Acercando Nuestra Experiencia al Sector Salud

Organizacion Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad, A. C.




“Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad: Acercando Nuestra Experiencia al Sector Salud”

Titulo derivado del proyecto: “2a.Etapa Proceso de Sistematizacion de Practicas Exitosas del Modelo de Inclusion Social y Laboral,
Vida Independiente México para impulsar la socializacién de sus beneficios entre actores sociales, gubernamentales y académicos
comprometidos con la discapacidad”

2014 Distrito Federal, México. Segunda Edicion

Autor:

Santiago Veldzquez Duarte

Colaboradores:

Prélogo y Glosario Médico: Maria del Carmen Morales Ramirez
Acopio de Informacion: Rebeca Idalia Trejo Paz

Dibujos Manual No. 3: Luis Sergio Durdon

Disefio Editorial y de Portada: Gabriela Sdnchez

Fotos Portada y Manuales: Jorge Alberto Mena

Correccion y estilo: Miguel Arauz Cervantes, Mahanaim Rodriguez Garcia, Fausto Alejandro Gonzdlez Aceves, Myrna Alejandra Arauz Cedillo

Copyright ©, ISBN, Organizacién Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad, A. C. Calle 23, No. 29, int. 19, Col. San Pedro de los
Pinos, Del. Benito Juarez, C. P.03800, México, D. F.

INDEPENDIENTE
= =\ REXICO

“Este material se realizoé con recursos del Programa de Coinversion Social, perteneciente a la Secretaria de Desarrollo Social. Empero, la SEDESOL no
necesariamente comparte los puntos de vista expresados por los autores del presente trabajo”

De igual manera, todas las instituciones mencionadas, no necesariamente comparten los puntos de vista aqui sefialados.



A la Unica e irrepetible condicién humana
A la medicina rehabilitadora y educadora
Al DIF Nacional y los DIF estatales que durante estas dos décadas han ofrecido su acompafamiento y apoyo generoso

A los médicos rehabilitadores, terapeutas fisicas y ocupacionales, enfermeras y demas profesionales del Sector Salud: aquéllos que han
sido sensibles al complejo mundo de la discapacidad motora y han mostrado su compromiso por una rehabilitacion integral y de calidad

Especialmente a quienes hacen patente todos los dias su servicio a favor de la humanidad mas vulnerable

Gracias por regalar al mundo su bondad, su belleza, su verdaderasingularidad






Tabla de contenido

PRESENTACION
PROLOGO
AGRADECIMIENTOS
INTRODUCCION

CAPITULO I.- MANUAL PARA UN ANALISIS COMPARATIVO
DE AREAS DE OPORTUNIDAD PARA UNA MUTUA
COLABORACION VIM-SECTOR SALUD

INTRODUCCION
REHABILITACION PCD MOTORA: VIM 2011-Sector Salud 2014

SALUD RENAL: primer paso para salvaguardar el Derecho a
la Vida de las PCD motora

SALUD RENAL: VIM y SNS, por un compromiso para evitar
los materiales absorbentes en la atencién de PCD

SALUD RENAL: Sonda intermitente, hasta ahora nuestra
mejor opcién contra Infecciones urinarias

UNA SILLA LIGERA REHABILITADORA: la mejor ventana al
mundo de la discapacidad motora

UN COJIN TERAPEUTICO DE GEL: si alin piensas que es
caro, prueba con el tratamiento de Ulceras por presion

CAPACITACION PARA DOMINAR LA SILLA: salvaguarda de la
libertad y ayuda contra las ulceras por presion (UPP)

ANHELO DE TRABAJAR: salvaguarda del Derecho a la
Integracion y principal motivador

HABILIDADES para la VIDA COTIDIANA: defensa de nuestro
Derecho a la Diversidad y la Inclusién

10
17

19

27

29
33

33

34

34

35

35

36

37

38

CURSOS ITINERANTES (Habilidades a domicilio): un modo
de acercar VIM al Sector Salud

HABILIDAD MAS VALORADA POR PCD de VIM: La
prevencion de ulceras por presion en la silla de ruedas

ENSENANZA DE PARES: clave de Exito del Modelo VIM y
salvaguarda del Derecho a la Inclusion

ENSENANZA DE PARES: visitadores Hospitalarios de VIM, al
servicio del sector salud

ENSENANZA DE PARES: importancia reconocida por los
propios profesionales encuestados

ENSENANZA DE PARES: una nueva presencia en el mundo y
un proceso para toda la vida

ENSENANZA DE PARES: modelos a seguir, luz y guia para el
mundo (Cultura Olmeca)

ENSENANZA DE PARES: grandes cambios en tiempo récord,
gracias a la guia de instructores PCD

ENSENANZA DE PARES: 10 mil instructores potenciales PCD
al servicio del Sector Salud, como lo creyeron los Olmecas

SECTOR SALUD: hoy puede beneficiarse de la guia y apoyo
de instructores PCD

SECTOR SALUD Y VIM: pueden escribir una historia comun
de cambios positivos en la rehabilitacion

SECTOR SALUD: Puede detonar el anhelo profundo de
miles y miles de PCD motora: salir de su casa

SECTOR SALUD Y VIM: al final del dia, nuestra rehabilitacion
tendra impacto a nivel familiar y social

Sin independencia no has inclosién

38

38

39

39

40

40

41

41

43

43

44

45




CHECK LIST PARA UNA VIDA INDEPENDIENTE: en el mundo INCLUSION LABORAL DE PCD MOTORA 61
de la discapacidad motora 46

- REHABILITACION PSICOLOGICA DE PCD MOTORA 51 VIM Y SECTOR SALUD EN CIFRAS Y GRAFICAS 62

ACEPTACION Y REALIZACION: Metas de la atencién

. ra . . ? , e 7z
psicologica del Sector Salud y VIM ¢ya lo sons >1 CAPITULO Il.- MANUAL PARA IMPULSAR GUIAS MEDICAS Y
PCD LUCHANDO POR OTRAS PCD: enorme impacto NUEVOS PROTOCOLOS DE ATENCION DE PCD MOTORA EN EL
psicoldgico en las nuevas usuarias de silla de ruedas 51 SECTOR SALUD 71
DUELO, SUFRIMIENTO Y PENA: duran el tiempo que tarda INTRODUCCION:
en aceptarse la pérdida > Silla de ruedas rehabilitadora: protagonista de VIM y quiza
MUERTE NO ES LO OPUESTO A VIDA: Muerte es lo opuesto pronto, del Sector Salud 72

imi i 52 . . -
a nacimiento... que da nueva vida Ventajas de las Sillas Rehabilitadoras o de uso Externo:
ENERGIA VITAL DE PCD DE VIM: Decididos a compartir y urgente incluirlas en las Guias Médicas 73
ampliar el impacto de esta energia en el Sector Salud >3 Silla Ligera: detonador del Modelo VIM y posible motor de
GRAN IMPORTANCIA DE LA REHABILITACION PSICOLOGICA: grandes cambios en el Sector Salud 75
VIMYy Sector Salud, la reconocen >3 Los dias en que el Sector Salud prescribe sélo sillas
ESTRATEGIA DE CONFRONTACION: Acierto del INR que ortopédicas, estan contados: VIM 75
puede ser enriquecido con PCD de VIM >4 ACIERTO DEL INR: Destacar el impacto de diferentes tipos
AREAS DE IMPACTO DE LA REHABILITACION PSICOLOGICA: de Silla de Ruedas, en la rehabilitacion 77
54

hallazgos VIM y Sector Salud El Informe Mundial de la Discapacidad 2011, puede ser el
ACCIONES PARA MEJORAR el Servicio de Atencidn sustento de las nuevas Guias del Sector Salud 77
Psicoldgica: Propuestas VIM y Sector Salud 35 Sociedad Civil: puede ayudar a reducir la brecha

- INTEGRACION SOCIAL DE PCD MOTORA: Sector Salud-VIM 57 presupuestal e informativa entre ambos modelos 78
Si mi Vida no tiene sentido, la VIDA no tiene sentido: el Compromisos Internacionales de México: otro motivo para
gran dilema de la integracion... vivir o morir 57 mejorar los procesos de rehabilitacion 79
NUESTRO TESTIMONIO DE INCLUSION: con ayuda del ACTORES SOCIALES QUE ASUMEN CARGOS PUBLICOS EN EL
Sector Salud, puede replicarse al resto del mundo 58 SECTOR SALUD: oportunidad y riesgo 80
VIM y Sector Salud: multiplicando juntos experiencias de COJIN ANTI UPP: Todo un reto, para ser abordado por las
integracion social 59 nuevas Guias Médicas del Sector Salud 81

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
Acercando Nuestra Experiencia al Sector Salud




Ventajas Comparativas: Cojin Terapéutico de Gel, Aire, Hule
Espuma

Aspectos que podrian considerarse en una Guia Médica de
Atencidn Psicoldgica de PCD motora

Manejo de Automoviles Adaptados: otro tema donde VIM
ha acumulado una rica experiencia

VIM ante el Proyecto de Norma Oficial Mexicana mas
reciente sobre Discapacidad Motora

Ejemplo de Manual de Rehabilitacién y posibles aportes
desde la experiencia de VIM en cada apartado

INCLUSION LABORAL: asignatura pendiente en el sector
gubernamental

CERTIFICACION DE HABILIDADES o CLASIFICACION DE
FUNCIONALIDADES: ¢ Cual serd la tendencia?

ALGUNAS CONCLUSIONES: de este manual

CAPITULO Ill.- MANUAL PARA APLICAR EL MODELO VIM EN
EL SECTOR SALUD

INTRODUCCION:

UTILIDAD DEL MANUAL: Acercar mas la rica experiencia del
Modelo VIM al Sector Salud

TECNICAS DE VIM: Referente para el Sector Salud que no
cuenta aun con Guias Médicas y Protocolos

ETAPA AGUDA: Lo que hagamos o dejemos de hacer en
esta etapa, hara la diferencia

IMPORTANCIA DE ACTUAR: En 14 afios, nadie ha muerto
por aplicar el Modelo VIM: pero si fallecié medio millén de
PCD abandonadas

82

84

20

91

93

100

100
101

103

104

104

105

105

105

CAPACITACION PARA EL DOMINIO DE UNA SILLA DE RUEDAS
LIGERA REHABILITADORA

A. AREA TEORICA:

A.1 Cuidados de la piel

A.2 Historia y filosofia de Vida Independiente México

A.3 Cuidado y mantenimiento de la silla

A.4 Tipos y caracteristicas de las diferentes sillas de ruedas:
B. AREA PRACTICA:

B.1 Actividades de la vida cotidiana/Tareas domésticas
B.2 Control de esfinteres:

B.3 Cateterismo: uso de la sonda intermitente

B.4 Pasajes (indispensable para una PCD: para manejar, ir al
WC, descansar en un espacio mas comodo)

B.5 Vestirse/Desvestirse (utilizando la cama)
B.6 Bafarse (utilizando otra silla especial para el bafio)

C. TECNICAS PARA EL DOMINIO DE LA SILLA DE RUEDAS LIGERA,
PARA LA VIDA INDEPENDIENTE:

C.1 Acondicionamiento fisico (indispensable para asegurar
una mejor calidad de vida)

C.2 Equilibrio (indispensable para dominar el miedo)

C.3 Rodar correctamente (indispensable para trabajar, salir
a la calle, regular energia)

C.4 Dos puntos: de frente, de espalda, en pasto, terreno
pedregoso

C.5 Subir y bajar plataformas (para aprender a subir y bajar
banquetas)

107
107
107
108
109
109
110
110

110
111

112
112
112

113

113
113

113

114

114

Sin independencia no has inclosién




C.6 Subir de Espaldas plataformas 1y 2. 115 REHABILITACION PSICOLOGICA 125
C.7 Rieles (para aprender a sortear baches y otros CAPACITACION LABORAL 126
obstaculos en las calles) 116 Objetivo, Programa, Sustento 126
C.8 Riel hacia atras (para saber librar obstaculos en Importancia 126
reversa) 116
’ Logros 127

C.9 Subir y bajar rampas (muy util para sitios donde las
rampas estdn muy mal disefiadas) 117 Tematicas del proceso de capacitacion laboral: 127
C.10 Subir y bajar escaleras: con y sin barandal (muy util INTEGRACION Y SEGUIMIENTO LABORAL 129
cuando no hay rampas ni nadie que nos ayude) 118 ALGUNAS TECNICAS E IMPACTOS DE VIM EN IMAGENES 130
C.11 Bajar y subir del piso (muy util para emergencias o CONCLUSIONES 133
simplemente para salir al parque y acostarse en el pasto) 118 }

GLOSARIO MEDICO 135
C.12 Técnica para bajarse de la silla 119

FUENTES CONSULTADAS 161
C. 13 Técnica para subirse a la silla (cfr. Técnica para caer) 119
C.14 Pasaje de la silla de ruedas a unasilla fija. 120
C.15 Pasaje de unasilla fija a la silla de ruedas. 120
C.16 Manejo de automovil adaptado 121
C.17 Quadrugby: la experiencia que sdlo unos cuantos -en
el mundo- podran vivir 121
C. 18 Natacioén: toda una experiencia de vida para las PCD
motora 121
AL FINALIZAR LA REHABILITACION (Ejemplo de Evaluacién
Bésica de habilidades): 122

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
Acercando Nuestra Experiencia al Sector Salud




n cada pais, las personas con discapacidad motora, vamos avanzando o nos vamos estancando, dependiendo de los servicios que

estén disponibles para nosotros. Tenemos casos de amigos nuestros, con tetraplejia severa, que se han vuelto mas habiles que el

resto de sus compafieros, gracias a que han logrado huir de la falsa comodidad y los supuestos servicios de alto nivel, disponibles en
su propio pais para su tipo especifico de lesion medular.

En México, para muchos tetrapléjicos de VIM, la historia es diferente; gracias a que no dejamos de hacer el esfuerzo de elevar nuestros
niveles de independencia y tampoco nos damos el permiso de retroceder. Esta curva de descenso, con frecuencia es irreversible y aparece,
en el momento en que los servicios disponibles en un determinado pais o comunidad, vuelven inutiles a las personas a las que pretenden
beneficiar.

Es como si a un nifio, le brinddramos todo lo necesario para que no camine: le acercamos todas las cosas, lo cargamos, le ofrecemos ayudas
de todo tipo, para asegurarnos de que no tenga necesidad de caminar. Después de un tiempo, el resultado seria desastroso, sin ninguna
duda. El nifio habria visto atrofiada su capacidad de moverse con sus propias piernas y su propia autonomia. Esto es lo que ocurre en mu-
chos paises y, lamentablemente también en el nuestro, en no pocos centros de salud y de atencidn especializada. Como si el derecho a ser
atendidos, en determinados aspectos, comenzara a volverse contra nosotros mismos.

Este texto tiene justamente el propdsito de compartir, por medio de tres manuales, lo que en VIM nos ha funcionado para avanzar hacia
una vida independiente y auténoma, con plena calidad de vida. Queremos que todas las personas involucradas en la rehabilitacion: perso-
nas con discapacidad, familiares, médicos, terapeutas fisicos, terapeutas ocupacionales, trabajadoras sociales, empresarias, funcionarios
publicos, legisladores, organizaciones civiles y demas actores involucrados, conozcan nuestro Modelo y lo consideren; para transformar
juntos la cultura de la discapacidad, los procesos de rehabilitacién integral y la inclusidn social y laboral de este importante sector.

No pretende ser un libro cientifico ni confrontativo; en absoluto. Pretende mas bien extender la invitacion a los profesionales de los ins-
titutos y a los académicos de las universidades, para que nos ayuden a enriquecer con sus conocimientos técnicos, aquéllos aspectos de
nuestra metodologia que puedan ser un puente y un canal de didlogo con investigadores, terapeutas fisicos, ocupacionales y otros espe-
cialistas, para encontrar juntos nuevos caminos y una nueva sinergia, que nos permita seguir avanzando y nunca estancarnos.

Santiago VelazquezDuarte



s un gran honor para mi, el haber sido invitada a elaborar el prélogo de esta Segunda Etapa de Sistematizacién de la Experiencia de

Vida Independiente México; o VIM, como muchos la conocen. Y qué mejor manera de hacerlo, que con el testimonio de mi propia

lesion medular, pues me parece que de algin modo, mi propia experiencia de discapacidad sintetiza la idea central del presente libro.
En primer lugar, la vivencia de mi propia confrontacion como profesional médica frente a un Modelo empirico de personas con discapacidad
rehabilitadas o comenzando su proceso, que habria de impactar profundamente mi manera de entender la rehabilitaciéon, transformando
mi vida por completo y confiriéndome una seguridad y una confianza absoluta en mi misma, al grado de permitirme, a los pocos meses de
haberme accidentado y haber adquirido una tetraplejia severa, sustentar mi examen profesional para obtener mi titulacion en medicina,
sin mayores contratiempos.

He aqui la historia de esta primera parte, en la que como médica cirujana, me confronto con una realidad social que me toca en lo mas pro-
fundo y me abraza con su propia experiencia empirica —sin resentimientos por mi otrora indiferencia hacia la discapacidad, ni celos por mi
actual formacion cientifica— para compartirme una nueva y bella oportunidad de vida. Cabe aclarar que esta misma confrontacion, puede
obtenerse con el primer Manual presentado por VIM; en efecto, la sola lectura comparativa de las encuestas aplicadas en 2011 a 210 PCD
rehabilitadas por VIM y las aplicadas en 2014 a 115 especialistas en la atenciéon de PCD motora, en algunos casos resulta igual de impactante,
como podra constatar el lector cuando lea ese primer documento. Pero necesitamos abrirnos a esa otra realidad, con humildad y dejando
atrds el orgullo que nos separa de esa contundente verdad: la misma que a mi me abrié los ojos, cuando me di cuenta que mi cuerpo habia
guedado paralizado del cuello hacia abajo y acudi al Campamento de Vida Independiente, sin prejuicios ni celos absurdos: dispuesta a rena-
cer a la vida, como fue lo que realmente ocurrid.

Me incorporo al mundo de la discapacidad el 11 de abril de 2013, siendo profesional médica, originaria de Acapulco, Guerrero, egresada
de la Facultad de Ciencias Médicas y Bioldgicas “Dr. Ignacio Chdvez”, generacion 2006-2011, de la Universidad Michoacana de San Nicolds
de Hidalgo y habiendo realizado el Internado de Pregrado en el Hospital General “Vicente Guerrero” en el puerto de Acapulco. La causa:
un terrible y desafortunado accidente automovilistico, ocasionado por el agotamiento continuo derivado de las largas jornadas de trabajo
como Meédico Pasante de Servicio Social en una comunidad suburbana del mismo Puerto, necesarias para solventar las exigencias de las su-
previsiones nacionales de Salud, preocupadas por los nuevos brotes epidemioldgicos de Tuberculosis Pulmonar, la cual se creia erradicada.

Inconsciente, ingreso al mismo hospital donde un afio antes comencé mi internado de pregrado. Tras la atencion médica deficiente, mi
familia decide trasladarme a la Ciudad de México donde fui intervenida quirurgicamente en un hospital privado dos dias después. Hasta
antes de la cirugia, desconocia la magnitud del Accidente: Lesion Medular Traumdtica Escala A ASIA, nivel neuroldgico C6-T1. Al sequndo
dia de mi cirugia y contando solo con la incertidumbre de saber si podria retomar mi vida —a pesar de los prondsticos tan sombrios de mis
colegas médicos— confirmé mi mds grande temor: cuadriplejia.

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
Acercando Nuestra Experiencia al Sector Salud




Comencé a leer articulos donde pudiera informarme mds acerca de mi inicio como persona con discapacidad. Recordé entonces a una
amiga y colega mia que realizo sus estudios de posgrado y especialidad médica en el mejor instituto de rehabilitacion del pais y uno de los
mejores nosocomios especialistas en rehabilitacion —después del Hospital de Parapléjicos de Toledo—. Tuve suerte, pues pude ingresar al
programa de rehabilitacion intensiva de lesionados medulares.

Dentro de las actividades de rehabilitacion, una de las Terapeutas Ocupacionales insistio en que debia retomar mi carrera —siendo que yo
ya daba por concluida mi vida laboral, pensando en que me convertiria para mi subsistencia en una persona dependiente de mis familia-
res, debido a lo severo de mi discapacidad—. No obstante mi limitacion fisica tan marcada, tuve mucha disponibilidad para rehabilitarme y
logré recuperar el movimiento de mis dos ultimos dedos de las manos: con la suficiente fuerza y movilidad como antes del accidente. (Debo
decir que con el paso del tiempo, mi cuerpo se siguiod recuperando sorprendentemente y, a la fecha, mi diagnostico final es Lesion Medular
Escala B Asia Nivel Neuroldgico T5).

Pero no fue asi en ese primer momento: asi que, una vez egresada del programa de rehabilitacion, me vi inmersa en la principal angustia
de mi condicion de salud: ¢ Acaso podré recobrar el rumbo de mi carrera? Fue entonces que decidi —en medio de muchas otras alternati-
vas— experimentar la filosofia de Vida Independiente México, justo a los 2 meses de haber salido del hospital de rehabilitacion. La primera
impresion que me causé el Campamento al que asisti en Septiembre de 2013, a sélo 5 meses de haber adquirido la discapacidad, fue im-
pactante. Contemplar a las mds de 250 personas con diferentes tipos de discapacidad motora, practicando en su silla de ruedas, fue crucial.

Fue un momento fundamental, en el que desafortunadamente nunca me habia visto involucrada y, ahora, de alguna manera agradecia
mi presencia en medio de ese grupo de personas, pues me permitio volver mis ojos hacia la discapacidad, de la manera mds atenta: para
empaparme de todo tipo de experiencias vivenciales. Fue entonces cuando una persona, fisicamente mds limitada que yo, hizo de mi expe-
riencia en el campamento la mds importante de mi vida, animdndome a sequir adelante a pesar de mi discapacidad. Fue asi como conclui
las mds de 60 horas de entrenamiento empirico de Vida Independiente México, plenamente decidida a retomar mi proyecto de vida. Con
esa sequridad y la confianza que me dejé el campamento, presenté en noviembre de 2013, mi examen profesional de conocimientos gene-
rales en medicina, logrando acreditar el mismo por unanimidad.

La segunda parte de mi testimonio, tiene que ver justamente con el segundo Manual o parte dos del libro de VIM. Aquélla que se relaciona
con la necesidad —sefialada siempre con dnimo constructivo por Vida Independiente México—, de contribuir a crear, enriquecer o simple-
mente, actualizar las Guias Médicas y los Protocolos de investigacion que aseguren una mejor atencién de las PCD motora, aprovechando
la rica experiencia empirica de la propia organizacion.

En efecto, en su segundo Manual, VIM nos exhorta a que juntos, Sector Salud y sociedad civil, logremos comprender y traducir mejor,
en nuestros procedimientos internos, lo que ha podido significar el mundo de la discapacidad motora, en un pais como el nuestro. Por
medio de cuadros y otras interesantes reflexiones, VIM hace un primer diagndstico y nos invita a profundizar en los andlisis mds deta-
llados que comparte a lo largo de la presente obra. Respetuosamente pido a mis colegas médicos y demas profesionales responsables
de atender PCD, que escuchemos con apertura las implicaciones que tiene este mundo desafiante, desde la mirada de las propias PCD
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motora y nos comprometamos a tenerlas en cuenta, a la hora de elaborar nuestras nuevas Guias Médicas y nuestros nuevos Protocolos
de Investigacion.

Tengamos presente la magnitud de este gran desafio: la Organizacion Mundial de la Salud, cuantifica en un 10% la poblacién que a nivel
mundial padece algun tipo o grado de discapacidad (alrededor de 700 millones de personas). Lo que logremos hacer en México, con las
aproximadamente 9.5 millones de personas que presentan un tipo o grado de discapacidad; y, mds concretamente, con los cerca de 5
millones que poseen discapacidad motora; sin ninguna duda, dados los importantes avances que hay en México, puede llegar a tener un
impacto significativo en todo el resto.

Incluso, las diferencias tan marcadas que existen en las entidades federativas de nuestro pais; y, mds aun, al interior de éstas, por las muy
variadas condiciones econdmicas, sociales y culturales en que viven las personas con discapacidad: pobreza, marginacion social, déficit
de atencion, desnutricion, crecimiento acelerado de la poblacion, falta de acceso a servicios de medicina preventiva y atencion a la salud,
desigualdad social y violencia extrema, entre otros, hacen mds complejo este desafio; pero también, mds amplia y rica la experiencia de
nuestro pais y especificamente de VIM, al incursionar por mds de dos décadas, en los rincones mds apartados del territorio nacional, gra-
cias al apoyo brindado por las Unidades Bdsicas de Rehabilitacion del DIF.

Algunos datos que me ayudaron a tomar conciencia de la enorme complejidad que implica toda esta realidad, son los siguientes: la inciden-
cia anual de lesion medular en México es de 18.1 por cada millon de habitantes y, ocurre con mds frecuencia en hombres que en mujeres,
en edad productiva, con un promedio de entre 16 y 35 afos de edad. Cai en la cuenta que la lesion medular es un verdadero problema de
salud publica, por el incremento acelerado de personas con discapacidad motora adquirida que se suman cada afio a esta gran lista esta-
distica. Confirmé que la lesion medular se considera hoy en dia como una de las peores devastaciones para el ser humano por el enorme
impacto que tiene al afectar actividades de la vida diaria, la capacidad para desplazarse y el entorno social. La lesion medular es una de
las principales causas de discapacidad motora adquirida en nuestro pais; problema que afecta sobre todo a la poblacion en edad laboral y,
por lo tanto, sus repercusiones afectan el dmbito familiar y sus efectos son irreversibles para la mitad de las victimas. En la actualidad, los
tratamientos existentes consisten en la asistencia y la estabilizacion espinal.

