un estudio de tipo retrospectivo evalla
como las rehabilitacion basada en la comunidad aplicada en pacientes con
trauma cerebral posterior al egreso hospitalario muestran mejoria, indica que
las intervenciones integrales; es decir, las acciones comunitarias en
rehabilitacion permite mejoria funcional del paciente; sin embargo, el autor
recalca que hay limitaciones importantes en el estudio por la metodologia
usada.

An exercise trial for wheelchair users: Project Workout on Contemp Clin
Trials (Froehlich-Grobe et al., 2012), este estudio hace referencia a la
importancia del ejercicio fisico en personas con discapacidad, se enfoca en el
grupo de usuarios de silla de ruedas que deberan participar de una intervencién
de 52 semanas en la cual deberan cumplir con ejercicio fisico, se esperaba
conseguir que la actividad fisica dirigida sea continua y aunque en muchos
casos no se logre la recuperacién de la funcién existia un mejor estado de
animo. Existen paradmetros clinicos de referencia que son tomados al inicio y
posterior a la intervencion. El estudio usa un disefio estratificado, aleatorio
controlado. Refiere ademéas que poco son los estudios de intervencion para
promover actividad fisica en personas con discapacidad, asi que es un
referente para el desarrollo de futuras investigaciones.

4.10. Rehabilitacion basada en la comunidad y soporte social en la
discapacidad

Las personas en situacion de discapacidad tienen los peores resultados
sanitarios, académicos, una menor participacion econémica y tasas de pobreza
mas altas en comparacién con las personas sin discapacidad, todo ello es
consecuencia de obstaculos que entorpecen el acceso a servicios que muchos
consideran obvios, en particular la salud, la educacion, el empleo, el transporte,
o la informacion (OMS & Banco Mundial, 2014).

Para la atencién integral de personas con discapacidad se han
planteado modelos de intervencion que engloban diversos aspectos sobre la
discapacidad (Carrién-Pérez, LOpez-Medina, & Rodriguez-Moreno, 2011)
(Climent, Rodriguez-Ruiz, & Mondéjar, 2011) (Organizacion Mundial de la
Salud, UNESCO, Oficina Internacional del Trabajo, & International Disability
Development, 2012). En pos de ello el término discapacidad ha sufrido cambios
de fondo y de forma pues el abordaje que en sus inicios era de limitacion-
minusvalia presenta un giro hacia la inclusion, accesibilidad y derechos que
generan soporte en la persona con discapacidad (Abellan, Esparza, Castejon,
& Pérez, 2011)(Suarez-Escudero, 2014).

Se considera que al cambiar los conceptos el desarrollo de

intervenciones se encamina a disminuir la dependencia en otras personas
(Zunzunegui, 2011). En este contexto la rehabilitacién y el soporte social son
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procesos destinados a permitir que las personas con discapacidad alcancen y
mantengan un nivel 6ptimo de desempefio fisico, sensorial, intelectual y
psicosocial.

Por su parte la rehabilitacion basada en la comunidad abarca un amplio
abanico de actividades, se constituye en una buena inversion porque genera
capacidad humana ademas promueve y protege los derechos de las personas
con discapacidad (Londofio Arredondo et al., 2012) (Saurabh et al., 2015).

La rehabilitacibn basada en la comunidad no sélo ofrece una amplia
gama de bienestar con los servicios para el desarrollo integral de las personas
con discapacidad, sino que incluso es un enfoque clave para reducir la carga
de la prestacion de asistencia sanitaria en el sistema de atencion de la salud,
especialmente en los paises en desarrollo (Shrivastava, Shrivastava, &
Ramasamy, 2015).

En cuanto al soporte social en la persona con discapacidad implica, la
existencia de apoyo formal e informal este ultimo aportado por la familia como
la mas importante red de apoyo para la persona, lo que reduce las
consecuencias negativas (Garcia Pérez et al., 2013) (Rosell-Murphy et al.,
2014). El soporte social puede darse en diversos contextos pues debe
adaptarse a las necesidades del grupo familiar es talvez por ello que a pesar de
los esfuerzos los resultados no son definitivos aunque se logra mejoria en el
grupo vulnerable (Norman, Windell, Manchanda, Harricharan, & Northcaott,
2012) (Lu & Elliott, 2012) (Beer, Mitzner, Stuck, & Rogers, 2015).

En efecto durante las Ultimas décadas se puede apreciar cambios en la
sociedad que colaboran a equilibrar el ejercicio pleno de los derechos y
oportunidades que permiten a la persona con discapacidad desarrollar
libremente y con dignidad sus propios planes de vida (Skempes & Bickenbach,
2015) (Xavier Torres, 2013).

Los derechos humanos ademas de ser pensados acorde a la diversidad
cultural y la diferencia, deben pensarse también de distinta manera (World
Health Organization, 2011), este reconocimiento involucra la participacion de
todos los ambitos de la sociedad, insistiendo en la importancia de valorar los
mecanismos que garantizan dichos derechos en las personas con discapacidad
(CONADIS, 2014)(Victoria Maldonado, 2013).

Siendo la discapacidad un proceso dindmico que toma fuerza cada vez
en la sociedad, el implementar intervenciones que favorezcan una mejor
independencia de las personas que presentan la condicion, permite que las
politicas de salud sean incluyentes y que se cumplan los derechos de dichas
personas, ademas que las familias sean también generadores de cambios
(Organizacion Panamericana de la Salud / Organizacion Mundial de la Salud.,
2012). El presente trabajo crea precedentes de accibn ante personas
consideradas como un grupo vulnerable que demanda un Sistema de Salud
incluyente como lo muestra el actual Modelo de Atencién Integral en Salud y
gque se ve cristalizado en los médicos familiares actualmente formados (MSP,
2012). Esta investigacién aporta ademas con herramientas que pueden ser
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utilizadas como estandares para evaluar la eficacia de la estrategia de
Rehabilitacion basada en la comunidad sobre la cual se siguen realizando
estudios (Grandisson, Hébert, & Thibeault, 2016) a nivel mundial.
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5. Materiales y métodos
5.1. Tipo deinvestigacion

La presente investigacion fue de tipo prospectiva, descriptiva,
exploratoria, explicativa, con disefio documental, de campo y cuasi-
experimental aplicado a un solo grupo de estudio; con enfoque cuantitativo, tal
como se detalla a continuacion:

5.1.1. Investigacion prospectiva

Este tipo de investigacion permitié la observacién de ciertas causas
presumibles y avanzar longitudinalmente en el tiempo hasta encontrar la
aparicion del efecto. La investigacion prospectiva comienza, por lo comun,
después de que la investigacion retrospectiva ha producido evidencia
importante respecto a determinadas relaciones causales. En este tipo de
investigacion, una vez planteada la hipotesis, se definié la poblacion
participante en el estudio, esto pudo ser a partir de un grupo de edad e
individuos que presentan una condicion similar en salud ademas se considero a
todo un sector o comunidad.

La recopilacion de la informacién se realiz6 mediante la aplicacion de
cuestionarios, seguimiento de registros especiales y rutinarios. Los problemas
en este tipo de estudio son relativos a su alto costo, periodo de latencia y al
descubrimiento de evidencias que se contrapongan a la hipétesis planteada
inicialmente.

5.1.2. Investigacion descriptiva

Mediante este tipo de investigacion, que utiliza el método de analisis, se
logré caracterizar el objeto de estudio o situacion concreta, sefialar sus
caracteristicas y propiedades. De igual forma, combinada con ciertos criterios
de clasificacion sirvi6 para ordenar, agrupar o sistematizar los objetos
involucrados en este trabajo indagatorio, sirviendo de base para
investigaciones que requieran un mayor nivel de profundidad. En esta etapa se
realiz6 un examen minucioso de toda la informacion recogida, con el fin de
hacer una reduccién en calidad para su posterior analisis.

5.1.3. Investigacién exploratoria.

En este caso, el estudio realizado tiene relacion directa con este tipo de
investigacion, pues, el propésito es destacar los aspectos fundamentales de
una problematica determinada y encontrar los procedimientos adecuados para
elaborar una investigacion posterior. Asi, es fundamental el desarrollo de este
tipo de investigacién porque, al contar con sus resultados, se simplifica abrir
lineas de investigacion y proceder a su consecuente comprobacion. Durante
esta etapa se realizd el anadlisis del contexto y se recogid la informacion a
traves de los instrumentos destinados para este fin.
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5.1.4. Investigacion explicativa

Mediante este tipo de investigacion, que requiere la combinacion de los
métodos analitico y sintético, en conjugacion con el deductivo y el inductivo, se
pudo responder el ¢ por qué? del objeto que vamos a investigar.

5.2. Disefio de la investigacion
5.2.1. Investigacion Documental

Esta investigacion se apoydé en fuentes de caracter documental,
especialmente en informacion que tiene que ver con las personas calificadas
por discapacidad fisica en el distrito 06 Santa Rosa hasta diciembre del afio
2015; asi mismo, la implementacion u operativizacion de herramientas e
instrumentos aplicados a los participantes en el respectivo proceso de
recopilacion de datos permitio tener informacion de la realidad auténtica de la
problematica que se investigo.

Como subtipos de esta investigacion se tuvo el apoyo en la investigacion
bibliogréfica, hemerogréfica y archivistica; al utilizar la primera, se remiti6 a la
consulta de libros sobre la temética y problema a investigar, la segunda se
relacioné con articulos o ensayos de revistas y perioddicos en referencia al tema
de investigado y la tercera en documentos o archivos, cartas, oficios, circulares,
expedientes, entre otros, dentro de la zona de influencia e intervencion del
proyecto.

5.2.2. Investigacion de campo

Este tipo de investigacion fue utilizada en el desarrollo de este proyecto
cuando se requiri6 el apoyo de informaciones que provinieron de varias
fuentes, entre ellas: entrevistas, cuestionarios, encuestas y observaciones
directas, aplicadas a los participantes involucrados en la intervencion de
acuerdo al muestreo que se aplicé en el Distrito 06 Santa Rosa — El Oro. Como
es compatible el desarrollo de este tipo de investigacion junto a la investigacion
de caracter documental, primero se consulté las fuentes de caracter
documental, a fin de evitar una duplicidad de trabajo.

5.2.3. Investigacion cuasi-experimental

Tiene una relacién directa con el trabajo realizado, ya que se obtuvo la
informacion de la actividad intencional y se dirigié a modificar la realidad con el
propésito de crear el fendbmeno mismo que se indagd, y asi pudo ser
observado, con la salvedad de que por el disefio propio de este tipo de
investigacion la muestra fue no probabilistica.

5.3. Areade estudio
El estudio se realiz6 en el cantdon Santa Rosa que segun datos del

Instituto Geografico Militar se encuentra en las coordenadas geograficas,
latitud: S 3° 30"/ S 3° 20" y longitud: W 80° 0' / W 79° 45' y las coordenadas
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planas UTM aproximadamente son Norte: 3° 26’ 30" y Este: 79° 57’ 30”.
Altitud: de 0 a 1250 m.s.n.m. perteneciente a la provincia El Oro — Ecuador.

Limites: norte con el océano Pacifico, los cantones Machala y Pasaje,
sur con los cantones Huaquillas, Arenillas y Pifias, este con los cantones
Pasaje y Atahualpa, oeste con Océano Pacifico, Canton Arenillas. El canton
Santa Rosa estd conformado por 8 parroquias rurales: Santa Rosa, Bellamaria,
Bellavista, Jambeli, La Avanzada, La Victoria, San Antonio, Torata y 3
parroquias urbanas: Santa Rosa cabecera cantonal, Nuevo Santa Rosa, Yy
Puerto Jeli. Segun la ordenanza de creacion de las parroquias urbanas
satélites se conforman 2 parroquias: Jumon y Jambeli las mismas que se
encuentran dentro de las parroquias rurales de Santa Rosa y el Archipiélago de
Jambeli respectivamente.

De acuerdo al Registro Oficial No. 290, del 28 de mayo de 2012, para la
gestion de las entidades y organismos que conforman la Funcion Ejecutiva, se
establece que se conformardn 19 distritos y 164 circuitos; niveles
administrativos de planificacion que se establecen para garantizar la
distribucion y provision de bienes y servicios publicos de calidad y calidez para
la ciudadania; implementados en el territorio nacional por los diferentes
ministerios y secretarias. Santa Rosa constituye el Distrito de salud 06 dentro
de la Zona 07.

5.4. Universo

El universo estuvo constituido por 158 personas con discapacidad fisica
de moderada a grave, edad comprendida entre 25 y 64 afios los mismos que
se encontraban al momento del estudio dentro de la base de datos del
departamento de discapacidades del Distrito Santa Rosa, habiendo sido
calificados o recalificados hasta diciembre del afio 2015.

5.5. Muestra

A partir de la base digital que posee el departamento de discapacidades
del distrito 06 Santa Rosa se obtuvo los datos de los pacientes con
discapacidad fisica de moderada a grave con edades comprendidas entre 25y
64 afos, los mismos son residentes de la zona urbana aledafia al distrito, en
una primera instancia se realiz6 una evaluacién de comprobacién en la zona de
intervencion propuesta mediante visita domiciliaria previo al desarrollo de la
intervencion pues se debié constatar que el tipo de discapacidad fuera fisica y
gue no existieran discapacidades asociadas (visual, intelectual, auditiva) esto
determiné una mayor homogeneidad en la muestra.

5.5.1. Tamafo de la muestra

Haciendo referencia a las unidades de muestreo se tomo en
consideracion para realizar la estimacion o verificacion de hipotesis. La
determinacién del tamafio de la muestra dependié de la limitacion en tiempo o
dinero para muestrear y procesar la muestra. Para cumplir con los parametros
la seleccion se realiz6 de manera no probabilistica, por conveniencia, pues
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dentro de la intervencién que se realiz6 se cumplié con la planificacion vy
desarrollaron talleres dirigidos al fortalecimiento de capacidades en la
poblacion objetivo del proyecto, es importante mencionar que conocida de
antemano la condicion de movilidad limitada de los participantes segun la
informacion de la base de datos del distrito 06 del MSP, las personas con
discapacidad requirieron se les facilite movilizacion en su ambito geografico y/o
area de desarrollo de actividades de intervencion, esto garantizé ademas la
estrecha colaboracion de los participantes.

La muestra estuvo constituida por un total de 30 personas con
discapacidad fisica en edades comprendidas entre 25 a 64 afios, se considero
este numero por la factibilidad en el desarrollo de la intervencion y la condicion
de movilidad de las personas participante. Por ende, no se hizo uso de
férmulas de calculo para obtencién de la muestra. Debido al tamafio de la
muestra fue necesario tener en consideracion la posibilidad de que salieran
participantes.

5.6. Muestreo

Por tratarse de un estudio cuasi-experimental el tipo de muestreo
utilizado fue el no probabilistico por conveniencia. Con este tipo de muestreo se
selecciond unidades de andlisis que cumplen los requisitos de la poblaciéon
objeto de estudio, pero que sin embargo, no requirié el azar. El muestreo por
conveniencia es una técnica donde los sujetos son seleccionados dada la
accesibilidad y proximidad para el desarrollo del proceso de intervencién
guiada por el investigador por ello se consideré en el tipo de investigacion
realizado en vista de que los participantes presentan limitacion en su movilidad
por la discapacidad fisica. Para la investigacion se tomo la base de datos de
personas con discapacidad a las cuales se dirigio la investigacién en el cantén
Santa Rosa — El Oro, la base fue proporcionada por el lider del departamento
de discapacidades del Distrito 06 de la Zona 07 del Ministerio de Salud Publica
del Ecuador.

5.7. Criterios de inclusién y exclusion

Para poder participar dentro de la intervencion las personas con
discapacidad cumplieron criterios que se mencionan a continuacion:

5.7.1. Criterio de Inclusién:

- Personas con discapacidad fisica moderada a grave de edad
comprendida entre 25 y 64 afios que consten en la base de datos del
departamento de discapacidades del distrito Santa Rosa y que
aceptaron participar en el estudio previa firma de consentimiento
informado.

- Las personas participantes en el estudio debian residir en la zona de
influencia de intervenciéon del centro anidado de Santa Rosa.
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5.7.2. Criterios de Exclusion:

Personas con discapacidad fisica que no aceptaron participar en la
investigacion.

Personas con discapacidad fisica que se encontraron institucionalizadas
0 que vivian solas.

Personas con discapacidad asociada (sensorial, intelectual severa).
5.7.3. Aspectos Eticos

La investigacion fue realizada bajo los principios de la ética médica:

autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia, y la declaracion de
Helsinki; se utiliz6 un documento de consentimiento informado (ver anexo 1) y
los resultados obtenidos fueron utilizados con confidencialidad garantizando los
derechos de los participantes.

5.8.

Técnicas utilizadas en el proceso de recopilacion de la informacion

El proceso de recoleccién de la informacién del estudio se llevé a cabo

en tres etapas:

Etapa informativa: Durante esta etapa se socializo el estudio con las
autoridades y directivos del departamento de discapacidades del Distrito
06 Santa Rosa, quienes se comprometieron a prestar las facilidades
para el desarrollo de la intervencion. Adicionalmente se coordiné con los
miembros del proyecto de discapacidades que lleva a cabo el Gobierno
Autonomo Descentralizado del canton Santa Rosa — El Oro, para el
desarrollo de talleres a las personas que participaron en la investigacion.

Recopilacion de informacion primaria: Se efectuaron visitas domiciliaras
y mediante una encuesta semiestructurada, dirigida a participantes e
involucrados de la investigacion, se realiz6 un diagnostico preliminar,
agui se solicit6 den contestacion a los items planteados en forma
objetiva y concreta. Ademas se hizo uso de instrumentos previamente
validados en el contexto estos permitieron orientar las acciones de
capacitacion de acuerdo a la necesidad de los participantes. Este
proceso de recoleccidbn estuvo a cargo del médico calificador de
discapacidad, el médico investigador y cuatro técnicas de atencién
primaria. Cabe mencionar que la recoleccién de esta informacion se
realiz6 en dos ocasiones antes de la intervencion y a los seis meses del
proceso, haciendo uso de los mismos instrumentos de medida
exceptuando la encuesta de datos sociodemograficos. En el control de la
calidad, respecto a la recoleccion de la informacion se realizO una
segunda revision de cada encuesta cuando la informacién no estuvo
completa se procedid6 a Illamar telefonicamente para que se
complementara los datos faltantes. La participacion de forma voluntaria
fue constatada mediante consentimiento informado firmado antes del
estudio.
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- Recopilacion de informacion secundaria: Para ello se hizo uso de
documentos e informacion sobre el contexto de trabajo, reportes,
informacion en linea, donde se habia planteado el tema de la
generacion, innovacion y operatividad de estrategias para la solucion de
la problematica, esto se realiz6 para corroborar la informacion recopilada
de manera primaria.

5.9. Instrumentos utilizados en la investigacién

Para obtener una mejor informacion y de primera mano de parte de los
participantes e involucrados se disefi0 (ver anexos) una encuesta
semiestructurada, en relacion a la tematica. La utilizacion de las herramientas
descritas a continuacion permitio alcanzar los objetivos planteados en esta
investigacion.

5.9.1. Encuesta sociodemogréfica

Se disefi6 conforme parametros y definiciones del Instituto Nacional de
Estadisticas y Censos del Ecuador, esto permitio tener parametros estandares
aplicables y repetibles para investigaciones futuras. En dicha encuesta (ver
anexo 5) se recogio informacion sobre la zona de residencia, la edad, el sexo,
la instruccién, la ocupacion, el estado conyugal, el servicio de salud al que
acude y servicio de salud al que pertenece, tipo de familia, porcentaje de
discapacidad y causa de discapacidad.

5.9.2. Cuestionario Medical Outcomes Study — Social Support
Survey (MOS)

Este instrumento consta de 20 preguntas (ver anexo 3), la primera hace
referencia a la red social y las 19 preguntas restantes permitieron evaluar las
cuatro dimensiones del apoyo social, las respuestas utilizan una escala Likert
de cinco puntos, con un rango general de 19.

Los items del factor interaccion social positiva quedan repartidos entre
los factores de apoyo emocional/informacional (se afiaden los items 11y 14) y
apoyo afectivo (se afiaden los items 7 y 18). EIl cuestionario de apoyo social
MOS-SSS6 consta de 20 items. Excepto el primero, todos los demas se miden
en una escala con 5 opciones de respuesta, que se puntian de 1 (nunca) a 5
(siempre). A mayor puntuacién, mas alto es el nivel de apoyo social percibido.

Con el primer item se evalla el apoyo estructural o cuantitativo por
ejemplo: nimero de amigos intimos y familiares cercanos, mientras que con los
19 restantes determinan 4 dimensiones de apoyo social funcional o cualitativo:

a) Apoyo emocional/informacional, como expresion de afecto y comprension

empatica, guia de consejo e informacion (formado por 8 items: 3; 4; 8; 9; 13;
16; 17,y 19).
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b) Interaccién social positiva, como la disponibilidad de otras personas para
reunirse, divertirse, compartir o pasarlo bien (formado por 4 items: 7; 11; 14,y
18).

c) Apoyo afectivo, con demostraciones reales de amor, cariio 0 empatia
(formado por 3 items: 6; 10, y 20).

d) Apoyo instrumental, es decir, la provision de ayuda material o de tipo
tangible que se pueda recibir (formado por 4 items: 2; 5; 12, y 15).

Se puede obtener un indice global de apoyo social formado por la suma de las
puntuaciones de los 19 items que forman el apoyo funcional.

5.9.3. Indicadores de seguimiento de rehabilitacion basada en la
comunidad.

Es una matriz que permitié evaluar la cobertura alcanzada, capacitacion
del recurso humano, involucramiento de los diferentes sectores en el desarrollo
de la estrategia; para ello se evaluaron 13 reactivos que permitid conocer el
namero de personas que constan en el sistema, personas que son atendidas a
través de acciones de RBC, personas referidas a otros niveles de atencion,
personas que acceden a servicios de rehabilitacion, personas que ingresan a
programas de rehabilitacion, nimero de comités locales para personas con
discapacidad, frecuencia de las reuniones del comité, nimero de visitas de
supervision, personas en condicion de PCD capacitadas, miembros de la
comunidad capacitados en RBC, numero de ayudas técnicas entregadas,
ndamero de familias que participan en la intervencion, nimero de guias RBC
(anexo 4).

Al cumplimiento de cada parametro se le asignd 1 punto, exceptuando
las preguntas relacionadas con reuniones con el comité de discapacidad,
visitas de supervision y numero de cuadernillos entregados las mismas que
podian ir de 0 a 5 puntos. Para la evaluacién de dicha matriz se tomé puntos de
corte a partir de la mediana siendo en la primera medicion 3 y en la segunda
medicion 17, de esta manera se pudo determinar si la estrategia tenia baja o
alta aplicacion.

5.9.4. indice de Barthel o indice de Discapacidad de Maryland

Este instrumento permiti6 valorar el grado de independencia del
paciente, relacionado con actividades basicas de la vida diaria, para ello se
asignan diversos puntajes y ponderaciones de acuerdo a la capacidad de la
persona valorada, para llevar a cabo estas actividades (anexo 2). Las
actividades de la vida diaria incluidas en el indice original son diez: comer,
trasladarse entre la silla y la cama, aseo personal: uso del retrete,
bafarse/ducharse, desplazarse (andar en superficie lisa 0 en silla de ruedas),
subir/bajar escaleras, vestirse/desvestirse, control de heces y control urinario,
se valoran de forma diferente pudiendo asignarse: 0, 5, 10 o 15 puntos. Se da
mayor énfasis al control de esfinteres y la movilidad, estas determinan que una
persona sea dependiente en sus actividades cotidianas y en el indice estas
tienen puntuaciones de 10, 5, 0. Los parametros sugeridos por diversos autores

36



son: 0 — 20 dependencia total, 21 — 60 dependencia severa, 61 — 90
dependencia moderada, 91 — 99 dependencia leve, 100 independencia
(Caridad et al., 2015).

A continuacibn se hace una descripcion de cada parametro de
valoracion y el puntaje respectivo por actividad:

- Comer:

(10) Independiente. Capaz de comer por si solo y en un tiempo
razonable. La comida puede ser cocinada y servida por otra persona.

(5) Necesita ayuda. Para cortar la carne o el pan, extender la
mantequilla, pero es capaz de comer solo.

(0) Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona.

- Lavarse (bafarse):

(5) Independiente. Capaz de lavarse entero. Incluye entrar y salir del
bafo. Puede realizarlo todo sin estar una persona presente.
(0) Dependiente. Necesita alguna ayuda o supervision.

- Vestirse:

(10) Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda.

(5) Necesita ayuda. Realiza solo al menos la mitad de las tareas en un
tiempo razonable.

(0) Dependiente.

- Arreglarse:

(5) Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ninguna
ayuda. Los complementos necesarios pueden ser provistos por otra
persona.

(0) Dependiente. Necesita alguna ayuda.

- Deposicion:

(10) Continente. Ningun episodio de incontinencia.

(5) Accidente ocasional. Menos de una vez por semana O nhecesita
ayuda para enemas y supositorios.

(0) Incontinente.

- Miccion (Valorar la semana previa):

(10) Continente. Ningun episodio de incontinencia. Capaz de usar
cualquier dispositivo por si solo.

(5) Accidente ocasional. Maximo un episodio de incontinencia en 24
horas. Incluye necesitar ayuda en la manipulacion de sondas y otros
dispositivos.

(0) Incontinente.
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- Usar el retrete:

(10) Independiente. Entra y sale solo y no necesita ningun tipo de ayuda
por parte de otra persona.

(5) Necesita ayuda. Capaz de manejarse con pequefia ayuda: es capaz
de usar el cuarto de bafio. Puede limpiarse solo.

(0) Dependiente. Incapaz de manejarse sin ayuda mayor.

- Traslado al sillon/cama:

(15) Independiente. No precisa ayuda.

(10) Minima ayuda. Incluye supervision verbal o pequefa ayuda fisica.
(5) Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada.

(0) Dependiente. Necesita graa o alzamiento por dos personas. Incapaz
de permanecer sentado.

- Deambulacion:

(15) Independiente. Puede andar 50 metros, 0 su equivalente en casa,
sin ayuda o supervision de otra persona. Puede usar ayudas
instrumentales (bastdén, muleta), excepto andador. Si utiliza prétesis,
debe ser capaz de ponérsela y quitarsela solo.

(10) Necesita ayuda. Necesita supervision o una pequefia ayuda fisica
por parte de otra persona. Precisa utilizar andador.

(5) Independiente. (En silla de ruedas) en 50 metros. No requiere ayuda
0 supervision.

(0) Dependiente.

- Subir / bajar escaleras:

(10) Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin la ayuda ni
supervision de otra persona.

(5) Necesita ayuda. Precisa ayuda o supervision.

(0) Dependiente. Incapaz de salvar escalones

Es importante destacar que los instrumentos empleados fueron
previamente validados en el contexto mediante la aplicacion de una prueba
piloto en 21 personas con discapacidad que presentaban caracteristicas
similares a los participantes del estudio.

5.10. Procedimiento

Para conocer la aplicabilidad de los instrumento se realiz6 inicialmente
una prueba piloto en 21 personas con discapacidad fisica de edades
comprendidas entre 25 y 64 afos, se tabularon los datos en el programa
Statistical Package for the Social Sciencies (SPSS), donde se establecio el libro
de cddigos poniendo atencién en el tipo, etiqueta y medida de la variable,
tomando escalas adecuadas para cada caso. Para el andlisis se tomd en
consideracion las variables utiles dentro de la investigacion, para ello se sumo
el total de las variables se analizo la varianza entre los items y el total, esto
permitié realizar una correlacién item — total utilizando el indice de correlacién
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“r’ de Pearson que varia entre 0 y 1, mientras mas alto, mayor correlacion
habr4 entre el item y el total. Valores superiores a 0,8 indicaron buena
participacion de este item en el resultado total.