Encontré también que una de las discapacidades motoras adquiridas con mayor frecuencia en los afios 90s fue el ultimo gran brote de
Poliomielitis producido por el Poliovirus, presente en la materia fecal y de transmision fecal-oral, caracterizando al grupo de poblacion que
la padecia en el ambiente familiar a uno de los integrantes, siendo la discapacidad motora adquirida mds frecuente —justo después de la
lesion medular—, segun datos del INEGI 2000.

Dentro de la discapacidad motora congénita, encontramos una gran variable de malformaciones congénitas, haciendo una poblacion su-
mamente extensa, aun y con la lucha constante del sistema de salud publica por difundir toda la informacidn disponible para prevenirlas.
La espina bifida forma parte de los trastornos conocidos como defectos del tubo neural que se producen por el cierre defectuoso del mismo
durante la formacion embrionaria, a consecuencia de la interaccion de factores genéticos, ambientales y nutricionales segun el articulo
Mancebo-Herndndez A. 2008.
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El ultimo hallazgo importante que hice en mi primera incursion documental al mundo de la discapacidad, fue precisamente darme cuenta
que dadas las diferentes dificultades que enfrenta las PCD motora para llevar a cabo sus actividades y dado el entorno tan desfavorable
que enfrenta, por lo inaccesible e inadaptado en que éste se encuentra; las personas que vivimos una discapacidad motora, requerimos
como herramienta indispensable, un cojin adecuado (de aire o de gel, al menos; en el que estaremos sentadas unas 8 o 10 horas al dia) y
el dominio de una silla de ruedas disefiada especialmente para continuar nuestro proyecto de vida, por lo que debe ser ligera, resistente y
adecuada a nuestro tipo de discapacidad; a fin de poder usarla fuera de casa, como un medio de transporte efectivo, en espacios compli-
cados e inhdspitos como los que uno encuentra a diario en la calle. Esto ultimo es una lamentable pero contundente realidad, por la falta
de una cultura de respeto a los derechos de las PCD; siendo de tal magnitud las limitaciones y barreras arquitectdnicas que aun existen,
que resulta mds sencillo vivir y adaptarse a un pais inaccesible, que esperar una infraestructura fisica plenamente transformada, en favor
de la discapacidad.

Esta falta de cultura, deja a las personas con discapacidad en situacion de gran vulnerabilidad, en donde las situaciones diferenciales de
salud y los diferentes tipos de discapacidad, agravadas aun mds por categorias de clase, género y etnia (Breilh 2003), generan una condi-
cion cronica de salud que afecta la participacion y el desempeiio de las actividades cotidianas.

En la tercera parte del libro, pude identificar mi propio anhelo, como profesional médica en silla de ruedas, de ver enriquecidos y transfor-
mados los procesos de rehabilitacion que se aplican en las diversas instituciones y hospitales publicos de todo el pais, de nuestro complejo
Sistema Nacional de Salud. Los importantes aportes que Vida Independiente México ha hecho a los sistemas de atencidn de personas con
discapacidad motora, pueden tener una gran resonancia en los modelos que actualmente aplica el Sistema Nacional de Salud. El tercer
Manual de VIM, es de hecho una guia que pretende facilitarnos esa tarea, especificamente la aplicacion de las principales técnicas de VIM
para la vida cotidiana y el dominio de la silla de ruedas, en el ambito de los hospitales y otros centros de salud especializados.

Recordemos que VIM se constituye legalmente hace 15 afios, bajo la denominacion legal de Organizacion Internacional Vida Independiente
para Personas con Discapacidad A. C. y surge precisamente de la falta de adaptacion de espacios dignos para las personas con discapa-
cidad motora. Durante mds de una década, VIM ha llevado a cabo Cursos de Rehabilitacion, fundamentalmente de Terapia Ocupacional,
siendo su técnica mds excepcional, el dominio de la silla de ruedas en diferentes terrenos y con distintos obstdculos, que evidencian o
asemejan la falta de accesibilidad en nuestro pais. Parte fundamental de la filosofia de esta institucion es fomentar en la persona con
discapacidad —sea congénita o adquirida— el deseo de una vida digna, como parte de su readaptacion a las actividades de la vida diaria.

Las técnicas y herramientas que ensefia el Modelo VIM, han sido desarrolladas y probadas durante afios, por su presidente y fundador, por
lo que son absolutamente vivenciales. Este hecho, indudablemente ha causado un alto impacto en las personas con discapacidad, pues se
trata de un par igual a ellos, quien les ensefia un modelo inherente y rudimentario, pero al mismo tiempo exitoso y fundamental, que toca
en lo mds profundo la vida de las personas con discapacidad. Doblemente impactante, si se toma en cuenta la severa discapacidad del
fundador, quien no obstante tener una discapacidad considerada grave, es capaz de moverse con total independencia, en un entorno lleno
de inseguridades y otras situaciones emocionalmente crudas y devastadoras.
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Este Modelo Unico en el mundo, Vida Independiente México, ha venido a revolucionar la vida de las personas con discapacidad motora, quie-
nes lejos de buscar una solucion de dependencia frente al Estado, por la condicion de salud y de vida tan olvidada que padecen, ha venido
a ofrecer a la sociedad un Modelo innovador, completamente funcional, que tiende a cambiar paradigmas no sdlo en las propias personas
con discapacidad que beneficia sino también en sus familias y en el entorno que los rodea. Se rehabilita no sélo al usuario: el cambio de vida
involucra indudablemente todo su entorno social. Y este espiritu se recoge principalmente en el ultimo Manual, pero permea a todo el libro.

Por si esto no fuera suficiente: una rehabilitacion producto de un modelo unico y patentado por esta importante organizacion; el proceso
termind planteando, con los afios, una pregunta al propio Modelo: ¢ Qué hay mds alld de concluida la rehabilitacion ocupacional del Mode-
lo Vida independiente México? Era impensable que siendo la calidad de vida de las PCD motora, lo que desde el principio inspiré al Modelo
VIM, el mismisimo fundador se quedara conforme frente a tan interesante incdgnita. Busco entonces, una estrategia que pudiera vincular
este modelo de rehabilitacion con otras prdcticas y procesos reales de crecimiento personal y laboral (salud ocupacional). Fue entonces que
se cred una alianza con otras organizaciones civiles, dedicadas a la capacitacion y la gestion laboral, como es el caso de FHADI, IAP. Y Grupo
Altia. Ambas instituciones dedicadas a la capacitacion y al desarrollo de todo un perfil laboral de la PCD, para ayudarla en su proceso de
inclusidn a la vida productiva, una vez concluido su proceso de Rehabilitacion en Vida Independiente México.

Es importante aclarar que el éxito de la independencia tiende a involucrar mds aspectos propios de la vida de la persona con discapacidad,
no solo a imponer una actividad que de acuerdo con la limitacion motora, alguien asuma como propia para cada participante: Lo que logra
el Modelo, mds bien, es que la PCD identifique sus propias habilidades y complemente un perfil laboral integral que le permita acceder a
mejores oportunidades de vida productiva. El éxito de esta alianza y de esta estrategia, es palpable: en los ultimos 4 afios, el Modelo ha
logrado la inclusion laboral de 400 personas con discapacidad motora, en empleos dignos y sustentables; no artificiales ni inventados.

Empleos competitivos a los que aspiran también, personas sin discapacidad motora. Este logro, desafortunadamente no tiene precedentes
en ninguna otra institucion, publica o privada, por lo que el desafio sigue siendo enorme. Mds aun, cuando el servicio que brinda la Alian-
za, no se reduce solo a lograr la inclusion laboral de una persona con discapacidad motora, sino a darle sequimiento, para acompafiar y
propiciar un proceso de inclusion social aun mds completo.

La persona que se rehabilita con este Modelo de integracion, independientemente de las nuevas habilidades que adquiere, no obstante el
poco avance o ritmo fisioldgico lento en su recuperacion, funcionalmente cuenta con las herramientas necesarias para su vida social, con
tal fuerza que lejos de verse con una limitacion fisica evidente sobresale psicolégicamente: Esto se aprecia sobre todo, al concluir su parti-
cipacion en el programa de rehabilitacion de VIM, pues su actitud es tan competitiva, como la de cualquier otra persona sin discapacidad
fisica de ningun tipo.

No hay que olvidar que México se sumo al Convenio de la OIT, sobre Readaptacion Profesional y Empleo, promulgado el 20 de junio de
1983, que insta a los paises a establecer politicas destinadas a asegurar que existan las medidas adecuadas de readaptacion profesional
al alcance de todas las personas con discapacidad y promover las oportunidades de empleo para este grupo de poblacion, precisamente
en el mercado regular de empleo.
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El Gobierno ha impulsado algunas acciones, como la Secretaria de Trabajo, promoviendo acciones diversas para contribuir a la inclusion y
capacitacion laboral de las personas con discapacidad y de los adultos mayores, el Programa Abriendo Espacios, los distintivos de empresa
incluyente, entre otros. En el mismo sentido, se crearon en 2001 las redes de vinculacion laboral para la atencion integral de PCD, y en 2008,
una Red Nacional para ese mismo propdsito, integrada por 32 redes estatales, 2 regionales y 27 municipales (1). Sin embargo, no encon-
tramos estadisticas fehacientes al respecto, que puedan dar cuenta de los resultados logrados o de alguna historia de éxito, en materia de
inclusion laboral de PCD motora.

Es un entorno de subdesarrollo el que envuelve a la persona con discapacidad; y, por lo general, arrastra a las personas mds cercanas. La
situacion de pobreza y su entorno promueven diversas formas de reproduccion de las condiciones discapacitantes y de manera mds recur-
siva, las limitaciones y desigualdad en el acceso a la salud y otros derechos reconocidos a la discapacidad; restringiendo las posibilidades
de modificar las condiciones de vida (Naciones Unidas 1982).

Por ello, como Médica General, usuaria de silla de ruedas y dedicada a la atencion de personas con discapacidad, me parece sumamente
importante el esfuerzo que estd haciendo Vida Independiente México, con la sistematizacion de este segundo documento. De alguna mane-
ra, estos tres manuales que hoy presenta a la sociedad médica y demds especialistas encargados de la atencion de este importante sector
de la poblaciéon, como a muy diversos actores sociales interesados en esta problemdtica, son un reconocimiento a la ardua labor de todos
los involucrados en los procesos de inclusion social de PCD motora.

Lo cual conlleva también una elevada responsabilidad, para todos aquellos equipos interdisciplinarios, que se han visto en la necesidad de
adoptar modelos de inclusion ajenos a los protocolos destinados a la atencion de este grupo vulnerable, haciendo eco de la Filosofia de
Vida Independiente México, para convertirla en una experiencia vivencial que enriquezca y acompane el seguimiento de cientos de perso-
nas con discapacidad.

En medio de multiples deficiencias ajenas a los profesionales de la salud involucrados, Vida independiente México viene a dinamizar su
trabajo, en medio de dichas carencias; y, de eso trata precisamente esta obra con sus tres Manuales: de la posibilidad concreta y real de in-
cluir en nuestro Sistema Nacional de Salud, técnicas y aprendizajes que VIM ha adquirido luego de mds de dos décadas de trabajo, Y ahora
lo comparte con pasion y con entusiasmo, porque estd consciente de que no es posible que pueda abarcar todos los rincones del pais para
difundir un modelo que le puede salvar la vida a millones de personas con discapacidad, hoy postradas, escondidas y recluidas en sus casas.

El éxito e impacto significativo de Vida Independiente México, como Modelo de Rehabilitacion, equivale al éxito de todos aquéllos que han
logrado beneficiarse de sus programas. Pero es una cruda realidad, constatar todavia hoy en dia, que en la gran mayoria de las ciudades
de nuestro territorio nacional, no se observa la presencia de personas con discapacidad motora, usuarias de silla de ruedas, en las calles;
como si no existieran. Cuando en realidad, son millones como hemos dicho, las que se encuentran recluidas sin poder salir de su casa y con
multiples complicaciones médicas, todas ellas altamente prevenibles.

Como médicos que somos, debemos tomar conciencia de que el modelo de rehabilitacion que aplicamos (acorde con la medicina basada
en la comunidad), limita socialmente a la persona con discapacidad, al menos en forma indirecta; debido a que no se cuenta con un cono-
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cimiento mds amplio y unificado, en nuestro sistema de salud, para orientar de una manera oportuna a la persona con discapacidad, en
todos los aspectos que el Modelo VIM nos sefiala con mucho respeto hacia nuestra profesion médica pero con mucho detalle, a lo largo de
la presente obra.

Todo el equipo de profesionales en materia de rehabilitacion de PCD motora y actores sociales comprometidos, estamos invitados a sacarle
todo el provecho a esta obra; en lo que lleva de sabiduria y de compromiso para transformar nuestros modelos de atencion; haciéndonos
eco de la definicion que nos aporta la Conferencia Internacional del Trabajo de 1995, a través de la Recomendacion 99, que modifica lo
establecido por la misma Conferencia en 1983 (Recomendacion 168), sefialando que rehabilitacion es “aquella parte del proceso continuo y
coordinado de la adaptacion y readaptacion que comprende el suministro de medios, especialmente la orientacion profesional, formacion
profesional y colocacion selectiva para permitir que la persona (invdlida) —con discapacidad— obtenga y conserve un empleo adecuado y
protegerse en el mismo y que promueva asi la integracion o reintegracion de la persona en la sociedad”.

La poblacion con discapacidad es un grupo de especial atencion porque es un fendmeno social que interesa desde muy diversas perspec-
tivas a los mds diversos actores: administracion publica, instituciones publicas y privadas, organizaciones de la sociedad civil. Pues como
hemos sefialado, la discapacidad afecta no solo a la persona sino también al nucleo familiar y a la comunidad de la que forma parte, sus
dimensiones sociales y econdmicas, asi como las consecuencias en materia de salud publica, que adquieren otra magnitud. La discapaci-
dad, no representa unicamente una limitacion fisica en las funciones de la persona (que se traduce en un déficit en la realizacion de sus ac-
tividades) sino también, un desajuste psicoldgico y una limitacion en su desarrollo socioeconémico, educativo y cultural, que por si misma,
no puede resolver sin el acompafiamiento necesario.

Por otro lado, la expectativa de vida de las personas con algun tipo de discapacidad motora se ha venido incrementando en las ultimas
décadas, gracias a los avances tecnoldgicos y cientificos en aspectos de prevencion, atencion prehospitalaria y manejo de complicaciones
en el trascurso de la fase critica de la discapacidad, que exige proveer a esta poblacion de procesos de atencion y rehabilitacion multidi-
mensionales, interdisciplinares e intersectoriales que trasciendan los aspectos meramente funcionales y permitan alcanzar verdaderos
procesos de inclusion social y laboral.

De ahi'la importancia de promover juntos VIM y Sector Salud, una mayor participacion de los sistemas de salud, para integrar un modelo de
rehabilitacion unico y funcional, que extienda la calidad de vida lograda en el Modelo Vida Independiente México, a muchas mds personas
con algun tipo de discapacidad motora o adquirida. Y una vez conociendo este modelo innovador de rehabilitacion, unico en América Lati-
na y en el mundo, lograr que mds personas se sumen a ese gran desafio al que me he referido, para beneficio de las millones de personas
con discapacidad motora que hoy lo requieren con urgencia, en los rincones mds apartados.

Dra. Maria del Carmen Morales Ramirez
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PERSONAS:

Lorenza Duarte Rojas+
Florentina Duarte

Gaby Brimmer+

Ignacio Saravia Calderon+
Carmelina Ortiz+

Martha Alicia Delgado Arana
Ma. Antonieta Osornio Ramirez
Maria del Carmen Valdez Duarte
Lourdes Sarvide Alvarez Icaza

Myrna Alejandra Arauz Cedillo

Abraham Plaza Sierra

Adriana Lisete Mendoza Sdnchez
Agustin Lugo Huidobro

Agustina Testa

Alejandra Arriaga Sanchez

Alejandra del Carmen Castellanos Jimé-
nez

Alfonso Ruiz Soto

Alfredo Jiménez

Alondra Salazar Rodriguez
Ana Luisa Nava Sanchez

Ana Paula Otegui Larregui
Andrés de Ita Contreras
Angel Alberto Rivera Sandoval
Armando Carmona Vera

Arturo Sanchez Santos

Beatriz Po Judrez

Beatriz Ruiz Buendia

Carin Garcia Montes de Oca
Carlos E. Ramirez Macias

Cecilia Vazquez Salazar

Cliserio Garcia Mejia

Covadonga Pérez Villegas
Cristina Ledn Chastén

Darwin Aaron Gémez

Edith Arenas Campos

Eduardo Vargas Mercadillo
Eduardo Zamora Herndndez
Elda Riafo Rodriguez

Enrique Reyes Zarraga

Estefania del Pilar Gamboa Garcia
Estela Aguilar Ruiz

Everardo Cruz Rojas

Fausto Marcelino Esparza Mufioz
Federico Nufiez Perea

Federico Olivares

Fernando Bustos Tapia

Fidel Pérez de Ledn

Francisca Saavedra

Gerardo Sierra

Gilberto Omar Navarro Gonzalez
Gustavo Hernandez

Héctor Hernandez La Voz

Héctor Miguel Yah May

Ismael Rojas Cervantes

Israel Sdnchez Miranda
Itzayana Guevara

Ivan Lopez Garcia

Jaime Herndndez Hernandez
Jaime Reyes Retana

Janette Arauz Murillo

Jenny Paola Ramirez Reyes
Jesus Alfredo Flores Garcia
Jesus Colin Marin

Jesus Eduardo Toledano Landeros
Jorge Alberto Mena

Jorge Octavio Moreno Ruiz
José Carlos Sanchez Oliva

José José Grimaldo Colmenero
José Luis Romero

José Manuel Flores Garcia
Juan Antonio Gonzélez Aguilar
Juan Avila Diaz

Juan Gaytan Martinez

Juan Pablo Ramirez Martinez
Juan Ubaldo Sdnchez Unzueta
Judith Guadalupe Gutiérrez
Julio Cesar Lépez Pinto

Julio Cesar Zetina

Karime Alonso Mora

Karina Tapia Benitez

Kitzia Garcia Hernandez

Laura Albores Grajales

Libia Isabel Navarro Ramos
Lizbeth Medina Lara

Lourdes Blum Goyarzu

Luis Alberto Vazquez Ramirez
Luis Maria Gabriel Gonzalez Orea
Luis Medrano

Luis Sergio Duron

Ma. Del Carmen Cardoso Garcia
Macarena Machimbarrena
Marcela Casillas Escalona

Marco Antonio Haro

Marco Terriquez

Mari Carmen Legaspi

Maria del Carmen Morales Ramirez
Maria Guadalupe Rodriguez Martinez
Mariela Galvan

Mario Avila Delgado

Mario Gonzélez Salinas

Martha Diaz

Miguel Angel Laporta

Miguel Angel Ramirez Lara
Miguel Arauz Cervantes

Mireya Karen Rodriguez

Nalleli Gdmez Villamonte

Noé Salvador Guerra Anguiano
Noé Sanchez Sanchez

Noemi Tellez Lopez
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Norberto Sierra

Norma Patricia Maldonado Vega
Oralia Ramirez

Pablo Gonzélez Sambrano
Rafael Chavira

Rafael Ortega Jiménez

Raul Antonio Betancourt Valenzuela
Raul Ibarra Ramirez

Rebeca Idalia Trejo Paz

Rene Almendarez davalos
Ricardo Camacho Sanciprian
Roberto Cano Briones

Roxana Pacheco Martinez
Rubén Navarro Toledo

Samuel Maldonado

Sara Haydee Cadena Rios

Saul Omar Torres

Sergio Duran Ortiz

Sergio Eduardo Topete

Silvia Emilia Degante Romero
Susana Carolina Brafias

Teresa Garcia Ruiz

Teresita de Jesus Robledo Rivas
Victor Severo Herndndez Valdés

Xochitl Claudia Luna Luna

GOBIERNOS DE: Puebla
Aguascalientes Querétaro
Baja California Norte Quintana Roo
Baja California Sur San Luis Potosi
Campeche Sinaloa
Chiapas Sonora
Chihuahua Tabasco
Coahuila Tamaulipas
Colima Tlaxcala
Distrito Federal Veracruz
Durango Yucatdn
Guanajuato Zacatecas
Guerrero

Hidalgo

Jalisco

Michoacan

Morelos

Estado de México
Nayarit
Nuevo Ledn

Oaxaca
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| problema del cual se derivé el interés para realizar el presente proyecto de investigacidn, consiste bdsicamente en que los

profesionales que laboran en los institutos y demds centros de salud especializados del Sector Salud, encargados de la atencién

primaria y secundaria de personas con discapacidad motora, no cuentan con herramientas documentales mas completas, hechas
a la medida de sus requerimientos, para conocer, canalizar o aplicar el Modelo VIM en sus localidades, no obstante la demanda creciente
de procedimientos de rehabilitacion mds integrales, por parte de una poblacién con discapacidad mds consciente; que ya comienza a darse
cuenta de que puede aspirar a una mejor calidad de vida.

Esta necesidad de herramientas documentales mas completas, también la padecen las mds de 10 mil personas con discapacidad motora que
nuestro Modelo ha rehabilitado en los Ultimos 14 afios. La mayoria de ellos, se han convertido en portavoces de Vida Independiente y en
portadores de un mensaje de esperanza en sus comunidades; y, por lo mismo, requieren de Manuales mas detallados y especificos que les
faciliten esa tarea.

De igual manera, las cientos de miles —por no decir millones— de PCD en México que aln no tienen idea de nuestra metodologia de rehabili-
tacion, no saben como pueden beneficiarse de ella; pueden encontrar en estos manuales una guia que les facilite el camino y accedan pronto
a esta nueva forma de vida que ofrece nuestro Modelo.

El antecedente mads cercano del presente proyecto, fue la Sistematizacion que llevamos a cabo en 2011, como resultado de aplicar una en-
cuesta de casi cien reactivos a 210 PCD rehabilitadas por nuestro Modelo. Los resultados de aquél primer esfuerzo de sistematizacién fueron
tan positivos que la demanda de llevar a cabo este segundo trabajo de investigacion fue categérica. Tuvieron que ver en ello, los hallazgos
tan relevantes que obtuvimos en 2011, que despertaron el interés de muy diversos actores: terapeutas fisicos, ocupacionales, médicos, en-
tre otros; quienes trabajando o colaborando al interior de importantes instituciones publicas especializadas, comenzaron a darse cuenta de
la necesidad urgente de introducir mejoras en sus propios procesos de rehabilitacién; enfrentando o confrontando con ello, situaciones de
desconfianza, desanimo, discriminacidn, cargas burocraticas, desinformacion, entre otros muchos otros aspectos limitantes. Pero esto no los
ha vencido, su profesionalismo y su compromiso por el bienestar de las personas con discapacidad ha sido mas fuerte y eso también nos ha
motivado y fortalecido a nosotros en el desempefio de nuestra mision.

Conceptos tedricos y definiciones operacionales claves en el desarrollo de la presente investigacién, son:
- Metodologias de rehabilitacién mas integrales

- Posibilidad de un futuro distinto para las personas con discapacidad motora,
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- Necesidad urgente de seguir documentando el Modelo VIM segln los requerimientos de los diversos actores comprometidos con
la discapacidad motora (gubernamentales, académicos, sociales, entre otros)

- Incidencia en los procesos de rehabilitacién que se aplican actualmente en el Sector Salud

- Ventajas, fortalezas y areas de oportunidad del Modelo VIM

- Areas de oportunidad, limitaciones y potencial de transformacién de los modelos de rehabilitacion existentes en el Sector Salud
- Un conocimiento mas profundo de los factores que han obstaculizado la transformacién de procesos en el Sector

- informacion estadistica y datos comparativos relevantes, entre el Modelo VIM y el Sector Salud

- Mecanismos de colaboracién multinstitucional, para una mayor incidencia.

- Evaluacién mas objetiva del potencial y areas de oportunidad en los sistemas de atencion del Sector Salud

- Un Manual estructurado en tres partes: Analisis comparativo del Sistema Publico frente al Modelo VIM; Elementos esenciales para un
Protocolo de Aplicacion del Modelo VIM en el Sector y un Manual Practico de Asistencia a las PCD motora, para aplicar el Modelo VIM

- Puesta a disposicion de los actores mas relevantes, antes mencionados, los resultados de la presente investigacion.

Los supuestos en torno al objetivo de la presente sistematizacion, son:

- Existen practicas exitosas, identificadas y sistematizadas a partir del proyecto de investigacién PCS 2011, apoyado por el Indesol a
nuestra organizacién Vida Independiente México, que involucran Modelos de Rehabilitacion integral de personas con discapaci-
dad motora, susceptibles de replicarse en el Sector Salud.