Posterior a ello, se procedi6 al andlisis de Confiabilidad del instrumento
mediante el Alfa de Cronbach, para ello los items con menor grado de
correlacion fueron eliminados lo que permiti6 aumentar el indice. Esto fue
posible al ordenar los items segun el indice de correlacion de mayor a menor.
En los instrumentos que se usaron en la presente investigacion los valores de
Alfa de Cronbach obtenidos se muestran a continuacion indice de Barthel 0.76,
cuestionario MOS 0.72, matriz de rehabilitacion basada en la comunidad 0.67,
encuesta sociodemografica 0.62, fueron considerados valores aceptables para
la aplicacion de los instrumentos en la poblacion de intervencion.

Se realizO0 ademas la confiabilidad del instrumento mediante el
procedimiento de las Mitades partidas. En los instrumentos usados en la
presente investigacion los valores de dos mitades fueron: para indice de
Barthel 0.659, cuestionario MOS 0.795, matriz de rehabilitacion basada en la
comunidad 0.671, encuesta sociodemografica: 0.799. Es importante destacar
en este punto que tanto el indice de Barthel como la escala de MOS son
instrumentos validados en otros paises de habla hispana y sus valores son
similares a los obtenidos en el presente estudio (Londofio Arredondo et al.,
2012) (Trigas- Ferrin et al., 2011).

5.10.1. Intervencién propuesta

Para el propdsito de la investigacion se utilizé un disefio tipo cuantitativo,
cuasi-experimental, de un solo grupo con medidas repetidas antes y después
(Cabré, 2012), esto permiti6 comprobacién y evaluacién del efecto de la
intervencidn cuando se compararon los resultados de ambas mediciones
(Hernandez Sampieri, Fernandez Collado, & Baptista Lucio, 2014). En el
desarrollo de este proceso se obtuvo el consentimiento informado en todos los
participantes del estudio bajo los principios de beneficencia y no maleficencia.
Cumpliéndose ademés con los estandares de codigo de ética internacional y
con los articulos de la convencion sobre los derechos de la personas con
discapacidad (IDDC, 2012).

Se desarroll6 una intervencion donde se llevaron a cabo actividades en
base a las guias RBC componente salud donde se indica que las
intervenciones deben apoyar a las personas con discapacidad para que logren
el nivel de salud mas alto posible, esto se consigue al trabajar cinco areas
consideradas claves: promociéon en salud, prevencion, atencion médica
oportuna, rehabilitacion segun la necesidad de los casos y dotacion de
dispositivos de asistencia personal (Organizacion Mundial de la Salud et al.,
2012). Ademas, mediante la misma estrategia se foment6 el apoyo social al
realizar talleres que abarcaron tépicos como autoestima, accesibilidad y
entorno, la familia como soporte de la persona con discapacidad, de esta
manera se valoré al final de la intervencion los efectos. Mediante el
cuestionario MOS se conoci6 el nivel de apoyo social que es una condicidon
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inherente a la mejora y adaptacién a situaciones crénicas y que generan
limitacion en las funciones del individuo.

En una etapa inicial se socializo la intervencion con las instituciones que
estan a cargo de programas relacionados con discapacidad a nivel local
departamento de discapacidades del Ministerio de Salud Publica y el Proyecto
de discapacidades dirigido por el Gobierno Autbnomo Descentralizado del
cantdn Santa Rosa, esto permitio tener talento humano capacitado trabajando
de forma integrada en la estrategia. Para realizar el proceso se coordiné las
actividades con 1 médico familiar, 1 médico calificador de discapacidades, 4
técnicas de atencion primaria, 3 psicologos clinicos, 1 trabajador social, 1
psico-rehabilitador y 1 instructor fisico. El investigador y el médico calificador
realizaron el seguimiento respectivo a los participantes; en el primer mes se
hizo una vez por semana, los dos meses siguientes fue de forma quincenal y 1
vez al mes durante los tres ultimos meses.

Para el mejor desarrollo del proceso la intervencion se llevo a cabo en
tres fases, en la primera fase con duracion de dos semanas se realizé la
recoleccion de la informacién mediante encuesta sociodemogréfica y la primera
medicién con los instrumentos ya mencionados el indice de Barthel, la matriz
de seguimiento RBC y el cuestionario MOS. Para ello se realizaron visitas
domiciliarias donde participaron los dos médicos junto a las técnicas de
atencion primaria, para la ubicacion de las direcciones se us6 la base de datos
del departamento de discapacidades, cuando no se ubicé a la persona por
cambio de domicilio se uso la siguiente direccion en la lista hasta completar el
namero de muestra requerida.

Durante la segunda fase se realizaron charlas y talleres desarrollados
por los 3 psicélogos donde se trabajaron temas relacionados con el apoyo
familiar, la auto aceptacion, la autoestima, la no discriminacion, la atencion al
cuidador; se educé ademéas sobre los derechos de las personas con
discapacidad actividad que llevd a cabo el trabajador social. El psico-
rehabilitador junto a un instructor fisico promocionaron los beneficios de la
actividad fisica, ademas de forma individual se ensefi6 a la persona con
discapacidad y a la familia técnicas sencillas de rehabilitacion.

En el transcurso de los seis meses se desarrollaron dos actividades de
integracion la primera consistié en una visita a un centro recreacional ubicado
en el cantdon Santa Rosa, la segunda fue una jornada deportiva que incluyé
personas con discapacidad que participaron 0 no en la intervencion. Se
gestion6 también la entrega de ayudas técnicas de acuerdo a la valoracion del
médico calificador y a la disponibilidad del recurso, en los casos que requirieron
atencion especializada se gestion6 las referencias al siguiente nivel de
atencion, con la salvedad que no en todos los casos se tuvo una respuesta
positiva, debido a que los cupos se encontraban llenos o porque algunos
participantes son usuarios del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social en el
cual el médico investigador no tiene competencia. Las crisis paranormativas
presentadas durante el proceso fueron intervenidas por el médico de familia en
formacion, para ello junto a la persona con discapacidad y su familia se busco
soluciones, se decidieron acuerdos con el objetivo de enfrentar la crisis y
anticipar dafo.
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A los seis meses de intervencién se constituyo la tercera fase la cual
consistio6 en medir por segunda ocasion el indice de Barthel, la matriz de
seguimiento RBC y el cuestionario MOS, variables que al ser analizadas
permitieron corroborar cambios en el grupo intervenido para ello se realizaron
comparaciones de los parametros obtenidos antes y después de la
intervencion.

5.11. Equipo y materiales

Para el desarrollo de la presente investigacién se hizo uso de material
impreso, materiales de oficina, computador portatil, proyector, impresora,
camara fotografica, papelografos, pancartas, tripticos, para el analisis
estadistico se empled el programa informatico Statistical Package for the Social
Sciencies version 16 (SPSS).

Para las reuniones se emple6 espacio fisico de las casas comunales del
barrio Teniente Hugo Ortiz, area de espera del Hospital Santa Teresita y las
instalaciones de centro de rehabilitacion integral de nifios y adolescentes
especiales (CRINAE).

5.11.1. Cronograma

En el proceso de implementacion de la investigacion, se emple6 el
software MS Project v. 2010 para la elaboracién del cronograma, esto permitio
programar las actividades a realizar y conocer el presupuesto a ser utilizado el
cual fue aportado en su totalidad por el investigador (ver el anexo 7).

5.11.2. Talento Humano

Se requiri6 de personas ya capacitadas en la estrategia RBC y que
conocieran sobre el trabajo con personas en condicion de discapacidad, ese
proceso fue facilitado pues dentro del area de influencia se pudo contar con un
médico calificador de discapacidades, cuatro técnicas de atencién primaria en
salud, tres psicoélogos clinicos, un trabajador social, un psico-rehabilitador y un
instructor fisico.

5.12. Andlisis estadistico

Para el analisis respectivo se usé la informacién obtenida en el
desarrollo de un libro de cédigos de acuerdo a como fueron operacionalizadas
las variables, estas en lo posterior fueron recodificadas segun se requirid
transformar en variables categéricas o dicotomicas. En este proceso de
sistematizacién, tabulacion y andlisis de la informacién se utilizé el programa
informatico Statistical Package for the Social Sciencies (SPSS) version 16 que
permitié dar la validez ademas de la confiabilidad a los instrumentos, también
permitié validar las hipotesis planteadas y cumplir o propuesto en los objetivos.

La variable dependiente mejora funcional en personas con discapacidad

fisica se midi6 mediante el indice de Barthel, para el andlisis de esta variable
se realizo la suma de 10 reactivos para luego establecer los grados de acuerdo
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a parametros estandares se asignan valores del 1 a la condicion méas grave y 5
cuando la dependencia no existe.

Para medir las variables independientes soporte social y rehabilitacion
basada en la comunidad se utilizo las puntuaciones del cuestionario MOS y la
matriz de seguimiento respectivamente. En relacion al cuestionario MOS la
literatura indica que el punto de corte es 57 por ello en este estudio se
consider6 el mismo parametro, este valor sirvio para ubicar existencia o falta de
apoyo social. Para la matriz de seguimiento RBC se realiz6 la suma de los 13
reactivos en la primera medicion se obtuvo como punto de corte 3 y en la
segunda medicion este valor se ubico en 12, con estos parametros se realiz6 el
analisis respectivo.

Las variables sociodemograficas definidas como intervinientes,
constituidas por: edad, zona de residencia, sexo, instruccion, ocupacion, estado
civil, sistema de salud, tipo de familia, porcentaje de discapacidad, causa de
discapacidad; permitieron realizar la descripcibn base de la poblacién
intervenida y determinar sus caracteristicas.

Para el andlisis de estadisticos descriptivos se calcularon media,
frecuencias y porcentajes para cada una de las variables. En las medidas de
mayor importancia esto es indice de Barthel, Matriz de seguimiento RBC y
cuestionario MOS se requiri6 de la comparacion para evaluar el cambios
respeto a la intervencion aplicada, se confirmé la normalidad en la distribucién
mediante la prueba de Shapiro-Wilk por ser una muestra de 30 participantes,
se utilizo t-student en la variable que presento distribucion normal en este caso
el cuestionario MOS, al obtenerse una distribucion no normal las diferencias
estadisticamente significativas fueron valoradas con la prueba no paramétrica
de Wilcoxon para dos muestras relacionadas (Berlanga Silvente & Rubio
Hurtado, 2012), de esta manera se logr6 determinar cambios en cuanto a las
puntuaciones obtenidas. El nivel de significacion se fij6 en 0,05, con un
intervalo de confianza expresado en el 95% y un margen de error del 5%.
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6. Resultados
6.1. Resultados del objetivo 1

La caracterizacion de la poblacion en la presente investigacion incluyd 30
participantes que desde junio a diciembre del afio 2016 participaron de una
intervencién; durante el proceso no se produjeron pérdidas por lo que se
trabaja con el 100 % de la muestra, dichas caracteristicas se especifican en la
tabla 1.

Tabla 1. Caracterizacion de la poblacién de estudio. Personas con discapacidad fisica,
Santa Rosa, 2016.

Frecuencias  Porcentajes

Edad segun ciclo vital Adulto joven 5 17
Adulto medio 25 83
Zona de residencia Urbano 15 50
Urbano marginal 15 50
Sexo Femenino 13 43
Masculino 17 56
Ocupacion Empleado 3 10
Cuenta propia 8 27
Trabajador/a sin remuneracion 2 7
Empleado/a doméstico/a 1 3
Desempleado/a 16 53
Superior 3 10
Nivel de instruccion post-bachillerato 6 20
educacion media 8 27
educacion basica 10 33
Ninguna 3 10
Estado conyugal soltero/a 14 a7
unioén libre 3 10
casado/a 9 30
Viudo 2 7
Divorciado 2 7
Servicio de salud al que acude MSP 21 70
IESS/ISSFA/ISPOL 6 20
Privado 3 10
Servicio de salud al que MSP 24 80
pertenece IESS/ISSFA/ISPOL 6 20
Tipo de familia Pequefia 19 63
Mediana 8 27
Grande 3 10
Porcentaje de discapacidad Grave 19 63
Modera 11 37
Causa de discapacidad Adquirida 27 90
Congénita 3 10

Fuente: Encuesta sociodemogréfica.
Autor: Md. Lyzzy Verdénica Carrasco Luzarraga.
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6.2.

Resultados del objetivo 2

Para implementar la intervenciébn con enfoque en soporte social y
rehabilitacion basada en la comunidad en personas con discapacidad fisica, fue
importante conocer los valores de la dependencia funcional encontrados en la
primera medicion obtenida mediante el indice de Barthel pues ello permitio
hacer la comparacion posterior y determinar asi cambios en la condicion previa
de los participantes. En relacion a esta variable dependencia funcional respecto
a las variables sociodemogréaficas como se especifica en la tabla 2 se observo,
gue no existen diferencias significativas puesto que los valores obtenidos de los
limites superior e inferior con un intervalo de confianza al 95% se solapan tanto
intra - grupo como en las mediciones pre y post - intervencion.

Tabla 2. Dependencia funcional y variables sociodemograficas en personas con discapacidad —
Santa Rosa, 2016. Valores antes y después de la intervencion.

indice de Barthel pre

indice de Barthel post

Variables intervencion intervencion
Media IC 95% Media IC 95%

Edad Inferior ~ Superior Inferior  Superior
Adulto joven 91 85,81 96,19 96 87,91 100
Adulto medio 88 84,79 91,21 95 88,03 96.37

Sexo
Femenino 87,69 82,98 92,41 92.69 87,98 97,41
Masculino 89,12 85,46 92,78 92,94 87,26 98,62

Nivel de instruccion
Sin escolaridad 88,33 81,16 95,50 91,67 84,50 98,84
Con escolaridad 88,52 85,47 91,56 92,96 88,96 99,97
Ocupacion
Sin ocupacion 88,13 84,25 92,00 90,63 84,33 96,92
Con ocupacion 88,93 84,52 93,34 95,63 92,06 98,65
Estado conyugal
Soltero 88,57 84,58 92,56 94,64 91,35 97,94
Unién libre 91,67 77,32 106,01 81,67 72,97 140,36
Casado 87,22 79,51 94,94 94,44 87,40 101,49
Divorciado 87,50 55,73 119,27 92,50 60,73 124,27
Servicio de Salud al que acude
MSP 87,86 84,08 91,64 92,86 89,76 95,96
IESS/ISSFA/ISPOL 90,83 85,67 95,99 90,83 71,94 109,73
Privado 88,33 81,16 95,50 96,67 82,32 11,01
Servicio de salud al que pertenece
MSP 87,92 84,63 91,21 93,33 90,50 96,16
IESS/ISSFA/ISPOL 90,83 85,67 95,99 90,83 71,94 109,73
Tipo de familia
Pequefia 88,95 85,58 92,32 94,74 92,14 97,34
Mediana 86,25 78,59 93,91 87,50 74,47 100,53
Grande 91,67 84,50 98,84 95,00 73,49 116,51
Grado de discapacidad
Moderada 88,16 84,92 91,39 92,11 86,94 97,27
Grave 89,09 83,31 94,87 94,09 88,93 99,26
Tipo de discapacidad

Adquirida 88,89 86,24 91,54 92,41 88,48 96,34
Congénita 85 52,14 117,86 96,67 82,32 111,01

Fuente: Encuestas realizadas en el proceso de investigacion.

Autor: Md. Lyzzy Carrasco Luzarraga
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Cabe recalcar que en la informacién que aporta la tabla 3 denota
ademas diferencias en los valores de las mediciones pre y post intervencion, el
puntaje de dependencia funcional tiende a aumentar excepto en aquellos
participantes que estan en union libre donde se observa que disminuye
levemente; sin embargo no existen diferencias significativas entre las medidas
antes y después.

6.3. Resultados del objetivo 3

Para poder evaluar el efecto de la intervencién en la mejora funcional de
las personas con discapacidad fisica fue necesario comparar los valores
obtenidos en las mediciones del indice de Barthel, cuestionario MOS y matriz
de seguimiento RBC, antes y después de los seis meses del trabajo realizado,
de forma descriptiva se detalla en la tabla 3 la diferencia de medias en dichas
mediciones.

Tabla 3. Estadisticos descriptivos de instrumentos medidos antes y después de la
intervencion.
Intervalo de confianza 95%

Media Desviacion tipica Limite inferior Limite superior
indice de Barthel
primera medida 88.5 7.32 85.76 91.24
indice de Barthel
segunda medida 92.83 9.62 89.24 96.43
Diferencia post
intervencion indice de -4.33 9.62 -7.93 -0.74
Barthel
RBC primera medicion 3.87 2.58 2.90 4.83
RBC segunda medicion 16.37 4.64 14.63 18.10
Diferencia post
intervencion RBC -12.50 4.30 -14.10 - 10.89
Cuestionario MOS
primera mediciéon 63.83 21.17 55.93 71.94
Cuestionario MOS
primera medicion 73.83 13.86 68.66 79.01
Diferencia post
intervencién MOS -10.89 11.65 - 14.35 - 5.64

Fuente: Encuestas realizadas en el proceso de investigacion.
Autor: Md. Lyzzy Carrasco Luzarraga

Como se puede observar en la primera medicion el puntaje del indice de
Barthel muestra una media que indica una condicibn de dependencia
moderada en relacidon a las actividades de la vida diaria, con relacion a la
estrategia RBC en la primera medicion el valor de la media indicé la existencia
de una baja aplicacion de la estrategia, mientras que en el cuestionario MOS la
media se ubica en parametros considerados como apoyo medio. Después de
seis meses de intervencion se realizé una nueva medicién obteniéndose que
en los valores de las medias para el indice de Barthel aumenta lo que significa
gue disminuye la dependencia pasando a ser leve, el puntaje de la matriz de
seguimiento RBC mejora con una media que indica mejor aplicacion de
estrategia y el cuestionario MOS aument6 en 10 puntos su valor sin embargo
se mantiene como apoyo medio.
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En el analisis del efecto de la intervencion fue necesario establecer la
normalidad en la distribucion de los datos medidos en las dos ocasiones como
se indica en la tabla 4; se consideré entonces que si el valor de p = 0,05 la
distribucion es no normal, mientras que si el valor es mayor existe normalidad.

Tabla 4. Pruebas de normalidad de las principales variables de medida.

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk

Estadistico gl Sig. Estadistico gl Sig.
Puntuacién indice de 0.248 30 5.836*10° 0.792 30 4.60*10°
Barthel (primera
medicion)
Puntuacién indice de 0.228 30 3.558*10" 0.719 30 3.013*10°
Barthel (segunda
medicién)
Suma de indicadores de  0.265 30 1.057*10° 0.848 30 5.664*10™
RBC (medicién 1)
Suma de indicadores de  0.140 30 0.137 0.937 30 0.078
RBC (medicién 2)
Total cuestionario MOS  0.130 30 0.200* 0.935 30 0.065
(medicion 1)
Total cuestionario MOS  0.112 30 0.200* 0.957 30 0.258
(medicion 1)

a. Correccion de la significacion de Lilliefors

*. Este es un limite inferior de la significacion verdadera.
Fuente: Encuestas realizadas en el proceso de Investigacion.
Autor: Md. Lyzzy Carrasco Luzarraga

Por tratarse de una muestra menor de 50 participantes se utilizé los
valores reportados en la prueba de Shapiro — Wilk, se encontré entonces que
para el indice de Barthel y para la matriz de seguimiento de rehabilitacion
basada en la comunidad se obtuvo un valor de p < 0,05 lo que indicO una
distribucion no normal esto determind ademas el uso de pruebas no
paramétricas para comparar resultados; en lo referente al cuestionario de
M.O.S. el valor obtenido fue p > 0,05 en ambas mediciones indicando una
distribucion normal permitiendo en este caso el uso de pruebas paramétricas.

Debido a la distribucion no normal de las variables indice de Barthel y
matriz de seguimiento RBC la prueba utilizada fue la de Wilcoxon. Como se
muestra en las tablas 5, los valores obtenidos fueron para el IB (Z -3.698, p <
0.05 = 2.177 x 10 y para la matriz de seguimiento RBC (Z — 4.414, p < 0.05 =
2.43 x 10°) lo que indica que existen diferencias estadisticamente significativas
al finalizar la estrategia.

Tabla 5. Medida de resultado: valor de referenciay seguimiento, media (desviacién
estandar)

Medida antes Medida después Estadisticos de contraste

z p Valor
indice de Barthel ~ 88.50 (7.328) 92.83 (9.621) -3.698 2.177x10™
RBC 3.87 (2.583) 16.37 (4.642) -4.71 2.43x10°

Nivel de significancia determinada por la Prueba de los rangos de Wilcoxon
Fuente: Encuestas realizadas en el proceso de investigacion.
Autor: Md. Lyzzy Carrasco Luzarraga

En cuanto al apoyo social conociendo la distribucion normal de datos se
valoro el puntaje antes y después de la intervencion por medio de la prueba T
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student para muestras relacionadas, como se puede observar en la tabla 7 se
obtuvo significancia estadistica (t — 4.69, p = 5.85 x 10°) al comparar las
medias de las medidas pre y post intervencion.

Tabla 6. Prueba de muestras relacionadas para el cuestionario MOS.

Diferencias relacionadas

Sig.
0,
Media  _Des: IC 95% 9 (pilateral)
Tipica . .
Inferior Superior
Total del test de MOS 1
— total del test de MOS -10 11.65 -1435 -564 -4.69 29 5.85*10°

2

Nivel de significancia determinada por la Prueba T para muestras relacionadas.
Fuente: Encuestas realizadas en el proceso de investigacion.
Autor: Md. Lyzzy Carrasco Luzarraga.

6.4. Hipotesis a ser contrastada

La intervencion con enfoque en soporte social y rehabilitacion basada en
la comunidad favorece la mejora funcional de personas con discapacidad fisica,
en el cantdon Santa Rosa, durante el afio 2016.

Para el respectivo contraste de la hipotesis es importante destacar que
el andlisis realizado permite valorar como se encontraban los tres parametros
de analisis previo al proyecto ejecutado y como estos valores cambian en
funcién de las actividades realizadas. El modelo matematico utilizado en este
caso corresponde a un disefio de medidas repetidas de un solo grupo con
medida antes y después (1G20), el modelo aplicado de acuerdo a esto seria el
incondicional o modelo referido al tiempo pues permite especificar el cambio
mediante la valoracion de las diferencias de las medias en dos ocasiones
(d =Y — X). En relacién al cambio que se produce en cada individuo, lo que
generalmente es el interés que suscitan los datos, se tiene el valor de
diferencia de puntuaciones d =Y — X para cada sujeto (Cabré, 2012).

Modelo incondicional, (diferencias netas) (d =Y — X) , donde:

d = es el cambio medio o cambio neto
Y = media de la variable observada en la segunda ocasion
X = media de la varibale observada en la prmera ocasién

En relaciébn a este modelo la significacion estadistica como se indico
previamente, se obtuvo con t de Student y con la prueba de rangos de
Wilcoxon dependiendo de la distribucion de la variable. Al culminar la
intervencidn con los analisis planteados se acepta la hipotesis general en vista
de que el valor de p < 0,05 lo que evidencia diferencias estadisticamente
significativas, pues se produjeron cambios en los puntajes respecto a la
dependencia funcional del grupo participante en ambas mediciones.
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7. Discusion

Dentro del estudio es importante mencionar que las personas con
discapacidad tienen condiciones sociodemograficas semejantes a o
encontrado en otros trabajos siendo comparable la predominancia del sexo
masculino, la condicion de desempleo y la instruccion basica como lo indican
Coura et al. (2012), estos parametros se relacionan con peores resultados en la
salud, en esto radica la importancia de la estrategia que fue disefiada para
aplicarse en los paises en vias de desarrollo (Diaz-Aristizabal et al., 2012).

La investigacion permite determinar que en el grupo participante el
mayor porcentaje de discapacidad es la de tipo fisica que abarca al grupo
poblacional en edad productiva situacién que se asemeja a lo descrito por Ortiz
Segarra, 2013; esto genera interrogantes sobre el hecho de que las
intervenciones en este grupo especifico puedan mejorar el nivel de
productividad (Chandra & Habib, 2015), ya que como se observé en las
caracteristicas de la poblacion estudiada el 53% se encuentran en situacion de
desempleo siendo este un punto de importancia a ser tratado en futuros
trabajos de investigacion que se realicen en el pais.

Ademas, es importante destacar que en el analisis descriptivo se
evidencia un alto porcentaje de personas con discapacidad adquirida aunque
no se determina la causa, el pardmetro es importante ya que al conocer la
etiologia es factible el desarrollo de acciones especificas como se muestra en
los trabajos realizados por Yu et al. (2009) y Altman et al. (2010) donde los
participantes presentan secuelas por evento cerebrovascular y por ende las
acciones para rehabilitacion son dirigidas permitiendo una evolucion favorable
de recuperacion respecto a su condicion de discapacidad.

En el andlisis de los resultados se evidenci6 que al inicio de la
intervencidn en los valores relacionados a dependencia funcional, apoyo social
y estrategia RBC fueron menores a lo obtenido al final de la intervencion lo que
muestra una clara mejoria en los parametros. Sin embargo no se encontraron
asociaciones significativas entre las variables lo que deja abierta la posibilidad
de investigaciones donde el objetivo central posterior a una intervencién sea
encontrar los elementos que generan los cambios.

En diferentes estudios el indice de Barthel ha sido utilizado de forma
consistente como una medida de dependencia funcional, segun el trabajo
realizado por Hillier & Inglis-jassiem (2010) mediante revisiones sistematicas
sobre intervenciones realizadas en personas con déficit motor posterior a
evento cerebrovascular determinaron un efecto significativo (p < 0.01) a favor
de la rehabilitacibn comunitaria después de tres y seis meses de intervencion.
Asi también el estudio desarrollado por Vreugdenhil y colaboradores (2012) en
el que emplea un programa de ejercicios de base comunitaria demuestra
significancia estadistica al incrementarse la dependencia funcional medida con
el indice de Barthel (p < 0.047). Esto permite alegar en relacion a la
investigacion realizada que el IB puede ser utilizado como herramienta para la
medicion de eficacia de intervenciones que tengan como base la estrategia
RBC siempre que se usen otras medidas de valoracion como la matriz de
seguimiento y el cuestionario MOS. Sin embargo el indice de Barthel no es un

48



método estandar en la evolucién del déficit funcional y la respectiva mejoria, asi
lo evidencian Yu y colaboradores (2009) en cuyo trabajo emplean la escala
Clinica de Déficit Neuroldgico para medir el déficit funcional sin embargo el
efecto de la estrategia es el mismo y se observan resultados similares a los de
este estudio respecto a la mejoria del déficit funcional después de cinco meses
de intervencion con terapia de rehabilitacion comunitaria estandarizada (p <
0.01).

Con relacién a intervenciones en las que se valora el soporte social
como un factor en la mejora de la dependencia funcional se tiene el realizado
Torres-Arreola y Pérez-Rojas (2012) en donde el soporte social fue parte de la
terapéutica recibida por personas que presentan evento cerebrovascular con
déficit motor, en este estudio se produce incremento de los valores del Indice
de Barthel con significancia estadistica (p < 0.0000), indica el autor que el
aumento de las funciones instrumentales en relacién al apoyo social estimada
como un recurso facilita la realizacion de las actividades cotidianas del
individuo. Aunque no es un tépico abordado en el presente estudio es
importante mencionar que trabajos como el realizado por Setareh Forouzan y
colaborador (2013) indican que variables como la edad y estado civil se
asocian fuertemente al apoyo social la importancia de ello radica en el hecho
de que los efectos de la intervencion puedan estar mediados por dichas
covariables.