- Por medio del analisis comparativo, es posible identificar dreas de oportunidad en las cudles puede existir vinculacidn e interac-
cion con el Sector Salud o bien, donde puede replicarse el Modelo VIM.

- El analisis comparativo de los modelos de Rehabilitacidn existente en instituciones emblematicas o representativas del Sistema
Nacional de Salud, puede hacer posible una sistematizacion mas especializada del Modelo VIM, que responda mejor a las necesi-
dades y limitaciones persistentes, a fin de ofrecer procesos mas integrales.

- Un esfuerzo de sistematizacion mas especializado de nuestro Modelo de Rehabilitacién e Inclusion Laboral de PCD motora,
puede también contribuir a motivar nuevos esfuerzos de investigacion cientifica en la materia.

- Lacontinuidad con el proyecto anterior, apoyado por el PCS 2011, nos permite mantener constante el esfuerzo sistematizador,
con lo cual podemos incluir la experiencia ocurrida durante los ultimos tres afios

- Esta nueva sistematizacidn recoge aspectos mucho mas finos, de caracter especializado y/o cientifico, relacionados con nuestra
experiencia cotidiana; ademas de importantes logros en materia de inclusion laboral
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Categorias de andlisis y variables fundamentales, abordadas en el presente estudio:

a.

Analisis de los procesos de rehabilitacion vigentes en instituciones emblematicas del Sistema Nacional de Salud, con informacion
real y concreta, aportada por medio de 320 encuestas: 210 en 2011, aplicadas al mismo nimero de PCD motora rehabilitadas por
VIM y 115 encuestas aplicadas al mismo nimero de profesionales del Sistema Nacional de Salud, dedicados a la atencidn de PCD,
principalmente, neuromotora.

Interpretacion de resultados y generacidon de Manuales de acceso sencillo, para facilitar la aplicacidn de técnicas y ensefianzas del
Modelo VIM, asi como para contribuir al disefio de politicas y programas en materia de discapacidad, sustentados en datos que si
corresponden a la realidad cotidiana de este sector de la poblacion.

Identificacién de aspectos no suficientemente abordados, en los modelos de atencién de PCD motora, tanto en instituciones del
sector salud (hospitales y centros de rehabilitacidn), como académicas del Sector Salud.

Abordaje de los retos de la asistencia social, desde la perspectiva de la inclusion laboral, incluyendo el cuestionamiento y mejo-
ramiento de los modelos de atencién que predominan en los procesos y servicios orientados a la satisfaccion de las necesidades
de los diferentes grupos vulnerables.

Andlisis de los modelos imperantes para la atencidon de PCD motora: modelo médico y, en menor medida, modelo social; incluyendo
las serias restricciones o limitaciones que ambos enfrentan, para avanzar a una rehabilitacién mas integral de este sector de la
poblacién. El modelo médico, con el estigma de considerar en ocasiones, que las PCD, son basicamente pacientes enfermos cuya
salud hay que monitorear y atender, sobre todo, para evitar complicaciones. Y el modelo social, con la limitacién de asumir que
las PCD son principalmente victimas de un entorno que las excluye y constantemente viola sus derechos humanos.

Ambos modelos, son al mismo tiempo, categorias de andlisis fundamentales, que ante todo, queremos enriquecer con la expe-
riencia de nuestro Modelo Vida Independiente México, a fin de impactar de forma positiva, los servicios asistenciales que en el
contexto de ambos, se ofrecen a las personas con discapacidad motora.

El estudio, por tanto, identifica tematicas para la creacion de nuevas Guias Médicas y Protocolos de investigacion, por parte de
institutos especializados, como el Instituto Nacional de Rehabilitacién INR e instituciones académicas diversas, como la Universidad
del Valle de México, la Universidad Iberoamericana, la Universidad Pedagdgica Nacional, el Instituto Tecnolégico de Estudios
Superiores de Monterrey campus Ciudad de Méxicoy la Universidad Andhuac del Norte, por mencionar algunas con las que
mantenemos diferentes vinculos.

E identifica también investigadores de trayectoria reconocida, como es el caso de la doctora Patricia Brogna, a fin de que acompaiien
y se sumen a nuestros esfuerzos de investigacion, sistematizaciéon y documentacion, como lo ha hecho ella, desde 2011.
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Metodologia utilizada:

La metodologia utilizada en el presente estudio, ha sido basicamente exploratoria, con andlisis e interpretacidon de datos estadisticos. El
resultado de dicho andlisis, esta plasmado a lo largo de todo el documento, el cual describe con mucho detalle, las ventajas y areas de oportunidad
para la interaccidon de ambos modelos, el de VIM y el que se aplica normalmente en hospitales e institutos emblematicos del Sector Salud.

Dado que no existen precedentes de un estudio comparativo que analice el modelo de atencidn aplicado en instituciones emblematicas del
Sistema Nacional de Salud y el modelo Vida Independiente México, con sus servicios y beneficios complementarios, no ha sido posible incluir
otro tipo de variables que permitan valorar los resultados obtenidos en funcién de otro tipo de metodologias aplicadas.

Cabe mencionar que si bien existen modelos con nombres similares al nuestro en Europa y paises latinoamericanos como Brasil; hemos
podido constatar a través de observaciones y andlisis comparativos hechos de 1993 a la fecha, incluidas instituciones especializadas
de otros 15 paises de América, Europa y Asia, que no existe en ninguno de esos paises ni en el mundo, un Modelo como el de Vida Inde-
pendiente México, que ofrezca un servicio integral con resultados exitosos —sistematizables y replicables— de inclusién laboral, de personas
con discapacidad motora.

Alcances y limitaciones del trabajo, asi como Plan General de Desarrollo del mismo.

Los alcances del presente estudio, van desde el analisis de aspectos que pueden resultar muy significativos en el desarrollo de ambos mo-
delos, como por ejemplo, el tipo de silla de ruedas utilizada (ortopédica, en el caso del sector salud, que es la que muchos médicos siguen
recomendando; o ligera rehabilitadora, que es la que utiliza el Modelo VIM y la que algunos institutos especializados ya estan empezando a
utilizar).

El estudio, principalmente a través de 10 entrevistas semiestructuradas y 115 encuestas a profesionales especializados en la atencién de
PCD, da cuenta de ciertas técnicas y herramientas no utilizadas regularmente en el Sector Salud, pero no necesariamente cuenta con el
detalle de las causas que han llevado a esta omisidn; no obstante las enormes ventajas que presentan, como el caso de la silla ligera: in-
cluyente, ergondmica, disefiada para facilitar los procesos de vida independiente de PCD motora.

Tampoco aborda el estudio, todas las razones por las cuadles en muchos hospitales y centros de salud, se siguen ofreciendo, por parte de
médicos y profesionales de salud, modelos de rehabilitacidén basicos, principalmente de tipo primeros auxilios, a la mayoriade las PCD que
atienden. O las razones por las cudles no se concibe una rehabilitacion a la medida de las necesidades especificas de cada PCD; es decir,
una capacitacion mas personalizada, junto con una silla de ruedas hecha también a la medida de cada PCD motora, a fin de garantizar una
plataforma mucho mas eficaz de integracién a la vida social, en forma activa y productiva.

Del mismo modo, el estudio no aborda las razones del modelo social, para no invertir mas recursos en la incidencia de procesos de reha-
bilitacién mas integrales y optar por invertir la mayoria de sus esfuerzos y recursos, en la modificacion de las condiciones de infraestructura
fisica fuera de casa, que requieren las personas con discapacidad para desplazarse.
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Ambos temas, no formaban parte de nuestro objeto de estudio, pero sin duda pueden ser temas de suma relevancia para el desarrollo de
investigaciones futuras; sobre todo, si a través de ellas, es posible conocer la valoracién que ambos sistemas hacen, de las alternativas
gue han buscado las PCD motora rehabilitadas en el Modelo Vida Independiente México, y que les ha permitido, con el entrenamiento
adecuado, encontrar otros caminos para su inclusidn social, laboral, cultural y de auto superacién: autodeterminacién, autosuficiencia y
poder de decisién.

Uno de los alcances fundamentales del presente proyecto de investigacidn, es el que permitira a nuestros lideres con discapacidad y a los
muchos profesionales comprometidos, contar con mecanismos y herramientas mas eficaces para incidir en los procesos de rehabilitacion
de las propias instituciones publicas donde colaboran, a fin de promover una inclusion mas real de las personas con discapacidad motora
gue atienden. Tener a su disposicién manuales bien sustentados en la préctica cotidiana, que faciliten la rehabilitacion integral de PCD
motora.

Otro alcance del presente trabajo, no menos importante, es la mayor posibilidad que se abrira para el involucramiento con nuestro Modelo,
por parte de institutos especializados y las propias universidades, quienes muy probablemente podrdn encontrar aspectos de su interés que
detonen nuevos procesos de investigacion y el desarrolla de técnicas para mejorar y producir a bajo costo herramientas tales como las
sillas y los cojines de gel, por sefialar dos ejemplos, indispensables ambos, para la integracién social y laboral de este amplio sector de
la poblacién.

Otro importante alcance que podemos mencionar, es la posibilidad de haber logrado profundizar en un conocimiento mas documentado
de todo lo que implica nuestro innovador proceso de integracién social; como un importante factor de reconstruccion del tejido social a
nivel familiar (la persona con discapacidad motora deja de ser una carga para convertirse en factor de éxito en el nucleo familiar), en ma-
teria de salud publica y preventiva (disminuyendo la mortalidad adulta y reduciendo drasticamente los gastos hospitalarios innecesarios),
en materia de fortalecimiento del tejido social a nivel laboral (fomentando mayor sensibilizacidn hacia la no discriminacién y un mayor
respeto a la ciudadania y los derechos humanos de los grupos vulnerables), entre otros aspectos que las universidades podran estudiar
con mayor profundidad, si encuentran interés en ello.

Como marco contextual de la investigacion se ubicaron 17 entidades del pais; aunque el modelo ha incidido en toda la Republica. La pobla-
cién de profesionales de la salud con los que hemos trabajado, abarca fundamentalmente médicos especialistas en rehabilitacion, terapeutas
fisicos, terapeutas ocupacionales, psicélogos, responsables administrativos y enfermeras, por sefialar algunos de ellos; si bien, las edades de
los 115 especialistas encuestados, se concentran mas entre los 19 y los 59 afios. El tipo de discapacidad atendida por dichos profesionales, en
su mayoria, incluye lesiones medulares causadas tanto por accidente como por enfermedad: monoplejia, paraplejia, triplejia y cuadriplejia,
completas e incompletas.

La hipdtesis (o supuestos) que orientan los ejes de la investigacion, las definiciones claves y los referentes conceptuales, son los que han
quedado detallados lineas arriba.
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La metodologia de muestreo que adoptamos, obedece a nuestra realidad institucional y a las posibilidades de contacto que tenemos con
los especialistas que han tenido algln contacto o vinculacion con nuestro Modelo de Rehabilitacidn. Es una metodologia de muestreo no
probabilistico basada en la seleccién experta de los especialistas responsables de atender personas con discapacidad en el Sistema Na-
cional de Salud, incluyendo instituciones obligadas a aplicar dicho sistema, pertenecientes a institutos de salud, institutos especializados,
hospitales, centros de salud e instituciones no gubernamentales obligadas, adscritas en mds de la mitad de los estados del pais. Esta
metodologia nos permite superar el obstaculo de que no en todos los hospitales y centros de salud, existan profesionales realmente (y
no sélo formalmente) dedicados a la atencién de personas con discapacidad neuromotora, ofreciéndonos la opcidén de elegir intencional-
mente, por decisidon razonada o por juicio, a los especialistas cuya experiencia puede ser realmente Util, para conocer las técnicas, sistemas
y modelos que aplica el sector salud en algunos de sus centros mds emblematicos, dejando abierta la posibilidad de identificar nuevos
elementos, probablemente no apegados exactamente a ese mismo perfil o atipicos.

Sabemos que a través de esta muestra no garantizamos una certeza cuantitativa o estadistica; pero creemos que esto no afecta al
proceso de sistematizacién. En contrapartida, obtendremos una muestra mas cualitativa congruente con la metodologia de estudio
que hemos planteado para esta investigacién: descriptiva, exploratoria y testimonial, tal y como quedd plasmado en el proyecto original.

Cabe agregar, que como parte de la metodologia, contamos con diez entrevistas a profundidad, semiestructuradas y grupos focales en el
norte, centro y sur del pais, que nos ayudaron en distintos momentos de la investigacién y, sobre todo, en el analisis e interpretacion de
los datos obtenidos.

El documento esta divido en tres capitulos que sistematizan la informacién que hemos recopilado (Marco Contextual y Conceptual), como
en las encuestadas aplicadas a una muestra de 115 profesionales o especialistas dedicados a la atencién de personas con discapacidad
(PCD) motora, que en distintas épocas han colaborado o se han vinculado con el Modelo Vida Independiente México.

El Capitulo | hace referencia al Manual para el Analisis Comparativo de Hallazgos Relevantes de VIM y del Sector Salud, con base en las
Encuestas aplicadas en 2011 y 2014, cuyo propdsito consiste fundamentalmente en identificar dreas de oportunidad en que uno y otro
modelos pueden vincularse y, en su caso, enriquecerse o fortalecerse.

El Capitulo Il hace referencia al Manual para la Ubicacién de Tematicas relevantes para la creacién de Protocolos de Investigacidon o Guias
Médicas enriquecidas, que precisamente despierten el interés de los médicos rehabilitadores y demas especialistas interesados en crear,
actualizar y/o fortalecer sus procedimientos, guias médicas, protocolos de investigacidn y, en general, sus modelos de rehabilitacién insti-
tucionales con aportes obtenidos de la experiencia de Vida Independiente México, en al menos dos décadas de trabajo.

El Capitulo Il hace referencia al Manual para la Aplicacion Practica del Modelo VIM en institutos y centros especializados en la atenciéon de PCD
motora, del Sector Salud. La idea es que este Ultimo Manual permita avanzar en la aplicacidon del Modelo, aun antes de lograr la creacién, actuali-
zacion y/o fortalecimiento de nuevas guias médicas o nuevos protocolos.
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Cabe mencionar que tanto los resultados de la investigacidn/sistematizacion, como las conclusiones del proceso, se han agregado a lo
largo del desarrollo de cada Manual, a fin de facilitar la lectura y permitir su aprovechamiento practico, en los términos en que ha que-
dado mencionado tanto en el Proyecto aprobado por el PCS como en el cuerpo del presente documento. Al final de los tres manuales, se
agrega una pagina con una especie de sintesis o resumen de esas mismas conclusiones. Esto es asi, dadas las restricciones de espacio y
presupuestales, toda vez que como puede observarse, se trata de practicamente de tres documentos (manuales) en una sola publicacion.
De antemano, agradecemos la comprension de los lectores.

Al final del documento, se agrega Unicamente como anexo, en su contenido mds representativo, el cuestionario aplicado a los 115 profe-
sionales encuestados; el cual contiene 82 preguntas, en su mayoria cerradas o de opcion multiple y cuyos resultados sirvieron de base para
la elaboracion de las grdficas y otros datos contenidos en el documento.
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MANUAL

PARA UN ANALISIS COMPARATIVO DE
AREAS DE OPORTUNIDAD PARA
UNA MUTUA COLABORACION: VIM-SECTOR SALUD







INTRODUCCION

La rehabilitacién en los sistemas de salud tiene el compromiso de ser integral, interdisciplinaria y multidisciplinaria. De hecho, desde que
una persona sufre un accidente, existe un protocolo de urgencia pues se requiere normalmente una atencién inmediata. Es distinto el
caso de la discapacidad adquirida, pues ésta surge de una situacidn que se considera emergente. En el protocolo de situaciones emergen-
tes, el individuo preserva primero la vida, en segundo término su buen funcionamiento vital y como tercera prioridad, su apariencia fisica.

La rehabilitacion esta vista en la ciencia médica como un procedimiento que refuerza el tratamiento médico. Es parte de su conclusién.
Vida Independiente reconoce la importancia fundamental de esta etapa inicial. Desde que se accidenta hasta que concluye la etapa de
urgencia. Los procedimientos van desde la intervencidon quirurgica (que es muy comun), hasta la recuperacion de la persona accidentada,
pasando por la terapia intensiva e intermedia. El tratamiento farmacolégico es otro aspecto fundamental de esta etapa aguda o de urgen-
cia. En esta etapa critica, la intervencidn de VIM es realmente minima.

La espasticidad® comienza cuando concluye la etapa aguda y de alguna manera hace visible la necesidad de la rehabilitacion. El proceso de
rehabilitacién busca la recuperacidn de las funcionalidades perdidas y se lleva a cabo teniendo en cuenta el proceso de duelo. Este ultimo,
puede durar semanas, meses o afos. El proceso de duelo es reconocido por el modelo médico que acude a la intervencidn interdisciplina-
ria, para incorporar la participacion de psicologos, enfermeras —servicio de escucha y atencion inmediata— y médicos especialistas, quienes
orientan al paciente acerca de la etapa de lesion en la que se encuentra y le explican lo que puede ocurrir basado en un prondstico. En
los protocolos del IMSS y del INR, la intervencién de las terapeutas fisicas y ocupacionales es inmediata (primera semana). En esta etapa
interviene trabajo social, para informar al paciente las diferentes opciones que existen para las personas con discapacidad fisica.

El proceso de rehabilitacidn en las instituciones, ocurre pasada la etapa critica. La terapia fisica (T.F.) prepara a la persona para el movi-
miento de musculos y el terapeuta ocupacional (T.0.) aplica esa fuerza en una actividad. En el Modelo VIM, se destaca desde el principio,
la trascendencia de la rehabilitacién hacia la inclusién laboral. Podemos decir que en la mayoria de las instituciones del Sector Salud, el
objetivo de la atencion a PCD motorar se ubica en un nivel basico y de primeros auxilios; pero también existen experiencias que han co-
menzado a moverse hacia objetivos de mayor alcance.

! Espasticidad: En términos médicos, es el resultado del efecto de los diferentes eventos que ocurren en el sistema nervioso central, como traumatismos, enfermedades dismielinizantes,
tumores, etc., cuyo dafio principal se produce en el tracto piramidal, causando como consecuencia signos de hipertonia e hiperreflexia, siendo éstos no evidentes en otras entidades nosolo-
gicas. En términos coloquiales, son los espasmos que experimenta una PCD motora al hacer pasajes (de la silla al auto, por ejemplo) u otros movimientos.
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Para entender mejor los diferentes procesos, en VIM hemos identificado cuatro niveles de atencién para personas que adquieren una
discapacidad neuromotora: primeros auxilios, basico, intermedio y avanzado.

- Nivel de Primeros Auxilios: se refiere a la intervencidn en la etapa aguda. Es el trabajo de mayor trascendencia en términos de prioridad:
sin la vida, nada tiene sentido. Las instituciones hacen un gran trabajo dando los primeros auxilios a las personas que han adquirido una
discapacidad. Esto no siempre es asi, pues no en todos los casos es posible que la persona tenga acceso a los servicios de una institucion
de salud.

- Nivel Basico: Para VIM, tiene que ver no solamente con conservar la vida —sobrevivencia bioldgica—, sino sobre todo con la salud emocio-
nal y mental de la persona que recién ha adquirido la discapacidad. Nos referimos al sentido de identidad, que comienza a confrontarse
desde que caemos en la cuenta que en muchos aspectos no somos la misma persona que éramos antes de la discapacidad. Cuando esta
ultima es por enfermedad, la historia es diferente; pues la persona normalmente ha tenido mas tiempo para ir procesando esa nueva
condicion. Comprender que la discapacidad motora es un modo distinto de estar en el mundo, es entender el sentido de la diversidad
humana y forma parte del nivel basico de nuestro proceso de rehabilitacion.

El derecho a la diversidad es muy amplio y se relaciona con todo el potencial de vida que existe y esta disponible para una persona con
discapacidad motora: cuidar el cuerpo de un modo diferente, expulsar desechos de un modo diverso, experimentar la vida cotidiana,
moverse, estudiar, trabajar y vivir de un modo totalmente distinto. Explicar todo esto a una persona recién ingresada al mundo de la
discapacidad motora, no requiere de grandes discursos, sélo basta una cosa: el ejemplo de quienes ya vivimos esa condicién. Muchas
veces basta con que nos vean vivir nuestra vida a plenitud.

- Nivel Intermedio: En este nivel, se ubica sobre todo la rehabilitacién de nuestra capacidad de decidir. Es la rehabilitacion de la libertad.
El derecho a tomar en forma paulatina y segura, los riesgos que conlleva aprender de nuevo, caernos y levantarnos, pero sobre todo,
tomar las riendas de nuestra propia vida. Es la rehabilitacion que a muchos nos lleva a decidir, con plena conciencia —mucho mds que un
nifio—, involucrarnos en un camino lleno de riesgos pero al mismo tiempo, lleno de vida: el camino de la independencia. De usar unasilla
dindamica y ligera, para hacer de ella, nuestras nuevas piernas. Nuestro motor poderoso que nos lleve a todas partes. Aprender a bajary
subir rampas y escaleras, sortear obstdculos, rodar despacio o a toda velocidad.

- Nivel avanzado: en este nivel, estd todo lo que tiene que ver con la inclusidn social y la integracidn laboral. Teniendo a salvo la vida, en
donde las instituciones de salud generalmente hacen un trabajo extraordinario y de gran valor para asistirnos y prevenirnos de muchos
de los riesgos que nos afectan; teniendo clara nuestra diversidad, en donde la sociedad civil con discapacidad puede mostrar con el
ejemplo que ésta no es una tragedia sino un modo distinto de estar en el mundo; y teniendo a salvo nuestra libertad, para decidir el
destino de nuestras vidas, lo que culmina el proceso —para VIM— es la posibilidad real de incluirnos en el mundo del trabajo, con todo lo
gue conlleva, en términos de capacitacion y seguimiento, para ir evolucionando hacia una mejor calidad de vida.
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En el nivel de primeros auxilios, las instituciones requieren contar con las herramientas adecuadas, para asumir correctamente su respon-
sabilidad: el cateterismo, por citar un ejemplo, es un procedimiento relativamente sencillo, que se puede llegar a complicar por falta de
una informacién completa y adecuada. Las PCD motora, deben saber que la sonda fija es sélo una alternativa, que conlleva por cierto, un
altisimo grado de riesgo de complicaciones a corto, mediano y largo plazo (principal causa de muerte entre las PCD motora); formacion de
calculos renales a corto plazo, limitacidn fisica por el cuidado propio del sistema colector, incomodidad, ausencia de vida sexual, comodi-
dad relativa, etc., pero es necesario informarles que existen otras alternativas cuyo costo puede ser ligeramente mas elevado al principio,
pero mucho mas eficaz a la larga y mayormente preventivo de infecciones, como lo es la sonda desechable.

Lo mismo ocurre con las Ulceras por presion (antes escaras), en donde la enfermera como profesional de la salud de primer contacto tiene
la obligacién de informar y evitar infecciones. Pero no es la Unica obligada: los médicos, el equipo inter y multidisciplinario, los actores
sociales y los medios de comunicacion, entre otros, tenemos la responsabilidad —cada uno desde su trinchera— de coadyuvar para prevenir
infecciones de todo tipo; y, sobre todo, en los procedimientos de cateterismo, tubos auxiliares y otros dispositivos externos.

Este acompafiamiento es sumamente diverso: estos manuales, por ejemplo, son una forma en que VIM como sociedad civil, asume su
compromiso de aportar informacidon impresa y otras soluciones paralelas orientadas a mejorar la calidad de todos estos servicios. Los
familiares, son otro acompafiante fundamental de todo este proceso: su intervencion es fundamental y para ellos también, es esta guia.

ESTRATEGIA VIM PARA APLICAR MANUALES 1Y 3: Visitadores Hospitalarios en Silla de Ruedas

La figura del Visitador Hospitalario en Silla de Ruedas, es una figura creada por VIM, que puede ser de gran utilidad para la aplicacién
practica de los manuales presentados en esta obra; principalmente, los Manuales 1y 3. En efecto, desde hace dos décadas, VIM ha podido
comprobar que la intervencion de ciudadanos en silla de ruedas exitosamente rehabilitados, lamados PARES, pueden contribuir en forma
muy eficaz a la rehabilitacion de PCD motora, recién adquirida la discapacidad. Esto es asi, principalmente por la empatia que resulta de
haber vivido la experiencia de la discapacidad y haber trascendido victoriosos la etapa inicial. Estos Visitadores Hospitalarios en Silla de
Ruedas, ademds de su importantisimo papel como motivadores para reconfortar a la persona que adquiere una discapacidad y acelerar la
conclusién del duelo, pueden coadyuvar desde su experiencia, a la mejoria de los procesos de atencién a PCD motora en las instituciones
del Sector Salud. Especificamente en lo siguiente:

A. TENIENDO CLARAS LAS AREAS DE OPORTUNIDAD DEL MANUAL 1: ofrecer platicas y demostraciones en Centros de Atencién del Sector
Salud, que ayuden a reforzar los tres niveles de atencidn arriba mencionados.

B. AL SER EXPERTOS EN LAS TECNICAS DE VIDA INDEPENDIENTE DE VIM: ofrecer platicas y demostraciones para instruir en el dominio de
dichas técnicas, a cualquier interesado (en el Sector).