En el trabajo realizado por Yamashita et al., (2013) el objetivo fue
analizar la asociacion entre las dimensiones de apoyo social y el perfil de los
cuidadores familiares de pacientes con dependencia. La metodologia empleada
fue de tipo descriptivo, transversal, entrevistaron a 110 cuidadores utilizando
los siguientes instrumentos: cuestionario de caracterizacion sociodemografica,
Social Network Index, Medical Outcomes Study y el indice de Barthel. Utilizaron
los test de Mann-Whitney y Kruskal-Wallis para comparar las dimensiones del
apoyo social con las variables cualitativas y la correlacion de Spearman, para
las variables cuantitativas. Como resultado obtuvieron que la red social es
importante en la percepcion de apoyo.

Otro tipo de intervencién como la realizada por Lee et al. (2015) utiliza la
resiliencia como mecanismo para el soporte social y la actividad fisica dirigida
en personas con limitaciones fisicas como la hemiparesia mostrando que
después de las 8 semanas de intervencion propuestas se producen cambios
con significancia estadistica (t = - 4.777, p < 0.001) respecto a la resiliencia y
para el indice de Barthel se produce la mejoria pasando de 58,33 + 4,83 a
61,41 + 5,30 mostrando una diferencia significativa (t = - 6,174, P <0,001).

En la intervencidn se hizo uso de la estrategia RBC, las actividades que
se desarrollaron en el proceso se relacionan con varios parametros, entre ellas
el ejercicio fisico el cual ha sido definido en otros estudios como un factor en la
mejoria funcional (I. M. Altman et al., 2010). De hecho la actividad fisica puede
ser mas importante para esta poblacion por la posibilidad de aumentar la
funcion y la independencia, asi lo demuestran Froehlich-Grobe et al., (2012) al
implementar una intervencion en 128 usuarios de silla de ruedas.

49



Cuando se trabaja la rehabilitacion fisica desde el hogar se logra
disminuir costos en el sistema de salud, esto es aseverado por Cook et al.
(2013) quienes indican que la rehabilitacion comunitaria permite optimizar los
recursos existentes, esto se pudo evidenciar durante el desarrollo de la
intervencién al trabajar con talento humano que posee conocimiento sobre la
estrategia (Shrivastava et al., 2015). Este amplio abanico de actividades, se
constituye entonces en una buena inversion porque genera capacidad humana
ademas promueve y protege los derechos de las personas con discapacidad
(Saurabh et al., 2015).

Es importante indicar que para la evaluacion de los cambios dados en la
estrategia, los instrumentos de medida deben generalizarse de forma
estandarizada pues esto permite la comparacion de resultados y que existan
mejoras en las acciones implementadas (Grandisson et al., 2016). El que exista
un mosaico de herramientas y métodos en la evaluacion de la RBC (Chung,
Packer, and Yau 2011) se constituye en una limitante para este estudio ya que
existen pocos parametros de comparacion y para ello el desarrollo de guias
que puedan ser aplicadas permitirh mejorar la calidad del mismo (Adeoye et al.,
2011).

En la intervencion realizada en el presente estudio fue necesaria la
participacion de los miembros de la familia para la recuperacién funcional pues
ademas permite aumentar el nimero de personas que pueden implementar la
estrategia dentro de la comunidad (Organizacion Mundial de la Salud, 2012),
considerando ademas este punto como la mejoria en el apoyo social. Con la
estrategia ademas se puede dar cumplimiento a los postulados de la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad desde el
desarrollo comunitario, relacionandolos con el “Derecho a vivir en forma
independiente y a ser incluido en la comunidad” (Biggeri et al., 2014). La RBC
no solo ofrece una amplia gama de bienestar con los servicios para el
desarrollo integral de las personas con discapacidad, sino que incluso es un
enfoque clave para reducir la carga de la prestacién de asistencia sanitaria en
el sistema de atencién de la salud, especialmente en los paises en desarrollo
(Shrivastava et al., 2015).

Por los resultados de la presente investigacion, es factible aceptar la
hipétesis planteada pues permite definir a los seis meses que la intervencion
con enfoque en soporte social y rehabilitacion basada en la comunidad
favorece la mejora funcional de personas con discapacidad fisica, dando lugar
a una disminucién en la dependencia, efecto que se comprueba con el
aumento en las puntuaciones del indice de Barthel el cambio se evidencia
mediante la valoracion de rangos que muestra significancia estadistica
obteniéndose un valor de p < 0.05.

Dentro de las posibles falencias debe mencionarse que por el disefio
planteado el estudio presenta limitaciones al no ser aleatorizado y no tener
grupo control con el que se pueda contrastar los resultados obtenidos. No es
posible establecer si la intervencion en si condujo a una mejoria funcional o
existen otros factores implicados esto precisa el desarrollo de futuras
investigaciones. Seria necesario realizar un trabajo prolongado que permita
valorar si se mantienen los beneficios de la intervencion.
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8. Conclusiones

Al caracterizar las personas con discapacidad fisica se logré establecer
que es la poblacién econémicamente activa la mas afectada; por ello, se deben
establecer estrategias interinstitucionales que permita inclusion laboral pues un
alto porcentaje se encuentran en desempleo y desde el enfoque del médico de
familia el tener trabajo determina una red que aporta con apoyo social.

Como se visualizé en el estudio la intervencién puede ser implementada
facilmente, ademas con el uso de los recursos locales y de manera inter-
institucional la estrategia puede alcanzar una mejor aplicacion, el que los
equipos de salud puedan llegar a las personas con discapacidad facilita la
provisién de servicios y mejora la adherencia a las actividades de rehabilitacion
gue disminuyen los procesos de dependencia.

El estudio realizado indica que la intervencion con enfoque en el soporte
social y afianzado en la estrategia RBC influye en la mejora funcional ya que
produce cambios positivos en la dependencia de personas con discapacidad
fisica. Las actividades como charlas, talleres y jornadas de esparcimiento
desarrolladas son importantes pues permiten la adaptabilidad a la
discapacidad, ademas hacen participativas las acciones al involucrar a la
familia y otros entes comunitarios. Permite abordar acciones de promocién y
prevencion en todo nivel a un grupo que durante mucho tiempo fue trabajado
con una vision solo rehabilitadora pues en el componente salud de la estrategia
RBC se abarcan todos estos topicos.

Aunque el soporte social se trabajé como un aspecto individual en la
intervencidn es importante destacar que se halla inmerso dentro del
componente social de la RBC, en el pasado muchos programas en base a la
estrategia se han trabajado enfocados exclusivamente en temas de salud y
rehabilitacion, en este estudio se considerd la vida en familia y la accién de la
comunidad como elementos basicos que permiten a la persona con
discapacidad empoderarse de su rol social, mejorar su autoestima, acceder a
las actividades deportivas y de recreacion que le permiten romper barreras,
haciéndoles sentir miembros iguales en una sociedad incluyente.

Se destaca la importancia de que los parametros de medida usados en
este estudio pueden servir como herramienta para la valoracion de la estrategia
y a su vez permitan la comparacioén con estudios posteriores. En cuanto a las
fortalezas que ofrece esta investigacion esta el hecho de que la intervencién
presenta un enfoque biopsicosocial compatible con las destrezas del médico de
familia, no solo se mejora la condicién de salud del individuo reflejado en menor
dependencia funcional sino que también permite un mejor soporte social
involucrando activamente a la familia y la comunidad como determinantes de
salud. La intervencion puede plantearse como un método para evaluacion de la
estrategia RBC en otras comunidades, permite potencializar el enfoque del
modelo de atencion integral en salud propuesto en el pais al extender los
servicios de salud a la comunidad dando lugar a la formacién de capacitadores
que replican la estrategia y permiten una mejor aplicacion de la misma con ello
se obtienen mejores resultados como lo indica Alejandro et al. (2015).
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9. Recomendaciones

Es importante que en las unidades operativas del MSP sobretodo del
primer nivel de atencion en salud se mantenga una base actualizada de
informacion sobre las personas con discapacidad que incluya la etiologia y no
solo el porcentaje de la misma de tal forma que facilite la realizacion de
actividades de rehabilitacion con grupos estandarizados.

La formacion del médico de familia incluye conocimientos sobre la
estrategia RBC; sin embargo, es importante no solo enfocarse en el
componente salud, es necesario que la Academia brinde el conocimiento
amplio de la estrategia pues ello permite aplicar actividades de acuerdo a la
necesidad de la comunidad.

Las intervenciones con enfoque en soporte social deben contener
inmerso parametros del componente social de la RBC, para ampliar el abanico
de acciones, es necesario que los distritos de salud promuevan la participacion
activa de los departamentos de trabajo social y psicologia en relacién a la
estrategia de rehabilitacion basada en la comunidad.

Los equipos de salud de las unidades de atencion primaria deben tener
destrezas sobre el manejo de instrumentos que permitan la valoracion de la
dependencia funcional asi como el apoyo social, pues esto determina que al
tener una linea base de accién se puedan desarrollar actividades especificas y
se pueda obtener medidas posteriores a la intervencion. Se sugiere al MSP el
uso de los instrumentos planteados en esta investigacion como herramientas
gue han sido validadas en el contexto local.

Intervenciones como la desarrollada en el presente estudio precisan
trabajo interinstitucional; es necesario que exista una mejor coordinacion entre
las diversas instituciones MSP, IESS, ISSFA, ISPOL, MIES, GADs para
potencializar las acciones que se realizan en lo que a discapacidad se refiere;
pues esto permite optimizar recurso econdmico y talento humano, ademas
mejora los efectos esperados.
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Anexo 1. Consentimiento Informado

Universidad Nacional de Loja
Especializacion en Medicina Familiar y Comunitaria
Consentimiento informado

Documento de Consentimiento Informado para personas con
discapacidad fisica con edades entre 25 — 64 afios que viven en Santa
Rosa - Ecuador y a quienes se les solicita participar en la intervencion
con enfoque en soporte social y rehabilitacion basada en la comunidad

durante el periodo enero — diciembre 2016.

Investigador Principal: Md. Lyzzy Veronica Carrasco Luzarraga.

Nombre de la Organizacion: Universidad Nacional de Loja, Postgrado de
Medicina Familiar y Comunitaria.

Este documento de Consentimiento Informado consta de dos partes:
1. Informacion (proporciona informacion sobre el estudio para usted).

2. Formulario de Consentimiento (para obtener la firma si usted esta de
acuerdo en participar).

Parte 1
Declaracion de los investigadores:

Yo Md Lyzzy Carrasco, estudiante del Postgrado de Medicina Familiar y
Comunitaria. Estoy realizando la tesis cuyo tema es: Intervencion con soporte
social y rehabilitacion basada en la comunidad para personas con discapacidad
fisica, Santa Rosa, 2016.

Propdsitos y beneficios

La discapacidad es una condicion que afecta no solo a la persona si no a su
familia, el propdsito de esta investigacion es mediante una intervencion obtener
la mejora funcional y permitir el involucramiento activo de los miembros de la
familia.

Al participar de la presente investigacion se podra generar alternativas de
accion en el area de salud que beneficiard en un futuro a otras personas en
iguales condiciones. No se le proporcionara ningun incentivo para tomar parte
en esta investigacion.

Procedimiento
Para el estudio se utilizara un formulario individual donde debera llenar la

informacion respectiva y debera responder a las preguntas que se le realizara.
También debera participar de las actividades programadas de las cuales se
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tendra constancia mediante una hoja de asistencia de la cual solo se publicara
un cédigo para salvaguardar su identidad.

El tiempo de la investigacion es 11 meses aproximadamente. Durante ese
tiempo, se le visitara para las diversas actividades.

Riesgos o molestias
El estudio no representa un riesgo para su salud.
Conclusion:

La decision que participe en este estudio es completamente voluntaria. Si usted
elige no consentir, todos los servicios que usted recibe continuaran de igual
manera. Es importante que conozca que usted puede cambiar su decision y
dejar de participar, a pesar que haber aceptado previamente esto no influira en
la atencion que usted recibe a nivel de salud.

Parte 2

He leido la informacién proporcionada, o me ha sido leida. He tenido la
oportunidad de preguntar dudas sobre ello y se me ha respondido
satisfactoriamente.

Consiento de forma voluntaria participar en este estudio y entiendo que tengo
el derecho de retirarme del estudio en cualquier momento sin que afecte de
ninguna forma mi atencién médica. Si es analfabeto: Un testigo que sepa leer y
escribir debe firmar (si es posible, esta persona deberia seleccionarla el
participante y no deberia tener conexion con el equipo de investigacion). Los
participantes analfabetos deben incluir su huella dactilar.

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento al
potencial participante, y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer
preguntas. Confirmo que el individuo ha dado consentimiento libremente.

Firma del Participante
Firma del testigo
Firma del Investigador
Fecha dia/mes/afio

Se ha proporcionado una copia de este documento de consentimiento
informado al participante
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Anexo 2. indice de Barthel

El indice de Barthel se conoce como el “indice de Discapacidad de
Maryland”, es una medicion que valora el grado de independencia del paciente,
relacionado con actividades basicas de la vida diaria (AVD), mediante el cual
se asignan diversos puntajes y ponderaciones de acuerdo a la capacidad de la
persona valorada, para llevar a cabo estas actividades.

INDICE DE BARTHEL

PARAMETRO SITUACION DEL PACIENTE PUNTAJE
Comida Totalmente independiente. Capaz de comer por si solo en un

tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por

otra persona 10

Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla sobre
el pan, pero es capaz de comer solo.

Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Lavado (bafio) Independiente. Capaz de bafarse el cuerpo solo, de entrar y salir
de la ducha sin ayuda y de hacerlo sin una persona que lo
supervise

Dependiente. necesita cualquier tipo de ayuda o0 supervision

b Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda 10

Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de las tareas
en un tiempo razonable

Dependiente. Necesita ayuda

Arreglo
Independiente. Realiza sin ayuda las actividades personales como
peinarse, afeitarse, bafarse la manos etc.

Dependiente. Necesita ayuda 0

Deposicion Continente. No presenta episodios de incontinencia 10

Ocasionalmente presenta episodio de incontinencia. Menos de
una vez por semana o necesita ayuda para colocar enemas o
supositorios

Incontinente. Mas de un episodio semanal

Miccion . o _
Continente. No presenta episodios. Es capaz de cuidar de la
sonda u otro dispositivo por si mismo 10

Un episodio diario como méaximo o requiere ayuda para la
manipulacién de la sonda u otro dispositivo

Incontinencia. Mas de un episodio diario 0

Usar el sanitario Independencia para ir al bafo, quitarse y ponerse la ropa 10

Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia ayuda; es

capaz de usar el cuarto de bafio. Puede limpiarse solo. 5
Dependiente. Incapaz de acceder a él o de utilizarlo sin mayor
ayuda. 0

Traslado (Cama

/ Silién) Independiente. No requiere ayuda para pasar del sillén a la cama,

ni para entrar ni salir de la cama 15

Minima ayuda. Incluye supervisibn o una pequefa ayuda. 10

Gran ayuda, requiere de una persona con fuerza o entrenada

Dependiente.
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Deambulacién

Independiente. Puede caminar 50 metros o su equivalente en casa

sin ayuda o supervision. 15
Necesita ayuda fisica o supervisién 10
Independiente en silla de ruedas. No requiere ayuda o supervisién |5
Subir'y bajar Independiente para bajar y subir escaleras sin ayuda o supervision | 10
escalones.
Necesita ayuda o supervision 5
Dependiente, es incapaz de utilizar las escaleras 0
La |r}capa0|dad Total: < de 20 puntos Punte.ue
funcional se Total:
valora como: Severa: 21 - 60 puntos

Moderada: 61 a 90 puntos

Leve: 91 a 99 puntos

Independiente: 100 puntos

Maxima Puntuaciéon 100 puntos (90 si va en silla de ruedas).
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Anexo 3. Cuestionario MOS.

Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda de que Ud. dispone:

1. Aproximadamente, ¢ Cuantos amigos intimos o familiares cercanos tiene

ud.?

(Personas con las que se encuentra a gusto y puede hablar acerca de todo lo
que se ocurre). Escriba el nimero de amigos y familiares

La gente busca a otras personas para encontrar compafiia, asistencia u otros
tipos de ayuda. ¢(Con qué frecuencia dispone usted de cada uno de los
siguientes tipos de apoyo cuando lo necesita?

Marqgue con un circulo uno de los nUmeros de cada fila:

Nunca | Pocas | Alguna | La Siempre
veces | veces mayoria
de veces
Alguien que le ayude cuando tenga 1 2 3 4 5
gue estar en cama
Alguien con quien puede contar 1 2 3 4 5
cuando necesita hablar
Alguien que le aconseje cuando 1 2 3 4 5
tenga problemas
Alguien que le lleve al médico 1 2 3 4 5
cuando lo necesita
Alguien que le muestre amor y 1 2 3 4 5
afecto
Alguien con quien pasar un buen 1 2 3 4 5
rato
Alguien que le informe y que le 1 2 3 4 5
ayude a entender su situacion
Alguien en quien confiar o con 1 2 3 4 5
quien hablar de si mismo y sus
preocupaciones
Alguien gue le abrace 1 2 3 4 5
Alguien con quien pueda relajarse 1 2 3 4 5
Alguien que le prepare la comida si 1 2 3 4 5
no puede hacerlo
Alguien cuyo consejo realmente 1 2 3 4 5
desee.
Alguien con quien hacer cosas que 1 2 3 4 5
le sirvan para olvidar sus problemas
Alguien que le ayude en sus tareas 1 2 3 4 5
domésticas si esta enfermo.
Alguien con quien compartir sus 1 2 3 4 5
temores y problemas mas intimos.
Alguien que le aconseje como 1 2 3 4 5
resolver sus problemas personales.
Alguien con quien divertirse 1 2 3 4 5
Alguien que comprenda sus 1 2 3 4 5
problemas
Alguien a quien amar y hacerle 1 2 3 4 5

sentir querido.

PUNTAJE PARCIAL

PUNTAJE TOTAL:
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Este test, permite investigar 4 dimensiones de apoyo:

Apoyo emocional/informacional: La expresion de afecto y comprension
empatica, asi como la guia y oferta de consejos e informacién. Preguntas 3, 4,
8,9, 13, 16, 17, 19.

Apoyo instrumental: La provision de ayuda material que pueda recibir la
persona. Preguntas 2, 5, 12, 15.

Interaccion social positiva: La disponibilidad de personas con las cuales
poder salir, divertirse o distraerse. Preguntas 7, 11, 14, 18.

Apoyo afectivo: Las expresiones de amor y de afecto. Preguntas 6, 10,

20.
Valores Méaximo Minimo Medio
Emocional 40 8 24
Instrumental 20 4 12
Interaccién social 20 4 12
Afectivo 15 3 9
indice global 95 19 57

El indice global de Apoyo Social se obtiene sumando los 19 items.

El apoyo social es escaso cuando el indice es inferior a 57 puntos.
Habré falta de apoyo emocional cuando la puntuacién sea menor a 24.
Habra falta de apoyo instrumental cuando la puntuacion sea menor a 12.
Habra falta de interaccién social cuando la puntuacion sea menor a 12.

Habr4 falta de apoyo afectivo cuando la puntuacién sea menor a 9.
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Anexo 4. Matriz de seguimiento RBC

Matriz Indicadores de seguimiento en Rehabilitacién basada en la Comunidad.

Eje tematico Indicador

Numero de personas con discapacidad que constan en el sistema

Numero de personas con discapacidad atendidas a través de

acciones de rehabilitaciéon basada en la comunidad.

Numero de personas referidas a otros niveles de atencion.

Numero de personas con discapacidad que acceden a servicios de

rehabilitacion.

Numero de personas con discapacidad que ingresan a programas de

Cobertura alcanzada, | rehabilitacién.

capacitacion del Numero de comités locales para personas con discapacidad.
recurso humano, Frecuencia de las reuniones del comité de personas con
involucramiento de discapacidad.

los diferentes Numero de visitas de supervision.

sectores en el Numero de personas en condicién de PCD capacitada.

desarrollo de la NUmero de miembros de la comunidad capacitados en RBC.

estrategia. Numero de ayudas técnicas recibidas.

Numero de familias de personas con discapacidad que participan en

la intervencion.

Numero de cuadernillos entregados (OPS-OMS-MSP).
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Anexo 5. Encuesta Sociodemografica

Encuesta de datos para caracterizar al paciente con discapacidad y su familia.

Por favor llene el siguiente formulario. Debe sefialar con una X en el casillero respectivo. El primero
y el ultimo casillero deberan llenarse de acuerdo a lo solicitado.

Edad. Fecha de nacimiento que consta en su cédula de
identidad.
Afio Mes Dia

Sexo. Masculino
Femenino

Instruccion. Ninguna

Educacién basica
Bachillerato-educaciéon media
Ciclo post bachillerato
Superior

Postgrado

Ocupacion/actividad. Estudiante

Empleado (publico, privado o jornalero)
Cuenta propia

Trabajador/a no remunerado/a
Empleado/a doméstico/a

Jubilado

Desempleado

Estado conyugal. Soltero
Unién libre
Casado
Viudo
Divorciado

Tipo de servicios de salud al que acude. MSP

IESS/ISSFA/ISPOL
Consultorios/clinicas privados
Medicina tradicional

Tipo de servicio de salud al que pertenece. | MSP

IESS/ISSFA/ISPOL
Consultorios/clinicas privados
Medicina tradicional

Numero de integrantes que conforman su Pequefia 1 — 3 personas
familia (personas que comen de la misma Mediana 4 — 6 personas
olla y viven bajo el mismo techo). Grande mas de 6 personas

Porcentaje de discapacidad que consta en | Moderada 25% - 49%

el carnet CONADIS. Grave 50% - 70%
Causa de discapacidad que consta en Congénita
certificado de emitido por MSP. Adquirida
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Anexo 6. Recursos financieros

Presupuesto en Excel.

Datos
Costo
Afio Trimestre | Tipo Costo  Costo real acumulado Trabajo real
2015 T4 Material 3548.14 3548.14 3548.14 70
Costo 21 0 21 0
Total T4 3569.14 3548.14 3569.14 70
Total 2015 3569.14 3548.14 3569.14 70
2016 T1 Material 290.8 290.8 3838.94 257.48
Costo 68.72 1 89.72 0
Total T1 359.52 291.8 3928.66 257.48
T2 Trabajo 149 149 149 119.2
Material 1359.04 1359.04 5197.98 593.79
Costo 78.77 3 168.5 0
Total T2 1586.82 1511.04 5515.48 712.99
T3 Trabajo 0 0 149 0
Material 19.70 19.70 5217.69 17.10
Costo 0 0 168.5 0
Total T3 19.70 19.70 5535.19 17.10
T4 Trabajo 0 0 149 0
Material 205.27 205.27 5422.97 567.00
Costo 0 0 168.5 0
Total T4 205.27 205.27 5740.47 567.00
Total 2016 2171.33 2027.83 5740.47 1554.57
2017 T1 Trabajo 0 0 149 0
Material 91.42 39.67 5514.39 321.70
Costo 605 0 773.5 0
Total T1 696.42 39.67 6436.89 321.70
Total 2017 696.42 39.67 6436.89 321.70
Total general 6436.89 5615.64 6436.89 1946.28
Flujo de caja.
Datos

Afo Trimestre Costo Costo acumulado

2015 T4 3569.14 3569.14

Total 2015 3569.14 3569.14

2016 Tl 359.53 3928.66

T2 1586.83 5515.49

T3 19.70 5535.19

T4 205.28 5740.47

Total 2016 2171.34 5740.47

2017 [T1 696.43 6436.90

Total 2017 696.43 6436.90

Total general 6436.91 6436.90
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Anexo 7. Cronograma
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\gl\lumbre de tarea , Costo v Duracidn
~ Cronograma Tesis. Lyzzy $1,320.05 324 dias
Carrasco L.

v Fifasel $0.00 69 dias

v 1.1 formulacidn de proyecto  $22.00 17 dias
de investigacion

v 1.2 esquema de proyectode  53,001.10 6 dias
investigacion

v 1.3 revision del tema del 45.04 1dia
proyecto por docentes y
asesores

v 1.4 planteamiento del tema,  54.00 5 dias
delimitacion del problema

v 1.5 elaboracién de objetivose 530150  5dias
hipdtesis de investigacion

v 1.6 revision bibliograficapara 523550 28 dias
desarrollo de estado de arte

v 1.7 elaboracion de §3.53 8 dias
instrumentos de investigacion

v 1.8 socializacion de proyectos  516.53 1dia

v 1.9 desarrollo de correcciones 511371 3dias

Duracion
r

de linea

318.88 dias vie 16/10/15 jue 26/01/17

68 dias
18 dias

5 dias

1dia

5dias

5 dias

30 dias

8 dias

1dia

3 dias

Comienzo
r

vie 16/10/15
vie 16/10/15

jue 12/11/15

vie 20/11/15

lun 23/11/15

lun 23/11/15

lun 23/11/15

mié 06/01/16

lun 18/01/16

mar 19/01/16

Fin
r

mar 26/01/16
mié 11/11/15

jue 19/11/15

vie 20/11/15

vie 27/11/15

vie 27/11/15

jue 31/12/15

vie 15/01/16

lun 18/01/16

jue 21/01/16

Prede
r r

SFF

6CC

ry
estre |2%semestre |ler semestre |2%semestre | ler semestre |22semestre | ler semestre

tri2 [ tri3 [ trid [ trid [ #ri2 | tri3 [trid [ trid [ tri2 [tri3 [trid [trit] |E

o)

v

|, internet[$10.00],flash memary[1 kinstong]

T mpresiones blanco y negro[2],internet[51.00],computadora [2 Toshiba]

| refrigerio[2 jugo y sanduche]impresiones blanco y negro[15],impresiones color[3),ldpices[:
: jmpresiones blanco y negro[20],carpetas [1 plasticas] lapices[1 mongol] refrigerio[1 jugo y 5
: mpresiones blanco y negro[10),carpetas [1 plasticas],impresora[1]

material bibliografico[4 articulos de plataforma],internet[$10.00],archivadares[1 paco],refi

év
| internet[$3.00]impresiones color{6]

;va nillados[3 plastico],cd[1 maxel),esferograficos[1 bic]internet[$2.50],movilizacion[$3.00],r

: v
|y refrigerio[1 jugo y sanduchel,internet[$2.00] anillados[1 plastico],impresiones color[2],ma_|
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1

12

13
14

15

16

17

18

13

\g Nombre de tarea

%

Costo
r

1.10 aprobacion del proyecto  $79.53
de investigacion

1.11 presentacion de estado ~ $1.00
de arte para publicacidn en
revista Indexada

= 2FASE2 £0.00

2.1Revision bibliografica para $55.50
desarrollo del marco teorico

2.2 taller virtual Epi Data §1.50
23 taller virtual manejode 8150
MS Project y validacion de
instrumentos

2.4 Valoracién de 84,50

instrumentos para prueba
piloto por Director de tesis

2.5 revisidn hibliografica sobre $111.00
validacion de instrumentos.

2.6 Obtencion de base de 85.00
datos digital sobre poblacién
objetivo

2.7 Capacitacion SPPS 86,00

2.8 aplicacidn de prueba piloto $1,080.10

Duracion
r

1dia

1dia

72 dias
13 dias

3dias

1dia

9 dias

27 dias

5 dias

1dia
3dias

Duracion
b

de linea

1dia

1dia

76 dias
14 dias

3dias

2 dias

10 dias

28 dias

5 dias

1dia
3dias

Comienzo Fin
r r

r

vie 22/01/16  vie 22/01/16

lun 25/01/16  lun 25/01/16

mar 26/01/16 lun 09/05/16
mar 26/01/16 lun 15/02/16

mié 17/02/16  vie 13/02/16

sab 20/02/16  séb 20/02/16

lun 22/02/16  jue 03/03/16

vie 04/03/16  mar12/04/16

mié 13/04/16  mar 19/04/16

mié 20/04/16 mié 20/04/16
jue 21/04/16  lun 25/04/16

Prede
r

il

12

14

16

17

18

19
20

estre

Fs
28semestre | lersemestre |22semestre | ler semestre |22semestre | ler semestre

tri2

trid | trid | trid | trid | tri3 | ti4 | tid | ti2 | ti3 | ti4 ] til|

Erinternet[SLOO]

Tnaterial hiblioprafico[1 articulos de plataforma),refrigerio[1 jugo y sanduche]

'}, enillados[6 plastico) impresiones blanco y negro[200] cd[1 maxel], movilizacidn[$30.00],alin

L | —

refrigerio[1 jugo y sanduche]

LW

| material bibliografico[2 articulos de plataforma] movilizacion[$3.00]

¥

'} refrigerio[2 jugo y sanduche],copias [10 xerox],carpetas [1 plasticas]

refrigerio[1 jugo y sanduche]

Frmo\rilizacién[$2 .00] refrigerio[2 jugo y sanduche]

vmmrili:acién[SS.OO],refrigeriolz jugoy sanduche] |

h movilizacion[$10.00],grapadoral2 caja],grapas|2 caja],borrador[2 rotring],copias [101 IE[O]:I
(| o =
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0 Nombre de tarea , Costo_Duracion Dur?ciﬁn ., Comienzo _[Fin L Prede uctre |ler semestre |29 semestre | ler semestre |22semestre |ler semestre |22 semestre 4
de linea trid [trid [tri2 [ tri3 [ trid [trid [ tri2 [ tri3 [ trid [ tri1]
W 29 validez y confiabilidad del $9.50 3dias 2dias mié 27/04/16 vie29/04/16 21 2t[$5.00) refrigerio[2 jugo y sanduche]
instrumento
3 |y 2,10 validacién del constructo  $2.00 2dias 2dias lun02/05/16  mar 03/05/16 22 [10 xerox]refrigerio[1 jugo y sanduche]
u |y 2,11 validacién de contenido  $2.00 2dias 2dias lun02/05/16 mar 03/05/16 23CC | [10xerox]refrigerio[1 jugo y sanduche]
5|V 2.12 Capacitacion presencial ~ $45.25 2dias 2dias lun02/05/16 mar03/05/16 24CC  tacion[$20.00]impresiones blanco y negro[5],movilizaciin[$25.00]
del GPower, MS projet,
Aleatorizacion Y SPSS
% v 2.13 Justificacion del muestreo $3.00 1dia 2 dias mié 04/05/16 mié 04/05/16 25 | @t[33.00]
par conveniencia
E 7Y 2.14 Elaboracién y entregadel %6.55 2dias 2dias vie06/05/16 lun09/05/16 26 [6xerox],envid de documentos por valija[$5.00] sobre manila[5 Ad] B
E proi,fectt_}rde tesis para
E aprobacion
g 8B v T3FASE3 $608.80  162dias  155dias  mar10/05/16 mar 27/12/16
o 2 v “3isubFasel 50.00 J7dias  44dias  mar10/05/16 jue 30/06/16
0 W 3.1.1racoleccidn de 823055 &dias 24 dias mar10/05/16 vie 27/05/16 27 idores[2 paca],carpetas [6 plasticas),copias [251 xerox] esferograficos[6 bic] ldpices[6 mongol],male
informacion
IRV 3.1.2sistematizacionde 3400 ddias 10dias lun30/05/16  jue02/06/16 30 dores[1 paca] esferograficos|2 bic]
informacion
1INV 3.1.3tabulacion de datos ~ $33.00 6 dias 10dias  vie03/06/16 vie10/06/16 31CC | liquida[2]marcadores 2[3 horrable] tablero[2 madera]
By 3.14ingresode datosal  $6.00 4dias 10dias lun13/06/16 jue16/06/16 32 rio[4 jugo y sanduche]
SPsS
iy 3.15 Andlisis e §23.55 10 dias 10dias  viel7/06/16 jue30/06/16 33 dora[2 casio]impresiones blanco y negro[11] refrigerio[2 jugo y sanduche]
interpretacion de
35y 3.25ubfase 2de intervencion 524245 60 dias 120dias  lun30/05/16 mar22/11/16 30CC  ssiones blanco y negro[15],lapices[5 mongol] anillados[5 plastico],alimentacidn,Estetoscopio[0.5)es ,
) @ Tallaras v ranaritarinnas QI @ ’_I




0 Nombre de tarea . |Costo _|Duracién DUF?Eiﬁ'ﬂ , Comienzo  _ |Fin . Prede  |istre |lersemestre [2°semestre | lersemestre [22semestre | der semestre |29 semestre *
de linea trid | trid [ tri2 [ tri3 [ trid [ trid [ tri2 [ i3 [ trid [ tri1 |
va - 3.35ubfase 3 $27.00 20.13dias  20dias mar 22/11/16 mar 20/12/16
v 3.3.1recoleccidn de informa $12.50 5dias 10 dias mar22/11/16 mar 29/11/16 35 s [250 xerox]
v 3.3.2 sistematizacion de $5.00 5dias 5dias vie 02/12/16  jue 08/12/16 37 5 [100 xerox]
informacion
v 3.3.3tabulacion de datos  $5.00 5 dias 5dias vie 09/12/16  jue 15/12/16 38 5 [100 xerox]
v 3.34ingreso de datosal 5450 3 dias 4dias vie16/12/16  mar 20/12/16 39 erio[3 jugo y sanduche]
5SP5S
v 3.4 andlisis e interpretacion de $2.25 5 dias 20 dias mié 21/12/16 mar27/12/16 40 erio[1.5 jugo y sanduche]
resultados
" v 3.5 elaboracién de $40.00 5 dias 6 dias mié 21/12/16 mar27/12/16 41CC | |paralmpresiones[4 cartucho recargable]
é conclusiones y
P - AFASE4 §71.5  27dias  M3dias  mié21/12/16 jue 26/01/17
£ v 4.1 elaboracién de informe 53150 17 dias 17 dias mié 21/12/16 jue 12/01/17 41CC | @s[2 ecologico] Tinta para Impresiones{2 cartucho recargahle],refrigerio[3 jugo y sanduche]
% final y articulo cientifico
al
v 4.2 socializacion de informe 524,25 5dias 5dias vie13/01/17  jue19/01/17 44 dos3 plastico],derechos de grado[$5.00]impresiones blanco y negro[200],impresiones color[40]
final
4.3 revision e implementacion $5.00 3 dias 3 dias vie 20/01/17 mar 24/01/17 45 5 [100 xerox] =
de correcciones
4.4 sustentaciony defensa de  $24.50 1dia 1dia mié 25/01/17 mié 25/01/17 46 maxel],anillados[3 plastico],copias [200 xerox],refrigerio[5 jugo y sanduche]
tesis |
4.5 Entrega de tesis a UNL $626.00 1dia 1dia jue 26/01/17  jue 26/01/17 47 dos[5 plastico],encuadernacién[2 empastado],derechos de grado[$300.00],derechos de titulacién[.
v
K| ] 3 3
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Anexo 8. Evidencia fotogréfica

Reunidén con diversas instituciones que llevan a cabo programas
para personas con discapacidad.
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Charlas y talleres sobre actividad fisica para personas con
discapacidad trabajo interinstitucional.

Jornada de esparcimiento y charla sobre adaptacién a la
discapacidad.

Conformacién del Comité de personas con discapacidad, charla de
promocion de salud.
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Charla identidad y autoestima en la persona con discapacidad.

Taller sobre los derechos de las personas con discapacidad.

TN

Jornada deportiva se realiz6 con todas las instituciones que llevan
a cabo programas para personas con discapacidad.
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Anexo 9. Certificacion de traduccién del resumen.

CERTIFICACION

Roberto Manuel Burgos Alban

DOCENTE PARTICULAR Y TRADUCTOR DE NEGOCIOS RELACIONADOS
A LA MINERIA EN LA PROVINCIA DE EL ORO. PIMETECUADOR S.A.

CERTIFICA:

Haber asesorado, orientado y discutido en 1o concemiente a la traduccion del
“Resumen” de la tesis inttulada, “Intervencién con soporte social y
rehabilitacion basada en la comunidad para personas con discapacidad, Santa

Rosa, 2016" de la autoria del Md. Lyzzy Verdnica Carrasco Luzarraga.

Machala, 25 de enero de 2017

Atentamente,

ROBERTO BURGOS

C.1. 0703537720
FCE CERTIFICATION (B2)
5011143212
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Anexo 10. Proyecto de Investigacion
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Intervencion con Soporte Social y Rehabilitacion Basada en la Comunidad
para personas con Discapacidad, Santa Rosa, 2016.

1. Problematica

En todo el mundo, las personas con discapacidad tienen los peores
resultados sanitarios, peores resultados académicos, una menor participacion
econdmica y unas tasas de pobreza mas altas que las personas sin
discapacidad, todo ello es consecuencia de los obstaculos que entorpecen el
acceso de las personas con discapacidad a servicios que muchos de nosotros
consideramos obvios, en particular la salud, la educacién, el empleo, el
transporte, o la informacién. Esas dificultades se exacerban en las
comunidades menos favorecidas (World Health Organization, 2011).

Esto ha llevado a realizar investigaciones que permiten el abordaje
adecuado de las personas con discapacidad, sobre todo en paises
desarrollados donde existen suficientes recursos para que temas de apoyo
social y rehabilitacion basada en la comunidad sean prioritarios para sectores
vulnerables (I. M. Altman, Swick, Parrot, & Malec, 2010) (Beswick et al., 2008).

Sin embargo este conocimiento esté limitado en muchas areas, incluyendo
algunas condiciones de salud especificas y los aspectos de la prestacion de
rehabilitacion como la dosis-respuesta y el costo, esto propicia a que la
rehabilitacion sea un proceso en el que se involucren médicos, investigadores y
responsables politicos para el trabajo conjunto teniendo en cuenta incluso la
demanda creciente de un cambiante perfil demografico de la mayoria de paises
(Cameron, 2010).

La discapacidad ha pasado de un proceso estatico a ser dinamico esto
llama a la reflexion en el desarrollo de nuevas estrategias e intervenciones que
permitan un abordaje adecuado pues las implicaciones de tener limitaciones
funcionales incluyen muchas veces una condicion crénica no se debe perder la
oportunidad de bridar promocién de salud a las personas con discapacidades
preexistentes o limitaciones funcionales (Drum, 2014).

Cabe mencionar que ante las cifras reportadas sobre discapacidad a nivel
mundial en el afio 2011 se genera preocupacion pues el 15% de la poblacién
mundial presenta algun tipo de discapacidad (Organizacion Mundial de la
Salud, 2011) y dicho porcentaje aumenta por la asociacion existente a diversas
condiciones (McCarty et al., 2015).

En Ecuador en el censo realizado el afio 2010 de 14’483.499 habitantes el
5,64% se declaran en condicion de discapacidad, para el afio 2013 CONADIS
cuenta con 361.487 registros (MIES, 2013). Con relaciéon a esta condicion en el
Cantén Santa Rosa segun Instituto Nacional de Estadistica y Censo hay 2.174
PcD (CONADIS, 2014b).

Como se observa el tema trasciende a nivel de diversos contextos lo que

amerita el desarrollo de intervenciones con enfoque biopsicosocial que
permitan la mejora funcional en la persona con discapacidad ademas de la
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participacion activa de la familia y la comunidad para generar cambios
permanentes.

Es asi que cobra valor el desarrollo de la presente investigacion ya que la
intervencion propuesta con directrices en Rehabilitacion Basada en la
Comunidad y Soporte Social permite actividades de evaluacion facilitando
practicas eficientes ademas de comparables, tiene valor agregado porque se
integra individuo-familia-comunidad y permite realizar a su vez actividades de
promocion-prevencion-rehabilitacion siendo estas lideradas por el médico de
familia. Por lo mencionado con anterioridad el estudio propuesto se plantea
responder la siguiente pregunta de investigacion ¢La intervencion con enfoque
en soporte social y rehabilitacion basada en la comunidad influye en la mejora
funcional de personas con discapacidad fisica moderada a grave?

2. Justificacién

En vista de la necesidad de atender la demanda creciente de discapacidad
a nivel mundial y nacional se toman acciones. Es asi que la 67° Asamblea
Mundial de la Salud adopta una resolucion donde se ratifica el Plan de accion
mundial de la OMS sobre discapacidades para el periodo 2014-2021
denominada mejor salud para todas las personas con discapacidad, el objetivo
es mejorar la calidad de vida eliminando disparidades.

En cuanto a la relevancia del tema propuesto para investigacion se entiende
en primer lugar que la discapacidad en los afios futuros serd un motivo de
preocupacion mayor, pues su prevalencia esta en aumento. Es una situacion
que afecta la poblacién a nivel mundial ello se debe al envejecimiento y el
riesgo de discapacidad es superior en los adultos mayores ademas se han
incrementado en los Ultimos afios enfermedades cronicas tales como la
diabetes, enfermedades cardiovasculares, el cancer y problemas de salud
mental.

Para minimizar el impacto se consideran claves la rehabilitacion y la
habilitacion como procesos destinados a permitir que las personas con
discapacidad alcancen y mantengan un nivel éptimo de desempefio fisico,
sensorial, intelectual y psicosocial. La rehabilitacion abarca un amplio abanico
de actividades, como atencibn médica de rehabilitacion, fisioterapia,
psicoterapia, terapia del lenguaje, terapia ocupacional y servicios de apoyo.

En Ecuador el tema de discapacidad esta dentro de las Prioridades de
investigacion que plantea el Ministerio de Salud Publica, encontrandose
inmersa en el area 19 referente a los Sistemas de Salud, linea Atencion
Primaria en Salud, sub-linea atencion basada en la comunidad; de tal manera
la presente investigacion aportard en el desarrollo y ejecucion de
intervenciones tempranas para promover la mejora funcional en personas con
discapacidad promoviendo la prestacion de servicios o mas cerca posible del
lugar donde viven, involucrando activamente a la comunidad e impulsando la
participacion conjunta del equipo de atencién primaria liderado por el médico de
familia.
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Se espera con los resultados de este estudio generar protocolos que
permitan el adecuado manejo de la discapacidad fisica en pos de generar
menor dependencia, fomentando el soporte social y por ende mejor calidad de
vida tanto individual como familiar. Asi también desarrollar recursos como
herramientas y directrices que permitan actividades de seguimiento y
evaluacion facilitando practicas eficientes ademas de comparables que en lo
posible sean realizadas en colaboracion con las personas que participaran en
el estudio pues son quienes conocen la realidad de sus necesidades.

3. Hipotesis
3.1. Hipotesis general.

La intervencidon con enfoque en Soporte Social y Rehabilitacion Basada en
la Comunidad influye en la mejora funcional de personas con discapacidad
fisica, en el canton Santa Rosa, durante el afio 2016.

3.2. Hipotesis nula.

La intervencion con enfoque en Soporte Social y Rehabilitacion Basada en
la Comunidad no influye en la mejora funcional de personas con discapacidad
fisica, en el cantdon Santa Rosa, durante el afio 2016 a un nivel del 95% de
probabilidades.

3.3. Hipotesis alterna 1.

La intervencién con enfoque en Soporte Social y Rehabilitacion Basada en
la Comunidad influye positivamente en la mejora funcional de personas con
discapacidad fisica a un nivel del 95% de probabilidades.

3.4 Hipotesis alterna 2.

La intervencion con enfoque en Soporte Social y Rehabilitacion Basada en
la Comunidad influye negativamente en la mejora funcional de personas con
discapacidad fisica a un nivel del 95% de probabilidades.

3.5. Modelo matematico de Chi cuadrado

Ho: X2t = X2c

H1: X2t > X2c¢

H2: X2t < X2c

a : 5% (margen de error)

gl : (v-1)(h-1) (grados de libertad)

Zona rechazo (R): Para establecer la region de rechazo buscamos en la
tabla de distribucién del X2 el valor correspondiente a los grados de libertad
con la significacion del 5%.

R:+/- 1,96
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3.6 Modelo estadistico Chi cuadrado.
_ (fo—fey?

XZ
fe
De donde:
X 2: Chi cuadrado.
fo: frecuencia observada.
fe: frecuencia esperada.

4. Objetivos
4.1. Objetivo general.
Evaluar el efecto de la intervencion con enfoque en el soporte social y la

RBC en la mejora funcional de personas con discapacidad fisica, en el canton
Santa Rosa, durante el afio 2016.

4.2. Objetivos especificos.
4.2.1 Objetivo Especifico 1.

Caracterizar la poblacion con discapacidad fisica y la influencia del soporte
social y la RBC en la mejora funcional de estas personas.

4.2.2 Objetivo Especifico 2.

Implementar una intervencién con base en el soporte social y Rehabilitacion
Basada en la Comunidad en personas con discapacidad fisica.

4.2.3 Objetivo Especifico 3.

Evaluar el efecto de la intervencion en la mejora funcional de las personas
con discapacidad fisica.

5 Marco tedrico
5.1 Antecedentes del problema a investigar

La discapacidad no constituye un fenémeno de reciente surgimiento en la
historia de la humanidad, por el contrario su presencia data desde la misma
aparicion del hombre sobre la tierra. La concepcion histérica de la
discapacidad permitira una reflexionar sobre el significado de la misma y
por ende el trato hacia aquellos que la poseen.

5.1.1 La discapacidad en la Epoca primitiva.

En las sociedades mas primitivas, los personas con discapacidad, al no
poderse valer por si mismos, y sobre todo al no poder realizar las
actividades necesarias para su subsistencia, eran asesinados por
considerarse que su contribucion era nula para la prosperidad de su grupo
social.
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La historia indica que desde siempre, la finalidad del hombre ha sido su
propia subsistencia, influenciada, desde luego por la calidad y el tipo de
vida que se desee llevar, pero al fin y al cabo el sobrevivir ha sido la
prioridad y por ello dichos asesinatos eran justificados.

Al dar un vistazo a los diferentes enfoques dados a la discapacidad se
puede encontrar en la literatura una variedad de miradas que incluian desde su
asistencia a través de la caridad social por los antiguos hebreos e inicio del
cristianismo, los intentos de tratamiento y curacion de la discapacidad por la
cultura Egipcia, Greca, Romana, la aplicacion de politicas sociales por parte del
Estado entre ellas la Atenas de Pericles y la Roma Imperial o su explotacion
como mendigos en la ciudad de Roma.

No obstante todas estas variantes coinciden en que se considera a las
personas con discapacidad como sujetos en situacién de subordinacién cuya
vida no es respetada o que requieren para sobrevivir de la asistencia de la
sociedad o del Estado por ser incapaces de valerse de si mismos. Lo anterior
permite reflexionar acerca del dificl modo de vida que llevaban los
llamado en la antigiiedad fisicamente defectuosos, porque a mas de su
discapacidad, debian servir sin condicion alguna a sus gobernantes por
ende constantemente victimas de discriminacion.

5.1.2 Discapacidad en la Edad media.

La posicion frente a la discapacidad durante este periodo, fuertemente
influenciada por la Iglesia, fue ambivalente. Con el paso del tiempo, tal vez por
un cambio en la ideologia del hombre hacia un sentido un poco mas
humanista o moral, se hizo a un lado la destruccién de estas personas,
por un lado se condenaba el infanticidio, mientras que por otro las personas
consideradas como deformes, anormales o defectuosas eran victima de
rechazo y persecucion por parte de las autoridades civiles y religiosas. Las
personas con discapacidad eran confundidas con los locos, herejes, brujas,
delincuentes, vagos y prostitutas.

Con estas actitudes se observa un avance en el trato hacia las
personas con discapacidad, un cambio no muy grande; pero, significativo en el
sentido de que se les
Permitia vivir aunque las condiciones en que lo hacian no eran las adecuadas
pues es evidente el que respeto a su dignidad era nulo.

En el siglo X1V los nacidos con discapacidad fisica, sensorial o mental, eran
encerrados y exhibidos los fines de semana en zoologicos o circos como
objetos de diversién, o en su defecto se manipulaba la conciencia social
indicando que las familias debian rectificar su vida de pecado pues un hijo con
discapacidad era sefial de castigo enviado por Dios. También se debe
mencionar que durante esta €época se persiguid a las personas con
enfermedades neuroldgicas o psiquiatricas como esquizofrenia, epilepsia,
coreas pues eran consideradas endemoniadas por ende debian ser sometidas
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a exorcismos y muchos casos fueron a parar a la hoguera (Padilla-Mufioz,
2010)

5.1.3 Modernismo y discapacidad.

Es durante esta época que inicia la creacion de instituciones dedicadas al
cuidado de personas con discapacidad se pueden mencionar como pioneras
en este aspecto a Suiza, Francia e Inglaterra, a su vez los gobiernos empiezan
a empoderarse y aceptar su responsabilidad en cuanto a la ayuda para estas
personas. La investigacion sobre educacion para personas con deficiencia
sensorial auditiva en Gran Bretafia, Holanda, estados alemanes, peninsula
italica y Francia permite el desarrollo de lenguaje en base a sefias. En 1620
Juan de Pablo Bonet hace la publicacion del texto considerado como el primer
tratado moderno de Fonética y Logopedia llamado Reduccion de las letras y
Arte para ensefiar a hablar a los Mudos (Jacobo Cupich & Paredes Molina,
2013)

Como consecuencia de todo lo mencionado con anterioridad las personas
con discapacidad empezaron a ser vistas como responsabilidad publica en la
naciente sociedad industrial. Entonces ya no eran concebidas como diferentes;
sino que, de acuerdo a los ideales de libertad, igualdad y fraternidad se
empezd a pensar en la posibilidad de que pudieran llevar una vida normal si se
le proporcionaban los medios adecuados.

En el contexto de la industria capitalista se empieza a utilizar el término de
Discapacidad refiriéndose a la incapacidad para ser explotado con el objeto de
generar ganancia para la clase capitalista. Las personas con discapacitadas
junto con los pobres en general, comenzaron a ser vistas como un problema
social-educativo, estas personas seran progresivamente segregadas en
instituciones de todo tipo, tales como los hospitales generales, los hogares para
pobres donde se los obligaba a trabajar, asilos, la carcel colonias, escuelas
especiales de las cuales aparece la primera escuela publica en 1881 donde se
recibian personas con discapacidad mental en Leipzig, ya para 1863 existian
22 escuelas para sordos en Estados Unidos. El objetivo de las instituciones no
era el encierro sino normalizar a las personas en dicha condicion (Gomez
Bernal, 2016).

5.1.4 Elementos historicos de la discapacidad en el Ecuador

Segun refiere el Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS), la
atencion al tema de la discapacidad en el Ecuador se inicia en las décadas del
40 y 60 con la puesta en marcha de escuelas de educacion especial. Mas
tarde, en los afios 70, en el auge petrolero, el sector publico incursiona en el
desarrollo de acciones para atender a la poblacion con discapacidad a través
de programas asistencialistas en educacién, salud y bienestar social,
fundamentalmente a través de la consolidacion de servicios publicos, pero
también con el reconocimiento y apoyo a la constitucion de Consejos como el
Consejo Nacional de Rehabilitacion Profesional (CONAREP) creado en el afio
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1973 y decisiones politicas como la Ley General de Educacién que en 1977
sanciona que la educacion especial es responsabilidad del Estado.

En lo posterior el Estado continla de forma sostenida fortaleciendo su
aparato de servicios creando la Division Nacional de Rehabilitacién en el
Ministerio de Salud en julio de 1980 con lo que se amplia la cobertura
asistencial en casi todas las provincias. A través de la Ley se expide en el afio
1982 de Proteccion al Minusvalido del liderazgo se crea la Direccién Nacional
de Rehabilitacion Integral del Minusvélido (DINARIM) y se asigna al entonces
Ministerio de Bienestar Social la coordinacion y rectoria, ésta ley contiene
varias disposiciones con las que se consolidan la prevencion y la atencion de
las personas con discapacidad esto determina la desaparicion del CONAREP.

El Ministerio de Bienestar Social crea varias unidades operativas
dependientes para brindar atencién a este grupo de personas. Sin embargo
esta gran cantidad de organismos estatales no logran coordinarse ni consolidar
una red de atencién a la discapacidad y construir un lenguaje comun que les
permita efectivizar las intervenciones y optimizar recursos, lo que produjo
escasos resultados de bajo impacto.

Esta situacion empezo6 a transformarse cuando en el afio de 1992 se expide
la Ley de Discapacidades, con un enfoque de fortalecimiento a la sociedad civil.
Esto se visibiliza en la creacion del CONADIS con la facultad de dictar politicas,
coordinar acciones e impulsar investigaciones y en la posterior constitucion de
cinco federaciones nacionales de personas con discapacidad, impulsando asi
un proceso de investigacion, capacitacion y empoderamiento del ejercicio de
sus derechos en la poblacion con discapacidad. Las Federaciones
conformadas son:

- La Federacion Nacional de Sordos del Ecuador — FENASEC.

- La Federaciéon Nacional de Ciegos del Ecuador — FENCE.

- La Federacion Nacional de Ecuatorianos con Discapacidad Fisica —
FENEDIF.

- La Federacion Ecuatoriana Pro Atencién a la Persona con Deficiencia
Mental, Paralisis Cerebral, Autismo y Sindrome de Down - FEPAPDEM
Federacion Nacional de ONGs para la Discapacidad — FENODIS.

Estas organizaciones han venido trabajando en la elaboracién vy
actualizacion del marco normativo, la expedicion de politicas, coordinacion de
actividades, mejoramiento de la calidad de la atencién y en la paulatina
incorporacion del tema de discapacidades en todos los ambitos de accion del
Estado.

Esta vision confluye con el tiempo, en la conceptualizacion de la inclusion
como mecanismo central de intervencién en el area de la discapacidad y en la
construccion de mecanismos de accion orientados hacia la implementacion de
la corresponsabilidad como vinculo entre la comunidad y el Estado que permita
la gestion de la discapacidad a largo plazo, de manera sostenible y equitativa.
En el fortalecimiento de esta vision fueron fundamentales los resultados
producidos por la Mision Manuela Espejo.
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Como se puede observar a lo largo del desarrollo de la atencién a las
personas con discapacidad en el pais, se han ido incorporando y modificando
las concepciones acerca de lo que es la discapacidad y su forma de atencién,
pasando de la caridad y beneficencia al paradigma de la rehabilitacion y de
éste al de autonomia personal, inclusion y derechos humanos. Sin embargo, en
el pais aun se mantienen las concepciones de paternalismo y beneficencia en
algunos sectores y en algunas actividades, pero poco a poco nos vamos
insertando en las acciones orientadas por los principios de normalizacion y
equiparacion de oportunidades que sefialan que la atencion de estas personas
sea en los mismos sitios y sistemas de toda la poblacion, procurando una
verdadera inclusién, donde puedan ejercer sus derechos como personas.