C. COADYUVAR CON LOS PROFESIONALES DEL SECTOR SALUD: en la elaboracién de nuevas Guias Médicas y/o nuevos Protocolos de Inves-
tigacion, cuando asi se requiera.
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Adicionalmente, los Visitadores Hospitalarios, podrian ayudar en procesos de acompafiamiento a los familiares y a los propios pacientes
con lesiéon medular o enfermedad discapacitante; sabedores de que la sobresaturacion y las intensas cargas de trabajo, hacen humana-
mente imposible que los médicos dispongan del tiempo que este tipo de pacientes requiere. De ahi que las Guias Médicas por lo regular
evitan atribuir una responsabilidad especifica de destinar un determinado tiempo a este tipo de pacientes.

No obstante, como actores sociales corresponsables en la rehabilitacién de este tipo de poblacién, las PCD motora de VIM queremos
sumarnos para contribuir al cuidado de todos los aspectos de detalle que conlleva esta tarea. La experiencia de VIM en cuanto a su me-
todologia de acompafiamiento de Pares, puede generar mucho provecho en el trabajo que llevan a cabo los médicos rehabilitadores y el
equipo multidisciplinario que los asiste.

Los médicos rehabilitadores son la guia del paciente y por lo mismo son el primer contacto. En ellos estd el destino de la vida de su paciente
y de ahi la gran importancia de su trabajo y la atencidon que deben prestarle. Si pudiera sintetizarse todo el proceso, en una cuantas tareas,
podriamos decir lo siguiente (referido siempre a la atencién de las personas, por supuesto):

a) El médico salvaguarda la vida del musculo o funcién
b) El rehabilitador promueve la movilidad inicial de ese musculo
c) VIM (y sus visitadores) son el puente a la vida practica, del musculo recién recuperado

En sintesis, los Visitadores Hospitalarios en Silla de Ruedas, pueden contribuir a hacer realidad que VIM y el Sector Salud trabajemos de la
mano con los médicos, rehabilitadores, actores sociales y por supuesto, los familiares. El trabajo con la familia, en ocasiones hace una total
diferencia, pues hay veces que la PCD motora tiene ya muy aprendido un determinado movimiento en su silla, pero es la propia familia con
su mensaje de “no puedes” la que lo bloquea. Definitivamente, es fundamental el papel que ambos juegan: la familia, sensibilizindose de
los desafios que implica la nueva condicidn de su familiar con discapacidad y los visitadores en silla (o pares), que ya han trascendido la
primera etapa, pues estos ultimos son los que logran inspirar a los demds involucrados, para subir al siguiente nivel.

Los Visitadores Hospitalarios en Silla de Ruedas, pueden contribuir a reducir la brecha que separa a quienes no viven la realidad que bus-
can atender. Todo profesional necesita conocer profundamente la realidad en que incide; de otro modo, su intervencién puede resultar
inutil, pues no cuenta con la autoridad que sélo da la experiencia. Su testimonio no es real; en el fondo su conocimiento es sélo tedrico.
Pero si trabaja de la mano con las propias PCD rehabilitadas, el nivel de su impacto se puede transformar radicalmente.

A continuacidn se detallan las dreas de oportunidad que pudimos identificar a partir del andlisis comparativo de las Encuestas aplicadas
en 2011 a 210 PCD motora rehabilitadas en VIM y, en 2014, a 115 profesionales del Sector Salud, dedicados a la atencidon de este tipo de
discapacidad. He aqui los resultados:
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REHABILITACION DE PCD MOTORA: VIM 2011 y Sector Salud 2014

Uno de los aspectos mds importantes para la rehabilitacion integral de personas con
discapacidad motora, es el uso de técnicas y aditamentos eficaces para habilitarlos en las
nuevas formas de enfrentar la vida cotidiana.

m El deterioro de la salud renal y en Ultima instancia, de los propios rifiones, fundamentalmente por la elevada

incidencia de infecciones en la poblacién con discapacidad motora, es una de las principales causas de morta-

primer paso para lidad y morbilidad en sector de la poblacidon. Como sabemos, la mayoria de las personas con lesién medular,

salvaguardar el Derecho  requieren incorporar un aprendizaje nuevo que desde los primeros dias de adquirida la discapacidad, debe

alaVidadelas PCD instruirse, pues de una ensefianza tan cotidiana y simple pero tan trascendente como ésta, dependeré nada
motora  menos que gran parte de su calidad de vida en el futuro.

Las PCD motora de Vida Independiente México lo tenemos muy claro y desde hace muchos afios lo hemos
venido procurando e insistiendo. De hecho, en ambas encuestas, tanto la de 2011 aplicada a 210 PCD motora,
como la de 2014, aplicada a 115 profesionales del Sistema Nacional de Salud, quedé manifiesta la importancia
de este tema. En la Grafica 20 encontramos un hallazgo interesante: en primer término, queremos destacar
las coincidencias entre el Modelo VIM vy las instituciones encuestadas (a través de sus profesionales, claro):
ambos coinciden en sefalar, en primer lugar, el uso de sonda o catéter vesical permanente o intermitente,
como el método mas eficaz, seguido del control de la ingesta de liquidos, masaje para estimular la vejiga, téc-
nicas de autodeteccidn y, en algunos casos, el uso de medicamentos. Nos llama la atencidn, sin embargo, la
Grafica 21. En ella, al preguntarles a los profesionales sobre los mecanismos que causan mayor incomodidad
a las PCD motora y las razones para ello, mas del 50 por ciento sefialaron que la sonda permanente es la que
presenta las mayores desventajas, al ser invasiva, presentar el mayor riesgo de infecciones y dificultar notoria-
mente la movilidad, con lo cual, se merman las posibilidades de inclusién laboral y social; afectando en forma
muy significativa la calidad de vida de las propias PCD motora; ademas de resultar poco estética.
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Segundo lugar en incomodidad, resulté el material absorbente, en ambos casos. Estas son las desventajas
mencionadas: es caro, incbmodo, poco higiénico, poco digno (su uso avergiienza a muchas PCD), es oloroso y
causa desagrado para quien esta cerca. Ademads, aumenta gravemente el riesgo de(UPP) e infecciones.

Habra ocasiones en que pueda resultar practicamente imposible no usar material absorbente, pero debe ser
la excepcidn, pues nuestro compromiso como Sociedad Civil y Sector Salud sera siempre prevenir las mortales
infecciones renales y evitar un material que perciben adecuado sélo en bebés y adultos mayores.

En tercer lugar, se menciond el cateterismo intermitente, debido a que requiere privacidad e involucra el uso
de antisépticos, con lo cual se puede encarecer su implementacion.

Es importante hacer notar, sin embargo, que las desventajas identificadas en el uso diario de sondas para
orinar, son menores que las sefialadas para el uso de sondas permanentes y materiales absorbentes. La ne-
cesidad de privacidad, por ejemplo, es practicamente la misma que tiene cualquier parado, que requiere ir al
bafio para orinar. El tema del precio tampoco representa un verdadero problema, pues si bien puede resultar
un poco mas caro que la sonda permanente, a la larga el costo ligeramente mayor se compensa por el menor
riesgo de contraer infecciones. En VIM hemos desarrollado ademas, mecanismos alternativos que hacen inne-
cesario el uso de caros antisépticos, como es por ejemplo, el aprovechamiento de las mismas bolsas esterili-
zadas en que son distribuidas las sondas desechables. A la larga, el enorme riesgo de infeccidén que presentan
las sondas permanentes, compensa cualquier diferencia de precio con las sondas intermitentes; diferencia
gue como hemos mencionado es realmente poco significativa. No podemos decir lo mismo de las infecciones
renales o de las vias urinarias, que ademas de caras en su tratamiento, con frecuencia resultan mortales para
la poblacién con discapacidad motora.

La sonda intermitente tiene entonces la ventaja de que permite lograr mucho mayor higiene y evitar las temibles
infecciones en vias urinarias que son una de las principales causas de muerte para las personas con discapacidad
motora. También se sefiala como desventaja del cateterismo intermitente, el temor que sienten los familiares
para ayudar a las PCD en su aplicacion; sin embargo, en VIM creemos que estos procedimientos son recomen-
dables que sean aprendidos y aplicados por la propia persona con discapacidad, pues como hemos dicho, su
independencia y su calidad de vida dependera en gran medida del dominio de esta habilidad cotidiana.
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La Grafica 33 muestra otro hallazgo inte-
resante en la encuesta aplicada a los pro-
fesionales y es el hecho de que ante la
pregunta sobre los servicios que mayor im-
pacto pueden tener para mejorar la calidad
de vida de las personas con discapacidad
motora, desde su percepcién sefalan, en

33, Ordene, segun su percepcion, los seryicios
que mayor impacto pueden tener para
meiorar la calidad de vida de las PCD motora

Habilidades para la vida cotidiana (vestirse, bafiarse, cambiar
POSTUrA, contralar esfinteres, refrescar ol cusrpe. entre atros)

Dominar la sills de ruedas

mara demis
palcoldgica v/o emacional)

Manejar un autamivil adaptado

la vida L} trakajal

Otra prictica

primer lugar, con mas del 50% de respues-

tas favorables, las habilidades para la vida £ "
cotidiana, como son: vestirse, bafiarse,

cambiar de postura, controlar esfinteres,

refrescar el cuerpo, entre otras; y, en se-

gundo lugar, el dominio de la silla de ruedas, con menos del 30% de las preferencias. Esto contrasta notable-
mente con las encuestas aplicadas a las 210 PCD motora en 2011, quienes sin dudarlo, sefalaron el dominio
de la silla de ruedas rehabilitadora (ligera y dindmica), como el servicio que mayor impacto positivo ha tenido
en su calidad de vida.

Gréificas 2014 BR 100

El cojin de gel es tan caro como la educacidn. Hay profesionales —sin discapacidad motora, por supuesto—, que
han llegado a pensar que el cojin que a muchisimas personas nos ha salvado de las UPP (y, por ende, nos ha
devuelto la vida) es muy caro. Pero es sélo cuestion de hacer cuentas. El Sistema Nacional de Salud, atiende
un 200% mas de casos, de los que VIM canaliza a los servicios hospitalarios. Y esto lo hemos conseguido,
gracias a nuestra campafa de prevencién, que por supuesto incluye como aditamento esencial, el uso del
cojin anti UPP, cuyo valor de mercado oscila entre los 6 y los 7 mil pesos. Es “mucho dinero para un cojin”
—sefialan algunos; “basta con un hule espuma o algun otro cojin de 300 o 400 pesos”.

Lo que mucha gente ignora, es el costo beneficio de ambas opciones. El Cojin Terapéutico de Gel anti UPP re-
duce laincidencia de ulceras por presion en mds de un 90%. Los demas cojines, logran cuando mucho un 50%
de eficacia. Es decir, una de cada 10 PCD que usan el Cojin Terapéutico de Gel, llegaran a presentar UPP; y, gra-
cias a ese mismo cojin, las probabilidades y tiempo de recuperacidn, mejoraran significativamente. En el caso
de los demas cojines, 1 de cada 2 personas presentara UPP y seguramente, por la falta de un Cojin Terapéutico
de Gel, el tiempo de recuperacion se alargara considerablemente. Cada tratamiento, puede llegar a costar en
un hospital publico, entre materiales de curacién, personal médico, infraestructura hospitalaria y suspension
de la productividad, entre mil y dos mil pesos diarios. Con esos costos -de hospital publico-, en una semana
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de tratamiento habra quedado cubierto el costo del cojin. Lamentablemente, una Ulcera por presidon no toma
una semana de tratamiento, sino muchas mas. La ignorancia de estas cifras y de estas realidades, nos sale
mucho mas cara que educarnos en la medicina preventiva aplicada en los paises desarrollados, de invertir en
un Cojin Terapéutico de Gel que en México ha probado su eficacia en miles de casos; es decir, por la misma
poblacién con discapacidad a la que esta dirigido.

Nuestra conclusion en este tema es muy simple y afortunadamente muchos profesionales ya han comenzado
a compartirla: si piensas que la educacion es cara (aquélla que te permite entender y actuar para obtener los
beneficios de invertir -como medida preventiva— en un cojin de gel, miles de veces probado), te invitamos a
experimentar con la ignorancia (aquélla que te hace creer en que vale la pena ahorrarte centavos a cambio
de los pesos que tendras que gastar en un tratamiento de UPP, absolutamente innecesario y evitable; que
ademas y por desgracia, cada afio se cobra la vida de muchos miles de personas con discapacidad motora en
todo el mundo).

Lo anterior, vemos que tiene relacién con lo encontrado y reportado en la Grafica 17 acerca de las compli-
caciones que presentan las personas con discapacidad motora a partir de su discapacidad. En efecto, en dicha
grafica claramente puede apreciarse que en los hospitales e institutos publicos, las UPP estan prac- ticamente
en primer lugar de complicaciones, junto con el control de esfinteres. No ocurre lo mismo con la encuesta
aplicada en 2011, donde las 210 PCD encuestadas, no se refieren a las UPP en primer término, como la
principal complicacién derivada de su discapacidad. Este es un aspecto, a nuestro parecer, que puede abrir
areas de oportunidad para la colaboracién que ofrece VIM al Sistema Nacional de Salud, pues en el caso de las
PCD rehabilitadas en Vida Independiente México, es real y muy notoria la disminucidn en cuanto a inci- dencia
de UPP, en gran medida gracias al dominio de la silla de ruedas y al uso inseparable de un Cojin Terapéutico de
Gel; el cual ofrece muchisimas ventajas —como ya hemos sefialado-, haciendo dificil y en algunos casos, practi-
camente imposible la aparicion de UPP. Al ser mucho mas ligera que las ortopédicas, la silla rehabilitadora (ya
sea de VIM o de otras marcas) permite mucha mayor movilidad, facilitando a la PCD: mas movimiento, una
mejor ventilacidon y una mejor vigilancia de las zonas enrojecidas de la piel. Ademas de un mejor control de
las actividades de la vida diaria, dentro y fuera de casa. Toda esa movilidad, facilita la circulacién de la sangre
y ayuda a ventilar el cuerpo: requisitos necesarios para una mejor prevencién de las UPP.
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En la Gréfica 31, se confirma esto que
estamos diciendo, pues encontramos
en los profesionales una respuesta sig-
nificativamente diversa a la que res-
ponden las 210 PCD encuestadas en
2011, acerca de las motivaciones que
pueden tener las PCD para buscar mo-
delos de rehabilitacién mas integrales.
En efecto, mientras los profesionales
sefialan como la principal motivacion el
deseo de moverse, en practicamente el
50 por ciento de los encuestados; en el
caso de la Encuesta 2011, se seiala en
primer lugar, el deseo de trabajar.

31. Ordene segun su percepcion, las motivaciones que crea
Ud. pueden tener las PCD motora para buscar modelos de
rehabilitacion mas integrales (2014)
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Es decir, para las PCD motora, la rehabilitacion es un mecanismo que les puede permitir regresar a una vida
normal, a una vida productiva y de realizacidn personal. Hoy en dia es innegable que el ser humano logra su
realizacién personal, fundamentalmente a través del trabajo. En cambio, los profesionales de la salud, ven la
rehabilitacion como un objetivo; como una meta, ciertamente importante. Pero no es el objetivo final que
buscan las PCD motora.

De nueva cuenta, encontramos aqui un area de oportunidad para la colaboracién entre el Sistema Nacio-
nal de Salud y el Modelo Vida Independiente México, VIM. Creemos que si los profesionales de la salud,
comenzaran por tener en cuenta este anhelo de las PCD motora, asumiéndolo con toda sensibilidad y total
responsabilidad, ésta sola perspectiva de rehabilitarlos para el trabajo, podria ayudar a mejorar los servicios
de rehabilitacién que ofrecen las instituciones publicas de salud. Pues quedaria muy claro que ninguna PCD
motora, por severa que sea su lesion medular, sea parapléjica o cuadripléjica, esta pensando en que su des-
tino consista en regresar a su hogar, como espacio Unico de vida y mucho menos de reclusién. La mayoria de
ellos, si no es que todos, asumen el anhelo de salir a la calle, poniendo en practica el dominio aprendido de
su silla rehabilitadora para trabajar o simplemente, para hacer uso de toda esa infraestructura de accesibili-
dad, buena o mala, que cada Gobierno ha puesto a su disposicién en estacionamientos, banquetas, parques
y demas espacios publicos.
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Nos da mucha satisfaccion lo reportado en la Grafica 40, a quienes impulsamos el Modelo Vida Independiente
Meéxico, pues frente a la pregunta hecha a los profesionales de salud, acerca de las habilidades para la vida co-
tidiana que ellos mismos consideran importantes para ser enseiadas en los institutos publicos especializados,
resulté que mas del 90 por ciento de los encuestados coincidieron en practicamente todas las habilidades que
ensefia el Modelo VIM, desde las mas elementales como lo son bafarse, vestirse, cambiar de postura o con-
trolar esfinteres, hasta las mas complicadas como superar obstaculos, manejar caidas, subir y bajar escaleras
o dominar pasajes diversos (de la silla al WC, al auto o a otro asiento, por ejemplo), entre muchas otras. Todas
ellas fueron consideradas por los profesionales con un alto valor como para ser ensefiadas en dichos institu-
tos. No menos importante, aunque con un porcentaje menor (80%), se ubicd por los propios profesionales
encuestados, el manejo de automaviles adaptados. Esta Ultima habilidad, junto a todas las anteriores, son su-
mamente valoradas por la poblacion con discapacidad motora, toda vez que implican la posibilidad de lograr
una movilidad mucho mas amplia y eficaz; y, por ende, mayores posibilidades de inclusidn social y laboral.

Sin duda, la ensefianza de habilidades para la vida cotidiana, es otra area de oportunidad para la colabora-
cion entre VIM vy el Sistema Nacional de Salud, pues si bien comprendemos que los presupuestos publicos y
los procedimientos o protocolos internos no siempre permiten la ensefianza de todas estas habilidades, al
menos no con la profundidad y destreza que requerimos las PCD motora para lograr una vida independiente,
la disposicidon y apertura mostrada por los profesionales encuestados es muy esperanzadora en aras de abrir
nuevos caminos y nuevas iniciativas que permitan implementar este aprendizaje en los hospitales e institutos
publicos de salud. En VIM estamos considerando ya la posibilidad de implementar cursos itinerantes, como
una manera de acercar nuestro modelo de ensefianza a dichas instituciones y motivar con ello, el disefio de
mejores sistemas de atencion o al menos, una mejor canalizacion de casos hacia nuestra institucion, después
de recibir por supuesto, los primeros auxilios a la discapacidad motora en los hospitales o institutos publicos
de salud. La sola conciencia de que existen mecanismos de rehabilitacion que hacen posible una inclusion
social mas productiva y plena, por parte de los profesionales de la salud que trabajan de la mano o en alianza
con el Modelo VIM, puede crear mejores contextos para hacer evolucionar en diferentes instituciones, los
mecanismos de atencién y rehabilitacién que requieren las PCD motora, para alcanzar mejores niveles de
independencia y de calidad de vida, como sector vulnerable de la poblacién.
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La Grafica 38 plantea a los profesionales un cuestionamiento sobre las habilidades para la vida cotidiana que
deben dominar las PCD motora para mejorar su calidad de vida y su salud. En ella se puede observar, la habi-
lidad de Evitar UPP en la Silla de Ruedas, en el tercer lugar con un 25 por ciento de respuestas favorables.
Esto contrasta notablemente con la respuesta de las 210 PCD motora encuestadas en 2011, quienes ponen
esta habilidad en primer lugar, confirmando con ello que es la habilidad aprendida en el Modelo VIM que mas
les impactd en su salud. Esto muestra nuevamente un aspecto muy sensible en la vida de las PCD motora,
gue puede representar al mismo tiempo, un area de oportunidad para la colaboracién y la complementacion
entre el Sistema Nacional de Salud y el Modelo Vida Independiente México. En materia de UPP, VIM puede
contribuir mucho a la medicina preventiva de nuestro pais, acompafiando y compartiendo su experiencia en
los hospitales e Institutos Publicos. Como sabemos, la medicina preventiva, entre otros beneficios, conlleva
ahorros muy significativos en los presupuestos publicos; y mas, tratdndose de complicaciones tan graves y
delicadas como son las UPP, que con frecuencia tardan meses e incluso afios en curarse —en el mejor de los
casos—, comprometiendo gastos cuantiosos para los hospitales y los centros de salud.

La ensefanza de pares o metodologia de acompafiamiento de pares, ha sido la clave del Modelo Vida Inde-
pendiente para detonar una rehabilitacion integral y masiva que hoy no tiene precedentes en ningun pais del
mundo. Cuando comenzamos los Cursos Intensivos de Vida Independiente hace 14 afios (en 2001) probamos
de todo: profesionales de diferentes especialidades, maestrias o doctorados con experiencia en la atencién de
personas con discapacidad. Todos ellos hicieron aportes sin duda importantes en su paso por nuestros cursos,
pero al principio les resulté sumamente dificil acercarse a la eficacia lograda con los instructores en silla de
ruedas que capacité y certificd VIM. Salvo nuestro primer acercamiento, a finales de 2001, con profesionales
de la salud como la terapeuta ocupacional Myrna Arauz Cedillo, quien con su voluntariado nos sensibilizé so-
bre la importancia de la vinculacién entre el modelo médico y el modelo social. Nos dimos cuenta que aquello
de predicar con el ejemplo, era absolutamente cierto en este tema y una persona en silla de ruedas rehabili-
tada y capacitada para ensefiar a otras personas en su misma condicién, causaba un impacto demoledor en
la vida de quienes se acercaban a nuestra institucidn en busca de ayuda. De inmediato surge un vinculo muy
especial entre quien estd intentando comprender cémo puede hacerse una vida desde la silla de ruedas y
quienes ya tienen experiencia haciéndolo y ensefiando a otros con tanta autoridad y paciencia. Este sistema
nos ha permitido rehabilitar a mas de 10 mil PCD motora en todo el pais, entre ellos, a las PCD que nos ha
canalizado el sector salud durante todos estos afios. Pero esta cifra es aln tan pequena frente a toda la rea-
lidad de personas con lesion medular que requieren atencion, que no podemos conformarnos con ese logro.
Queremos en verdad contagiar al sector salud esta energia e invitar a los propios profesionales del sector a
gue constaten que es posible un proceso de rehabilitacion mas profunda e integral, de manera conjunta.
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Queremos en suma, que la ensefianza de pares, sea una realidad disponible para las Instituciones Publicas
de Salud y ofrecemos la experiencia de VIM para capacitar a mas instructores en silla de ruedas interesados
en compartir esta experiencia. Existen 10 mil instructores potenciales, de los cudles han surgido y seguiran
surgiendo decenas de instructores en cada Estado de la Republica, dispuestos a acompafiar el trabajo de los
profesionales en terapia fisica, terapia ocupacional, enfermeras y médicos rehabilitadores de los principales
institutos regionales y hospitales publicos de atencion a las personas con discapacidad motora.

Ellos pueden visitar los hospitales, hacer demostraciones, compartir su experiencia en el dominio de la silla
rehabilitadora y demas habilidades para la vida cotidiana, incluyendo habilidades y experiencia en el ambito
social y laboral. Aunque quiza el servicio mas importante de “los visitadores”, serd reconfortar a la persona
gue adquiere una discapacidad para que de alguna manera le ayude a acelerar la conclusion del duelo; eso
es en realidad lo que hacemos, lejos de vernos como un ejemplo, somos “motivadores”. Todo esto, en aras
de favorecer los procesos de primeros auxilios y de rehabilitacién basica e intermedia, que se llevan a cabo
en muy diversas instituciones responsables de atender a las personas recién incorporadas al mundo de la
discapacidad motora.

A los profesionales se les preguntd cudl era la importancia de que otra PCD motora ensefiara desde su expe-
riencia a quien apenas estd comenzando su vida en el mundo de la discapacidad motora y fue sorprendente
constatar que el 70% de las encuestadas otorgan a la ensefianza de pares la maxima importancia. Un resulta-
do practicamente idéntico al reportado por las 210 PCD motora encuestadas en 2011. Lo mds sorprendente
es la coincidencia en cuanto a las razones dadas por ambas poblaciones encuestadas, pues en ambos casos,
mencionaron que la ensefianza de pares es fundamental, dada la experiencia que tiene quien ensefia pues
con ella puede aportar conocimientos mas Utiles y practicos. En segundo término, coincidieron ambas consul-
tas en que la PCD rehabilitada y capacitada como instructora, puede ensefiar con el ejemplo (45% por ciento
de las respuestas, en promedio) y, finalmente, porque crean un entorno propicio para que las PCD aprendices
puedan preguntar sus dudas con mayor confianza.