5.1.5 Marco normativo en discapacidades.

En Ecuador las personas con discapacidad y sus familias estan amparadas
por normativas nacionales e internacionales entre ellas cabe mencionar
(Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidads, 2013) (CONADIS, 2014a):

- La Constitucion de la Republica (2008)

- Ley Organica de Discapacidades (2012) y su Reglamento

- Convencién Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
ONU (2006)

- La Convencion Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas
de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad OEA (1999)

Todas estas leyes establecen un marco normativo amplio que garantiza el
pleno ejercicio de los derechos de personas en dicha condicion. Es importante
decir que estos derechos han sido considerados en los instrumentos de
planificacion nacional, es asi que el Plan Nacional del Buen Vivir 2013 — 2017
ubica en su objetivo nUmero dos auspiciar la igualdad, la cohesion, la inclusion
y la equidad social y territorial en la diversidad lo que guarda relacién con el
trabajo que se debe realizar con los grupos de atencion prioritaria en este caso
en particular estdn contempladas las personas con discapacidad
(SENPLADES, 2013)

Esto ha permitido al Estado generar instrumentos de planificacion
especificos que permiten brindar lineamientos para el trabajo concreto con
grupos diversos, como ejemplo de ello puede mencionarse la construccion de
la Agenda Nacional para la Igualdad en Discapacidades — ANID 2014-2017,
que se dio mediante talleres participativos de organismos y entidades del
Estado, sector privado y la sociedad civil ademas del aval de la Secretaria
Nacional de Planificacion y Desarrollo, logra generar un documento donde se
integran las demandas comunes de este colectivo y da lugar al planteamiento
de estrategias de respuesta integrales a corto y mediano plazo la finalidad
construir una sociedad inclusiva desde la perspectiva de la discapacidad
(Xavier Torres, 2013)

La evolucién de la discapacidad en el transcurso del tiempo ha permitido
que las acciones implementadas para mejorar la inclusion y accesibilidad de
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estas personas sean cada vez mayores e incluso se determinen estrategias e
intervenciones con caracter universal.

En el presente trabajo se contemplaran estudios que guardan relacion con
Discapacidad, RBC y Apoyo Social. Se debe recalcar que en el mundo se han
llevado a cabo multiple estudios sobre Apoyo social y RBC, sin embargo no
todas cumples con paradmetros fiables para su difusién. Las revisiones
consideradas de mayor relevancia se muestran a continuacion:

Exploring the scope of community-based rehabilitation in ensuring he holistic
development of differently-abled people (Saurabh, Prateek, & Jegadeesh,
2015). Por medio de una revision sistematica los autores abordan el hecho de
que por el incremento de la discapacidad a nivel mundial, intervenciones con la
estrategia RBC sobretodo en paises en vias de desarrollo permite optimizar
recursos por medio del trabajo dirigido en el hogar de la persona con
discapacidad, ademas permite crear un fuerte vinculo entre el sistema de
salud, la persona con discapacidad y su familia, logrando el bienestar
requerido. El enfoque es clave para reducir la carga en prestacion de asistencia
en el sistema de atencion de la salud, especialmente en los paises en
desarrollo.

Perceived Social Support Among People With Physical Disability (Setareh
Forouzan et al., 2013). Afirma que el nivel de diversos apoyos sociales son
determinantes para la salud mediante el ajuste psicosocial y el bienestar de
vida de la persona con discapacidad mediante un conocimiento del apoyo
social en diferentes grupos sociales. En este estudio se manejé una
metodologia transversal mediante muestreo aleatorio simple con 136 personas
con discapacidad fisica, utilizando un cuestionario Norbeck de apoyo social
con un andlisis de regresion lineal maltiple con el método retrospectivo para
identificar la asociacion ajustada entre el apoyo social percibido como variable
dependiente y las variables demograficas como variables independientes.

El estudio muestra que las variables de edad y estado civil se mantuvieron
en el modelo como predictores significativos de apoyo funcional (p = 0,003, p =
0,004, respectivamente) y el soporte estructural (p = 0,002, p = 0,006,
respectivamente). Concluyendo que los participantes en el estudio no tenian
estado favorable con respecto al apoyo social percibido (en todas las
dimensiones) de sus miembros de la red social. Mientras, el apoyo social
como uno de los determinantes sociales de la salud, tiene un papel importante
en la mejora de las condiciones psicolégicas en las vidas de las personas; por
lo tanto, ser conscientes de apoyo social y el disefio de intervenciones eficaces
para mejorarlo para las personas con discapacidad es muy importante.

Association between social support and the profiles of family caregivers of
patients with disability and dependence (Yamashita et al., 2013). El articulo
hace mencion de como resultado de las transiciones demogréaficas y
epidemioldgicas de la poblacidn, resultan en un aumento tangible en el nimero
de personas con discapacidad y la dependencia, ocasionado principalmente
por los accidentes de trafico en la poblacidon joven y adulta, mientras que la
caida es la causa mas significativa en el adulto mayor. La metodologia
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empleada fue de tipo descriptivo, transversal, cuyo objetivo fue analizar la
asociacion entre las dimensiones de apoyo social y el perfil de los cuidadores
familiares de pacientes con dependencia.

Se entrevistaron a 110 cuidadores utilizando los siguientes instrumentos:
cuestionario de caracterizacion sociodemografica, Social Network Index,
Medical Outcomes Study y el indice de Barthel. Se utilizaron los test de Mann-
Whitney y Kruskal-Wallis para comparar las dimensiones del apoyo social con
las variables cualitativas y la correlacion de Spearman, para las variables
cuantitativas. Y como se resultado se obtuvo que la red social es importante
para la percepcion de apoyo.

Sin embargo es importante recalcar que el personal médico debe permitir
que la familia de la persona con discapacidad se empape de la situacion social
real teniendo en cuenta todos los aspectos que pueden influir en los pacientes,
basado en sus necesidades.

Developing a tool for evaluating community-based rehabilitation in Uganda
(Adeoye, Seeley, & Hartley, 2011). Para abarcar estos aspectos de importancia
en la publicacién se hace referencia a que la rehabilitacion basada en la
comunidad (RBC) fue concebida como una estrategia para proporcionar
servicios basicos de rehabilitacion para las personas con discapacidad que no
tenian acceso a cualquier forma de servicio basico. Se utilizé una metodologia
a base de encuestas y los datos de las entrevistas y grupos focales se
registran, traducidos, transcritas e importados en un programa de andlisis
asistido por ordenador, NVivo.

Los datos se analizaron en dos etapas: los datos dirigié el desarrollo de
temas, la asignacion de los temas generados en la estructura conceptual de los
" JPS ', utilizacién de los datos para generar una herramienta de medicion de
resultados para la evaluacion de los programas de RBC. Concluyendo que tras
cuatro décadas después de la introduccion inicial de RBC en la década de
1970, en la actualidad hay una exigencia cada vez mayor para mostrar, a
través de la prestacion de la evidencia, que estas intervenciones son eficaces y
que las personas que utilizan RBC son un grupo heterogéneo e incluye tanto a
los niflos y adultos que son ciegos o sordos 0 que tienen mayores
impedimentos fisicos por lo que su rehabilitacion basada en su entorno mejora
notablemente la calidad de vida de éstas personas.

Community-based rehabilitation (CBR) monitoring and evaluation methods
and tools: a literature review (Lukersmith et al., 2013). En la investigacion
realizada sobresale la variacion en las actividades y el contexto de los
programas de RBC, pone en evidencia que una variedad de herramientas y
métodos han sido utilizados por los programas de RBC para el seguimiento y
fines de evaluacion confirmando la complejidad y heterogeneidad de los
programas de RBC en todo el mundo. Utilizando una marco metodolégico a
base de un andlisis descriptivo y un monitoreo CBR, haciendo uso de
entrevistas, grupos de discusién y cuestionarios.
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Concluyendo que no se identificaron procedimientos o instrumentos
normalizados comunes ni un enfoque estandar para la inclusion de personas
con discapacidad u otros en CBR. Cobra valor en el estudio la creacion de
recursos tales como herramientas y directrices para ayudar a construir una
RBC adecuada para las actividades de seguimiento y evaluacion facilitando las
practicas eficientes y comparables, debiendo ser realizado en colaboracion
con las personas con discapacidad, programa de RBC socios e investigadores.

Models of rehabilitation — commonalitie of interventions that work and of
those that do not? (Cameron, 2010). La investigacion describe que existen
grandes oportunidades para definir lo que funciona en la rehabilitacion y la
cantidad de pruebas es creciente. Utilizando como método la narrativa, obtiene
como resultados que los Modelos de rehabilitacion pueden ser considerados
como intervenciones complejas; sin embargo, es mas probable que sean
aceptadas por las personas involucradas y ser mas propensos a trabajar. Esto
lleva a analizar si el paradigma de intervencién es complejo y si la rehabilitacion
funciona en el nivel de actividad — participacion.

Sin embargo este conocimiento esta limitado en muchas areas, incluyendo
algunas condiciones de salud especificas y los aspectos de la prestacion de
rehabilitacion como la  dosis, respuesta y el costo, propiciando una
rehabilitacion en la que se involucre a médicos, investigadores y responsables
politicos para el trabajo en conjunto, debido a la demanda creciente de un
cambiante perfil demogréafico de la mayoria de los paises.

A scoping review of 10 years of published literature on community-based
rehabilitation (Cleaver & Nixon, 2014). Los autores afirman que tras la revision
de 13000 publicaciones sobre RCB, se evidencian publicaciones vacias y
empiricas y que se ha puesto en descubierto cuestiones que exigen un analisis
adicional. Entre estos es la identificacion y sintesis de literatura sobre CBR en
idiomas ademas del Inglés, asi como las estrategias de busqueda centrado en
otros idiomas son posibles pero requieren explicita consideraciéon de los
términos y las bases de datos de busqueda en idioma apropiado, asimismo se
necesita que la investigacion explore y se acople a la inclusion y la
participacion activa de las personas con discapacidad en la produccion de
literatura sobre RBC.

En cuanto a la metodologia de busqueda de bases de datos electronicas
que utilizan combinaciones especificas de palabras clave. Los datos se
trazaron de acuerdo a ambas categorias predeterminadas y emergentes. Un
subconjunto de articulos fue trazado por dos revisores para garantizar la
fiabilidad de las variables. Cuyos resultados arrojaron que de un total de 114
articulos, 52 articulos presentan la investigacion empirica y 49 se publicaron en
una de las dos revistas. Por lo que un analisis adicional también debe
investigar que la literatura sobre CBR responde a las demandas de
conocimiento de las personas involucradas en la ejecucion de CBR, pues los
analisis deben ir mas alla de declaraciones y deben propiciar su correcta
difusion.
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A systematic review on how to conduct evaluations in community-based
rehabilitation (Grandisson, Hébert, & Thibeault, 2014). El consenso de expertos
sobre las mejores préacticas de evaluacion en la rehabilitacion basada en la
comunidad menciona que las cualidades esenciales de los procesos de
evaluacion de CBR debe ser incluyente, participativa y respetuoso de las
culturas e idiomas locales. Donde a través de una busqueda sistematica se
llevé a cabo en cinco bases de datos de rehabilitacion y el sitio web de la
Organizacion Mundial de la Salud con palabras clave asociadas con CBR y
evaluacion del programa. Cuyos resultados fueron 22 documentos que
sugieren que el proceso de evaluacion debe llevarse a cabo en estrecha
colaboracion con la comunidad local , incluyendo a las personas con
discapacidad , y las metodologias cualitativas han dominado la escena en CBR
hasta ahora, pero su combinaciobn con métodos cuantitativos tiene un gran
potencial para captar mejor la eficacia de esta estrategia.

Concluyendo que los evaluadores deben considerar el uso de métodos
mixtos y herramientas participativas y que se requieren iniciativas de
transferencia de conocimientos para desarrollar directrices, herramientas y
oportunidades de capacitacion para facilitar evaluaciones de los programas de
RBC.

A systematic review of the effectiveness of alternative cadres in community
based rehabilitation (Mannan et al., 2012). Segun esta investigacion las
directrices desarrolladas ofrecen un camino hacia el logro de mejores
condiciones para personas con discapacidad, ademas que el informe de la
ONU en 2011, estimada que existen mil millones de personas con discapacidad
y constituyen una gran minoria de los cuales el 80% vive en paises de bajos
ingresos, y dada la escasez mundial de médicos y personal de enfermeria asi
como la rehabilitacién para la aplicacién efectiva de directrices CBR requiere
trabajadores de salud adicionales con una mejor distribucion y un nuevo
conjunto de habilidades, que permita el trabajo a través de la salud, la
educacioén, los medios de vida, sectores sociales y de desarrollo.

Para ello el autor utiliza como método la revisidn sistematica para evaluar la
evidencia existente sobre la eficacia de cuadros alternativos que trabajan en
CBR en los paises de ingresos bajos y medios, concluyendo que debido a la
escasez de pruebas sobre la eficacia de cuadros alternativos en CBR, se
necesita una investigacion sistematica en la formacion, el rendimiento y el
impacto de la rehabilitacibn. Las nuevas directrices para CBR requieren
modalidades participativas, haciendo uso de la investigacion sobre sistemas
de salud y de trabajo en todos los sectores de salud.

How People with Disabilities Communicatively Manage Assistance: Helping
as Instrumental Social Support (Braithwaite, y otros, 2011). El tema
mencionando claramente que el apoyo social a menudo se conceptualiza como
una necesidad temporal en situaciones de crisis, las personas con
discapacidades fisicas visibles enfrentan un desafio permanente de equilibrar
la necesidad de apoyo social. Se llevé a cabo un analisis cualitativo /
interpretativo en las transcripciones de las entrevistas en profundidad con 30
participantes que tenian discapacidades fisicas visibles. Los resultados de la
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asistencia fisica que necesitan las personas con discapacidad, fueron iniciados
por personas sin discapacidad pues se discuten las aplicaciones practicas para
la comunicacion y el comportamiento tanto de las personas con discapacidad y
personas sin discapacidad, haciéndose relevante la voz de la persona con
discapacidad.

Linking stigma to psychological distress: testing a social—-cognitive model of
the experience of people with intellectual disabilities (Waring, y otros, 2004). El
estudio menciona que existe relacion entre la experiencia social de las
personas con discapacidad intelectual y proceso cognitivo basico que
anteriormente han demostrado estar relacionada con una serie de trastornos
psicologicos. Se utiliz6 un analisis de correlacibn que sugiere que las
creencias valorativas negativas se asocian positivamente con la experiencia de
sentirse diferente: un proceso que podria describirse como internalizar el
estigma experimentado. Con uso de técnicas de regresidn se encontré6 que
tienen un impacto en los procesos de comparacion social que fue mediado por
las creencias evaluativas. Concluyendo que los hallazgos apoyan una vision
socio-cognitivo de la importancia del mundo social a las personas con
discapacidad intelectual, y el dafio psicolégico que puede causar la
estigmatizacion, pues se discuten las intervenciones que integran dominios
tanto sociales y cognitivos.

Mediating effect of Social Support on the Association betwen Functional
Disability ans Psychological Distress in Older Adults in Rural China: Does Age
Make a Difference? (Feng Danjun, Ji Lingin, 2014). El estudio relaciona la
discapacidad fisica, el apoyo social y la angustia psicolégica en el adulto
mayor, hace referencia que en personas con edad igual o mayor a 75 afios
existe menor efectos psicoldgico de la discapacidad por el efecto mediador del
apoyo social, mientras que aquellos menores a 75 afios los efectos de la
discapacidad sobre el estado emocional son directos teniendo efectos minimos
sobre ellos el apoyo social. Para la relacién entre variables usan la correlacién
de Pearson y Chi cuadrado para el contraste de hipotesis. En el analisis de
grupos multiples se observa que las relaciones entre la incapacidad funcional,
apoyo social percibido, el apoyo social promulgado, y la angustia psicoldgica
difieren entre los grupos de edad mas jovenes y mayores.

Do community-based rehabilitation programmes promote the participation of
persons with disabilities? A case control study from Mandya District, in India
(Biggeri et al., 2014). El estudio mide el efecto causal de la rehabilitacion
basada en la comunidad sobre el grupo tratado y las covariables asociadas a la
participacion en la intervencion. La participacién en actividades de RBC tiene
un impacto en términos de la modificacion de las mentalidades y la lucha contra
los prejuicios y la exclusion; en si la participacion en el programa tiene un
efecto positivo sobre la capacidad de expresar su punto de vista, asi como la
oportunidad de patrticipar en la toma de decisiones de la comunidad.

Effectiveness of Community-Based Rehabilitation After Traumatic Brain
Injury for 489 Program Completers Compared With Those Precipitously
Discharged (Altman, Swick, Parrot, & Malec, 2010). En el estudio de tipo
analisis retrospectivo se evalia como las rehabilitacion basada en la
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comunidad aplicada en pacientes con trauma cerebral posterior al egreso
hospitalario muestran mejoria, indica que las intervenciones integrales; es
decir, las acciones comunitarias en rehabilitacion permite mejoria funcional del
paciente, sin embargo el autor recalca que hay limitaciones importantes en el
estudio por la metodologia usada.

An exercise trial for wheelchair users: Project Workout on Contemp Clin
Trials (Froehlich-Grobe et al.,, 2012). Este estudio hace referencia a la
importancia del ejercicio fisico en personas con discapacidad, se enfoca en el
grupo de usuarios de silla de ruedas que deberan participar de una intervenciéon
de 52 semanas en la cual deberan cumplir con ejercicio fisico, se espera
conseguir que la actividad fisica dirigida sea continua y aunque en muchos
casos no se logre la recuperacion de la funcion exista un mejor estado de
animo. Existen parametros clinicos de referencia que son tomados al inicio y
posterior a la intervencion. El estudio usa un disefio estratificado, aleatorio
controlado. Refiere ademéas que poco son los estudios de intervencion para
promover actividad fisica en personas con discapacidad, asi que es un
referente para el desarrollo de futuras investigaciones.

5.2 Discapacidad. Definicion.

La discapacidad es multidimensional, compleja, dinamica y mas de una vez
objeto de discrepancia. Las ultimas décadas, han generado a nivel mundial el
movimiento de las personas con discapacidad que junto con numerosos
investigadores de las ciencias sociales y de la salud han identificado la funcion
de las barreras sociales y fisicas presentes ante esta condicion.

Cabe destacar que en el transcurso del tiempo se ha generado la transicion

que implicé pasar de una perspectiva individual y médica a una perspectiva
estructural y social la misma ha sido descrita como el viraje desde un modelo
médico a un modelo social, en el cual las personas son consideradas
discapacitadas por la sociedad mas que por sus cuerpos.
El modelo médico y el modelo social a menudo se presentan como
dicotomicos, sin embargo la discapacidad deberia verse como algo que
no es ni puramente Médico ni puramente Social pues las personas
con discapacidad a menudo experimentan problemas que derivan de su
condicién de salud y esto afecta su entorno social. Se necesita entonces un
enfoque equilibrado que le dé el peso adecuado a los distintos aspectos de la
discapacidad.

5.2.1. La discapacidad en el contexto mundial, nacional y local.

Segun informe de las Naciones Unidas y otras instancias internacionales se
estima que mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad y de
ellos entre 500 y 600 millones presenta discapacidad fisica 0 mental es decir el
10% de los habitantes del planeta (World Health Organization, 2011).

Ademas se estima que 25% de la poblacién total se ve afectada por las

dificultades existentes para estas personas, ese porcentaje incluye a los
familiares o responsables legales (Vigil & Dominguez, 2013). Debido al
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incremento de patologias crénico degenerativas como Diabetes, hipertension,
cancer, problemas de salud mental y accidentes de transito las tasas de
discapacidad estan en aumento(Ortiz Segarra, 2013).

Ecuador segun el Instituto Nacional de estadisticas y Censos en el afio 2010
se reportan 816.156 PcD, en torno a esta poblacion se han implementado
politicas sociales, reconocido derechos y elaborado normativas. Al revisar
fuentes de datos censales se observa que hasta abril del afio 2015 se reportan
416.177 personas con distintos tipos de discapacidad en relacion a ese valor
El Oro registra 19.569 PcD y en Santa Rosa el total registrado es de 2.174,
existe un predominio de las discapacidades fisicas e intelectuales (CONADIS,
2014b).

Es un término que abarca las deficiencias, las limitaciones de actividad y las
restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a
una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son
dificultades para ejecutar acciones o0 tareas y las restricciones de la
participacion son problemas para participar en situaciones vitales, por ende la
interaccién con factores ambientales y personales (World Health Organization,
2011).

La discapacidad puede ser conceptualizada como una forma de
funcionamiento de la persona en relacion con las capacidades que tiene, las
estructuras corporales y las expectativas de su entorno personal y social. Esta
situacién afecta de distintos modos la calidad de vida de estas personas,
dependiendo de la severidad del mismo(Andrea & Soto, 2013).

El término discapacidad se ha utilizado para identificar las alteraciones
activas o residuales que resultan de enfermedades o lesiones , de limitaciones
fisicas, sensoriales o mentales, en general las dificultades que una persona
tiene a consecuencia de una restriccion en su funcién, sin embargo no existe
una consenso que defina en si la discapacidad ya que esta puede cambiar
basada en el componente conceptual centrado en las caracteristicas de la
persona y de las circunstancias que le atafien (B. M. Altman, 2014).

Es importante considerar también, ciertos términos se refieren a la
discapacidad, como: las deficiencias que corresponde a las anormalidades de
la estructura corporal y de la apariencia y a la funciéon de un érgano o sistema,
cualquiera que sea su causa; es decir, representan trastornos a nivel de
organo.

Las discapacidades muestran las consecuencias de la deficiencia
relacionandolo como el rendimiento funcional y de la actividad del individuo; por
lo tanto, representan trastornos a nivel de la persona. Las minusvalias hacen
referencia a las desventajas que experimenta el individuo como consecuencia
de las deficiencias y discapacidades; es decir, reflejan la adaptacion del
individuo al entorno.
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La limitacion de wuna persona la convierte en discapacidad como
consecuencia de su interaccion con un ambiente que no brinde el adecuado
apoyo para reducir sus limitaciones funcionales.

5.2.2. Discapacidad como condicién de vida del ser humano.

La persona con capacidad, debe considerar que a pesar de su cuerpo
limitado y discapacitado, la dignidad se debe mantenerse integra. Y entre éstos
tenemos, 4 elementos que los caracterizan como seres humanos:

« Ser Unico: irrepetible

+ Ser capaz de auto determinarse: tener la capacidad de determinar su

conducta.

« Ser en proceso: la persona esta en un constante proceso inacabado.

« Ser en relacion: le permite vincularse consigo misma (Vigil &

Dominguez, 2013).

Por otra parte, la discapacidad es una condicion estrechamente relacionada
con el funcionamiento normal del cuerpo, la realizacién de actividades y su
participacion en la sociedad. Por lo que se puede decir que el concepto de
discapacidad tiene varios factores determinantes, como las posibilidades de
vida y la interaccion que se logre con la familia y el ambiente procurando su
bienestar.

5.2.3 Clasificacion de la Discapacidad.

Los conceptos y percepciones de discapacidad pueden ser diversos y estar
basados en multiples factores, pero entre los mas destacados se muestra:

- Incapacidad fisica o lesionar: como consecuencia de un estado
nosologico adquirido 0 congénito con repercusiones Mas 0 Menos
amplias en el organismo. No considera aspectos profesionales ni
econdémicos, solamente se centra en la integridad del sujeto.

- Incapacidad profesional: desencadenada a partir de una incapacidad
organica o trastorno funcional, derivando asi una incapacidad para el
trabajo realizado.

- Incapacidad de ganancia: que se refiere a la imposibilidad del ejercicio
de una actividad lucrativa o una actividad remunerada a consecuencia
de una deficiencia fisica o mental (Padilla-Mufioz, 2010) (Vicente-
Herrero et al., 2010).

De acuerdo al baremo de valoraciones de minusvalia la discapacidad se
puede clasificar segun grados (tabla 1) que se correlacionan con determinados
porcentajes. Esto permite delimitar el nivel de discapacidad que cabe aclarar no
son siempre fijos, pues pueden evolucionar o involucionar pasando de leve a
severo 0 viceversa, esto en estrecha relacion con la etiologia de la
discapacidad y los recursos de rehabilitacién que se tengan.
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Tabla 1.
Clasificacion de los grados y clases de la discapacidad.

Grados Clases
I Discapacidad nula La calificacién de esta clase es 0%
Il Discapacidad leve Le corresponde un porcentaje de entre el 1-25%
Il Discapacidad moderada Le corresponde un porcentaje de entre el 25-49%
IV Discapacidad grave Le corresponde un porcentaje de entre el 50—-70%

V  Discapacidad muy grave  Se le asigna un porcentaje de entre el 75-100%

Grado 1:

Discapacidad nula. Los sintomas, signos o secuelas, de existir, son minimos
y no justifican una disminucién de la capacidad de la persona para realizar las
actividades de la vida diaria.

Grado 2:

Discapacidad leve. Los sintomas, signos o secuelas existen y justifican
alguna dificultad para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, pero son
compatibles con la practica totalidad de las mismas.

Grado 3:

Discapacidad moderada. Los sintomas, signos o secuelas causan una
disminucién importante o imposibilidad de la capacidad de la persona para
realizar algunas de las actividades de la vida diaria, siendo independiente en
las actividades de autocuidado.

Grado 4:

Discapacidad grave. Los sintomas, signos o0 secuelas causan una
disminucién importante o imposibilidad de la capacidad de la persona para
realizar la mayoria de las actividades de la vida diaria (AVD), pudiendo estar
afectada alguna de las actividades de autocuidado.

Grado 5:
Discapacidad muy grave. Los sintomas, signos o secuelas imposibilitan la
realizacion de las AVD.

Para la determinacion del porcentaje de discapacidad se requiere de
criterios especificos, con caracter general se establecen cinco categorias o
clases, ordenadas de menor a mayor porcentaje, segun la importancia de la
deficiencia y el grado de discapacidad que origina. Se definen de la forma
siguiente:

Clase I. Se encuadran en esta clase todas las deficiencias permanentes que
han sido diagnosticadas, tratadas adecuadamente, demostradas mediante
parametros objetivos, pero que no producen discapacidad. La calificacion de
esta clase es 0 %.

Clase Il. Incluye las deficiencias permanentes que, cumpliendo los
parametros objetivos que se especifican en cada aparato o sistema, originan
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una discapacidad leve. A esta clase corresponde un porcentaje comprendido
entre el 1y el 24 %.

Clase lll. Incluye las deficiencias permanentes que, cumpliendo los
pardmetros objetivos que se especifican en cada uno de los sistemas o
aparatos, originan una discapacidad moderada. A esta clase corresponde un
porcentaje comprendido entre el 25y 49 %.

Clase IV. Incluye las deficiencias permanentes que, cumpliendo los
parametros objetivos que se especifican en cada uno de los aparatos o
sistemas, producen una discapacidad grave. El porcentaje que corresponde a
esta clase esta comprendido entre el 50 y 70 %.

Clase V. Incluye las deficiencias permanentes severas que, cumpliendo los
parametros objetivos que se especifican en cada aparato o sistema, originan
una discapacidad muy grave.

Segun su tipo la discapacidad se puede clasificar de la siguiente manera:

Discapacidad fisica: Esta es la clasificacion que cuenta con las alteraciones
mas frecuentes, las cuales son secuelas de poliomielitis, lesion medular
(paraplejia o cuadriplejia) y amputaciones.

Discapacidad sensorial: Comprende a las personas con deficiencias
visuales, a los sordos y a quienes presentan problemas en la comunicacién y el
lenguaje.

Discapacidad intelectual: Se caracteriza por una disminucion de funciones
mentales superiores (inteligencia, lenguaje, aprendizaje, entre otros), asi como
de las funciones motoras importantes.

Es asi que la discapacidad abarca toda una serie de enfermedades y
trastornos, entre los cuales se encuentran el retraso mental, el sindrome de
Down y la pardlisis cerebral, y entre otros que afectan el desenvolvimiento
normal de la persona.

Discapacidad psiquica: Las personas padecen alteraciones neurologicas y
trastornos Cerebrales, que lo imposibilitan llevar una vida normal.

En el presente estudio la discapacidad a ser abordada es la fisica pues
segun las estadisticas mundiales cerca de 10 % de la poblacién padece alguna
discapacidad de tipo fisica, mental o sensorial, y se calcula que 8 de cada 10
de ellas habitan paises en desarrollo, por lo que sus necesidades y derechos
inclusivos no se ven atendidos adecuadamente.

5.3Dependencia o mejora funcional en una persona con discapacidad.

La discapacidad esta asociada a restricciones que afectan todos los
aspectos de la vida, pero no todas las personas con discapacidad requieren la
ayuda de una tercera persona. Como en el caso de adultos mayores con
discapacidades que carecen de la ayuda necesaria para realizar las
actividades de la vida diaria. La reduccion de la discapacidad también depende
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de la transformacion del entorno fisico y social para permitir un envejecimiento
activo.

La dependencia de ayuda de terceras personas tendera a disminuir, excepto
en el caso de la demencia. El recurso a las ayudas técnicas esta aumentando,
pero es necesario desarrollar tecnologia especialmente dirigida a cubrir las
necesidades de las personas con discapacidades para lograr su maximo nivel
de independencia (Zunzunegui, 2011).

Para evaluar la dependencia se toma en consideracion la necesidad de
ayuda de terceras personas para realizar las actividades de la vida que
permiten mantener una vida autonoma. Sin embargo la persona con
discapacidad debe adaptarse a sus limitaciones y procurar acomodarse a la
vida y esto incluyen la recepcion de ayuda de terceras personas, la utilizacion
de ayudas técnicas, las modificaciones del entorno fisico y de las relaciones
sociales, y otros mecanismos compensatorios de tal manera que se pueda
potenciar las funciones residuales creando un ser humano parcialmente
independiente.

Por lo mencionado con anterioridad las modificaciones o adecuaciones del
entorno de la persona con discapacidad tienen particular relevancia para su
desenvolvimiento, como por ejemplo adaptaciones en el transporte publico,
calles, casas y lugares comerciales comunes que contribuyan con inclusion
social de los mismos.

5.4El Autocuidado de personas con discapacidad.

Es importante que el paciente no dependa completamente del cuidado de su
familia si no que potencie al maximo sus capacidades funcionales que no se
encuentran afectadas, y con ello se consigan satisfacciones propias y también
de sus familias.

El autocuidado es un acto de vida que permite a las personas convertirse en
sujetos de sus propias acciones, y es un proceso voluntario. Implica una
responsabilidad individual de vida ligada a las experiencias en la vida cotidiana.
Se apoya en un sistema formal como es el de salud e informal con el apoyo
social. Tiene caracter social, puesto que implica cierto grado de interrelaciones.
El autocuidado requiere cierto grado de desarrollo y decisibn personal,
mediado por un permanente apoyo social.

5.5 Evaluacién del grado de dependencia en la persona con
discapacidad.

En 1998, el Consejo de Europa efectué una recomendacién sobre la
atencion a las personas en situacion de dependencia. Esta se defini6 como un
estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta
o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la
vida diaria y de modo particular, los referentes al cuidado personal.
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Espafia recoge este concepto en el ailo 2006 cuando desarrolla la Ley de
Promocién de la Autonomia Personal y de Atenciébn a las Personas en
Situacion de discapacidad, ademdas en este proceso asume una equivalencia
de dos modelos diferentes de clasificar la discapacidad el de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento (CIF) de la Organizacién Mundial de Salud y
el de las Actividades de la Vida Diaria (AVD).

El funcionamiento de un individuo segun la CIF se compone de tres
dominios que son: funciones y estructura corporales, actividades y participacion
social. Sin embargo existen diferentes modelos con los que se puede evaluar
las AVD, hasta el momento no existe un consenso sobre las actividades
especificas que se deben considerar en la evaluacién del funcionamiento de
una persona que presenta dependencia.

Cabe recalcar que el estudio de las actividades de las AVD inicia tras la
segunda Guerra Mundial con la valoracion de la movilidad y algunas funciones
bésicas en la escala de Karnofsky utilizada para enfermos de cancer. En 1955
desarroll6 la escala denominada indice de Barthel, la misma se comienza a
utilizar con pacientes cronicos en los hospitales de Maryland en 1955. El
objetivo inicial de este instrumento era obtener una medida de capacidad
funcional en dichos pacientes sobre todo aquellos que presentaban trastornos
neuromusculares y musculo esqueléticos, otro de los objetivos fue obtener una
herramienta util para valorar de forma periddica la evolucion de pacientes que
participaban en programas de rehabilitacion.

Tal y como se ha referido existen diversos instrumentos validados que
permiten la valoracion de la dependencia en general se aplicaban en
enfermedades cronica 'y en personas ancianas pero en vista de su utilidad han
permitido ser aplicados en personas con discapacidad (Martinez-Martin et al.,
2009).

En el presente estudio se hara uso del indice de Barthel (IB), que es un
instrumento utilizado para este propésito y mide la capacidad de la persona
para la realizacién de actividades basicas de la vida diaria, obteniéndose una
estimacion cuantitativa del grado de dependencia del sujeto.

Esta herramienta de evaluacion ha dado lugar a mdltiples versiones,
ademas de servir como estandar para la comparacién con otras escalas. Es
una medida facil de aplicar, con alto grado de fiabilidad y validez, capaz de
detectar cambios, facil de interpretar. Por otra parte, su adaptacion a diferentes
ambitos culturales resulta casi inmediata y puede recomendarse como un
instrumento de eleccién para la medida de la discapacidad fisica, tanto en la
practica clinica como en la investigacion epidemiolégica y en Salud Publica
(Trigas- Ferrin et al., 2011).

El IB, es una medida simple en cuanto a su obtencion e interpretaciéon, se

trata de asignar a cada paciente una puntuacion en funcion de su grado de
dependencia para realizar una serie de actividades basicas.
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Los valores que se asignan a cada actividad dependen del tiempo empleado
en su realizacion y de la necesidad de ayuda para llevarla a cabo, el rango
global puede variar entre 0 (completamente dependiente) y 100 puntos
(completamente independiente).

Las actividades de la vida diaria (AVD) incluidas en el indice original son
diez: comer, trasladarse entre la silla y la cama, aseo personal: uso del retrete,
bafarse/ducharse, desplazarse (andar en superficie lisa 0 en silla de ruedas),
subir/bajar escaleras, vestirse/desvestirse, control de heces y control urinario,
se valoran de forma diferente pudiendo asignarse: 0, 5, 10 o 15 puntos.

Se da mayor énfasis al control de esfinteres y la movilidad, estas
determinan que una persona sea "Dependiente"” en sus actividades cotidianas y
en el indice estas tienen Puntuaciones de 10, 5,0.

Comer:

(10) Independiente. Capaz de comer por si solo y en un tiempo razonable. La
comida puede ser cocinada y servida por otra persona.
(5) Necesita ayuda. Para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, pero
es capaz de comer solo.
(0) Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona.

Lavarse (bafarse):

(5) Independiente. Capaz de lavarse entero. Incluye entrar y salir del bafo.
Puede realizarlo todo sin estar una persona presente.
(0) Dependiente. Necesita alguna ayuda o supervision.

Vestirse:
(10) Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda.
(5) Necesita ayuda. Realiza solo al menos la mitad de las tareas en un tiempo
razonable.
(0) Dependiente.
Arreglarse:
(5) Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda.
Los complementos necesarios pueden ser provistos por otra persona.
(0) Dependiente. Necesita alguna ayuda.
Deposicion:
(10) Continente. Ningun episodio de incontinencia.
(5) Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita ayuda para
enemas y supositorios.
(O) Incontinente.

Miccion (Valorar la semana previa):
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(10) Continente. Ningun episodio de incontinencia. Capaz de usar cualquier
dispositivo por si solo.

(5) Accidente ocasional. M&ximo un episodio de incontinencia en 24 horas.
Incluye necesitar ayuda en la manipulacion de sondas y otros dispositivos.

(0) Incontinente.

Usar el retrete:

(10) Independiente. Entra y sale solo y no necesita ningun tipo de ayuda por
parte de otra persona.

(5) Necesita ayuda. Capaz de manejarse con pequefia ayuda: es capaz de usar
el cuarto de bafio. Puede limpiarse solo.

(0) Dependiente. Incapaz de manejarse sin ayuda mayor.

Traslado al sillén/cama:

(15) Independiente. No precisa ayuda.

(10) Minima ayuda. Incluye supervision verbal o pequefia ayuda fisica.

(5) Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada.

(0) Dependiente. Necesita gria o alzamiento por dos personas. Incapaz de
permanecer sentado.

Deambulacion:

(15) Independiente. Puede andar 50 m, o su equivalente en casa, sin ayuda o
supervision de otra persona. Puede usar ayudas instrumentales (bastén,
muleta), excepto andador. Si utiliza protesis, debe ser capaz de ponérsela y
quitarsela solo.

(10) Necesita ayuda. Necesita supervisibn 0 una pequefia ayuda fisica por
parte de otra persona. Precisa utilizar andador.

(5) Independiente. (En silla de ruedas) en 50 m. No requiere ayuda o
supervision.

(0O) Dependiente.

Subir / bajar escaleras:

(10) Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin la ayuda ni supervision
de otra persona.

(5) Necesita ayuda. Precisa ayuda o supervision.

(0) Dependiente. Incapaz de salvar escalones

Para interpretar el indice se debe evaluar las diez actividades béasicas de la
vida diaria, y segun las puntuaciones clasifica a los pacientes de acuerdo a la
siguiente descripcion.

- Independiente: 100 puntos (95 si permanece en silla de ruedas).
- Dependiente leve: >60 puntos.

- Dependiente moderado: 40-55 puntos.

- Dependiente grave: 20-35 puntos.

- Dependiente total: <20 puntos.
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5.6 Derechos de las personas con Discapacidad.

Los derechos humanos, ademas de ser pensados acorde a la diversidad
cultural y la diferencia, deben pensarse también de distinta manera. Para
caracterizar esta distinta forma de ejecutar los derechos humanos, se fijan tres
lineas de reflexion que se interrelacionan de diferente forma:

La primera, se relaciona con la capacidad que tiene un grupo, de conocerse
a si mismo sobre la base de elementos fundados en el desarrollo de su propia
realidad. En esta linea de analisis se resuelven los cuestionamientos ¢ quiénes
somos? Y ¢cdmo pensamos?

La segunda, se enmarca en una identificacidbn social, segun la cual se
reconoce como miembros, pero también se reconoce al otro, es decir, como
sociedad con espacios donde se pueda participar y ser tomados en cuenta.
Esta linea resuelve el interrogante; como grupo diferenciado por discapacidad
¢como podemos ser tomados en cuenta dentro de la mayoria?

La tercera, se refiere a la politica publica que articula el conocimiento con la
sociedad, en la medida en que el conocernos como sociedad o conocer otras
sociedades implica poder exigir derechos y obtenerlos conlleva igualmente a
que éstos sean reconocidos. Esta tercera linea determina concepciones
bésicas relativas al disfrute de los derechos; preguntas como ¢qué derechos
tienen las personas con discapacidad como minoria o grupo vulnerable?
(Victoria Maldonado, 2013a).

Por lo mismos este reconocimiento involucra la participacion en todos los
ambitos de la sociedad, insistiendo en la importancia de valorar los
mecanismos que garantizan los derechos de las personas con discapacidad.

5.7 Soporte social.

Al igual que la discapacidad el soporte social no tiene una definicién Unica,
ademas es un tema discutido y estudiado en vista de la importancia que tiene
frente a situaciones que se relacionan con la calidad de vida y el bienestar,
existen diferentes tipos de apoyo el emocional, el instrumental, el informal,
estos permiten al individuo guiar y orientar sus acciones en la resolucion de
conflictos (Baptista et al., 2012).

Los conceptos sobre Soporte Social datan de la década de los cincuenta y
hasta la actualidad se siguen plasmando nuevos conceptos sin embargo la
conclusién es la misma pues esta dado por el impacto que tiene sobre el
individuo para toda la vida, pues la interrelaciones que este posea con su
entorno son necesarias ante cualquier situacién, y aunque se contrario al
pensar que el apoyo social tenga un efecto individual las consecuencias se
traduce al ambito familiar, social y laboral (Aranda & Pando, 2014).

Siendo la discapacidad un proceso dinamico no solo a nivel biolodgico si no

también psicoldgico el soporte social permite el desarrollo de capacidades en la
persona y promueve su autonomia, el tener relaciones interpersonales
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significativas representa la oportunidad de poder generar en si las
competencias y habilidades sociales requeridas para la adaptacion (Gonzéalez
Setal., 2012).

Tomando las consideraciones ya mencionadas y para manejar un concepto
uniforme es importante recalcar la definicion que da Bowling definiendo como al
soporte social como el grado en que las necesidades sociales basicas de las
personas son satisfechas mediante la interaccion con la comunidad en
general (Fachado et al., 2013).

Sin embargo para abordar el soporte social el enfoque debe ser integral
dejando de lado las patologias e integrando el concepto biopsicosocial, pues el
soporte social es un fendmeno complejo que en las grupos vulnerables es aun
mas relevante pues ello determina la adaptacion aun estilo de vida distinto al
esperado entre los parametros de la llamada normalidad (Borrero & Lucia,
2008).

Siendo tan evidentes las relaciones entre apoyo social y salud de la persona
con discapacidad, existe cada vez mayor interés por incorporar el analisis y
cuantificacion de del mismo, es asi que se opta por instrumentos, y su eleccién
se facilita si tenemos en cuenta lo que mide realmente ademas de su grado de
validez y fiabilidad (Suarez, 2011).

Uno de los instrumentos de que se dispone en la practica diaria es el
cuestionario Medical Outcomes Study Social Support conocido como
cuestionario M.O0.S., en ¢él se agrupan en 3 factores: apoyo
emocional/informacional, apoyo afectivo, apoyo instrumental (Londoiio
Arredondo et al., 2012).

Los items del factor interaccién social positiva quedan repartidos entre los
factores de apoyo emocional/informacional (se afiaden los items 11 y 14) y
apoyo afectivo (se afiaden los items 7 y 18). EIl cuestionario de apoyo social
MOS-SSS6 consta de 20 items. Excepto el primero, todos los demas se miden
en una escala con 5 opciones de respuesta, que se puntian de 1 (nunca) a 5
(siempre). A mayor puntuacion, mas alto es el nivel de apoyo social percibido.

Con el primer item se evalla el apoyo estructural o cuantitativo (por
ejemplo: numero de amigos intimos y familiares cercanos), mientras que con
los 19 restantes determinan 4 dimensiones de apoyo social funcional o
cualitativo:

a) Apoyo emocional/informacional, como expresion de afecto y comprension
empatica, guia de consejo e informacion (formado por 8 items: 3; 4; 8; 9; 13;
16; 17,y 19)

b) Interaccién social positiva, como la disponibilidad de otras personas para

reunirse, divertirse, compartir o pasarlo bien (formado por 4 items: 7; 11; 14,y
18)
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c) Apoyo afectivo, con demostraciones reales de amor, cariio o empatia
(formado por 3 items: 6; 10, y 20)

d) Apoyo instrumental, es decir, la provision de ayuda material o de tipo
tangible que se pueda recibir (formado por 4 items: 2; 5; 12, y 15).

Se puede obtener un indice global de apoyo social formado por la suma de
las puntuaciones de los 19 items que forman el apoyo funcional.

5.8 Rehabilitacion Basada en la Comunidad.

El problema de la discapacidad no involucra solamente a la persona, incluye
también a la familia, a la comunidad, a la sociedad y a la cultura en general.
Este concepto, y la falta de oportunidades de las personas con escasos
recursos econémicos para acceder a programas de rehabilitacion formal, dieron
origen a la rehabilitacion basada en la comunidad, como una metodologia de
trabajo que permite integrar de manera coordinada los diferentes actores
sociales, esto es persona con discapacidad, familia, escuela, empleadores,
Estado y sociedad civil, en la busqueda de alternativas orientadas a la
integracion social a través de la participacion activa de la sociedad y tomando
en cuenta los recursos existentes.

El concepto de rehabilitacion basada en la comunidad debe ser interpretada
como un enfoque extenso que abarca desde la prevencion de la discapacidad y
la rehabilitacion en la atencion primaria, hasta la insercion de nifilos con
discapacidad, para posteriormente siendo adolescentes y adultos puedan
facilmente tener acceso a cualquier lugar.

El modelo de rehabilitacion nace entre las dos guerras mundiales y se
afianza después de la segunda. Se concibe a la persona como receptora de
servicios institucionalizados de rehabilitacion, los cuales son liderados por los
profesionales, un equipo multidisciplinario (pedagogos, psicélogos,
fisioterapeutas, trabajadores sociales, médicos, entre otros); el papel de la
persona con discapacidad es “pasivo”. Lo que pretende es que la persona
alcance el estado mas cercano a la “normalidad”, para luego ser incorporado a
la sociedad y que sea un ente productivo.

Es asi que a finales del siglo XX e inicios del siglo XXI se rompe con el
modelo de dependencia y se promueve que las personas con discapacidad
asuman la direccion de su propia vida, mediante la toma de decisiones y su
desempefio en una sociedad sea accesible, por lo que se hace énfasis en la
eliminacién de las barreras arquitectonicas, actitudinales y de comunicacion.

Surge asi el modelo de derechos humanos, sin embargo, es necesario
sefalar que esto no significa un cambio en las actitudes de la comunidad, en
realidad son las personas con discapacidad y sus organizaciones las que
transformaron su percepcion sobre ellos mismos y emprenden un
empoderamiento a nivel social, politico y econémico (Buitrago Echeverri, 2008).
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Es asi que en vista de la necesidad de acciones que provean mayor
bienestar a las personas con discapacidad la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) y la Organizacion la de
las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) en el
afno 1994 definen la RBC como una estrategia de desarrollo comunitario para la
rehabilitacion, la igualdad de oportunidades y la inclusion social de las
personas en situacion de discapacidad para ser aplicada requiere de los
esfuerzos combinados de las personas con discapacidad sus familias y
diferentes actores comunitarios (Diaz-Aristizabal et al., 2012)(Rodriguez
Rodriguez, 2010).

La metodologia de RBC, permite integrar de manera coordinada los
diferentes actores sociales en la busqueda de alternativas orientadas a la
integracion social de las personas con discapacidad, a través de la
participacion activa de la sociedad y tomando en cuenta recursos o fortalezas
existentes en la localidad y en las personas en si.

Esta estrategia pretende dar cumplimiento a los postulados de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)
desde el desarrollo comunitario, relacionandolos con el “Derecho a vivir en
forma independiente y a ser incluido en la comunidad”. El cual, a su vez,
incluye el derecho a elegir el lugar de residencia, el acceso a los servicios, la
garantia de las instalaciones y los servicios de la comunidad a partir de
practicas comunitarias y politicas de inclusién social con la participacion activa
de las personas con discapacidad (Biggeri et al., 2014).

Los ambitos de accién de un proyecto de RBC se pueden clasificar en tres
niveles.

- Intervencién a nivel primario, donde el objetivo es prevenir la aparicion
de deficiencias, abarcando actividades como vacunaciones, atencion
primaria de salud, proteccién del medio ambiente o estimulacién de la
higiene.

- Las acciones a nivel secundario, corresponde a intervenciones que
reducen o0 superan las consecuencias incapacitantes y abarca
actividades como técnicas de fisioterapia ayudas compensatorias,
actividades de la vida diaria e inclusive la educacion especial.

- A nivel terciario, minimizando las barreras fisicas y sociales que
excluyen a las personas con discapacidad de la comunidad (Diaz-
Aristizabal et al., 2012).

5.8.1 Matriz de RBC.

Debido al proceso evolutivo de la RBC para transformarse en una estrategia
de desarrollo multifactorial en el afio 2004 se desarrolla una matriz que consta
de cinco componentes salud, educacion, subsistencia, componente social y
fortalecimiento, cada uno tiene cinco elementos.
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Esta matriz sirve como marco de referencia que permite que los diferentes
programas seleccionen las opciones que cubran mejor las necesidades locales,
sus prioridades y recursos, ademas de poder desarrollar actividades
especificas para personas en situacion de discapacidad (IDDC, 2012)(Who,
2010).

Rehabilitacion basada en la comunidad (RBC)

MATRIZ
-
RBC h h h
SALUD EDUCACION A

PROMOCION

PREVENCION

ATENCION
MEDICA

PRIMERA
INFANCIA

PRIMARIA

SECUNDARIA
Y SUPERIOR
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| EMPLEO POR
CUENTA PROPIA

EMPLED
ASALARIADO

| ASISTENCIA

PERSONAL

RELACIONES,
MATRIMONIO
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POLITICA
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SERVICIOS [ AUTOAYUDA

FINANCIEROS

RECREACION,
0CIO0 Y DEPORTE
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PERMANENTE

PROTECCION
SOCIAL

JUSTICIA

Fuente: Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

5.9Rehabilitacion basada en la

Discapacidad.

Comunidad y Soporte Social en la

Las personas en situacion de discapacidad tienen los peores resultados
sanitarios, peores resultados académicos, una menor participaciéon econémica
y tasas de pobreza mas altas en comparaciébn con las personas sin
discapacidad, todo ello es consecuencia de obstaculos que entorpecen el
acceso a servicios que muchos consideran obvios, en particular la salud, la
educacioén, el empleo, el transporte, o la informacién (OMS & Banco Mundial,
2014).

En pos de ello el término discapacidad ha sufrido cambios de fondo y de
forma pues el abordaje que en sus inicios era de limitacion-minusvalia presenta
un giro hacia la inclusion, accesibilidad y derechos que generan soporte en la
persona con discapacidad (Abellan et al., 2011)(Suarez-Escudero, 2014).

Se considera que al cambiar los conceptos el desarrollo de intervenciones
se encamina a disminuir la dependencia en otras personas tendera a disminuir,
excepto en el caso de la demencia (Zunzunegui, 2011). En este contexto la
rehabilitacion y el soporte social son procesos destinados a permitir que las
personas con discapacidad alcancen y mantengan un nivel Optimo de
desempeiio fisico, sensorial, intelectual y psicosocial.

Por su parte la rehabilitacion basada en la comunidad abarca un amplio
abanico de actividades, se constituye en una buena inversion porque genera
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capacidad humana ademas promueve y protege los derechos de las personas
con discapacidad (Londofio Arredondo et al., 2012) (Saurabh et al., 2015).

La CBR no solo ofrece una amplia gama de bienestar con los servicios para
el desarrollo integral de las personas con discapacidad, sino que incluso es un
enfoque clave para reducir la carga de la prestacion de asistencia sanitaria en
el sistema de atencion de la salud, especialmente en los paises en desarrollo
(Shrivastava et al., 2015).

Para la atencion integral de PcD se han planteado modelos de intervencion
los mismos engloban diversos aspectos sobre la discapacidad (Carrion-Pérez
et al., 2011) (Climent et al., 2011) (Organizacion Mundial de la Salud et al.,
2012).

En cuanto al soporte social en la persona con discapacidad implica, la
existencia de apoyo formal e informal este Ultimo aportado por la familia como
la mas importante red de apoyo para la persona, lo que reduce las
consecuencias negativas.

El soporte social puede darse en diversos contextos pues debe adaptarse a
las necesidades del grupo familiar es talvez por ello que a pesar de los
esfuerzos los resultados no son definitivos aunque se logra mejoria en el grupo
vulnerable (Norman et al., 2012) (Lu & Elliott, 2012) (Beer et al., 2015) (Rosell-
Murphy et al., 2014).

En efecto durante las dltimas décadas se puede apreciar cambios en la
sociedad que colaboran a equilibrar el ejercicio pleno de los derechos y
oportunidades que permiten a la persona con discapacidad desarrollar
libremente y con dignidad sus propios planes de vida (Skempes & Bickenbach,
2015) (Xavier Torres, 2013).

Los derechos humanos ademas de ser pensados acorde a la diversidad
cultural y la diferencia, deben pensarse también de distinta manera, este
reconocimiento involucra la participacion de todos los ambitos de la sociedad,
insistiendo en la importancia de valorar los mecanismos que garantizan dichos
derechos en las personas con discapacidad (CONADIS, 2014a)(Victoria
Maldonado, 2013b)(World Health Organization, 2011).

En un analisis estadistico realizado en Ecuador en el afio 2013 indica que el
42% de personas con discapacidad se encuentran en edad adulta entre 30 —
64 afos de edad; sin embargo la prevalencia de discapacidad en el adulto
mayor es 4 veces mas que la general (Ortiz Segarra, 2013). Esto determina
que sea mas complejo disminuir niveles de dependencia en este grupo y para
ello es importante pensar en estrategias que permitan generar procesos que
fortalezcan la corresponsabilidad, a través de los que el Estado y la Sociedad
Civil se comprometan a implementar procesos de insercién y reinsercion
familiar, procesos de capacitacion, incentivos que potencien sistemas de
cuidado, servicios de atencion integral, entre otros.
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6 Metodologia
6.1Tipo de investigacion.

La presente investigacion es de tipo prospectiva, descriptiva, exploratoria,
explicativa, con disefio documental, de campo y cuasi-experimental aplicado a
un solo grupo de estudio; tal como se detalla a continuacion:

6.1.1 Investigacion prospectiva.

Este tipo de investigacion permitira la observacion de ciertas causas
presumibles y avanzar longitudinalmente en el tiempo hasta encontrar la
aparicion del efecto. La investigacion prospectiva comienza, por lo comun,
después de que la investigacion retrospectiva ha producido evidencia
importante respecto a determinadas relaciones causales. En este tipo de
investigaciéon, una vez planteada la hipdtesis, se definira la poblacion
participante en el estudio, esta podra ser a partir de un grupo de edad,
individuos que presentan una condicién similar en salud e inclusive a todo un
sector o comunidad.

La recopilacion de la informacion se realizard mediante la aplicacion de
cuestionarios, seguimiento de registros especiales y rutinarios. Los problemas
en este tipo de estudio son relativos a su alto costo, periodo de latencia y al
descubrimiento de evidencias que se contrapongan a la hipétesis planteada
inicialmente.

6.1.2 Investigacion descriptiva.

Mediante este tipo de investigacion, que utiliza el método de andlisis, se
lograr& caracterizar el objeto de estudio o situacion concreta, se podra sefalar
sus caracteristicas y propiedades. De igual forma, combinada con ciertos
criterios de clasificacion servira para ordenar, agrupar o sistematizar los objetos
involucrados en este trabajo indagatorio. Podr4 servir de base para
investigaciones que requieran un mayor nivel de profundidad. En esta etapa se
realizara un examen minucioso de toda la informacién recogida, con el fin de
hacer una reduccién en calidad para su posterior analisis.

6.1.3 Investigacién exploratoria.

En este caso, el estudio que se va a iniciar tiene relacion directa con este
tipo de investigacién, pues, el propésito es destacar los aspectos
fundamentales de una problematica determinada y encontrar los
procedimientos adecuados para elaborar una investigacion posterior. Asi, es
fundamental desarrollar este tipo de investigacién porque, al contar con sus
resultados, se simplifica abrir lineas de investigacion y proceder a su
consecuente comprobacion. Durante esta etapa se realizara el andlisis del
contexto y se recogeran las informaciones a través de los instrumentos
destinados para este fin.
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6.2 Disefio de lainvestigacion
6.2.1 Investigacion Documental.