Nos queda claro que tanto los profesionales como las PCD, conceden una gran importancia al apoyo que pue-
den brindar las personas con discapacidad, rehabilitadas y con experiencia, como instructoras. Y por ello, en
VIM estamos realmente decididos a fomentar esta colaboracidn con el Sector Salud para los préoximos afios
y confiamos en que nuestro ofrecimiento sera visto con buenos ojos por las diferentes instituciones publicas
interesadas.
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ENSENANZA DE P,

una nueva presencia en
el mundo y un proceso
para toda la vida

ENSENANZA DE P,

modelos a seguir, luz
y guia para el mundo
(Cultura Olmeca)

Este es otro hallazgo que hemos querido destacar en este Manual. Para nosotros ha sido muy interesante con-
trastar el tiempo que dura el proceso de rehabilitacién en ambos sistemas o modelos de atencién. En el caso
del Modelo VIM el proceso de rehabilitacion puede durar de 3 a 5 afios en promedio e incluso mas de 5 afos.
En el sistema de salud, en cambio, el proceso mas largo no dura mas de tres afios, de acuerdo con los especia-
listas encuestados. Si bien esta situacidn puede ser perfectamente entendible, dada la demanda que puede
presentarse en una Institucidn Publica de Salud y las propias restricciones presupuestales; al resultarles muy
caro y complicado conservar en rehabilitacidon a una poblacion por mas de tres afios, es una realidad que para
las asociaciones civiles los procedimientos de atencién pueden ser mucho mas flexibles, resultando mas pro-
bable el hecho de que las PCD motora puedan regresar las veces que sean necesarias, a seguir entrenandose
y seguir creciendo en su desarrollo. En VIM creemos que la rehabilitacion es un proceso que dura toda la vida.

Para Vida Independiente México, resulta perfectamente claro que la discapacidad motora es un modo distinto
de estar en el mundo vy la rehabilitacion es el pase de entrada a este nuevo mundo. Tan es asi, que para mu-
chisimas PCD motora, usuarias de silla de ruedas, el dia de su accidente es recordado como el dia en que la
vida les dio una segunda oportunidad; algunos, incluso lo celebran mas que el dia de su cumpleafios. Muchos
saben que han nacido a una nueva vida, una vida distinta en todos sentidos a la que tenian antes del acciden-
te. Los mas adelantados en sus niveles de conciencia y crecimiento espiritual, se dan cuenta perfectamente
de que esa otra forma de vida, la vida con discapacidad motora, es una manera vélida y totalmente distinta
de ser y estar en el mundo y lo hacen con plena conciencia y total aceptacidn, y con un sentido profundo de
realizacién humana.

A diferencia de muchas otras culturas prehispanicas e incluso modernas, en donde las personas con discapa-
cidad eran excluidas, incluso del concepto de persona y por supuesto, despojadas de todos sus derechos; en
la cultura Olmeca ocurria exactamente lo contrario (El Mundo Olmeca, Ignacio Bernal, 12. Ed. Porrua, México,
1966): las PCD eran vistas como personas especialmente escogidas por Dios y puestas en el mundo para guia
y ejemplo de las demds. Probablemente nos tomard muchas mds décadas llegar a tener, como humanidad,
una comprensién tan madura y excelsa como la que ya tuvieron nuestros antepasados indigenas; pero nos
toca a nosotros, por lo pronto, en esta época que vivimos de avances humanistas y tecnoldgicos, empezar
a mirar de un modo distinto el potencial humano presente en las PCD motora: reconociendo primero que
la rehabilitacion es un proceso largo que en las instituciones publicas es abordado muchas veces sdélo en su
parte introductoria; pero que en sus etapas subsecuentes, con frecuencia a cargo de las asociaciones civiles y
de muchas otras empresas e instituciones incluyentes, abrird las puertas a nuevas experiencias de realizacidn
humana, para quienes decidan participar en ese proceso: sin prejuicios ni discriminacion de ninguna indole.

Sin independencia no has inclusién



ENSENANZA DE P

grandes cambios
en tiempo récord,
gracias a la guia de
instructores PCD

Nos parece que muchos profesionales empiezan a compartir ya este punto de vista con nosotros, con lo cual
han comenzado a disminuir la ansiedad de querer someter a las personas a ciertos procedimientos poco utiles
para su inclusién social; y algunos, incluso, han iniciado su busqueda hacia nuevos horizontes de rehabilita-
cién segun las necesidades particulares de cada persona atendida. Muchos profesionales ya han comenzado a
dejarse acompafiar por otros actores (las OSC, por ejemplo) y por otras experiencias que han hecho mas rica
y llevadera su importante labor, haciendo cada vez mas integral y completo todo el proceso: sin excesivas pre-
ocupaciones presupuestales y dando lo que cada institucion puede dar; canalizando todo lo que sea posible
canalizar. Toda una estrategia de trabajo en red: multidisciplinario, interinstitucional e intersocial que sin duda
hard mas rico el proceso para todos los actores e instituciones involucradas: gobierno, OSCs, profesionales
de la salud, otros especialistas, familias, comunidades y las propias PCD motora, comprometidos todos en un
proceso de rehabilitacion que seguira siendo luz en todo momento, para todos los involucrados (para quienes
quieran verlo, por supuesto), tal y como ocurria en la época de los sabios Olmecas.

Las Graficas 72 de 2014 y la 73 de 2011 muestran una realidad muy significativa y de alguna manera confir-
man, con hechos, lo que hemos mencionado anteriormente acerca del papel que los Olmecas concedian a
las personas con discapacidad en el entramado social. Decir que las PCD pueden ser luz y guia para el mun-
do, puede sonar exagerado y hasta cierto punto, petulante; pero no lo es en absoluto, cuando uno analiza
un poco mas a fondo cémo funciona nuestra metodologia de ensefianza y acompafiamiento de pares. Los
resultados de esta metodologia, constituyen todo un fendmeno, incluso para nosotros mismos y no dejamos
de admirarnos en cada Curso de Vida Independiente —aun cuando lo hemos experimentado en cerca de 145
ocasiones, que son los cursos que VIM ha llevado a cabo de 2001 hasta la fecha— el poder de transformacion
gue tienen nuestros instructores con discapacidad y la velocidad con que ocurren los cambios en personas
maltrechas, recién accidentadas y apenas salidas de su fase critica, sin deseos de vivir ni de hacer el mas mi-
nimo esfuerzo por sus vidas.

La Gréfica 73 lo muestra claramente, pues fue aplicada a 210 PCD motora, durante los mismos cursos de Vida
Independiente y en muchisimos casos, a los pocos dias de haber iniciado el taller. En dicha grafica puede
observarse como el 80% de las PCD encuestadas en 2011, opind que son muchos y muchisimos los cambios
percibidos por ellas, en menos de una semana de haber comenzado el Curso, en alguno de los campamentos
del DIF donde siempre se han impartido. Esto contrasta claramente con los apenas 37% de profesionales
encuestados en 2014 que declararon percibir muchos cambios después de un mes de rehabilitacion de PCD
motora en su instituto y sélo un 10%, fue el que observé muchisimos cambios; eso, sin mencionar que el 51%
restante de los profesionales encuestados, reconocié haber observado regulares cambios e incluso pocos, a
un mes de comenzada la rehabilitacion (y sin considerar ademas, el tema también muy debatible, de que la
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ENSENANZA DE PA

10 mil instructores
potenciales PCD al
servicio del Sector
Salud, como lo
creyeron los Olmecas

SECTOR SA

hoy puede beneficiarse
de la guia y apoyo de
instructores PCD

encuesta de 2014 fue respondida por los propios profesionales responsables y no por las PCD atendidas; con
lo cual el resultado hubiera podido ser todavia peor).

éPor qué ésa enorme diferencia entre dos importantes experiencias de rehabilitacién? ¢Cémo puede lograr
VIM un impacto tan amplio y profundo en tan poco tiempo? ¢En donde radica el secreto del Modelo VIM?
Ya hemos mencionado que la intervencién que ofrecen los hospitales y centros de salud publica a las PCD es
muy importante e incluso irremplazable; sobre todo, en la fase critica: urgencia y emergencia. Es decir, en lo
qgue llamamos nosotros “primeros auxilios para la PCD motora” recién atendida o accidentada. Una fase que
incluye tratamientos, medicacidn, cirugias, terapia intensiva y terapia intermedia, por mencionar algunos de
los servicios imposibles de ser proporcionados por la sociedad civil. Pero hay otro aspecto que explica esta
enorme diferencia y de ahi el REITERADO INTERES DE VIDA INDEPENDIENTE MEXICO por crear espacios de
colaboracion conjunta entre el Sistema Nacional de Salud y nuestro Modelo de Intervencién. Se trata precisa-
mente del gran impacto que causa la metodologia de ENSENANZA Y ACOMPANAMIENTO DE PARES.

Nosotros somos afortunados en VIM puesto que ya no necesitamos esperar otra década para comprender
de qué manera las PCD pueden ser luz y guia para el mundo. Para nosotros queda muy claro que ya lo estan
siendo para el amplio mundo de la discapacidad motora: su luz y su guia es innegable, no solamente por ser
instructores experimentados sino por el amor, la paciencia y la dedicacidn con la que comparten su experien-
cia y conocimientos con las nuevas generaciones de PCD. Esto explica ademas, por qué transcurre de manera
distinta el tiempo de rehabilitacién para la sociedad civil, donde puede ser mucho mas amplio el proceso,
por no tener que sujetarse a programas y presupuestos tan restrictivos, como ocurre con frecuencia en los
institutos publicos especializados.

El Sistema Nacional de Salud tampoco tiene que esperar décadas para comprender el valor que pueden tener
las propias PCD entrenadas como instructoras y guias de otras PCD motora. Pues como ya lo hemos sefalado,
hay mds de 10 mil potenciales instructoras PCD en todo el pais, de las cuales ya han surgido decenas de ins-
tructores dispuestos a colaborar con el Sistema Nacional de Salud, en el gran desafio de trabajar de la mano
de los profesionales especializados: médicos rehabilitadores, terapeutas ocupacionales, terapeutas fisicos,
enfermeras, entre muchos otros, para transformar poco a poco los sistemas de rehabilitacion y brindar servi-
cios de mayor alcance e impacto, mas ricos, eficaces e integrales, en favor de por lo menos 3 millones de PCD
motora que hoy lo requieren con urgencia, en todo el pais. De este modo, muy probablemente en la préxima
década, México pueda ser luz y guia para el resto del mundo, en favor de muchos millones mas de PCD motora
que hoy se encuentran recluidas y abandonadas.

Sin independencia no has inclusién



SECTOR SALUD Y

pueden escribir una
historia comun de
cambios positivos en la
rehabilitacion

SECTOR SA

puede detonar el anhelo
profundo de miles y miles
de PCD motora:

salir de su casa

La independencia plena y el desarrollo de habilidades para trabajar y moverse en la calle, a fin de poder
realizar todas las actividades de la vida diaria, es un enfoque que prioriza —probablemente por su propia
naturaleza—, la sociedad civil. Este enfoque, por supuesto repercute en la profundidad de la rehabilitacion
que ofrece el Modelo VIM. Pero es un enfoque que podemos y queremos compartir con el sistema publico,
incluyendo la posibilidad de que los hospitales, institutos y demads centros de salud conozcan mas a fondo
nuestra propia experiencia de rehabilitacion. Las siguientes preguntas abiertas, resultan muy reveladoras,
pues detallan el tipo de cambios observados por los encuestados. En 2011, mds del 25% coincidieron en
sefialar que la rehabilitacion que les fue proporcionada por el Modelo VIM fue la clave que les dio acceso a
su independencia (Grafica 75). En el 2014, los profesionales del sistema de salud, en un 16% coincidieron en
que la rehabilitacién recibida en los institutos y hospitales publicos especializados, les permitié tener una
nueva valoracién de sus habilidades y de las posibilidades de vislumbrar un proyecto distinto de vida; otro
15% menciondé que los avances en su rehabilitacion durante el primer mes fueron leves pero positivos: es
decir, hubo algunos cambios como sentarse, mayor control muscular, un poco mas de movimiento y muchas
ganas de mejorar, a un nivel todavia basico (Grafica 74) .

En contraste, la consulta de 2011 en un 15% de PCD encuestadas, reveld que la rehabilitacién del Modelo VIM
transforma su actitud ante la vida y las ganas de vivirla; pero sobre todo, les dio la confianza para construir su
propio proyecto de vida. Finalmente, un 10% de los profesionales encuestados en 2014, destacaron la actitud
positiva y la motivacidn para la vida, mayor conciencia de los cuidados para su salud, dado su nuevo contexto
y condiciéon de vida, mas autoestima, independencia, autonomia y motivacién, y una mayor fuerza fisica.

Como sociedad civil de personas con discapacidad motora, nos sentimos comprometidos con el Sistema de
Salud para acompanar a los profesionales especializados que prestan sus servicios diariamente a las PCD que
acuden a los hospitales e institutos publicos en busca de ayuda, a fin de contribuir a mejorar juntos la calidad
y cantidad de los cambios alcanzados en los procesos de rehabilitacién. Estamos dispuestos a colaborar con
nuestros instructores PCD, incluso desde la primera etapa —esa que es muy valorada por nosotros—en la que
se brindan los primeros auxilios a la persona con discapacidad recién lesionada, en aquello que los propios
hospitales e institutos estimen oportuno o conveniente.

En cuanto a las formas en que las personas encuestadas han notado el cambio, en ambos casos son bastante
coincidentes en cuanto a la mayor independencia que les ha dado la rehabilitacién recibida. La diferencia
estriba en el uso de esta de libertad, pues para las personas con discapacidad se refleja claramente en la po-
sibilidad de moverse fuera de casa. Es decir, la mayoria de las personas con discapacidad motora, si no es que
todas, tienen puesta su mirada en una vida fuera de las cuatro paredes de su pequefio espacio doméstico y
de esa libertad estan hablando. Los profesionales en cambio, no siempre lo ven con esa claridad; lo cual es
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SECTOR SALUD Y

al final del dia, nuestra
rehabilitacién tendra
impacto a nivel familiar
y social

perfectamente entendible, puesto que nadie les ha compartido esa otra vision. Y eso es precisamente lo que
pretendemos con este manual: mostrarles que 87 personas con discapacidad motora, encuestadas en 2011,
opinaron que el principal cambio de haber sido rehabilitadas en forma integral, se ha visto reflejado funda-
mentalmente en la posibilidad de moverse con libertad fuera de casa, solos, de forma independiente. En la
encuesta 2014, en cambio, sélo un 40 por ciento de los profesionales consultados, ubicaron como cuarta lugar
en importancia, la posibilidad de una mayor movilidad fuera de casa.

Finalmente, tanto las PCD encuestadas en 2011 como los profesionales encuestados en 2014, opinaron que
no hubieran podido solos salir adelante en su proceso de rehabilitacién, aunque en porcentajes diferentes.
Queremos destacar este ultimo aspecto, a manera de conclusion de este apartado. Es un hecho que cada vez
hay mas conciencia de que la vida con discapacidad, no es una tragedia ni mucho menos una enfermedad;
s6lo es una forma muy particular de ser y estar en el mundo. De esta perspectiva, tanto los profesionales de la
salud como las organizaciones civiles dedicadas a esta poblacién, tenemos la gran responsabilidad de ver con
absoluto respeto a esta poblacidn y si es posible, incluso con un poco de aquélla veneracién que tenian los
pueblos Olmecas hacia este tipo de realidades humanas, que como ha quedado demostrado, en un sentido
real y profundo, son verdaderamente luz y guia para el mundo.

No podemos permitirnos en los albores del Tercer Milenio, que en algunos lugares la poblacién con discapa-
cidad motora sea vista todavia con cierto desprecio e incluso, negacion. Tenemos, en cambio, que asumir el
compromiso desde esa doble perspectiva (veneracion y no discriminacién), de acompafiarla en sus primeros
auxilios y en sus primeras etapas, de tal manera que su paso por el mundo sea lo menos traumatico posible y
sobre todo, lleno de esfuerzos propios, independencia, vida productiva y un futuro distinto, que nos llene de
satisfaccion a ambas instancias. Esto es lo que mas valoran sus familiares, también, como puede constatarse
en la encuesta aplicada en 2011, donde las 210 personas con discapacidad encuestadas seialaron que los pa-
dres, hermanos y demads familiares de las PCD, valoraban en primer lugar, la habilidad que habian aprendido
en el Modelo VIM de superar obstaculos en su nuevo andar por la vida (mds del 70 por ciento), seguido de su
habilidad para pasarse de la silla al auto o a otro asiento.

Es decir, aunque puede sonar muy simple, tenemos que recordar tanto instructores con discapacidad como
médicos o terapeutas, que lo que hagamos con las personas en silla, durante su proceso de rehabilitacién,
tendra siempre un impacto a nivel familiar e incluso social; y, de igual manera, lo que dejemos de hacer en el
proceso de rehabilitacidn, se traducird muy probablemente en una carga innecesaria que tendra que asumir
la sociedad vy, sobre todo, los familiares mas cercanos, que se vean afectados por la poca independencia o la
poca productividad lograda con la PCD, al no haber podido ser rehabilitada de una manera mas integral.

Sin independencia no has inclusién



A continuacién ofrecemos un “Check List” para una Vida Independiente, cuya utilidad consiste en servir a las propias PCD motora para
identificar los avances, horizontes y servicios disponibles para su propio progreso, en su camino hacia la independencia y la inclusion la-
boral. A los profesionales del Sector Salud, les puede servir para ubicar en qué nivel de atencidn se encuentra el servicio que prestan o los
servicios especializados de la institucion o centro de salud en donde laboran.

CHECK LIST PARA UNA VIDA INDEPENDIENTE EN EL MUNDO DE LA DISCAPACIDAD MOTORA

Modo de Ingreso y Niveles de Atencion para una Vida Inde- | Accidente Enfermedad | Amputaciéon | Otra condicién de CONGENITA
pendiente ingreso

- NIVEL DE PRIMEROS AUXILIOS:

A) FASE CRITICA: Hospital, Clinica o Instituto Especializado

-Intervencién Quirdrgica

-Terapia Intensiva

-Terapia Intermedia
- ALTA

B) DUELO: PCD-FAMILIA

-Tanatdlogo Sector Salud

-Servicio privado
-VIM

C) NIVEL: Ubicacidn de Lesion Medular (Identidad)
-C1 a C2 (incompatible con la vida)
-C3aC7
-T1-T12
- L1-L5
- S1-S5
-Cl-C2

- NIVEL BASICO:

-Atencién en Sector Privado

-Atencién en Sector Salud
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Modo de Ingreso y Niveles de Atencion para una Vida Inde-
pendiente

Accidente

Enfermedad

Amputacion

Otra condicion de CONGENITA
ingreso

-Atencion en INR

-Atencién en VIM

-Atencién en Otros Centros

-Atencién en Otros Centros

-Tono muscular: % recuperado

-Terapia Fisica recibida: hrs.

-Terapia Ocupacional recibida:  hrs

-Medicina de Rehabilitacién: 100%

-Controla esfinteres

-Domina sonda intermitente (VIM)

-Evita pafial (contra indicado)

-Evita sonda permanente (vs. indicada)

-Uso inicial Silla Rehabilitadora (+marcas)

-Uso inicial Cojin Terapéutico de Gel (anti -UPP)

-Domina Habilidades: ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

+ 6 Habilidades

+ 4 Habilidades

+ 2 Habilidades

+ Bafiarse

+ Vestirse

+ Cambiar de postura

+ Control de esfinteres

+ Pasaje silla al WC

+ Atencion psicoldgica recibida

+ Apoyo psicoldgico del Sector Salud

+ Apoyo psicoldgico de FHADI

+ Apoyo psicoldgico de otros centros

+ Asistente regular a Terapia Grupal
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Modo de Ingreso y Niveles de Atencion para una Vida Inde- | Accidente Enfermedad | Amputacion | Otra condicién de CONGENITA
pendiente ingreso

+ Cursos de Semiologia SVC tomados

+ Prueba de Talentos LIDD-Gallup aplicada

- NIVEL INTERMEDIO:
-Campamento Intensivo VIM cursado
-Domina Habilidades: ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
+ 10 Habilidades
+ 8 Habilidades
+ 6 Habilidades

+ Dominio de silla rehabilitadora

+ Superar obstaculos

+ Manejo de caidas

+ Subir escaleras

+ Bajar escaleras

+ Pasaje silla a otra asiento

+ Pasaje silla al auto

-Cuenta con Silla Rehabilitadora

-Cuenta con Cojin Terapéutico de Gel (anti UPP)

-Cuenta con Automdévil adaptado

-Se mueve con libertad fuera de casa

-Depende de su familia para salir a la calle

-Participa en acciones de liderazgo social

-Participa en grupos o asociaciones

-Cuenta con Primaria Completa

-Cuenta con Secundaria Completa

-Cuenta con Preparatoria Completa

-Cuenta con Licenciatura Completa

-Ha recibido capacitacién laboral:
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Modo de Ingreso y Niveles de Atencidn para una Vida Inde- | Accidente Enfermedad | Amputacion | Otra condicién de CONGENITA
pendiente ingreso

+Capacitada por el INR

+Capacitada por Sector Salud

+Capacitada por FHADI (regularizacion)

+Capacitada por Altia

+Capacitada por VIM

+Capacitada por LIDD

+Capacitada por otra institucion

-Cuenta con un trabajo temporal

-Plenamente integrado en un trabajo estable

-No tiene trabajo actualmente

-Depende econémicamente de su familia

-Con su ingreso, sostiene a su familia

-Actualmente goza de libertad financiera

NIVEL AVANZADO:
-Cuenta con independencia fisica y econdmica

-Cuenta con salud emocional

-Cuenta con un trabajo permanente o estable

-Niveles Basico e Intermedio aprobados (80%)

-Cuenta con preparatoria terminada

-Pleno dominio de la Silla Rehabilitadora

-Cojin Terapéutico de Gel y pleno control de UPP

Entrenamiento como Instructor de VIM

-NUm. de Cursos Intensivos VIM tomados

-Horas de entrenamiento certificadas

-Horas de entrenamiento no certificadas

-Horas de practica como instructor(a)

Sin independencia no has inclosién




Modo de Ingreso y Niveles de Atencidn para una Vida Inde- | Accidente Enfermedad | Amputacion | Otra condicién de CONGENITA
pendiente ingreso

-NUmero de PCD capacitadas o entrenadas___

Entrenamiento como Lider Social (Sociedad Civil)

-Cursos DH DPD vy Liderazgo OSCs tomados____

-Horas de coaching Lider OSC certificadas

-Horas de coaching Lider OSC no certificadas

-Horas de practica Lideres de OSCs

-NUmero de OSC acompafiadas o iniciadas

Entrenamiento como Visitador Hospitalario (Manuales
VIM)

-NUm. de Entrenamientos tomados

-Horas de visita hospitalaria certificadas

-Horas de visita hospitalaria no certificadas

-Horas de platicas/demostraciones

-NUmero de profesionales acompafiados

Preparacién como Coach de Libertad Financiera

-NUm. de Cursos de Inversiones tomados

-Horas de coaching certificadas

-Horas de coaching no certificadas

-Horas de practica como coach de LF

-Numero de PCD capacitadas o con coaching recibido____
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REHABILITACION PSICOLOGICA DE PCD MOTORA

En el tema de la atencion psicoldgica, los resultados en algunos casos son muy contrastantes
entre la Encuesta de 2011 y la Encuesta de 2014. Comenzaremos con la Pregunta 51 de 2014, que
correspondid a la 52 de 2011, acerca de la Etapa de Aceptacion en que se encuentran las PCD
motora que son atendidas en las instituciones publicas de salud, frente a lo que ocurre en VIM.

ACEPTACION Y REALIZACIO

metas de la atencién
psicoldgica del Sector
Salud y VIM

éyalo son?

PCD LUCHANDO POR OTRAS'PCE

enorme impacto psicoldgico
en las nuevas usuarias de silla
de ruedas

De entrada, llama la atencién que en las Instituciones Publicas de Salud, el porcentaje mds alto se ubico en
el Intento Adaptativo: una etapa en que la persona intenta asumir la realidad de adaptarse a su nueva vida o
condicion, por medio de la rehabilitacidn fisica; pero mantiene la esperanza de volver a caminar. Por tanto, es
frecuente la frustracidn al darse cuenta de que tal milagro no esta sucediendo. En segundo lugar (30%), los
profesionales identificaron la Etapa de Aceptacidn, aquélla en que la persona comienza a asumir su condiciéon
de PCD motoray, desde ahi, se plantea construir un nuevo proyecto de vida.

Lo anterior, contrasta con lo respondido en 2011, donde el mayor porcentaje —practicamente la mitad de los
encuestados— se ubicaron en la Etapa de Aceptacidn; es decir, asumiendo ya su condicién de Persona con Dis-
capacidad, para construir desde ahi un proyecto de vida propio. En un porcentaje muy alto también (mas del
30 por ciento) se ubicaron los que al momento de la Encuesta se encontraban en Etapa de Realizacion, es decir,
aquélla en que las PCD motora han conseguido ya una integracidn plena con su entorno social, como personas
exitosas y felices. Esto contrasta mucho también con las respuestas de 2014, donde sélo un porcentaje bajisimo
(5 personas) fue ubicado por los profesionales encuestados, en Etapa de Realizacién. Adicionalmente, la En-
cuesta 2014 ubicd porcentajes altos en las Etapas de Depresién, Negacion y Conmocidn —primeros peldafios del
proceso adaptativo—: 12 y 17%, respectivamente, de las personas con discapacidad atendidas.