Esta investigacion se apoyara en fuentes de caracter documental, esto es,
especialmente en informacién que tiene que ver con las personas calificadas
por discapacidad fisica en el distrito 06 Santa rosa; asi mismo, la
implementacion u operativizacion de herramientas e instrumentos aplicados a
los participantes en el respectivo proceso de recopilacion de datos permitira
tener informaciéon de la realidad auténtica de la problematica que se pretende
investigar.

Como subtipos de esta investigacion se tendra el apoyo en la investigacion
bibliografica, hemerografica y archivistica; al utilizar la primera, se remitira a la
consulta de libros sobre la temética y problema a investigar, la segunda se
relacionara con articulos o ensayos de revistas y periodicos en referencia al
tema de investigacion, y la tercera en documentos o archivos, cartas, oficios,
circulares, expedientes, entre otros, dentro de la zona de influencia e
intervencién del proyecto.

6.2.2 Investigacion de campo.

Este tipo de investigacion serd utilizada en el desarrollo de este proyecto al
requerir el apoyo de informaciones que proviene de varias fuentes, entre ellas:
entrevistas, cuestionarios, encuestas y observaciones directas, aplicadas a los
participantes involucrados en las zonas seleccionadas de acuerdo al muestreo
gue se aplique en el Distrito 06. Como es compatible desarrollar este tipo de
investigacion junto a la investigacion de caracter documental, primero se
consultara las fuentes de caracter documental, a fin de evitar una duplicidad de
trabajo.

6.2.3 Investigacién cuasi-experimental.

Tiene una relacion directa con este trabajo de investigacion, ya que se
obtendra la informacion de la actividad intencional y se encuentra dirigida a
modificar la realidad con el propésito de crear el fenobmeno mismo que se
indaga, y asi poder observarlo, con la salvedad de que por el disefio propio de
este tipo de investigacion la muestra serd no probabilistica.

6.3Tamafio de la muestra.

El tamafio de la muestra se refiere a las unidades de muestreo que se
deben tomar para realizar la estimacion o verificacion de hipotesis. La
determinacién del tamafio de la muestra dependera de tres aspectos:

1) La variabilidad intrinseca (varianza) de la variable medida.

2) La precision que el investigador requiere para su estimado; vy,
3) La limitacion en tiempo o dinero para muestrear y procesar las muestras.
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Cabe recalcar que en la investigacidn que se realizara por tener un disefio
cuasi-experiemental, la muestra sera seleccionada de manera no probabilistica
por intencion, para ello deberan cumplir con criterios cientifico-técnicos. La
muestra estara constituida por un total de 30 personas con discapacidad fisica
con edades comprendidas entre 25 a 64 afos, se considerara este nimero por
la factibilidad en el desarrollo de la intervencion. Por ende no se hara uso de
féormulas de calculo para obtencion de la muestra. Se tomard en cuenta
ademas la existencia de salida de participantes.

6.4 Muestreo no probabilistico por conveniencia.

Con este tipo de muestreo se pretende seleccionar unidades de analisis que
cumplen los requisitos de la poblacién objeto de estudio, pero que sin embargo,
no son seleccionadas al azar. El muestreo por conveniencia es una técnica
donde los sujetos son seleccionados dada la conveniente accesibilidad y
proximidad de los sujetos para el investigado por ello se considerara en la
investigacién propuesta en vista de que los participantes presentan limitacion
en su movilidad por tener condicion de discapacidad fisica.

Para la investigacion se tomard la base de datos de personas con
discapacidad a las cuales se dirigira la investigacién en el cantéon Santa Rosa,
la cual sera proporcionada por el departamento de discapacidades del Distrito
06 de la Zona 07 del Ministerio de Salud Publica del Ecuador.

6.4.1 Universo.

El universo estara constituido por 158 personas con discapacidad fisica de
moderada a grave, con edad comprendida entre 25 y 64 afios que constan en
la base de datos del departamento de discapacidades del distrito Santa Rosa.

6.4.2 Muestra del estudio

A partir de la base digital que posee el departamento de discapacidades del
distrito 06 Santa Rosa se obtendran los datos de los pacientes con
discapacidad fisica de moderada a grave de 25 a 64 afios, que residan en la
zona urbana aledafia al distrito, en una primera fase se realizara una
evaluacion de comprobacion en la zona de intervencion propuesta mediante
visita domiciliaria previa al desarrollo de la intervencion para constatar el tipo de
discapacidad y que no existan discapacidades asociadas (visual, intelectual,
auditiva) esto determinara una mayor homogeneidad en la muestra.

Para cumplir con estos parametros la seleccidon de la muestra sera de
manera no probabilistica, por conveniencia, pues dentro de la intervencion que
se realizara se cumplira con la planificacién y realizacién de talleres dirigidos al
fortalecimiento de capacidades a la poblacion objetivo del proyecto, es
importante mencionar que conocido de antemano de la movilidad limitada de
los participantes segun informacion de la base datos del distrito 06 del MSP, las
personas con discapacidad van a requerir se les facilite movilizacién en su
ambito geografico y/o area de desarrollo de actividades de intervencion, esto
garantizara ademas la estrecha colaboracion de los participantes.
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Lo que pretende el estudio es establecer la posible relacion entre variables
independientes y la variable dependiente para ello se utilizara instrumentos
como el indice de Barthel, la Escala de MOS, e Indicadores de Seguimiento
para la rehabilitacion basada en la comunidad, previamente validados en el
contexto. De esta manera se podra establecer la situacion actual de las
personas con discapacidad.

Criterio de Inclusién.

- Personas con discapacidad fisica de moderada a grave de 25 a 64 afos
qgue consten en la base de datos del departamento de discapacidades
del distrito Santa Rosa y que acepten participar en el estudio previa
firma de consentimiento informado.

- Las personas participantes en el estudio deberan residir en la zona de
influencia de intervencion del centro anidado de Santa Rosa.

Criterios de Exclusion.

- Personas con discapacidad fisica que abandone el estudio.

- Personas con discapacidad fisica que no acepten participar en la
investigacion.

- Personas con discapacidad fisica que se encuentren institucionalizadas
0 gue vivan solas.

- Personas que presenten discapacidad asociada (sensorial, intelectual
severa)

6.5Técnicas utilizadas en el proceso de recopilacion de la informacion.
El estudio se llevara en tres etapas, las mismas se detallan a continuacion:

- Etapa Informativa. Durante esta etapa se socializara el estudio con las
autoridades del Distrito 06 Santa Rosa y directivos del departamento de
discapacidades, quienes deberan comprometerse a prestar las
facilidades para el desarrollo de la intervencion. Adicionalmente se
coordinara con el departamento de salud mental y trabajo social para el
desarrollo de talleres al personal que participara en la investigacion.

- Recopilacién de informacién Primaria. Se efectuara visitas domiciliaras
y mediante una encuesta semiestructurada, dirigida a los participantes e
involucrados de la investigacion se realizara un diagnostico preliminar,
agui se solicitara den contestacién a los items planteados en forma
objetiva y concreta.

Ademas se hara uso de instrumentos previamente validados en el contexto
estos permitiran orientar las acciones de capacitacion de acuerdo a la
necesidad de los participantes. Cabe mencionar que la recoleccion de esta
informacion se realizara en dos ocasiones antes de la intervencion y a los seis
meses del proceso.
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En el control de la calidad, se tolerara un 5% de falta de datos
sociodemogréficos. Y si la informacion resulta ser insuficiente, se procedera al
llamado telefénico de ser necesario.

- Recopilacion de Informacion Secundaria. Para ello se hara uso de
documentos e informacion sobre el contexto de trabajo, reportes, mapas,
de ser posible y de existir, también archivos comunitarios sobre la
tematica, informacion en linea, donde se haya planteado el tema de la
generacion, innovacion y operatividad de estrategias para la solucion de
la problematica, esto se realizara para corroborar la informacion
recopilada de manera primaria.

6.6Intervencién propuesta.

En la intervencion se realizara actividades de promocién, prevencion y
habilitacion/rehabilitacion cuya base se sustenta en el soporte social y la
estrategia RBC. La misma se desarrollara en por fases, ver contenido en la
tabla 2, en las actividades propias de la intervencion participara el
departamento de Psicologia y Trabajo social.

Tabla 2.

Fases de intervencion con enfoque en soporte social y rehabilitacién basada en la comunidad.

Fases Duracion Actividades

Primera 2semanas Se efectuaran las entrevistas mediante cuestionario previamente
desarrollado e instrumentos validados, previa firma de consentimiento

informado.
Segunda 6 meses Visita domiciliaria  Se evaluard y orientara la condicion fisica y
integral. motora. Referencias a niveles superiores de

atencién de ser necesario.
Orientacién fisico Mediante el uso de las guias y cuadernillos de

terapéutica RBC, se desarrollaran acciones de habilitacion/
rehabilitacion.

Orientacién Junto con la PcD y la familia se buscan

Psicosocial. soluciones y se toman acuerdos, el objetivo es
enfrentar crisis y anticipacién del dafio.

Formacion de Sensibilizacién de los familiares del paciente con

cuidadores. discapacidad, en pro de su autocuidado y

atencion adecuada al PcD por medio de la
educacion a través de elementos tedricos y
préacticos aplicables a su situacion.
Tercera 1 mes Los test serén aplicados por dos ocasiones al inicio de la intervencion
y a los seis meses de la intervencion. Se evalian y comparan
resultados de las variables.

6.6.1 Plan de actividades.

Las actividades especificas a desarrollarse se realizaran en los meses de
junio a noviembre, se debe recalcar que debido a que las necesidades seran
diferentes en las personas con discapacidad y sus familias estas actividades
pueden ser modificadas acorde a la situacion encontrada por ello impera la
necesidad de tener una linea base. El plan a continuacion es una tentativa del
trabajo que podria realizarse, sin embargo debera justarse a la disponibilidad
del talento humano que se requiera.
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Al terminar la recoleccion de informacién se convocara a una reunion para
socializar con el grupo a ser intervenido el trabajo a realizarse, el objetivo es
acordar el horario de trabajo que sera en las mafianas con una duracion por
actividad de aproximadamente cuarenta minutos.

Lunes cada quince dias se realizara visita domiciliaria que permitira conocer
la situacion inicial y subsecuentemente permite tomar acciones acorde a la
necesidad de PcD y su grupo familiar. En los casos que ameriten segundo o
tercer nivel de atencion se referira a la especialidad requerida y ello cuenta
como actividad.

Martes de cada semana se realizara la orientacion fisico terapéutica con el
uso de los cuadernos guias de la organizacion mundial de la salud, cabe
recalcar que estas actividades también se desarrollan de acuerdo a la
necesidad de la persona con discapacidad.

Miércoles de forma semanal se darad charlas en coordinacion con el
departamento de salud mental del distrito, el objetivo es abordar tematicas
como la salud mental positiva, apoyo social informal, enfrentamiento de las
crisis.

Jueves de cada quince dias se abordara la formacion de cuidadores,
actividades de prevencién de discapacidad, promocién de estilos de vida
saludable. Es importante mencionar que tanto la rehabilitacion basada en la
comunidad como el soporte social en personas con discapacidad se deberan
dirigir de acuerdo a un diagndstico inicial participativo pues no se lograra
empoderamiento si no son los protagonistas quienes aporten con sus
necesidades para el mejor desarrollo de la intervencion.

6.7 Instrumentos a utilizar.

- Encuesta: Para obtener una mejor informacion y de primera mano de
parte de los participantes e involucrados se disefié (ver anexos) una
encuesta semiestructurada, en relacion a la tematica. La utilizacion de
las herramientas descritas a continuacién permitira alcanzar los objetivos
planteados en esta investigacion:

- La encuesta sociodemografica estara disefiada conforme parametros
y definiciones del INEC Ecuador.

- Cuestionario M.O.S consta de 20 preguntas, la primera acerca de la
red social y 19 preguntas para evaluar cuatro dimensiones del apoyo
social, las respuestas utilizan una escala Likert de cinco puntos, con
un rango general de 19.

- Indicadores de seguimiento de RBC que permiten evaluar la
cobertura alcanzada, capacitacion del recurso  humano,
involucramiento de los diferentes sectores en el desarrollo de la
estrategia; para ello se evalian 18 parametros de manera porcentual
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considerando que todos los parametros completos indican RBC
aplicada y menos de ocho actividades RBC no aplicada.

- El indice de Barthel o “indice de Discapacidad de Maryland”,
instrumento que permite valorar el grado de independencia del
paciente, relacionado con actividades basicas de la vida diaria (AVD),
para ello se asignan diversos puntajes y ponderaciones de acuerdo a
la capacidad de la persona valorada, para llevar a cabo estas
actividades. La puntuacion maxima es 100 puntos (90 en silla de
ruedas) independiente, > 60 dependiente leve, 40 -55 dependiente
moderado, 20 — 35 dependiente grave y < 20 dependencia total.

Entrevistas. Se dispone de un modelo de entrevista dirigida, relacionada
a la tematica, la misma que se utilizara en donde no se pueda aplicar la
encuesta y no puedan llenar un cuestionario.

Sistematizacion, tabulacion y andlisis de la Informacion. Se utilizara
matrices en base al programa informatico SPSS (Statistical Package for
the Social Sciencies) version 18 o posterior, las mismas que permitiran
dar validez y confiabilidad a los instrumentos y validar las hipotesis
planteadas, cumpliendo lo propuesto en los objetivos.

6.8 Analisis de datos.

Una vez realizada la prueba piloto en 21 personas con discapacidad fisica
en edades comprendidas entre 25 y 64 afios, se tabularan los datos en el
programa SPSS, donde:

1)

2)

Se establecerd el libro de cédigos, fijandose bien en el tipo, etiqueta y
medida de las variables.
Tomando escalas adecuadas para cada caso.

Como primera instancia se realizaran las siguientes operaciones:

1)

2)
3)

4)

Para el andlisis no se deben considerar los datos generales del
instrumento aplicado, Unicamente las variables u(tiles de cada
investigacion.

Se obtendra la suma total de todas las variables utiles.

Se realizara un andlisis de varianza entre todos los items y el total.

Se realizaran un analisis de correlacion item — total. El indice de
correlacion “r’ de Pearson varia entre 0 y 1, mientras mas alto sea,
mayor correlacion habra entre el item; y el total. Valores superiores a 0,8

indican buena participacion de este item en el resultado total.

Posterior a ello, se procederan al analisis de Confiabilidad del

instrumento que puede ser a través del Alfa de Cronbach o Mitades partidas.

Para el Alfa de Cronbach se sigue el procedimiento:
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1)

2)

3)

4)

Una vez que todos los items tengan buena correlacion con el total, se
calcula el indice de validez o consistencia para instrumentos
denominado Alfa de Cronbach. En el caso de obtener valores menores a
0,8 donde incluso cada uno de los items tuvo correlacién con el total del
instrumento, se identificaran los items con menor grado de correlacion y
se los podré eliminar para que le indice aumente.

Para la reduccion de items ¢qué criterios utilizamos? Se los ordena
segun el indice de correlacion con el resultado total de mayor a menor
para eliminar los ultimos 10 items.

No podemos seguir eliminando items, por lo que la opcion es
incrementar el valor del Alfa de Cronbach. Para ello se ordenara
nuevamente los items, pero no en funcién del indice de correlacion sino
segun su varianza. Se identificaran y eliminaran los items que expresan
menor grado de variabilidad, empezando por el Ultimo, a medida que se
modifigue, se calculara nuevamente el Alfa de Cronbach,
sucesivamente.

Si aun asi no se incrementa el Alfa de Cronbach, se reescribiran las
preguntas o items que tengan menor grado de variabilidad expresado en
términos de varianza comenzando por aquel que tenga el menor grado
de variabilidad y se reescribiran los ultimos 10 items, aquellos que tienen
menor grado de variabilidad, con la finalidad de ampliar el abanico de
respuestas reales de la poblacién, para que el Alfa de Cronbach
incremente.

En los instrumentos que se usaran en la presente investigacion los valores

de Alfa de Cronbach obtenidos se muestran a continuacion: indice de Barthel:
0.76, cuestionario MOS: 0.72, matriz de rehabilitacion basada en la comunidad:
0.67, encuesta sociodemografica: 0.62

1)

2)

3)

Para el procedimiento de las Mitades partidas:

Se requiere solo una aplicacion de la medicion. Especificamente, el
conjunto total de items (o componentes) es dividido en dos mitades y las
puntuaciones o resultados de ambas son comparados.

Si el instrumento es confiable, las puntuaciones de ambas mitades
deben estar fuertemente correlacionadas. Un individuo con baja
puntuacion en una mitad, tenderd a tener también una baja puntuacion
en la otra mitad.

La confiabilidad varia de acuerdo al numero de items que incluya el
instrumento de medicidon. Cuantos mas items la confiabilidad aumenta.

En los instrumentos que se usaran en la presente investigacion los valores de
dos mitades fueron los siguientes para indice de Barthel: 0.659, cuestionario
MOS: 0.795, matriz de rehabilitaciéon basada en la comunidad: 0.671, encuesta
sociodemogréfica: 0.799.
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Por ultimo, se realizara la Validez del constructo a través de la

Reduccién de dimensiones:

La dimension estd compuesta por n items, que deberian agruparse en un
concepto mas amplio que abarque a varios de ellos. Entonces, la reduccion de
dimensiones se refiere a agrupar items que pueden representar un concepto
mas amplio entre todos ellos. El conjunto de items que finalmente conforman el
instrumento se denominan dimensiones. Un instrumento tiene varias
dimensiones y en cada dimension hay varios items.

1.

Tenemos que ver si los puntajes de cada dimension son consistentes
con el puntaje total y, si los puntajes de cada item son consistentes con
el puntaje total de su dimension.

Se debe calcular un Alfa de Cronbach para cada uno de los items
respecto de su dimension y también un Alfa de Cronbach para el puntaje
de cada dimensién respecto del puntaje total.

El procedimiento que permite reducir las dimensiones se denomina
andlisis factorial: a) analisis factorial exploratorio; y b) analisis factorial
confirmatorio.

Andlisis factorial exploratorio: el propio programa sugiere la agrupacion
de items a los cuales debemos agregarle un titulo que defina este
conjunto, ya que la correlacion entre items sugiere su asociacion
numeérica y conceptual. Se refiere a la busqueda de los grupos
(dimensiones).

Andlisis factorial confirmatorio: si se tienen definidos cualitativamente
los items de cada dimension, este andlisis debe confirmar estas
agrupaciones. El nimero de items que conforman cada dimensién no
necesariamente debe ser igual, pero seria ideal. La estadistica sugerira
qgue algunos items sobran de su dimension; por ello, aqui también se
pierden algunos items, para estructurar adecuadamente los items que
conforman el instrumento.

Algunos items podrian cambiar de dimension, de tal modo que se
espera muchos menos items que conformaran el instrumento final.

6.9 Operacionalizacion de variables.
Variable dependiente: Mejora funcional en personas con discapacidad fisica

Variables intervinientes: edad, sexo, instruccion, ocupacion, estado civil,

sistema de salud, tipo de familia, porcentaje de discapacidad, causa de
discapacidad.
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Variable independiente: rehabilitacion basada en la comunidad y soporte
social.
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Operacionalizacién de las variables.

Definicién

Variable dependiente.

Mejora funcional en persona con
discapacidad fisica

Mayor o menor grado de funcionamiento
de la persona de una o mas dimensiones
centrales de la calidad de vida.

Variables independientes.

RBC componente salud.

Estrategia de desarrollo comunitario para
larehabilitacion, igualdad de
oportunidades en PcD.

Soporte social.
Grado en que las necesidades sociales
basicas de las personas son satisfechas.

Variables intervinientes.
Edad. Tiempo de vida transcurrido desde
el nacimiento a la fecha de entrevista.

Zona de residencia
Sexo. Variable biolégicay genética que

divide a los seres humanos en: hombre o
mujer.

Dimension

Grado de independencia
relacionado con
actividades de la vida
diaria.

Promocién
Prevencion
Atencién médica
Rehabilitacion
Ayudas técnicas

Apoyo
emocional/informacioén

Apoyo instrumental

Interaccién social positiva

Apoyo afectivo

Edad en afios

Residencia dentro del
sector de intervencién

Bioldgica

Indicador
indice de Barthel

Cumplimiento de los
indicadores de la matriz
de seguimiento RBC

Expresién de afecto,
comprension, e
informacion.

Provisién de ayuda
material.

Disponibilidad de
personas con quienes
distraerse.
Expresiones de afecto.

Fecha de nacimiento

Direccion en base de
datos

Fenotipo
Cedula de identidad

Escala

1. Dependiente total

2. Dependiente grave

3. Dependiente
moderado

4. Dependiente leve

5. Independiente

1. Baja aplicacion de
RBC

2. Alta aplicacion de
RBC

1. Falta de apoyo

2. Apoyo

25 -64 afios

1. Urbana

2. Urbano marginal

1. Femenino

2. Masculino
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Instruccion.

alcanzado segun programa de educacion

vigente.

Nivel de escolaridad

Ocupacion. Empleo, trabajo o actividad
que demanda uso de tiempo.

Estado civil. Condicién que caracteriza a
una persona con relacion a sus vinculos

personales.

Sin estudios: Persona que
no sabe leer ni escribir.
Educacion basica:
Persona que ha cursado
cualquier afio de
educacion basica, desde
primer afio hasta el
séptimo.

Educacién media:
Persona que ha cursado
cualquier afio del colegio
desde octavo hasta el
tercer afio de bachillerato.
Post bachillerato: Persona
gue ha cursado cualquier
estudio en entidades
técnicas.

Superior: Persona que ha
cursado cualquier afio de
estudio universitario.
Incluye especialidades,
Maestria, Diplomado,
PHD.

Situacion legal al
momento de la encuesta

Grado académico mas
alto alcanzado al
momento de la encuesta

Tipo de ocupacion

Documento de registro
civil

1.Superior

2.Post bachillerato
3.Educacion media
4.Educacion basica
5.Ninguno

1. Estudiante

2. Empleado/a (publico
privado o jornalero)

3. Cuenta propia

4. Trabajador/ a no

remunerado/a

Empleado

doméstico/a

Jubilado

Desempleado

Soltero/a

Union libre

Casado/a

Viudo/a

Divorciado/a

o,

grdNPENO




Sistema de salud. Suma de todas las
organizaciones, instituciones y recursos
cuyo objetivo principal consiste en
mejorar la

Salud.

Tipo de familia segun el tamafio lo define
el numero total de integrantes.

Discapacidad Fisica. Condicion que limita
el desempefio motor de la persona
afectada.

Sector publico.

Sector Privado

Familia Grande:
conformada por mas 6
personas.

Familia Mediana:
conformadade 4a6
personas.

Familia Pequefia:
conformada por 1a3
personas.

Causa de discapacidad

Moderada
Grave

Tarjeta de cita, Historia
clinica

Numero de integrantes

Diagnostico CIE10

Porcentaje o grado de
discapacidad

MSP
ISSFA/ISSPOL/IESS
Privado

Medicina tradicional

1. Pequefal-3

integrantes

2. Mediana4-6
integrantes

3. Grande mas de 6
integrantes

1. Adquirida

2. Congénita
25% a 70%
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6.10 Area de estudio

El estudio se realizar4d en el canton Santa Rosa que segun datos del
Instituto Geografico Militar se encuentra en las coordenadas geograficas,
latitud: S 3° 30"/ S 3° 20" y longitud: W 80° 0' / W 79° 45' y las coordenadas
planas UTM aproximadamente son Norte: 3° 26’ 30” y Este: 79° 57’ 30”.
Altitud: de 0 a 1250 m.s.n.m. Perteneciente a la provincia El Oro.

Limites: norte con el océano Pacifico, los cantones Machala y Pasaje, sur
con los cantones Huaquillas, Arenillas y Pifias, este con los cantones Pasaje y
Atahualpa, oeste con Océano Pacifico, Canton Arenillas. El cantén Santa Rosa
esta conformado por 8 parroquias rurales: Santa Rosa, Bellamaria, Bellavista,
Jambeli, La Avanzada, La Victoria, San Antonio, Torata y 3 parroquias
urbanas: Santa Rosa cabecera cantonal, Nuevo Santa Rosa, y Puerto Jeli.
Segun la Ordenanza de creacion de las parroquias urbanas Satélites se
conforman 2 parroquias satélites: Jumén y Jambeli las mismas que se
encuentran dentro de las parroquias rurales de Santa Rosa y el Archipiélago de
Jambeli respectivamente.

De acuerdo al Registro Oficial No. 290, del 28 de mayo de 2012, para la
gestiéon de las entidades y organismos que conforman la Funcién Ejecutiva, se
establece que se conformaran 19 distritos y 164 circuitos; niveles
administrativos de planificacion que se establecen para garantizar la
distribucion y provision de bienes y servicios publicos de calidad y calidez para
la ciudadania; implementados en el territorio nacional por los diferentes
ministerios y secretarias. Santa Rosa constituye el Distrito de salud 06 dentro
de la Zona 07.

6.11 Aspectos administrativos.
6.11.1 Talento Humano.

Autora: Md Lyzzy Carrasco Luzarraga.

Director: Dr. Victor Hugo Pontén Hidalgo Médico Familiar

Asesor Metodoldégico: Ing. José Eduardo Gonzélez Estrella M.Sc.

Colaboradores: Directores Institucionales del Distrito Santa Rosa y personal
de salud de los centros de Salud del MSP y GAD cantonal.

6.11.2 Recursos materiales.
Materiales de oficina
Encuadernacion
Fotocopias

Materiales de impresion
Calculadora
Computador personal
Impresora

Camara fotografica
Software’s aplicados
Discos compactos
Palelégrafos



6.11.3 Recursos financieros.
Asesoria docente interna.

Asesoria docente externa.
Movilizacion.

Alimentacion.

Reproduccién de documentos de tesis.
Empastado de tesis.

Derechos de graduacion.

Derechos de titulacion.

Cronograma

Para la elaboracion del cronograma en el proceso de implementacion del
proyecto de investigacion, se empleara el software MS Project v. 2010.
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0 Nombre de tarea , |Costo _|Duracion _ |Comienzo _ |Fin L |Fiep'1s [260ct'15 [30nov'1S [04ene'16 [0Rfeb't6 [14mar'16 [18abr't6 [23may'i6 [27jun'le [0lagn':
0116311530 1530 142013281433 ]n]w]u]|
~ Cronograma Tesis Lyzzy ~ $4,787.24  318.88 dias jue 15/10/15 jue 19/01/17 &
Carrasco projet
~1fasel $2,283.39 68dias  jue15/10/15 vie22/01/16 _
i} 1.1 formulacion de 522.00 18 dias vie 16/10/15  jue 12/11/15 : internet[$10.00],flash memory1 kinstong]
proyecto de
investigacidn
1.2 esquema de 51,5005 5 dias vie 13/11/15  jue19/11/15 2 impresiones blanco y negro[1] internet[$1.00],computadora [1 Toshiba]
proyecto de
i 1.3 revision deltema  $5.04 1dia vie 20/11/15  vie20/11/15 3 refrigerio[2 jugo y sanduche],impresiones blanco y negro[15],impresiones color[3],lapices[1 mongol] esfero
del proyecto por
docentes y asesores
1.4 planteamiento del 54,00 5 dias lun23/11/15 vie27/11/15 4 jmpresiones blanco y negro[20],carpetas [1 plasticas] lapices[1 mongol] refrigerio[1 jugo y sanduche]
tema, delimitacidn del
problema
1.5 elaboracion de 530150  S5dias lun23/11/15 vie27/11/15 5 mpresiones blanco y negro[10]carpetas [1 plasticas]imprescra[1]
objetivos e hipdtesis de
investigacidn
1.6 revision 5235.50 30 dias lun 23/11/15  mar05/01/16 & material bibliografico[4 articulos de plataforma],internet[510.00],archivadores[1 paco],re
bibliografica (marco
L7elaboracionde  $3.53 8 dias mié 06/01/16 vie 15/01/16 7 internet[$3.00]impresiones color[6]
instrumentos de
investigacion
1.8socializaciénde 51653 1dia lun18/01/16 lun18/01/16 38 anillados(3 plastico],cd[1 maxel] esferogrficos[1 bic],internet[$2.50] movilizacion[$:
proyectos
1.9 correcciones 511371 3dias mar 19/01/16 jue21/01/16 9 refrigerio[1 jugo y sanduche],internet[$2.00],anillados[1 plastico] impresiones colo
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6 Nombre de tarea , |Costo . Duracion . (Comienzo  _ Fin - |H

1 L10aprobaciondel  579.53 1dia vie 22/01/16  vie22/01/16 1
proyecto de
investigacion

12 |H L1lpresentacicnde 5100 1dia lun 25/01/16 lun25/01/16 1
estado de arte para
publicacidn en revista

13 = 2FASE2 $576.85 76 dias mar 26/01/16 vie 13/05/16

14 2.1 Revisidn 555.50 14 dias mar 26/01/16 mar16/02/16 1
bibliografica (marco

15 2.2tallervirtual Epi 5150 3 dias mié 17/02/16 vie19/02/16 1
Data

16 2.3 taller virtual manejo $1.50 2dias sah 20/02/16 dom 21/02/16 1
de MSProjecty
validacion de

17 |H 24 Valoracién de 54,50 10 dias lun22/02/16 vie 04/03/16 1
instrumentos para
prueba piloto por
Director de tesis

18 2.5 revision §57.00 28 dias lun07/03/16  jue 14/04/16 1
bibliografica sabre
validacidn de

19 2.6 Obtencion debase  $5.00 5 dias vie15/04/16 jue 21/04/16 1
de datos digital de PcD

20 2.7 Capacitacion SPPS  $6.00 1dia vie 22/04/16  vie 22/04/16 1

bl 2.8 aplicacion de §380.85  3dias lun25/04/16  mié 27/04/16 2

prueba piloto

ne'l6 |08feh'16

14mar'16 [18abr'i6 [23may'16

27jun'16 [01ago'l6 |05 sep'l6

100ct'16 [14nov'

RS
h

IR T

v[n]uulw|wo]s

1025092

internet[$1.00]

refrigerio[1 jugo y sanduche|

refrigerio[1 jugo y sanduche]

material bibliografico[1 articulos de plataforma],movilizacion[$3.00]

material hibliografico[1 articulos de plataformal,refrigerio[1 jugo y sanduche]

refrigerio[2 jugo y sanduche],copias [10 xerox],carpetas [1 plasticas]

movilizacion[32.00],refrigerio[2 jugo y sanduche]

maovilizacian[$3.00] refrigerio[2 jugo y sanduche]

anillados[6 plastico],impresiones blanco y negro[200],cd[1 maxel],movilizacion[$30.00),alimentacion[$20.00],impresiones co

movilizacion[$10.00],grapadora[1 caja),grapas[1 caja],borrador{1 rotring],copias [100 x
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[
\gNumhr&detar&a , Costo_Duracion _ Comienzo _ Fin o Fabr'i6 [23may'16 [27jun't6 |01ago'16 [05sep'16 [100ct'l6 [14nov'l6 [19dic'16 [23ene't7 [27feb'1*

Bl13[s ||y |n|yunlw|w|s]w0]5]0e]24 0|2 |23][0]|2]0m
22 2.9validez y confiabilid: $6.50 2dias jue 28/04/16 vie 29/04/16  : linternet[$5.00] refrigerio[1 jugo y sanduche] :
23 210validaciondel 52,00 2dias [un02/05/16 mar03/05/16 7 k-fopias [10 xerox] refrigerio[1 jugo y sanduche]
constructo
u 2.11 validacién de conte $2,00 2dias lun02/05/16 mar03/05/16 7 litcopias [10 xerox]refrigerio[1 jugo y sanduche]
25 2.12 Capacitacion 845,25 2dias [un02/05/16 mar03/05/16 7 i alimentacion[$20.00]impresiones blanco y negrof5]movilizacion[$25.00]
presencial del GPower,
M5 projet,
16 2.13 muestreo por 53.00 2 dias mié 04/05/16 jue 05/05/16 i internet[$3.00]
conveniencia
27 Lldelahoracidnde  56.25 2 dias vie06/05/16 lun09/05/16 | [ copias[5 xerox]envid de documentos por valija[$5.00] sobre manila[4 A4]
hoja de ruta o
28 = 3FASE3 §1,20400 155dias  mar10/05/16 lun 19/12/16 I
29 = 3.15ubFase 1 $656.50  4dias  mar10/05/16 mar12/07/16 :
30 3.L1recoleccionde 863100  24dias mar 10/05/16 mar 14/06/16 : archivadores[1 paco],carpetas [5 plasticas],copias [250 xerox),esferograficos[5 hic],la'pfices[S mangol]maleta p
i informacicn :
31 3.1.2 sistematizacion $4.00 10dias  mar14/06/16 mar28/06/16 : archivadores[1 paco],esferograficos[2 bic]
de informacian
i 313 tabulacionde dz 51700  10dias  mar14/06/16 mar28/06/16 : pizarra liquida[1] marcadores 2(2 borrable] tablero[1 madera]
3 1ldingresode 5450 10dias  mar28/06/16 mar12/07/16 ° refrigerio[3 jugo y sanduche]
datos al SPSS :
34 3.25ubfase de $96.00  120dias  mar10/05/16 jue27/10/16 : imllresiﬂﬂeshlaﬂmvﬂearﬂ[ﬁoi,lépiﬂ%[iﬂ mongol] anill
intervencidn Talleres y j
capacitaciones 5 |
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35
36

37

38
39

41

43

a4

a5

46

47

\g Wombre de tarea , Costo

-'3.3 Subfase 2 $27.00
3.3.1recoleccinde  $12.50
informacion
3.3.2 sistematizacion $5.00
de informacion
3.3.3 tabulacion de dz $5.00
3.3.4ingreso de 84.50
datos al SPSS

34 anilisis e 84,50
interpretacion de
resultados
3.5elaboracidn de §40.00
conclusionesy
recomendaciones

~ 4 FASE4 $703.00

4.1 elaboracion de §31.50
informe final y articulo
cientifico

4.2socializacionde  $16.00
informe final

4.3 revisién e $5.00
implementacion de
correcciones

4.4 sustentacicny $24.50
defensa de tesis

A.5Fntrera de tesis a LN $A26.00

Duracion
b

20dias
10 dias

5 dias

Sdias
ddias

20 dias

6 dias

43 dias
30 dias

1dia

10 dias

1dia

1dia

Comienzo
L

jue 27/10/16
jue 27/10/16

lun 14/11/16

lun 14/11/16
lun 21/11/16

lun 21/11/16

vie 09/12/16

lun 21/11/16
lun 21/11/16

lun 02/01/17

mar 03/01/17

mar 17/01/17

mié 18/01/17

Fin
v

v

vie 25/11/16
lun 14/11/16

lun 21/11/16

lun 21/11/16
vie 25/11/16

lun 15/12/16

lun 19/12/16

jue 19/01/17
lun 02/01/17

mar 03/01/17

mar 17/01/17

mié 18/01/17

iue 19/01/17

4

4

4

|01 noviembre  [01 diciembre |01 enero [01febrero |01 marzo 01 abril [01 mayo |dl_

24/10] 07/11 | 21/11 [ 05/12 | 19/12 | 02/01 ] 16/01 [ 30/01 | 13/02 | 27/02 | 13/03 | 27/03 | 10/04 | 24/04 | 08/05 | 22/05
copias [250 xerox]
copias [100 xerox]

copias [100 xerox]

refrigerio[3 jugo y sanduche]

efrigerio[3 jug-::i y sanduche]

inta para Impréshnes[4 cartucho recargable]

P ——
resmas[EZ ecologico],Tinta para Impresiones[2 cartucho recargable],refrigerio[3 jugo y s

copias [300 xerox],cd[1 maxel]

- cd[1 maxel],anillados[3 plastico],copias [200 xerox],refrigerio[5 jugo y sanduct

[ anillados(5 plasticol encuadernacion]2 empastadol,derechos de grmlsst;
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8. Financiamiento y presupuesto

Utilizando el programa MS Project y conociendo todos los recursos que seran
utilizados en la implementacion del proyecto y el precio unitario del mismos
(recursos: Material, Trabajo, Costo) se procede a la asignacion de cada uno.

El presupuesto que se empleara para el desarrollo de la presente investigacion
ser& solventado en su totalidad por la autora de la investigacion.

El detalle de los rubros se muestra a continuacion:

Informe del flujo de caja

mmm Costo  e=m=»Costo acumulado

2500 - + 6000
-+ 5000
2000 -
-+ 4000
=]
1500 - S
o E
@ -+ 3000 3
(W] (4]
2
1000 - 3
O
-+ 2000
500
-+ 1000
; B = ;
T4 1 | T2 | T3 | T4 1
2015 2016 2017
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Informe presupuestario el vie 06/05/16

Cronograma Proyecto de Tesis LVCL projet.mpp

Nombre de tarea Costo fijo Acumulacidn de costos fijos Costo total Prewsto Variacitn feal Restants

3 esguema de proyecto de investig, $0.00 Promateo $1,501.05 40.00 $1,501.05 £0.00 4150186
30 recoleccitn de informacidn 50,00 Proir ateo $631.00 £0.00 SE1.00 £0.00 $631.00
a7 Entrega de tesis aUNL 50,00 Prom ateo $626.00 $0.00 S626.00 $0.00 $626.00
34 Subfase 2 de intervencin Tallere 50,00 Proir ateo 549600 £0.00 S456.00 £0.00 549600
n aplicaciéin de prueha piloto $0.00 Pro ateo $3B0E5 50,00 380,85 $0.00 $380.85
[ elaboracitn de objetivos e hipite 50,00 Pioit ateo 530150 $0.00 $301.50 $0.00 530150
7 reviddn bibliogrifica (marco tedn 50,00 Prom ateo $23550 £0.00 $35.50 £0.00 523550
10 COFTeCtionas 50,00 Prom ateo 511371 $0.00 $13T $0.00 51131
1 aprobacin de proyecto de inves 50,00 Prom ateo 57953 $0.00 579.53 $0.00 5795
18 reviddn bibliogrifica sobre valida 50,00 Promateo 45700 $0.00 S57.00 $0.00 S57.00
14 Reevvi s biibolicogr 8fi ca | marco teds 50,00 Promateo %5550 50.00 455.50 50,00 555.50
5 Capacitacién presencial dd GPow 50,00 Promateo %4525 50,00 545.25 50,00 545.25
a1 elaboracitn de conclusiones y rec 40,00 Promates 440000 20,00 240,00 20,00 440,00
43 elaboracitn de informe final y art 50,00 Promateo %3150 $0.00 3150 $0.00 53150
a6 sustentaciény defensa de tests 50,00 Proir ateo 52450 £0.00 £24.50 £0.00 524.50
2 formulacitn de proyects de inves 50,00 Pioit ateo 52200 $0.00 522,00 $0.00 52200
32 tabulacidn de datos 50,00 Prom ateo 517,00 £0.00 $17.00 £0.00 $17.00
3 socializacidn de proyec tos 50,00 Pioit ateo %1653 $0.00 £16.53 $0.00 516.5
a4 socializacidn de infarme final 50,00 Prom ateo %16.00 £0.00 £16.00 £0.00 $16.00
36 recoleccitn de informacidn 50,00 Prom ateo %1250 $0.00 §12.50 $0.00 51250
pr ] validez y confiabil idad 50,00 Promateo 46,50 $0.00 $6.50 $0.00 %6.50
Fi elaboracitn de hoja de ruta 50,00 Promateo 5625 $0.00 56.25 $0.00 6.5
20 Capac itaciin SPPS 50,00 Promateo 56,00 50.00 56.00 50,00 %6.00
4 revigén del tema del proyecto po 50,00 Promateo 55,04 50,00 55.04 50,00 5.0
7 sistematizacién de informacidn 50,00 Prom ateo 45,00 $0.00 $5.00 $0.00 45.00
38 tabulacidn de datos 50,00 Proir ateo £5.00 £0.00 $5.00 £0.00 45.00
a5 reviddn e implementacion de cor 50,00 Pioit ateo 45,00 $0.00 55.00 £0.00 45.00
19 Oibtencidn de datos de poblacidn 50,00 Pioit ateo 55,00 $0.00 55.00 $0.00 45.00
i3 imgreso de datos al SPES 50,00 Prom ateo 5450 £0.00 54.50 £0.00 34.50
i3 imgreso de datos al SPES 50,00 Prom ateo 5450 £0.00 54.50 £0.00 34.50
a0 andlisis e interpret acion de result 50,00 Prom ateo 3450 $0.00 54.50 $0.00 34.50
17 Valoracidn de | netrumen tos para 50,00 Promateo 5450 $0.00 54.50 $0.00 4.50
5 planteamiento del tema, delimita 50,00 Prom ateo 54,00 $0.00 54.00 $0.00 34,00
k1 sistematizacién de informacidn 50,00 Promateo 54,00 $0.00 54.00 $0.00 34,00
8 elaboracin de instrumentos de i 50,00 Promateo %353 50.00 53.53 50,00 3.8
6 MUESTE0 pOr Conveniencia 50,00 Promateo %3.00 50,00 53.00 50,00 3.0
23 validacidn del constructo 50,00 Prom ateo 52,00 $0.00 52.00 $0.00 $2.00
24 validacidn de contenido 50,00 Proir ateo 5200 £0.00 £2.00 £0.00 £2.00
15 taller virtual Epi Data 50,00 Pioit ateo %150 $0.00 5150 £0.00 %150
16 taller virtual manejo de MS Proje 50,00 Pioit ateo %150 $0.00 5150 $0.00 %150
12 presentacitn de estado de ane pi 50,00 Prom ateo 5100 $0.00 $1.00 $0.00 5100

S000 ST 0,00 S4787 4 .00 S4T724
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Anexo 1. Consentimiento Informado

Universidad Nacional de Loja
Especializacién en Medicina Familiar y Comunitaria
Consentimiento informado

Documento de Consentimiento Informado para personas con
discapacidad fisica con edades entre 25 — 64 afios que viven en Santa
Rosa - Ecuador y a quienes se les solicita participar en la intervencion
con enfoque en soporte social y rehabilitacion basada en la comunidad

durante el periodo enero — diciembre 2016.

Investigador Principal: Md. Lyzzy Verdnica Carrasco Luzarraga.

Nombre de la Organizacion: Universidad Nacional de Loja, Postgrado de
Medicina Familiar y Comunitaria.

Este documento de Consentimiento Informado consta de dos partes:
3. Informacion (proporciona informacion sobre el estudio para usted).

4. Formulario de Consentimiento (para obtener la firma si usted esta de
acuerdo en participar).

Parte 1
Declaracion de los investigadores:

Yo Md Lyzzy Carrasco, estudiante del Postgrado de Medicina Familiar y
Comunitaria. Estoy realizando la tesis cuyo tema es: Intervencion con soporte
social y rehabilitacion basada en la comunidad para personas con discapacidad
fisica, Santa Rosa, 2016.

Propdsitos y beneficios

La discapacidad es una condicion que afecta no solo a la persona si no a su
familia, el propdsito de esta investigacion es mediante una intervencion obtener
la mejora funcional y permitir el involucramiento activo de los miembros de la
familia.

Al participar de la presente investigacion se podra generar alternativas de
accion en el area de salud que beneficiara en un futuro a otras personas en
iguales condiciones. No se le proporcionara ningin incentivo para tomar parte
en esta investigacion.

Procedimiento

Para el estudio se utilizard un formulario individual donde debera llenar la
informacion respectiva y debera responder a las preguntas que se le realizara.
También debera participar de las actividades programadas de las cuales se
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tendra constancia mediante una hoja de asistencia de la cual solo se publicara
un codigo para salvaguardar su identidad.

El tiempo de la investigacion es 11 meses aproximadamente. Durante ese
tiempo, se le visitara para las diversas actividades.

Riesgos o0 molestias
El estudio no representa un riesgo para su salud.
Conclusion:

La decision que participe en este estudio es completamente voluntaria. Si usted
elige no consentir, todos los servicios que usted recibe continuardn de igual
manera. Es importante que conozca que usted puede cambiar su decision y
dejar de participar, a pesar que haber aceptado previamente esto no influira en
la atencidn que usted recibe a nivel de salud.

Parte 2

He leido la informacién proporcionada, o0 me ha sido leida. He tenido la
oportunidad de preguntar dudas sobre ello y se me ha respondido
satisfactoriamente.

Consiento de forma voluntaria participar en este estudio y entiendo que tengo
el derecho de retirarme del estudio en cualquier momento sin que afecte de
ninguna forma mi atencion médica. Si es analfabeto: Un testigo que sepa leer y
escribir debe firmar (si es posible, esta persona deberia seleccionarla el
participante y no deberia tener conexion con el equipo de investigacion). Los
participantes analfabetos deben incluir su huella dactilar.

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento al
potencial participante, y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer
preguntas. Confirmo que el individuo ha dado consentimiento libremente.

Firma del Participante
Firma del testigo
Firma del Investigador
Fecha dia/mes/afio

Se ha proporcionado una copia de este documento de consentimiento
informado al participante
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Anexo 2. indice de Barthel

El indice de Barthel se conoce como el “indice de Discapacidad de
Maryland”, es una medicion que valora el grado de independencia del paciente,
relacionado con actividades basicas de la vida diaria (AVD), mediante el cual
se asignan diversos puntajes y ponderaciones de acuerdo a la capacidad de la
persona valorada, para llevar a cabo estas actividades.

INDICE DE BARTHEL

PARAMETRO SITUACION DEL PACIENTE PUNTAJE
Comida Totalmente independiente. Capaz de comer por si solo en un

tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por

otra persona 10

Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla sobre
el pan, pero es capaz de comer solo.

Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Lavado (bafio) Independiente. Capaz de bafarse el cuerpo solo, de entrar y salir
de la ducha sin ayuda y de hacerlo sin una persona que lo
supervise

Dependiente. necesita cualquier tipo de ayuda o0 supervision

Vestido Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda 10

Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de las tareas
en un tiempo razonable

Dependiente. Necesita ayuda

Arreglo Independiente. Realiza sin ayuda las actividades personales como
peinarse, afeitarse, bafarse la manos etc.

Dependiente. Necesita ayuda

Deposicion Continente. No presenta episodios de incontinencia 10

Ocasionalmente presenta episodio de incontinencia. Menos de
una vez por semana o necesita ayuda para colocar enemas o
supositorios

Incontinente. Mas de un episodio semanal

Miccion Continente. No presenta episodios. Es capaz de cuidar de la
sonda u otro dispositivo por si mismo 10

Un episodio diario como méaximo o requiere ayuda para la
manipulacién de la sonda u otro dispositivo

Incontinencia. Mas de un episodio diario

Usar el sanitario Independencia para ir al bafio, quitarse y ponerse la ropa 10

Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia ayuda; es
capaz de usar el cuarto de bafio. Puede limpiarse solo. 5

Dependiente. Incapaz de acceder a él o de utilizarlo sin mayor
ayuda. 0

Traslado (Cama

/ Silién) Independiente. No requiere ayuda para pasar del sillén a la cama,

ni para entrar ni salir de la cama 15

Minima ayuda. Incluye supervision o una pequefia ayuda. 10

Gran ayuda, requiere de una persona con fuerza o entrenada

Dependiente.
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Deambulacién

Independiente. Puede caminar 50 metros o su equivalente en casa

sin ayuda o supervision. 15
Necesita ayuda fisica o supervisién 10
Independiente en silla de ruedas. No requiere ayuda o supervisién |5
Subir y bajar Independiente para bajar y subir escaleras sin ayuda o supervisién | 10
escalones.
Necesita ayuda o supervision 5
Dependiente, es incapaz de utilizar las escaleras 0
La mcapamdad Total: < de 20 puntos Punta.lje
funcional se Total:
valora como: Severa: 21 - 60 puntos

Moderada: 61 a 90 puntos

Leve: 91 a 99 puntos

Independiente: 100 puntos

Maxima Puntuaciéon 100 puntos (90 si va en silla de ruedas).
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Anexo 3. Cuestionario MOS.

Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda de que Ud. dispone:

2. Aproximadamente, ¢ Cuantos amigos intimos o familiares cercanos tiene

ud.?

(Personas con las que se encuentra a gusto y puede hablar acerca de todo lo
que se ocurre). Escriba el numero de amigos y familiares

La gente busca a otras personas para encontrar compafiia, asistencia u otros
tipos de ayuda. ¢(Con qué frecuencia dispone usted de cada uno de los
siguientes tipos de apoyo cuando lo necesita?

Margue con un circulo uno de los nimeros de cada fila:

Nunca | Pocas | Alguna | La Siempre
veces | veces mayoria
de veces
Alguien que le ayude cuando tenga que 1 2 3 4 5
estar en cama
Alguien con quien puede contar cuando 1 2 3 4 5
necesita hablar
Alguien que le aconseje cuando tenga 1 2 3 4 5
problemas
Alguien que le lleve al médico cuando lo 1 2 3 4 5
necesita
Alguien que le muestre amor y afecto 1 2 3 4 5
Alguien con quien pasar un buen rato 1 2 3 4 5
Alguien que le informe y que le ayude a 1 2 3 4 5
entender su situacion
Alguien en quien confiar o con quien 1 2 3 4 5
hablar de si mismo y sus preocupaciones
Alguien que le abrace 1 2 3 4 5
Alguien con quien pueda relajarse 1 2 3 4 5
Alguien que le prepare la comida si no 1 2 3 4 5
puede hacerlo
Alguien cuyo consejo realmente desee. 1 2 3 4 5
Alguien con quien hacer cosas que le 1 2 3 4 5
sirvan para olvidar sus problemas
Alguien que le ayude en sus tareas 1 2 3 4 5
domésticas si esta enfermo.
Alguien con quien compartir sus temores 1 2 3 4 5
y problemas mas intimos.
Alguien que le aconseje como resolver 1 2 3 4 5
sus problemas personales.
Alguien con quien divertirse 1 2 3 4 5
Alguien que comprenda sus problemas 1 2 3 4 5
Alguien a quien amar y hacerle sentir 1 2 3 4 5
querido.
PUNTAJE PARCIAL
PUNTAJE TOTAL:

Este test, permite investigar 4 dimensiones de apoyo:

Apoyo emocional/informacional: La expresion de afecto y comprensiéon
empatica, asi como la guia y oferta de consejos e informaciéon. Preguntas 3, 4,
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8,9, 13, 16, 17, 19.

Apoyo instrumental: La provision de ayuda material que pueda recibir la

persona. Preguntas 2, 5, 12, 15.

Interaccion social positiva: La disponibilidad de personas con las cuales

poder salir, divertirse o distraerse. Preguntas 7, 11, 14, 18.

Apoyo afectivo: Las expresiones de amor y de afecto. Preguntas 6, 10,

20.
Valores Maximo Minimo Medio
Emocional 40 8 24
Instrumental 20 4 12
Interaccién social 20 4 12
Afectivo 15 3 9
indice global 95 19 57

El indice global de Apoyo Social se obtiene sumando los 19 items.

El apoyo social es escaso cuando el indice es inferior a 57 puntos.
Habr4 falta de apoyo emocional cuando la puntuacién sea menor a 24.
Habra falta de apoyo instrumental cuando la puntuacion sea menor a 12.
Habr4 falta de interaccién social cuando la puntuacion sea menor a 12.

Habr4 falta de apoyo afectivo cuando la puntuacién sea menor a 9.
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Anexo 4. Matriz de seguimiento RBC

Matriz Indicadores de seguimiento en Rehabilitacion basada en la Comunidad.

Eje tematico

Indicador

Cobertura
alcanzada,
capacitacion del
recurso humano,
involucramiento de
los diferentes
sectores en el
desarrollo de la

estrategia.

Numero de personas con discapacidad que constan en el sistema

Numero de personas con discapacidad atendidas a través de

acciones de rehabilitacion basada en la comunidad.

Numero de personas referidas a otros niveles de atencion.

Numero de personas con discapacidad que acceden a servicios de

rehabilitacion.

Numero de personas con discapacidad que ingresan a programas

de rehabilitacion.

Numero de comités locales para personas con discapacidad.

Frecuencia de las reuniones del comité de personas con

discapacidad.

Numero de visitas de supervision.

Numero de personas en condicion de PCD capacitada.

Numero de miembros de la comunidad capacitados en RBC.

Numero de ayudas técnicas recibidas.

Numero de familias de personas con discapacidad que participan en

la intervencion.

Numero de cuadernillos entregados (OPS-OMS-MSP).
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Anexo 5. Encuesta Sociodemografica

Encuesta de datos para caracterizar al paciente con discapacidad y su familia.

Por favor llene el siguiente formulario. Debe sefialar con una X en el casillero respectivo. El primero y
el ultimo casillero deberan llenarse de acuerdo a lo solicitado.

Edad. Fecha de nacimiento que consta en su cédula de
identidad.
Afo Mes Dia

Sexo. Masculino
Femenino

Instruccién. Ninguna

Educacién bésica
Bachillerato-educaciéon media
Ciclo post bachillerato
Superior

Postgrado

Ocupacion/actividad. Estudiante

Empleado (publico, privado o jornalero)
Cuenta propia

Trabajador/a no remunerado/a
Empleado/a doméstico/a

Jubilado

Desempleado

Estado conyugal. Soltero
Unién libre
Casado
Viudo
Divorciado

Tipo de servicios de salud al que acude. MSP

IESS/ISSFA/ISPOL
Consultorios/clinicas privados
Medicina tradicional

Tipo de servicio de salud al que pertenece. MSP

IESS/ISSFA/ISPOL
Consultorios/clinicas privados
Medicina tradicional

Numero de integrantes que conforman su Pequefia 1 — 3 personas
familia (personas que comen de la misma Mediana 4 — 6 personas
olla y viven bajo el mismo techo). Grande mas de 6 personas

Porcentaje de discapacidad que consta en el | Moderada 25% - 49%

carnet CONADIS. Grave 50% - 70%
Causa de discapacidad que consta en Congénita
certificado de emitido por MSP. Adquirida
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Anexo 6. Recursos financieros

Presupuesto en Excel.

Datos
Ao Trimestre Costo Costo acumulado  Trabajo normal
2015 T4 2053.39 2053.39 67.47
Total 2015 2053.39 2053.39 67.47
2016 T1 331.6785714 2385.068571 257.21
T2 1282.027679 3667.09625 1033.31
T3 267.6270833 3934.723333 226.60
T4 180.0979167 4114.82125 533.02
Total 2016 2061.43125 4114.82125 2050.13
2017 T1 672.41875 4787.24 617.20
Total 2017 672.41875 4787.24 617.20
Total general 4787.24 4787.24 2734.80
Flujo de caja.
Datos
Afio Trimestre Costo Costo acumulado
2015 T4 2053.39 2053.39
Total 2015 2053.39 2053.39
2016 T1 331.68 2385.06
T2 1282.02 3667.09
T3 267.62 3934.72
T4 180.09 4114.82
Total 2016 2061.44 4114.82
2017 T1 672.41 4787.24
Total 2017 672.42 4787.24
Total general 4787.25 4787.24
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