En contraste en los porcentajes anteriores, lejos de ser visto con presuncion o vanagloria, significa para no-
sotros como Modelo VIM, un compromiso y un area de oportunidad sumamente importante para la mutua
colaboracion con el Sistema de Salud, pues vemos que la esperanza de una integracién mas plena, puede ser
absolutamente real para las personas con discapacidad motora. Mas aun, cuando desde el principio conviven

Sin independencia no has inclosién



DUELO, SUFRIMIENTO Y P

Duran el tiempo que tarda
en aceptarse la pérdida

en un mundo y un modelo, como es el de VIM, integrado en un 90 por ciento, por personas en silla de ruedas,
gue estan activas y muy comprometidas en modelar una nueva vida desde su silla; viviendo experiencias pro-
fundas de integracion, inclusién y mucha realizacion.

En VIM tenemos muy claro que el impacto de nuestra atencidn psicolégica, no deriva sélo de un servicio
especializado y de calidad, sino de muchos otros factores sumamente importantes: la confrontacidn de ver a
otras PCD motora hacer una vida exitosa desde su silla de ruedas, la habilidad —adquirida en poco tiempo, por
cierto—de dominar la silla de ruedas y el manejo con destreza de habilidades esenciales para la vida cotidiana,
por mencionar algunas de las mas importantes. En otras palabras, los beneficios de la rehabilitacion fisica qué
vimos en el apartado anterior, normalmente refuerzan y reafirman los resultados del proceso terapéutico.

Las siguientes graficas muestran con detalle un aspecto fundamental del proceso de atencién psicoldgica: el
duelo. La Grafica 53 de 2011, muestra el tiempo que les llevd asumirse como personas con discapacidad a las
210 encuestadas y el resultado fue que mas del 70 por ciento, les tomd 2 afios como maximo.

Tenemos en VIM un caso emblematico, el de un chico de 16 afios que luego de haber perdido la movilidad de
sus piernas, en un accidente automovilistico, sus padres lo llevaron de inmediato a un Campamento del DIF
que se realizaria en poco tiempo. No habian pasado ni tres dias de haber iniciado el curso, el muchacho ya
habia aprendido —con sorprendente rapidez— el dominio de la silla de ruedas y las habilidades esenciales para
la vida cotidiana; asi que antes de terminar el Curso, regresé a su escuela, pues era lo que mas le preocupaba.
Y asi hasta la fecha: después de cuatro afios de aquél curso, su vida ha estado llena de éxitos y realizaciones.
Su duelo y su pena, no duraron ni un solo mes: no tardé en aceptar la pérdida y darse cuenta que su vida podia
continuar; de modo tal, que decidié vivirla a plenitud, desde su nueva condicién de vida.

La Encuesta 2014, reporta por parte de los profesionales encuestados, un resultado muy similar al de la En-
cuesta 2011, pues ambas sefialan que cerca del 80% tardan alrededor de dos afios en aceptarse como perso-
nas con discapacidad. Lo que varia, sin embargo, es lo que en uno y otro caso, se entiende por “aceptacion”;
toda vez que en las instituciones publicas, la Etapa de Intento Adaptativo —donde la PCD espera todavia el
milagro de volver a caminar—, no quedd del todo descartada de esa supuesta aceptacion en que parecen estar
las PCD atendidas en sus instalaciones.

En el Modelo VIM, esto estd absolutamente descartado. Es decir, las PCD motora no conciben aceptar su
discapacidad y, al mismo tiempo, vivir esperando el milagro de volver a caminar; lo cual no significa que no
sean optimistas ante los avances de la ciencia, pero no se apegan a una fantasia que los puede alejar de su
principio de realidad, impidiéndoles vivir su vida con discapacidad, con toda la energia y entusiasmo de que
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son capaces. Permanecen abiertos, por supuesto, a cualquier iniciativa orientada a facilitarles la vida, pero
sin desenfocarse del proyecto de vida que como personas exitosas y felices, ya estdn construyendo desde su
silla de ruedas.

En las siguientes graficas, se preguntd acerca del grado en que el trabajo de la institucién publica o del Mode-
lo VIM (Encuesta 2011) ayudd a que las propias personas con discapacidad se aceptaran como tales. Nueva-
mente, son de llamar la atencién las diferencias. En la Encuesta 2011, sélo un 15% de los encuestados opind
gue el Modelo VIM les habia ayudado poco o regular en su proceso de aceptacidn, mientras que un 85%
opind que los servicios de VIM les ayudaron mucho o muchisimo a ese propésito. En la Encuesta 2014, en
cambio, los mas de cien profesionales consultados, opinaron que en mas del 30% de los casos, los servicios
de su institucién habian ayudado poco o regular a dicha aceptacion y apenas la mitad sefialé que la atencién
recibida en las instituciones publicas, les habia ayudado mucho.

En el Modelo VIM ciertamente tenemos ya muy claro, que la rehabilitacién es posible, sélo cuando la persona
cierra el ciclo y se abre a una nueva experiencia de vida. Entendiendo que “la muerte” de una forma de vida
(parada o sin silla), no es mas que el nacimiento a otra forma distinta de existencia (en silla de ruedas). No
nos cansaremos de decir, no sélo de palabra sino sobre todo con el ejemplo, que la discapacidad motora NO
ES UNA TRAGEDIA, es la puerta de entrada a otra forma de vida, ciertamente muy dificil al principio y en algu-
nos casos, dificil durante todo el proceso, pero también, muy plena: llena de satisfacciones y extraordinarias
experiencias, que quienes no viven esta realidad, dificilmente pueden llegar a comprender.

Digno de recordar, en este sentido, es el caso de nuestro amigo y hermano Gustavo Cerda —que en paz des-
canse—. En una ocasidn, Gustavo nos relatd que el dia que aprendié a utilizar lasilla, siendo ya cuadripléjico
“severo”, experimentd una satisfaccion indescriptible, probablemente la mas feliz de su vida, pues fue capaz
de rodar yrodar en ella, él sélo y sin parar; luego de haber experimentado la paralisis practicamente total de
su propio cuerpo. Para un cuadra, esto esun verdadero milagro: equivale a poder comprobar que la “muerte”
o “pardlisis” del 80 por ciento de su cuerpo, no detienen al ser humano, que en verdad esta hecho para la vida.

Desde esta visién de vida, encontramos nuevamente la posibilidad de colaboracién y enriquecimiento mutuo
entre las instituciones publicas y la sociedad civil de personas en silla de ruedas, dedicadas a brindar un ser-
vicio profesional a nuestros pares: PCD motora que recién ingresan al mundo de la discapacidad. Queremos
encontrar junto con las instituciones publicas, alternativas por medio de las cudles estas ultimas puedan be-
neficiarse de la experiencia que hemos venido acumulando con este Modelo Unico en el mundo: hecho por
PCD para PCD.
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Tenemos testimonios, conocimientos y estrategias que pueden nutrir al Sistema Publico de Salud, a fin de
enriquecer sus procesos de rehabilitacidon psicoldgica, ademas de contribuir a enriquecer sus acciones de
rehabilitacidn fisica, como ya lo hemos reiterado a lo largo de este Manual.

En la siguiente gréfica, se cuestiona mas directamente la importancia que las personas encuestadas dan a la
rehabilitacidon psicoldgica. Aqui si encontramos mucha coincidencia en las respuestas, tanto de 2011 como
de 2014; es decir, en ambos casos es enorme la importancia que se reconoce a este aspecto de la rehabilita-
cion. Estamos hablando de casi un 80 por ciento de los encuestados, quienes sefialan que tiene muchisima
importancia la rehabilitacién psicolégica de las PCD motora y, con ese mismo porcentaje, la rehabilitacidn de
los familiares.

No hay duda de que la estrategia de trabajar con los familiares es correcta y es un proceso que debe fomen-
tarse, no sélo para su atencidn directa por parte de las instituciones; sino para su canalizacién a servicios
alternativos de rehabilitacién emocional y de crecimiento personal, como los que ofrecen FHADI, IAP, ALTIA,
IAP y el Instituto de Semiologia, SC.

En 2014, los profesionales sefialaron que cerca del 70% de sus casos atendidos con discapacidad motora,
fueron canalizados a servicios de psicoterapia. Una cifra elevada que se reconoce como un logro sumamente
positivo y el 30% restante, como el drea de oportunidad que nos permitira seguir fomentando la utilidad de
este servicio, pues en el Modelo VIM asumimos que TODAS las PCD motora requieren atencién psicoldgica
en algin momento de sus vidas y si se les brinda al inicio de su ingreso al mundo de la discapacidad motora,
mucho mejor.

En el caso de la Encuesta 2011, sélo un 55% de las PCD consultados, reconocieron haber participado en proce-
sos de rehabilitacién psicolégica o emocional; quedando manifiesta con ello la necesidad de seguir buscando
mecanismos que hagan mas accesible este servicio a todos aquéllos que lo requieren. Hay un dato que nos
llamé enormemente la atencidn, en relacidn con este tema. Se trata de la pregunta hecha a los 115 profesio-
nales encuestados en 2014 acerca de las instituciones a las que han canalizado PCD motora para este servicio
(Gréfica 47), resultando Vida Independiente México en primer lugar —junto con los servicios de atencion psi-
coldgica particular—. En segundo término, la psicoterapia del propio sector salud, con un 25 por ciento.

Nos llama la atencidn el reconocimiento hecho a VIM, pues no somos una institucion especializada en la re-
habilitacion psicoldgica; pero estamos muy conscientes de la confrontacidon que nuestro Curso Intensivo logra
en quienes lo toman, no solamente por el poder transformador que tiene el dominio de la silla de ruedas o el
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aprendizaje de habilidades para la vida cotidiana, sino por el testimonio de vida de Santiago Velazquez, quien
siendo cuadripléjico motriz con una lesion muy severa, ha logrado trascender su discapacidad, fundando un
movimiento con reconocimiento mundial y mostrando una habilidad personal para la vida independiente,
realmente Unica en el mundo. Santiago no necesita hablar: su sola presencia prueba lo que su modelo reha-
bilitacion es capaz de lograr en personas con lesion medular.

Por eso, nos parece muy correcta la estrategia que en muchos casos ha seguido el INR, creando espacios en
donde las PCD motora puedan confrontar su realidad y desde ahi, construir un nuevo proyecto de vida. Cree-
mos, ademas, que esta estrategia puede fortalecerse de manera muy significativa si cuenta con el acompa-
flamiento de instructores o PCD rehabilitadas por VIM que colaboren con las instituciones publicas de salud,
dando su testimonio de vida: mostrando con su sola presencia, la independencia que es posible alcanzar
desde una silla de ruedas.

VIM cuenta ademds con terapeutas especializados, con y sin silla de ruedas, formados por nuestra instituciéon
aliada FHADI, quienes gustosamente pueden asesorar o simplemente, acompafiar los procesos terapéuticos
del sector salud; o bien, recibir PCD motora que les sean canalizadas para este propdsito. Adicionalmente,
trabajamos en vinculacién con otros servicios igualmente valiosos que pueden complementar la atencién
emocional y psicoldgica del sector salud, como por ejemplo, el Instituto de Semiologia, S. C. que de manera
muy eficaz brinda cursos y consultoria sobre el desarrollo de conciencia y el fortalecimiento del potencial
racional y emocional, de las personas con discapacidad.

En la Encuesta 2014, se preguntd a los profesionales en qué areas de vida de las PCD, segun su percepcion,
tenia mayor impacto la rehabilitacion psicoldgica. La mayoria menciond que en su vida personal y, en segundo
término, su vida familiar. En un tercer término, se sefalé la vida social, laboral y conyugal. La Encuesta 2011,
coincidié en ubicar la vida personal y familiar con los impactos mas altos pero en segundo término, se ubicé
la vida social y la vida laboral.

Al detallar el tipo de impactos de la rehabilitacidn psicoldgica, en el caso de la Encuesta 2011, las personas
con discapacidad sefalaron “poder entender y aceptar su nueva realidad como personas con discapacidad” y
“entender las causas de sus propios problemas personales y la manera de resolverlos”, ademds de “poder co-
nocer y desarrollar sus habilidades y capacidades”. En el caso de la Encuesta 2014, hay coincidencia en acep-
tar y entender su realidad como personas con discapacidad; lo diferente fue “poder percibir sus sentimientos
y sus demads potenciales para valorarse mas a si mismas”, ademas de “entender la causa de sus problemas”.

Sin independencia no has inclusién



ACCIONES PARA MEJG Finalmente, se les pregunto a los especialistas en atencién de personas con discapacidad motora, cdmo podia

el Servicio de Ate ' mejorarse el servicio de rehabilitacién psicoldgica, de lo cual resultaron aspectos muy interesantes. El mayor
porcentaje lo obtuvo el sefialamiento del “apoyo familiar integral, enfocdndose en aceptar el principio reali-
dad”, asi como mediante un “mayor autoconocimiento” y la “terapia grupal”, incluyendo “modelos y espacios
de confrontacion” que ofrezcan “la posibilidad de un enriquecimiento mutuo entre personas que viven una
misma discapacidad”. Hubo coincidencia en que siendo las mismas personas con discapacidad quienes con-
frontan su realidad, es posible lograr una mejor aceptacién de la pérdida pero sobre todo de las posibilidades
gue hacia adelante pueden vislumbrar.

Propuestas VIM y
Sector Salud

Dentro de las acciones de mejora, los especialistas coinciden también en sefialar que la atencidn psicoldgica
debe ser inmediata, es decir, desde el primer nivel de atencién: tanto al paciente como a su familia, para
detectar desde el principio cualquier problema con ayuda de personal especializado y tomando en cuenta
el duelo. De igual manera, se reitera la importancia de canalizar a las personas con discapacidad a servicios
accesibles de psicologia especializada, como es el caso de FHADI, por ejemplo, dirigidos tanto a las personas
con discapacidad como a sus familias. Los especialistas destacan también la importancia de crear mas insti-
tuciones especializadas en la atencidn psicolédgica de personas con discapacidad, por la gran demanda que
tendra este servicio en los préximos afios.

En el caso de la Encuesta 2011, las PCD motora encuestadas sugieren en primer término acompafiar mas el
duelo y el proceso de aceptacién, desde el primer momento. Aqui hay coincidencia con lo sefialado por los
especialistas, quienes proponen que la atencidn psicoldgica se lleve a cabo desde el primer nivel de atencién.
Las PCD también proponen que se mejore el concepto, preparacién y empatia de los psicélogos que prestan
este servicio; coincidiendo en la importancia de la confrontacion: mas exigencia y menos apapacho.

En ello radica el éxito de la terapia grupal de FHADI, pues permite una mayor confrontacién entre quienes
viven una misma discapacidad, proceso que a su vez es guiado y acompafiado por psicoterapeutas especiali-
zados; es decir, formados especialmente para atender personas con discapacidad. De hecho, una de las mas
importantes sugerencias es la de promover un seguimiento mds cercano a la persona con discapacidad en
todas sus etapas: en sus avances y retrocesos.
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La Grafica 39 de la Encuesta 2014, que equivale a la Grafica 40 de la Encuesta 2011, desde nuestro punto de
vista recoge todo el dilema de la integracién social e inclusidon social, cémo hoy se le conoce mas técnicamen-
te. Se trata de los resultados obtenidos en una pregunta esencial: ¢ Cudles conocimientos debe adquirir la
persona con discapacidad motora para favorecer su integracion social; es decir, qué conocimientos considera
mas Utiles para tal propdsito? En 2011, las 210 personas en silla de ruedas encuestadas, contestaron con mu-
cha claridad en mas del 50%, que la filosofia de vida independiente —que les propone construir un proyecto
de vida propio como personas con discapacidad—y el dominio de la silla de ruedas —qué les devuelve la movi-
lidad perdida—son los dos elementos esenciales para lograr su integracion. Estos dos aspectos, recibieron 223
respuestas favorables por parte de los encuestados.

Esta respuesta, contrasta radicalmente con la obtenida en la respuesta dada por los 115 profesionales encues-
tados, quienes soélo 20 de ellos (menos del 20%) consideraron que el dominio de la silla—que les garantiza una
mayor movilidad— es un elemento esencial en su integracién social. Lejos de ello, consideraron que en primer
lugar, los cuidados de la salud, son el factor mas importante para lograr dicha integracion, con 44 respuestas
a favor. Es decir, el 40% opind en ese sentido y sélo hasta el cuarto lugar quedd la filosofia y conceptos esen-
ciales para construir un proyecto de vida propio, como personas con discapacidad.

Por supuesto, es perfectamente entendible y légico que los profesionales otorguen la maxima importancia
al factor salud; pero es claro que las propias personas con discapacidad no lo vemos igual, pues claramente
priorizamos el deseo intenso de construir un nuevo proyecto de vida y la movilidad suficiente para lograrlo.
Estamos hablando de una motivacidn esencial, que tenemos todos los seres humanos, parados y no parados:
querer cuidar y fortalecer la propia salud es un aspecto que los mismos profesionales no facilmente logra-
rian, si al mismo tiempo no gozan de la motivacién suficiente y el sentido de realizacidon que se experimenta
al ejercer su profesién, mediante un trabajo digno y en una institucidon que probablemente los enorgullezca:
desarrollando su talento y poniendo en practica las habilidades que su formacidn les dio.

De no ser asi: épara qué querrian tener salud? Cualquier persona que no tiene la motivacion suficiente y un
proyecto de vida propio, que de sentido a su existencia a través de un trabajo digno, donde pueda desarrollar
su talento, corre un gran riesgo de depresién y de ver disminuida su energia y su estado de animo, compro-
metiendo seriamente su salud y deseo de conservarla; o, simplemente, salir adelante.
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Las respuestas diametralmente opuestas, aportadas por 115 profesionales de la salud, en 2014 y 210 PCD mo-
tora encuestadas en 2011, merecen un anadlisis y un estudio a profundidad, por parte del propio Sector Salud.
Mas aun, cuando mas de la mitad de los profesionales encuestados, son cercanos al Modelo VIM y por tanto,
mayormente sensibles a las necesidades de las PCD que rehabilitamos. Estas ultimas, no dudaron en poner
en primer lugar, el dominio de la silla de ruedas, que les permite recuperar gran parte o toda la movilidad per-
dida —absolutamente légico—, con tal destreza que pueden nuevamente sofiar en moverse hacia su meta. En
igual importancia, colocaron la filosofia que da sentido a su nueva condicion de vida. La Grafica 2011, incluso
reconoce mayor porcentaje a los otros cuatro aspectos, que recibieron pocas respuestas favorables por parte
de los profesionales: el sexual (4) y el de liderazgo social (7), contra 66 a favor otorgadas por las personas con
discapacidad encuestadas en 2011. Muy valorados también como conocimientos Utiles para la integracion,
por parte de las 210 PCD encuestadas hace tres anos, fue el conocimiento de si mismo y un mejor manejo
de las emociones —a través de la rehabilitacién psicoldgica— (75), asi como el conocimiento de los derechos
humanos (50). Para un total de 38% de importancia, para estos Ultimos aspectos.

A diferencia de los profesionales, que les otorgaron 17 respuestas a favor a los primeros dos aspectos y sélo
12 al tema de los derechos humanos (opiniones que representan soélo el 15% de los encuestados), como
conocimientos esenciales para la integracion social de las PCD motora. ¢Qué nos dicen estos resultados tan
contrastantes? Probablemente podamos llevarnos todo un capitulo para analizar estas profundas diferencias,
pero es un hecho que la voz de las PCD motora en un aspecto tan sensible como lo es su integracién social,
debe ser escuchada y mas aun en este delicado tema. El “nada sobre nosotros sin nosotros” ha resonado
con toda intensidad en esta pregunta y en los resultados obtenidos, demostrando que se trata de un ambito
importantisimo en el que la colaboraciéon de ambos sistemas es fundamental: sector salud y sociedad civil de
PCD motora, aprovechando la experiencia acumulada del Modelo VIM.

Este es un mensaje que las personas con discapacidad motora podemos compartir en los Institutos de Salud a
los propios médicos rehabilitadores y demas profesionales de la salud, para que ellos a su vez, lo hagan llegar
con todo el valor que tiene su especialidad y su talento profesional a mas personas vulnerables que se estaradn
incorporando al mundo de la discapacidad motora en los préximos dias, meses y aifos por venir. Vivir con una
discapacidad, lo hemos sostenido y mencionado muchas veces, no es una tragedia, es un modo distinto de
sery estar en el mundo, a tal grado que los aspectos que acabamos de analizar, valorados en las Graficas 39 y
40 de las Encuestas 2011 y 2014, lo reflejan con toda claridad.

Son aspectos en los que las PCD motora habremos de enfocamos durante la mayor parte de nuestras vidas y
anhelamos que los profesionales del sector salud compartan con nosotros este proyecto de vida y nos acom-

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
Acercando Nuestra Experiencia al Sector Salud




VIM Y SECTOR SA

multiplicando juntos
experiencias de
integracidn social

pafien en el proceso de desarrollar estos conocimientos, que han sido reconocidos a tal grado esenciales para
nosotros, que el renglén de “otros” (otro conocimiento esencial para la integracién social de PCD motora)
quedd practicamente vacio. Significa que los seis conocimientos identificados en estas dos preguntas, recogen
en gran medida lo que queremos y buscamos las personas con discapacidad motora, para abrirnos un espacio
en el mundo (dominio de una silla rehabilitadora, filosofia que da sentido a nuestra discapacidad, cuidados de
la salud y habilidades para la vida cotidiana, alternativas para nuestra vida sexual, conocimiento de nuestros
derechos humanos y conocimiento de nuestra identidad y emociones). De manera que éste es gran medida
el mensaje que queremos llevar a otros paises y en el que México se ha venido fortaleciendo como ningun
otro pais del mundo. Un mensaje que hoy encarnan mas de 10 mil personas rehabilitadas por el Modelo Vida
Independiente México (VIM) en todos los estados de la Republica.

Las siguientes Gréficas tratan de los datos demograficos de ambas poblaciones encuestadas, tanto en 2011
como en 2014 y puede resultar muy interesante el andlisis, si se toma en cuenta como principio de abordaje
gue ambas poblaciones, tanto personas con discapacidad motora, como profesionales encargados de su
atencién y cuidado, pasan muchas horas juntos. Estan dedicados unos a la atencién de los otros y los otros a
aprender de aquellos, las primeras habilidades para su nueva vida.

Una relacion que para nosotros, Vida Independiente México, ha resultado sumamente interesante contem-
plar. Pues en ella observamos aspectos poco comunes, como el hecho de que profesionales y personas en
silla, puedan convivir y llegar a tener una relacién de mucha comunicaciéon, mucha cercania y mucha com-
prensién; al grado de que las personas en silla, logran tener mucha mayor confianza con aquéllos equipos
de profesionales que realmente viven y conviven con ellos. Y de igual manera, los profesionales de la salud,
llegan a comprender que la realidad de estar en una silla de ruedas, si bien requiere de un aprendizaje espe-
cializado, les ayuda a entender que efectivamente se trata de una forma distinta de ser y estar en el mundo.
Que se trata de las mismas personas, sélo que en una silla de ruedas y construyendo un proyecto de vida
similar al que ellos mismos construyen; pero al mismo tiempo, muy diferente.

En las graficas que siguen, es posible observar algunas caracteristicas de la poblacidn encuestada en 2011y
2014; empezando por el hecho de que los profesionales de salud encuestados, en su mayoria son mujeres
(68%) y hombres (32%). En cuanto a edad, en un 70% andan entre los 20 y 30 afios, y en un 35%, entre los 30
y los 60 afios.

En cuanto a su procedencia, encontramos que los profesionales encuestados pertenecen a 17 Estados de la
Republica. Por supuesto, el Distrito Federal es el de mayor incidencia, seguido de Jalisco, Veracruz, Estado de
Meéxico, Guerrero, San Luis Potosi, Colima, Chiapas, entre otros (del norte, centro y sur del pais).

Sin independencia no has inclusién



Las instituciones donde laboran los profesionales encuestados, en un 14%, el Instituto Nacional de Rehabi-
litacion vy los Institutos Regionales, el DIF en un 30%, clinicas municipales o estatales 6%, ISSSTE/IMSS 11%,
hospitales particulares 17% y un restante 22% entre los Centros de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT), las
Unidades de Rehabilitacion Basica, los Centros de Salud del Hospital General de México y las Asociaciones
Civiles dedicadas a la atencién de personas con discapacidad. Todos ellos trabajan sistemas similares y me-
todologias parecidas a las que opera el Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR), al ser este ultimo el que va
marcando las directrices para la atencion de esta poblacién con discapacidad.

En este sentido, consideramos que las instituciones seleccionadas son muy representativas del Sistema Publi-
co de Salud; en algunos casos, quienes prestan sus servicios en ellas, son profesionales egresados o que tra-
baja en el Sector Salud. En lo que respecta a los afios de servicio prestados por los especialistas encuestados,
50% declararon tener menos de 13 afios de servicio; el otro 50% tiene entre 5 y 10 afios, trabajando al servicio
de personas con discapacidad motora.

Segun el tipo de discapacidad atendida, los profesionales sefialaron que 93% corresponde a casos de dis-
capacidad motora, 16% sordos y ciegos; y 13% discapacidad intelectual. Por supuesto, un porcentaje de la
poblacién atendida, corresponde a los familiares de las personas con discapacidad.

39, Ordene por impertancia, los conecimientos 40. Conocimientos aprendidos con el Modelo VIM que las 200
que |la PCD motora debe adquirir para favorecer su PCD encuestadas consideran mas dtiles para su integraciénsocial
integracion o inclusidn social
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INCLUSION LABORAL DE PCD MOTORA

Las Graficas de ambas encuestan muestran claramente la importancia que ambas grupos: profesionales y PCD motora, conceden a la
capacitacion laboral y a la inclusién a la vida productiva. En esto, VIM se ha logrado destacar como en ningun otro tema, en los ultimos
cinco afos. Es un aspecto fundamental, que para nosotros represento la prueba fehaciente de que estdbamos haciendo lo correcto. Es
decir, que la rehabilitacidn integral de PCD, si no estaba generando personas responsables, capaces de desempeiiar una actividad en forma
competitiva y de impactar realmente en el mundo laboral, no estaba funcionando. Lo cierto es que pudimos comprobar que si funciona.

No ha sido una tarea facil, ha requerido muchas horas de aprendizaje, de ajustes, de acierto y error, de negociaciones, de crear confianza,
de acompanar, de dar seguimiento. Pero ha valido la pena, pues hoy contamos con el Programa de Integracién Laboral, probablemente
mas avanzado del mundo. En ningun otro pais hemos encontrado estos resultados, cuyo impacto es palpable, absolutamente real.

Hoy estdn trabajando en puestos operativos importantes dentro de instituciones importantes, mas de 400 PCD motora, con tan buenos re-
sultados, que en algunas instituciones han solicitado para trabajadores con discapacidad. Las principales instituciones que han probado la
eficacia de nuestro modelo de inclusion laboral de PCD motora, son —por mencionar sélo las mas importantes—: Grupo Nacional Provincial
(GNP), Banco HSBC y Aeropuerto Internacional de la Ciudad de México (AICM). Cada una tiene al menos 70 empleados en silla de ruedas,
con distintos tipos y niveles de lesién o de enfermedad: tetrapléjicos, parapléjicos, amputados, polio, mielomelingocele, por sefalar los
mas representativos.

Todos ellos, desempefiando un trabajo serio, provechoso, de gran valor para el area y la instituciéon en que cada uno se desempeiia. Con
prestaciones, horarios, responsabilidades competitivas con el resto de sus compafieros parados. Muchos de ellos, mantienen incluso a sus
familias y lejos de mendigar o vivir en situacion de dependencia, son pilares en sus hogares. Este es el tipo de resultados con el que que-
remos establecer vinculos y esquemas de colaboracién con el Sector Salud. Esperamos seguir encontrando un Sector abierto y receptivo,
deseoso de transformar una realidad que por afios, habia quedado estancada.

Sin independencia no has inclosién




VIM Y SECTOR SALUD EN CIFRAS Y GRAFICAS (2011-2014)
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Paralisis e infarto cerebral, son la causa mas frecuente de discapacidad “por enfermedad”
atendida en el Sector Salud; en VIM, resulté ser mielomelingocele y polio: una experiencia
diversa que puede enri-quecernos.

Los accidentes de auto resultaron causa No. 1 de Discapacidad Motora, tanto para VIM (2011)
como para el Sector Salud (2014). No invirtamos presupuestos millonarios a investigar causas
genéticas y congénitas de la discapacidad; sin antes asegurar mucha mas conciencia de con-

duccidn segura y uso del cinturén
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clasifican las 200 PCD encuestadas,
integradas mediante el Madelo YIM
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Por eso mismo, el Sector Salud tiene su mayor incidencia —segun la encuesta- en hemiplejia
completa e incompleta; y, después, en paraplejia. VIM, en cambio, puede aportar mucha ex-

periencia en tetraplejia

18Bis. Otras complicaciones que han vivido

las PCD encuestadas del modelo VIM
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Perder el control de esfinteres es la complicacion mds comun, en ambos casos: una necesi-
dad profunda de las PCD, que amerita mas investigacion para encontrar mejores soluciones.
Algunas PCD han dicho: “si pudiera elegir entre volver a caminar o recuperar mi control de

esfinteres, preferiria esto ultimo”.
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La discapacidad puede traer consigo muchas otras complicaciones: la respuesta de los es-
pecialistas lo confirma con mucho detalle. Razén suficiente para no escatimar recursos en
aquello que en VIM ha sido clave para prevenir muchas de ellas: una silla ligera rehabilitadora

y un Cojin Terapéutico de Gel..

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
Acercando Nuestra Experiencia al Sector Salud

Hay mucha coincidencia entre VIM y Sector Salud, en cuanto a técnicas para cuidar la piel.
Pero nunca reemplazaran las ventajas de una silla ligera rehabilitadora y un Cojin Terapéutico
de Gel, que posibilitan la mas elevada calidad de vida en PCD motora.
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Aqui si hay una diferencia significativa con el Sector Salud, pues en VIM existe ya toda un  La incomodidad de todos los métodos es innegable y de ahi la necesidad profunda —arriba
cultura que prioriza el uso de la sonda intermitente (mecanismo mas seguro —hasta ahora-,  sefialada- de seguir investigando para encontrar métodos mds cémodos, seguros y funcio-

utilizado por PCD VIM). nales (Ver Cuadro No. 5)
A e A .
# ¥ 22. Técnicas mas eficaces que Ud. 5 B Ll ot iR W e D

to 67 (2014
Ul ey 26 1 10 1 3O PR LN Y. Do, (USE AT,

conoce para ayudar a PCD motora a i

que puedan defecar (2014) i
¥ Ghrta e dricemtnele rricscis, ledina.
FRaam—

i e e
I
! Urimetarien il mate

- Enemin: erastn, 5 1

i
Hpppp

Luaamtir: duhan intraties, imtas rieigese, ecks

Cantidud i parnomsa
0% W NHE NN L
Cantidad de persenes

Dabot reacarisman pary dwvcir e 5 har cietads mass scomsdidnd o g

Aqui también hay coincidencia con el Sector Salud: por suerte, en muchos lugares ya hay mds Mas incomodidades derivadas de perder el control de esfinteres: especialistas e investiga-
conciencia de contraindicar el uso de laxantes y materiales absorbentes, por los muy diversos dores, debemos invertir mucho mas esfuerzo para encontrar mejores soluciones: comodas,
riesgos que conllevan (Cfr. Manual 2). seguras, creativas.
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IMPORTANTE COINCIDENCIA. En VIM y en el Sector Salud, el reto de la rehabilitacién es el mis-  Es claro en VIM y Sector Salud, que el mayor impacto de sus servicios se da en la vida per-
mo: “lograr que las PCD elijan integrarse plenamente en comunidad, como personas exitosas  sonal de las PCD: En VIM, tenemos ademds mucha experiencia compartible de un fuerte
y felices, asumiendo su liderazgo social”. impacto en la vida familiar.

Sin independencia no hag inclosién




i 36, SeR0n su experiencia y los servicios de su ®
Institucién :Cudl es el impacto que Iogran dichos 33. Ordene desde sy percepcion, los
servicios, en favor de las PCD motoral (2014)

servicios que mayor impacto tienen para

mejorar la calidad de vida de las PCD
motora (2014)

Theas de impactos

gy

Una sutil diferencia, en cuanto al “impacto personal mas importante” de c/modelo. Para el  He aqui la respuesta a la incégnita anterior. Mientras que para las 200 PCD de VIM (Encues-
Sector Salud: “la movilidad dentro y fuera de casa”; para VIM: “ampliar mis posibilidades de  ta 2011), el aprendizaje de mayor impacto fue —por mucho- el dominio de la silla; para los
independencia fisica, econémica y social”. Para VIM, la diferencia radica en el mayor dominio  profesionales, el servicio de mayor impacto para la calidad de vida de PCD, fue aprender “las
habilidades para la vida cotidiana”.
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En ambos casos, es impresionante el efecto que causa una PCD rehabilitada, para si misma  Esta grafica nos parece muy reveladora de aquello que los propios profesionales reconocen
y para el entorno humano que la rodea. En cada acciéon, mayor impacto; modelo integral:  que falta en el Sector Salud. Tener “poca o regular confianza” habla del potencial inexplotado

maximo impacto de sus instituciones
L Sl T
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Al igual que la anterior, el que los propios profesionales reconozcan que los servicios del Sec-  Habilidades de mayor impacto para cuidar la salud. Para el Sector: cambiar de postura en

tor Salud, no estan tan completos o apenas “regular” habla de que sus instituciones pueden la cama y en la silla. Para las 200 PCD de VIM: evitar escaras en la silla. Asumirlo, le puede
dar mucho mas ahorrar millones al Sector
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Ambos sistemas (VIM y Sector Salud), en un 80% o mas, pueden identificar experiencias con-

Nos parecié muy esperanzador este resultado: ambos sectores (VIM y Sector Salud), mues-
cretas de PCD motora ya rehabilitadas, que han capacitado a otras que apenas estan comen-

tran mucha y muchisima confianza en la experiencia “compartible” de otras PCD rehabilitadas

(pares). zando
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Las razones también son similares, segin lo que ambos reconocen en los “pares”: “brindan
desde su experiencia, conocimientos mas utiles y practicos”, “ensefian con el ejemplo”, “ins-
piran confianza”
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Lo méds sorprendente quiza, es lo que se puede apreciar en esta Grafica: los profesionales del
Sector Salud encuestados, reconocen mucha y muchisima importancia al aprendizaje obte-

nido entre pares
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Aqui si hay una diferencia notable con el Sector Salud: “el deseo de trabajar”. Los profesiona-
les deberan considerarlo mas a partir de ahora: las PCD quieren rehabilitarse iporque quieren

trabajar!

He aqui las TOP 5 de la rehabilitacion motora: INR, VIM, DIF, IMSS e ISSSTE. Es poco, para
atender 5 millones de PCD motora en México. Sobre todo, porque: INR atiende un universo
limitado, IMSS e ISSSTE sdélo derechohabientes, VIM: 600 al afio y DIF, tnica con sus UBR que
llega a los rincones mas apartados

Sin independencia no hag inclosién
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Congruente con la mediana confianza en los servicios de rehabilitacion del Sector y lo que  Esta Grafica detalla lo que puede significar un Programa mas completo de entrenamiento
aun falta para lograr un programa completo, un tercio de los profesionales opin6 que las PCD  de Habilidades para la Vida Cotidiana, de PCD motora, en el Sector Salud. Por supuesto, VIM

tiene mas opciones puede ayudar mucho en ello.
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Las posibilidades del Sector Salud, por su propia naturaleza publica, siempre seran limitadas.
En el Modelo VIM, nos es mas sencillo asumir y reconocer que la rehabilitacién dura toda la

vida.

Nuevamente, en el nivel de motivacion de las PCD dadas de alta -reconocido con honestidad
por los profesionales-, se ve el potencial de transformacién de los modelos de rehabilitacion
del Sector Salud

73. iEsos cambios han sida: positives o
negativos? (2014)

74. Cualidad de los cambios percibidos

72. Piense en el mementa en que las PCO
por 200 PCD encuestadas

motora ingresan a su institucion, Después del
1er mes de rehabilitadas: ineta algun cambie
(2014) Pesitivery

73. Cantidad de cambios percibidos por las 200 PCD
encuestadas, a partir de empezar a vivir el Modelo VIM
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Por supuesto, si “regulares cambios” son apreciados como algo positivo —como perciben los
profesionales encuestados-, sélo imaginemos lo que puede significar para las PCD lograr “mu-
chisimos cambios”, como ocurre en VIM

Casi un 50% de los profesionales, reconocieron “regulares y pocos cambios”. Esto habla nue-
vamente de lo mucho que queda por hacer en el Sector para fortalecer los procesos de
rehabilitacion de PCD motora

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
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75. Principales camblos percibidos por las 200
PCD encuestadas del modelo VIM

Mo ayudt a tomar conclencla de cuidar
mivalud, miimagen y calided de vids

e vincubd s otons PED que comparten
w33 misma filasatia

Ampiid miviviin Lobee ol potencial de lay
PED para b integrachéa social

M déala canfianda para contruir mi
Propis preyecto de vida

Transbermd mi actitud sste b vida v las.
ganas de viviels

Princgales cambion percibidas

Mo dia la clave para tener sicess a mi
Independencia

Camtidad de personas

Cwlwa o camiblo principal g has natads, pelivg o negatival

tipas de cambios princioales

?4- iCual es el principal cambio que Ud. ha
do en la PCD motora, después del 1er, mes de
ser rehabilitada en sy Institucion?

eabimnaciin psicalipes: e
Ponithvn por

la vida

nueys

BT o4 & B2 MW
Cantided de periceas

77.Formas en que las 200 PCD encuestadas
han notado el cambio en su vida
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76. ¢De qué forma has notado ese
cambie? (2014)
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Los principales cambios percibidos, en VIM se resumen en uno sélo: “me dio la clave para

tener acceso a mi independencia”.

En el Sector Salud hay una rica diversidad de cambios

percibidos, pero tengamos presente una verdad contundente que para VIM es todo un lema:

“sin independencia no hay inclusion”.

81. Razonespor las que 200 PCD encuestadas
confian en quienes dirigen el Modelo VIM
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Eso se ve claramente en estas graficas. Tanto para VIM como para el Sector Salud, la forma
por excelencia en que se nota el cambio, es precisamente: la mayor independencia de la PCD

52. Etapas de aceptacién do su discapacidad, en que
se encuentran las PCD encuestadas del Modelo VIM
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las PCD motora que se atlonden en su Instituclén? (2014)
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Llegamos al punto central, por el que sera reconocida nuestra competencia como especialis-
tas en reha-bilitacion: tendremos autoridad en el tema, cuando podamos probar que “sabe-

mos lo que hacemos”.

45. Grado de las PCD
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Es notable la importancia que los profesionales del Sector Salud conceden a la rehabilitacion
psicoldgica, alin mas alta que la expresada por las 200 PCD encuestadas en 2011. Esto tam-
bién puede ayudar en el camino de fomentar acciones de mejora

A i

Aceptacion y realizacién, es la meta psicoldgica que logran las PCD de VIM. Queremos contri-
buir replicando este resultado en el Sector Salud: poniendo a su servicio nuestro Modelo, en
aquello que pueda fortalecer su propio servicio de psicoterapia

48, Instituciones que han brindado
a PCl
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47, ¢A qué servicio las ha canalizade?
(2014)
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Tenemos ahora el TOP 5 de Atencién Psicoldgica de PCD motora en México: Sector Salud,
VIM, FHADI, Instituto de Semiologia, psicoterapia particular. VIM figura no por tener psicote-
rapeutas sino “pares” que posibilitan un modelo Unico de confrontacion

Sin independencia no has inclosién
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Los “pares” de VIM —PCD motora rehabilitadas y realizadas- logran de manera Unica, muchos
0 quiza todos los impactos aqui listados: aceptacidn, empatia, comprension, vision amplia,
desarrollo de nuevas habilidades, acompafiamiento para la vida.
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Es interesante contemplar como las PCD y los profesionales encuestados, se ubican en prac-
ticamente los mismos lugares. Ambos se necesitan: unos para acompafiar y otros, para ser
acompafiados. Para VIM, es el principio de la integracién social

83. Amistades antes y después de
participar en el Modelo VIM
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Integracion de ida y vuelta: un impacto tnico en VIM es la red de apoyo que obtienen las PCD,
que regularmente se cuadruplica. Las PCD hacen nuevas amistades entre otras PCD, instruc-
tores, etc.: se llama empatia radial y todos pueden fomentarla c/éxito

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
Acercando Nuestra Experiencia al Sector Salud
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Este excelente listado de mejoras propuesto por profesionales del Sector, es acorde con el de
2011. Las nuevas terapeutas espe-cializadas —paradas y en silla-, formadas por FHADI en el
ultimo afio, podrian acompaiiar al Sector Salud en su implementacion.

4. TIPO DE INSTITUCION DE ESPECIALISTAS
ENCUESTADOS (2014)

[

Mas integracién social: las PCD necesitan c/urgencia Talleres de Rehabilitacién, sillas ligeras,
cojines anti UPP, capacitacion Laboral; y, los profesionales no logran cubrir la demanda con
tan pocas instituciones ¢qué hacer? Mas apoyo a las UBR quiza
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Mas integracion reciproca: las PCD y los profesionales, tienen en comun que ambos dedican
su vida a la discapacidad; unos, viviéndola y otros, acompafiandola. Esta conciencia podria
abrir nuevas rutas y espacios de colaboracién mutua ¢o no?




29, Aspiraciones que las 200 PCD encuestadas
han visto afectadas por su discapacidad
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29, ¢Cémo Q!!!ri: gs&!ars;l ssla!is"'ﬂ para

loque debe h;
calid

ar el PCD motora (2014)

A1k B1parias pblaa

acer accesible:
Tanar uns femitis mmnmmmm revtaurs

Ser feliz Famntsr dorstivas haclsperionas con
Alcanzer mis progion wuahen IRcapaCIERS, 3 Traves 60 DrganTIIERy
" m i
Tomar sus propias decisiones

Tanar ranate Brisdsr s caormusidsdes Bara canseae
3 ampies

Whmewmm
Baka, venusl y roproductva

Tiaes Gaipiraciens

rT—

Alearzar sus propios sushos
Tosmar mis propiss ecisiones
Tener un trabajo remunerado ot s gl g o 1 Brindaad mit oportunidedes pars iicies o

10 St o9 mavwtlor o maat twar ‘st ke ronkoy

mis
Migarar s pragraman de atencién s la
salud Fica, sevualy sepotuctive dhcapacided, 3 Ubvés e cepanilasioans de s
Dirws sapiraciones

— os ertudion
aurudia, : Pasibilidad de estudiar o continiaar sus —_- P
) Tener una familia (pareja y/o hijos) m__ U T okeded ol
[ Otra Qtre scsiensy
0 10 20 30 40 50 60 70 80 %0
x P ¥

Otra aciin
Minguna sssicachin ha sida afesiads
0 10 30 3 40 30 G0 T K % K0

Afortunadamente, parece haber coincidencia entre PCD y profesionales en cuanto a lo que
debe hacer el Gobierno para mejorar la calidad de vida de las PCD: brindar mas oportunida-
des de empleo. La mesa del sector esta puesta ¢quién renovara la historia?

Una mayor colaboracién entre el Modelo VIM y el Sector Salud deberia ser posible, sobretodo
tomando en cuenta el anhelo profundo de muchas PCD de VIM: la posibilidad de trabajar. Una
integracion con todas las ventajas y muy pocas desventajas

54, Grado de importancia que las 200 PCD
encuestadas conceden a la capacitacén laboral
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Lo mismo puede decirse del poder integrador de las actividades productivas, que en mas de
un 95% fue reconocido por ambos grupos encuestados como un aspecto de mucha y muchi-
sima ayuda para la integracion social de PCD motora

La trascendencia de capacitarse para la vida productiva, es un aspecto que no deja lugar a
dudas. Tanto las PCD en 2011 como los profesionales encuestados en 2014, confirmaron en
mas de un 90% que es de mucha y muchisima importancia

58. Tipo de capacitacién laboral que han
recibidolas 93 PCD que 51 se han capacitado
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En cuanto a temas de capacitacion mas Utiles para fomentar la inclusion laboral de PCD mo-
tora, VIM y profesionales del Sector coincidieron en Computacion, Habitos Laborales e Inglés
como los principales; pero, sin limitarlo, pues vocaciones hay muchas.

El impacto para la familia, también recibié mas de un 90% de reconocimiento, tanto de pro-
fesionales del Sector Salud como de las 210 PCD encuestadas en 2011; en muchos casos, VIM
ha sido testigo cémo las PCD se han vuelto el sostén de la familia.

Sin independencia no hag inclosién
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En cuanto al mayor impacto de trabajar, para las PCD encuestadas, es claro: la independencia
econdmica. Para los profesionales del sector: “mejorar su calidad de vida” y “sentirse feliz y
realizada”. ¢Sera que las PCD priorizamos nuestro derecho a un sueldo justo y competitivo?

68, Grado de confianza de las 200 PCD
encuestadas en los procesos de transformacion
soclal para ayudar a la integracion de las PCD
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Hablando de trabajos innovadores, en VIM hemos detectado en los ultimos afios, un campo
inexplorado para las PCD: el liderazgo social. La discapacidad ofrece oportunidades Unicas
para ello, en campos muy diversos, que el Sector Salud podria fomentar.
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Desde su experiencia JOué impacto de participar
en procesos de transformacién socal puede ser
mis importante para PCD motora? (2014)
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Finalmente, estos son los impactos principales reconocidos por las PCD y los propios profesio-
nales del Sector encuestados: “oportunidad de ser util y compartir lo recibido”, “hacer valer
los derechos de PCD”, “construir un mejor pais”... todo un gran potencial.
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Las mejoras sugeridas por ambos grupos -PCD y profesionales- son muy valiosas. Cualquier
persona con iniciativa, interesada en fomentar la capacitacién productiva de las PCD motora,
deberia considerar algunas de ellas para nutrir su programa de trabajo

han colaborado las PCD encuestadas
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Estos son los ambitos de liderazgo social que VIM ha impulsado en la Ultima década y que
los profesionales del Sector ya conocen: instructores “pares” de Cursos VIM, visitadores PCD
para “reconfortar”y “motivar”, promotores ciudadanos o promotores de OSC, entre otros.




MANUAL
PARA IMPULSAR GUIAS MEDICAS Y NUEVOS

PROTOCOLOS DE ATENCION DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD NEUROMOTORA
EN EL SECTOR SALUD




INTRODUCCION

Durante dos décadas, el Modelo Vida Independiente ha ido incorporando cientos de horas de experiencia en un sistema de rehabilita-
cién que ha devuelto la independencia a mas de 10mil PCD motora. Durante todo ese tiempo, hemos sido testigos de cémo las guias
médicas y los protocolos de rehabilitacidon han ido evolucionando. VIM reconoce este esfuerzo del Sector Salud, liderado principalmente
—en su parte técnica—, por el Instituto Nacional de Rehabilitacién; y, en su incidencia operativa de maximo alcance, por el DIF, a través de
sus Unidades Bdésicas de Rehabilitacién, capaces de llegar a los rincones mas apartados del pais.

Nuestro propdsito con este segundo Manual, es ubicar experiencias relevantes de VIM para la actualizacién o fortalecimiento de las actua-
les Guias Médicas o la creacion de nuevos Protocolos de Investigacion. Tematicas que precisamente despierten el interés de los médicos
rehabilitadores y demds especialistas interesados en crear, actualizar y/o fortalecer sus procedimientos internos y, en general, sus modelos
de rehabilitacién institucionales con aportes obtenidos directamente, de las propias PCD motora, rehabilitadas con éxito por el Modelo
VIM, durante al menos, estas dos Ultimas décadas de trabajo.

Silla de ruedas rehabilitadora: protagonista de VIM y quiza pronto del Sector Salud

Una de las dreas en que VIM puede aportar mucha riqueza de conocimiento al Sector Salud, tiene que ver con su experiencia de millones
de horas de practica en campo, con diferentes tipos de sillas de ruedas ligeras. La cifra puede sonar exagerada, pero no lo es en absoluto:
10 mil usuarios de VIM han hecho posible este logro, confiando y usando este tipo de sillas, por mas de 10 afios, durante un promedio de
10y hasta 14 horas al dia.

Pongamos el ejemplo de una PCD neuromotora, de las casi 70 que trabajan en el Aeropuerto Internacional de la Ciudad de México (AICM).
Normalmente, debe levantarse alrededor de las 4:30 de la madrugada, para tener tiempo de arreglarse y salir de su casa cerca de las
6:30 am y estar en su trabajo alrededor de las 8am. Asi que utiliza la silla desde la primera hora de su dia laboral para poder llevar a cabo,
de forma independiente, TODAS las actividades de sus areas del desempefio ocupacional (ADO), como son: actividades de la vida diaria
(AVD), trabajo y ocio.

Desde que se levanta, debe hacer varios pasajes: de la cama a la silla, de la silla de ruedas a la taza del bafo, de la taza a la silla y de ésta
a la silla de ducha; de regreso a la silla de ruedas para regresar a la cama y poder vestirse. Un Ultimo pasaje de la cama a la silla de ruedas,
le permitird trasladarse a la cocina para preparar su desayuno, consumirlo y estar listo para su ultimo pasaje en casa: al asiento del auto o
al asiento del taxi, segln sea el caso; o bien, tomar su transporte publico (metrobus o metro —Unicos mas o menos accesibles—) para llegar
a su trabajo.

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
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En su trabajo, son otras 8 horas en la silla y de regreso a su casa, transcurren normalmente otra hora y media mas, en promedio. Su rutina
para dormir es un poco menos tardada, pero cuando muy rapida, le permite estar en la cama cerca de las 10:30 pm, en el mejor de los
casos. De manera, que haciendo nimeros, resulta lo siguiente:

AVD (matutinas): 1.5 horas

Traslado al Trabajo: 1.5 horas

Jornada laboral: 8 horas

Traslado a su casa: 1.5 horas

AVD (vespertinas): 1.5 horas

Total: 14 horas diarias, PCD de VIM, utilizando su silla de ruedas

Esta es una rutina cotidiana de una PCD neuromotora rehabilitada en Vida Independiente México; y, no solamente de las que tienen un
trabajo permanente —lo cual es importante aclarar—, sino de todas aquéllas que tienen una vida fuera de su casa: estudiantes, trabajadoras
eventuales, voluntarias o incluso, de quienes trabajan en su propia casa. Probablemente, puedan restarse un par de horas de traslados inne-
cesarios en estos casos, pero no mucho mas. Asi que el promedio de horas de uso de la silla de ruedas, de las PCD neuromotora rehabilitadas
enVIM, es normalmente de 12 horas diarias; es decir, unas 50 0 60 horas por semana. En el afio, suman alrededor de 3 mil horas por personay
si consideramos que en promedio, las 10 mil PCD neuromotora rehabilitadas en VIM tiene al menos 5 afios de experiencia de vida indepen-
diente, estamos hablando de no menos de ciento cuarenta millones de horas “de vuelo”; es decir, de uso y rodamiento de este tipo de sillas:

AVD (matutinas): 15 millones de horas (10 mil PCD: usando su silla en sus AVD, entre 5 y 10 afios)

Traslados de ida: 15 millones de horas (10 mil PCD: en sus traslados fuera de casa)

Jornada activa: 80 millones de horas (10 mil PCD: durante su jornada diaria de vida activa)

Traslados vuelta: 15 millones de horas (10 mil PCD: en sus traslados de regreso a casa)

AVD (vespertinas): 15 millones de horas (10 mil PCD: haciendo uso de su silla en AVD, tarde o noche)

Total: 140 millones de horas: mas de 10mil PCD, usando y rodando sus sillas, por 5, 10 y mas afos

- .,.}:'; Ventajas de la Sillas Rehabilitadoras o de uso Externo: urgente incluirlas en las Guias Médicas

En VIM, ya no nos queda duda de que nuestro ritmo de vida y la intensidad con que usamos la silla ligera, no seria posible con la silla orto-
pédica. Es sdlo cuestion de observar las diferencias EVIDENTES entre ambos tipos de silla y seguir haciendo numeros:

Sin independencia no has inclusién




Cuadro 1: Dos tipos de silla, dos calidades de vida

_ Tipo de Silla Tipo de Silla Impacto (en 10 afios)

Silla Rigida -Ortopédica Silla Ligera -Rehabilitadora Silla Rigida vs. Silla Ligera
(uso limitado: doméstico) (uso intensivo: interno y externo)

Peso Mas de 20 kg. Menos de 12 kg. Desgaste fisico: mayor/mucho menor
Respaldo Hule/Unica altura Acojinado/altura adaptable Rehabilita: casi nada/muchisimo
Ruedas Fijas y pesadas Desmontables y ligeras Meter al carro: sin/con ayuda
Mini ruedas Lentas y fragiles Resistentes y rapidas Movilidad: muy poca/muchisima
Cojin De hule = riesgo alto de escaras De Gel o Aire = riesgo muy bajo Gasto Hospitalario: muy alto/nulo
Aro impulsor Inaccesible: varios estorbos Accesible: Inclinado y sin estorbo Velocidad Tetrapléjico: 1 vs. 10km/hr.

Descansa pies Poco utiles y estorbosos Tubo fijo con correa sujeta pies Riesgo de lesion: alto/minimo
Independencia 10% (sélo pocas hrs. y en casa) 60% hasta 100% (segun cojin) = permite Dependencia vs. Independencia
todo: trabajo, ocio, casa
Calidad de Vida Minima Maxima Gusto por vivir: bajo/muy alto
Costo 30mil: cambios/dafios/cargas 15mil: pocos arreglos en 10 afios Rentabilidad a 10 afios: muy baja/maxima
Silla de ruedas Vida Independiente: silla de ruedas “ortopédica”:
una silla para que la persona pueda vivir su una silla para sentarse a mirar la vida

proyecto de vida, como PCD.

RESPALDO
A LA ALTURA ADECUADA

______—f{ Respaldo de asiento de hule

‘l Descansa brazos austero y fijo

€OJIN: LA PCD PUEDE TRABA
P vjmnmwmmm : - ;
Cojin de hule: la PCD no puede

trabajar o salir de casa;
una escara puede ser fatal

Descansapies poco
funcionales y estorbosos

Ruedas delanteras lentas
para el desplazamiento

a” R“| Rodamiento trasero fijo

1]
PRESENTACION D LA

a ! A v/
VIDA INDEPENDIENTE gy ifftnenit

MENOS DE 11 KG. DE PESO, VEL. MAX. PARA UNA PERSONA CUADRAPLEIICA SEVERA: 10 KM/HR

Mas de 20 kg. de peso. Vel. méx. para una persona cuadrapléjica severa: 1 km/hr.
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Silla Ligera: detonador del Modelo VIM y posible motor de grandes cambios en el Sector Salud

El antecedente de este aspecto innovador del Modelo VIM, que coloca la silla de ruedas activa o ligera en el centro de nuestro Modelo
de Rehabilitacién, esta precisamente en la historia personal de nuestro fundador. Hace mas de dos décadas, él no pudo imaginar siquiera
cémo podia ser su vida con otras opciones de silla de ruedas, mds que las llamadas ortopédicas. Con sélo esas sillas en su contexto de vida,
mucho mas pesadas y rigidas —como ya vimos— que los modelos actuales que hoy utilizan mas de diez mil parapléjicos y tetrapléjicos de
VIM, Santiago se aventurd a probarla en los mas variados terrenos, de su natal, Chapalilla, en el Estado de Nayarit. Subia y bajaba —lo mejor
que podia, dada la rigidez de la silla— por muy diferentes caminos, rampas mal disefiadas, baches, obstaculos de cualquier tipo.

Pronto se dio cuenta que la silla ortopédica, siendo una herramienta de apoyo al principio, después de un tiempo de dominarla, se convir-
tié en un pesado lastre. Su cuerpo de tetrapléjico se habia hecho mds agil y flexible, con mayor autonomia y control de parte de Santiago,
pero su silla no evoluciond junto con él, ni logré adaptarse a sus nuevas habilidades y gran potencial de movilidad. La silla ortopédica no
aguanto el ritmo de Santiago y no pocas veces, termind en el taller o siendo frecuentemente sustituida por otra similar, que por supuesto
habria de correr la misma suerte.

Es una realidad que las sillas ortopédicas no estdn hechas para el trabajo rudo de hacer una vida normal en la calle, como cualquier parado.
Mucho menos, en calles y banquetas como las que abundan en nuestro pais, repletas de baches, levantamientos, disefio inadecuado, en-
tre otros obstaculos que ofrece la inhdspita condicidn en que se encuentra la mayoria de nuestras ciudades, sin hablar de las abandonadas
zonas rurales.

Los dias en que el Sector Salud prescribe sélo sillas ortopédicas, estan contados: VIM
En VIM, sabemos que el Sector Salud prescribe sdlo sillas ortopédicas, basicamente por tres razones:

1) Porque son, aparentemente, mas baratas: En la mayoria de los casos, los centros de salud no cuentan con el presupuesto para
adquirir sillas ligeras rehabilitadoras y terminan conformandose con sillas aparentemente baratas. Pero basta hacer cuentas, para
tomar conciencia de que esto realmente NO es asi (cfr. Cuadro 1, mas arriba): una silla ortopédica, utilizada al ritmo y con la inten-
sidad en que se utiliza una silla ligera, tendria que reemplazarse, al menos, entre una y dos veces al afio. Las complicaciones que
provocan este tipo de sillas, le salen muy caras al Sector Salud y a las propias PCD neuromotora: escoliosis, Ulceras por presion,
problemas renales, lesiones, entre otras. Y por si fuera poco, su gran lentitud y el desgaste fisico que produce su peso, reducen la
productividad de una PCD motora, a menos de juna tercera parte!

2) Porque se desconocen los beneficios de la silla ligera: que son extraordinarios, en verdad, como ya lo hemos mencionado con am-
plitud. El conocido aforismo de que “lo barato sale caro” se cumple por desgracia muchisimo en esta area, pues las complicaciones
para la salud de un individuo con discapacidad neuromotora —como ya lo hemos reiterado y no nos cansaremos de hacerlo—, pue-
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den aumentar exponencialmente: simplemente, por el tipo de silla que utiliza y el mayor deterioro al que termina siendo sometido
su propio cuerpo.

3) Porque muchos profesionales de la salud: olvidan que su influencia social en México, es enorme todavia y, basta con que sugieran
que “el uso de la silla ortopédica puede ser suficiente para un paciente con lesion medular”, para hacer que las familias coloquen
en los ultimos lugares de prioridad esta importantisima herramienta para la calidad de vida de las PCD neuromotora. Afortuna-
damente, el INR ha tomado conciencia de esta realidad y poco a poco se estad convirtiendo en un importante aliado de las “sillas
ligeras rehabilitadoras”, asumiendo que su papel como Instituto rector de la rehabilitacion en México, puede ser decisivo para
contribuir a “Integrar social y laboralmente a las personas usuarias de sillas de ruedas a través de una rehabilitacion integral;
a fin de que puedan ejercer su liderazgo social en el mundo”

En sintesis, el dominio de la silla rehabilitadora —con toda su rica experiencia—, fue la que dio como resultado el surgimiento de un Modelo
de Rehabilitacién, Unico en México y en el mundo; que ha tenido un impacto de magnitudes no logradas en ningun otro pais, como son las
mas 10 mil PCD neuromotora que hoy gozan de una vida independiente. Sabemos que ya se han llevado a cabo estudios médicos en los
gue se reconoce el valor altamente significativo de las sillas de ruedas ligeras y dinamicas (rehabilitadoras), frente a las sillas ortopédicas;
pero es una realidad también, que el Sector Salud aun no las ha colocado en la parte alta de sus prioridades como herramientas indispen-
sables para sustituir o complementar las funcionalidades perdidas por las propias PCD neuromotora. Al parecer, la razén de no hacerlo es
basicamente presupuestal. De ser asi, puede ser una buena noticia, pues bastara dejar en claro cdmo es que el costo de usar sillas orto-
pédicas puede incrementar exponencialmente el gasto publico innecesario en la atencidon de PCD neuromotora; y con ello, avanzar en el
proceso de transicidn hacia el uso extendido de sillas ligeras rehabilitadoras.

En la actualidad, sélo los hospitales de tercer nivel reconocen la importancia fundamental de este tipo de sillas, para lograr una rehabili-
tacidon mas integral y profunda. En la atencidn primaria, lamentablemente no ha permeado aun esta conciencia ni toda esta informacion.
En la mayoria de los centros de salud, aln se sugiere la silla clinica como opcidn para trasladar al paciente con discapacidad neuromotora
y no se ve la silla, como una herramienta fundamental para su autonomia e independencia.

Ademads, el hecho de que esté ya sugerida la silla ortopédica, en las guias o0 manuales de atencién médica, limita automaticamente el uso
de cualquier otro tipo de silla; pues los profesionales responsables deben seguir las indicaciones que da el especialista (médico rehabilita-
dor). Es una realidad que en la mayoria de las instituciones —probablemente por las razones antes expuestas—, los médicos rehabilitadores
aun sugieren el uso de la silla ortopédica. Se recomienda ampliar los criterios de prescripcidon en guias y manuales de atencién médica, sin
limitarse a una sdla marca sino a la caracteristica de funcionalidad de la silla, ampliando asi el universo disponible de éstas.
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ACIERTO DEL INR: Destacar el impacto de diferentes tipos de Silla de Ruedas, en la rehabilitacién

En el INR, la situacidon empieza a ser diferente, pues gracias a las campafias informativas de amplia difusidn, que han tenido lugar principal-
mente en la Ciudad de México, ya han comenzado a sugerirse las sillas ligeras, rehabilitadoras o funcionales. Apreciamos y agradecemos
esta creciente apertura del INR que sin duda sera decisiva para la transformacion de los modelos de atencién a las PCD neuromotora, en
el Sector Salud. Definitivamente, hay una actitud diferente: a tal grado, que al interior del propio Instituto se han llevado a cabo estudios
e investigaciones para valorar el impacto que tienen diferentes tipos de silla en el proceso de rehabilitacion de los pacientes con discapa-
cidad neuromotora.

Actualmente, el INR ha iniciado ya protocolos de investigacién, en los que claramente se demuestra que las mejores sillas son las sillas re-
habilitadoras o funcionales —algunos estudios, incluso, han sido ya publicados—. Una de estas propuestas, fue presentada por los médicos
Moreno Hernandez, Quifiones Uridstegui, Quinzafios Fresnedo y Nabor Galeana, del Laboratorio de Andlisis del Movimiento, la Divisién
de Rehabilitacion Neuroldgica y la Subdireccién de Investigacién Tecnoldgica del Instituto Nacional de Rehabilitacion.

En este importante protocolo de estudio e investigacion, los médicos encargados llegaron a la conclusién de que una silla adecuada causa
menos complicaciones médicas, menos escaras (Ulcera por presidn), menos dolor neuropatico, menos escoliosis y menos problemas re-
nales, por mencionar los beneficios mas relevantes. Por todo lo anterior, la inversidn en sillas de ruedas ligeras, funcionales, como las que
sugiere el Estudio de los Médicos Especialistas del Instituto Nacional de Rehabilitacidn, puede resultar mucho mas rentable que el costo
de atender todas las complicaciones que su falta de uso, generan en la poblacidn con discapacidad motora; siempre que no nos limitemos
a una determinada marca, sino a la funcionalidad y accesibilidad de la silla, cuya seguridad esté probada por afios de experiencia.

El nivel de conciencia de las familias y de los propios profesionales, se logra con la informacién de todas las ventajas que implica la silla
ligera rehabilitadora. A ese propdsito contribuird sin duda, la valiente propuesta de los médicos especialistas del INR, antes comentada. La
iniciativa resulta sumamente esperanzadora y mas aun, si el Sector Salud le da la difusién y el seguimiento necesario.

El Informe Mundial de la Discapacidad 2011, puede ser el sustento de las nuevas Guias del Sector Salud

La propia Organizacion Mundial de la Salud, ha dado un gran paso hacia adelante en materia de Rehabilitacion de PCD, al incluir en el
Informe Mundial de Discapacidad 2011, un mayor énfasis en cuanto a la importancia de vincular el modelo médico y el modelo social, a
través de llevar el servicio de salud directamente a la sociedad y dejar muy en claro que la cultura de la discapacidad debe permear todos
los niveles de atencidn de la salud.

La Organizacién Mundial de la Salud reporta que a nivel mundial el 10% de la poblacién padece algun tipo o grado de discapacidad. Por
lo anterior, se estima que en México existen actualmente un aproximado de 9.5 millones de personas que presentan un tipo o grado de
discapacidad. Estas cifras se presentan de manera diferente en las entidades federativas del pais, incluso en el interior de ellas por las dife-
rentes condiciones econdmicas, sociales y culturales, tales como la pobreza, la marginacion social, el déficit en la atencion, la desnutricidn,
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el acelerado crecimiento de la poblacién, la falta de una oportuna prestacidn de servicios de salud, las desigualdades sociales, asi como
todo aquello relacionado con la cobertura de acciones dirigidas a prevenir y restaurar la salud de los integrantes de la comunidad, y los
cambios sociales que han desencadenado acciones de violencia extrema.

Retomando esta relevancia que concede el Informe Mundial a la vinculacidn entre los modelos médico y social, VIM hara la propuesta a
la Secretaria de Salud, para trabajar en conjunto con otras instituciones del Sector Salud, a fin de que asuman la importancia esencial de
las sillas ligeras rehabilitadoras en sus procesos de rehabilitacién. Creemos que 2015 puede ser una afio decisivo para esta apertura del
Sistema Nacional de Salud y para fortalecer definitivamente los procesos de rehabilitacion integral de PCD neuromotora en el pais.

Sociedad Civil: puede ayudar a reducir la brecha presupuestal e informativa entre ambos modelos

El Sistema Nacional de Salud podria beneficiarse de la experiencia y los conocimientos desarrollados por los instructores en silla de ruedas
del Modelo VIM. De tal modo que, la especialidad que les hace falta, de alguna manera pueda compensarse con el acompafiamiento de
un sector de la sociedad civil que después de muchos afos, se ha vuelto experto en el dominio de la silla ligera rehabilitadora y sus muy
diversas funcionalidades, tanto para la vida cotidiana como para la vida social y productiva; con lo cual, los médicos generales, pueden
allegarse el apoyo necesario para asumir tan elevada responsabilidad.

Sabemos también, que las restricciones presupuestales presentes en el Sector Salud, son un verdadero obstaculo para lograr la incorpora-
cion de este tipo de sillas ligeras en los servicios publicos de salud. Pero creemos que al menos, en la mayoria de los casos, las instituciones
podrian evidenciar su importancia y canalizar la necesidad, para que sean las propias familias o las mismas organizaciones civiles, las que
le den prioridad en sus presupuestos anuales.

La poblacién con discapacidad es un grupo de especial atencién porque es un fenédmeno social que interesa desde diversas perspectivas
a los sectores de la administracién publica, a las instituciones privadas y a las organizaciones no gubernamentales. La discapacidad afecta
no solo a la persona sino también al ndcleo familiar y a la comunidad de la que forma parte; sus dimensiones sociales,econémicas y de
salud publica, adquieren otra magnitud. La discapacidad no representa Unicamente una limitacién fisica de funciones (que se traduce en
un déficit en la realizacidn de actividades) sino también, un desajuste psicoldgico y una limitacidn en el desarrollo socioeconémico, edu-
cativo y cultural de las personas, quienes por si mismas les resulta mas dificil lograrlo. Desde el punto de vista cultural, la discapacidad es
vista —por quienes no la poseen— como un cese de las actividades.

A este respecto, cabe aclarar que el Modelo VIM, de ninguna manera busca limitar o privilegiar alguna marca especifica de sillas ligeras
rehabilitadoras. Por el contrario, nos importa dejar clara la necesidad esencial de una silla funcional para la rehabilitacion integral de las
PCD neuromotora y recomendar su uso, independientemente de la marca que se utilice. Por supuesto que nosotros buscamos ofrecer,
con nuestra marca, la maxima seguridad y funcionalidad, al menor precio; para garantizar una mayor accesibilidad de este servicio, en
beneficio de las PCD que lo requieren. Incluso, hemos llegado a promover, desde 2001, la donacidn periddica de sillas de ruedas para fa-
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cilitar la independencia de muchas mas PCD neuromotora. Actualmente, la mayoria de las PCD neuromotora del Sector Salud, integradas
laboralmente, cuentan con una silla ligera rehabilitadora donada por VIM.

Por lo demas, el mercado ofrece una gran variedad de sillas ligeras, desde las mds costosas como son las de la marca Quickie, hasta las
mas econdmicas —100% probadas y garantizadas—, como las que ofrece VIM. También hay que decir que la inversion en este tipo de sillas,
es congruente con las reiteradas campafias nacionales de prevencidn de salud, mismas que han ayudado al Sector Salud a lograr ahorros
millonarios. En este sector, los ahorros también pueden ser millonarios, pues el gasto en la atencion de complicaciones de PCD neuromo-
tora, es muy elevado: Ulceras por presién, problemas renales, problemas respiratorios, entre otros. De manera que introducir este tipo de
sillas, es un tema toral en materia de medicina preventiva.

Compromisos Internacionales de México: otro motivo para mejorar los procesos de rehabilitacion

Como ultimo factor a favor de las Sillas Ligeras Rehabilitadoras, esta el paquete de compromisos que México firmd recientemente bajo
Convenio Interamericano, con el propdsito de visitar e incorporar medidas de prevencion para las Personas con Discapacidad neuromo-
tora.

Iniciativas como la denominada Rehabilitacién Basada en Comunidad (RBC), responden a este tipo de acuerdos internacionales, cons-
tituyéndose como estrategias para dar respuesta a la discapacidad en cada comunidad. RBC surge como alternativa de la Organizacién
Panamericana de las Salud (OPS), en 1993 y como una ruta para la ampliacién de oportunidades, pues es un hecho que nuestro Sistema
de Salud, aun no estda preparado para los requerimientos de una atencién interdisciplinaria: hay un verdadero rezago en nuestro Sistema
Nacional de Salud, para una rehabilitacion plena.

Esto ha creado muchos vacios que han intentado ser llenados por iniciativas como la de RBC, la cual ciertamente se ha extendido en todo
México; en parte, debido al presupuesto internacional que ha otorgado la OPS, para la difusidon de este modelo. Es mas facil escuchar de
RBC, en las instituciones de salud de todo el pais, que de VIM o de FHADI; no obstante que los resultados de estas dos ultimas organiza-
ciones de la sociedad civil, tienen un impacto cualitativo y cuantitativo, ampliamente probado.

Tenemos que ser capaces de evaluar los avances reales de las nuevas iniciativas y estrategias que surgen en el ambito de la atencion a la
discapacidad, como en cualquier otro dmbito, para estar en condiciones de ofrecer alternativas siempre con resultados probados. En RBC,
por ejemplo, existen riesgos cuyo impacto no ha sido dimensionado aun, como es el caso de la rehabilitacion en la comunidad de origen.
Esta puede llegar a ser segregadora, si al mismo tiempo, no se ofrece a la PCD neuromotora, la oportunidad de salir de su comunidad. El
riesgo se llama: limitarnos a soluciones de mera sobrevivencia. Las aulas poeta, es otro ejemplo de los impactos buscados pero no logra-
dos, por parte del modelo RBC: en ellas, se tenia la responsabilidad de la inclusién, pero después de varios afios de promocion e inyeccion
de recursos, no se habia logrado incluir a nadie.
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ACTORES SOCIALES QUE ASUMEN CARGOS PUBLICOS EN EL SECTOR SALUD: oportunidad y riesgo

El Informe Mundial de la Discapacidad 2011, ha sugerido una alerta que en nuestro pais tiene total resonancia. Se trata del lema mundial,
utilizado como bandera durante todo el proceso de elaboracién de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y
que el propio Informe retoma con toda su fuerza: “nada sobre nosotros sin nosotros”.

Este lema, dirigido principalmente a los gobernantes, entendiendo por éstos a todos aquéllos que por el cargo o la funcién que ocupan,
son responsables de tomar decisiones que directa o indirectamente afectan la vida de las Personas con Discapacidad, debe ser visto con
toda responsabilidad por quienes siendo usuarios de una silla de ruedas, llegan a ocupar un cargo en alguno de los tres poderes: legisla-
tivo, ejecutivo o judicial.

Son numerosas las anécdotas de compafieras y compafieros nuestros que habiendo estado “del lado del poder” se olvidan de su res-
ponsabilidad principal. Se les olvida “de donde vinieron” y “a qué fueron” y se vuelven incapaces de tomar decisiones en beneficio de su
comunidad —de personas con discapacidad—. En VIM sugerimos que este ambito de responsabilidad, el de las personas con discapacidad
neuromotora o no neuromotora que asumen cargos publicos en el Sector Salud, para la atencidén de otras PCD, pueda ser acompainado
por el mismo Sector, en todas sus fases, desde la seleccidn hasta el ejercicio del cargo y su rendicidn de cuentas; si es posible, mediante
un procedimiento guiado por el propio sector, que asegure un mejor desempefio y absoluta responsabilidad y rendicidn de cuentas en su
ejercicio, a fin de que no resulten vulnerados los derechos de las personas con discapacidad, ni mucho menos, traicionado el lema que da
sentido a la Convencidn: “nada sobre nosotros sin nosotros”.

Un ejemplo dramatico de este tipo de situaciones, son los millones de pesos que se han entregado a los Estados para promover la inclusion
(8 millones por cada Estado, para transformar el Sistema de Transporte Colectivo). La realidad es que en muy pocos Estados se utilizd este
recurso para lo que estaba destinado. Es lamentable que el Estado Mexicano, se quede de brazos cruzados ante esta falta de responsabi-
lidad y de rendicién de cuentas. No podemos seguirlo tolerando.

Hay innumerables ejemplos de como la discapacidad emocional ha sido el principal obstaculo para la toma de decisiones en favor de la
discapacidad motora. Los discapacitados emocionales que asumen algun poder de decisidon, en los tres ambitos tradicionales (ejecuti-
vo, legislativo y judicial) pueden llegar a ser capaces de perder presupuestos millonarios en beneficios para su gente, por “un plato de
lentejas”. Y lo peor: pierden su misién de vida, pierden a sus amigos y pierden la capacidad para generar una experiencia de vida que
realmente valga la pena y una riqueza verdadera, que no los averglience, sino al contrario: permita escribir con honor su nombre en la
historia.

Algunas recomendaciones para enfrentar esta discapacidad emocional, al asumir un cargo publico, son:

1) Recordar que el Sistema siempre envuelve: es facil dejar de ser una persona con necesidades comunes; dejas tu dinamica cotidia-
nay tu circulo cercano.
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2) Recordar que los principios se congelan y aunque crees que los puedes retomar después; no siempre es asi. Es recomendable
mantener un contacto sincero con personas de tu entorno de origen; esto siempre ayuda a no perder el piso.

3) Mantener conductas sanas, a titulo personal y mantener el enfoque en el tema que da sentido a la responsabilidad asumida.
4) Recordar que toda la superficialidad del poder se acaba y lo que permanece es sélo el patrimonio moral: tus principios.

5) Recordar que trabajos hay muchos, pero cara sélo hay una: si lo que te llama la atencion es el sueldo, revisa si vale la pena re-
nunciar a tus principios y compromisos sociales, por una cantidad inflada de dinero. Muchas instituciones estariamos dispuestas
a cooperar para acercarte ese dinero, con tal de que no estorbes ni frenes durante 4 6 6 afios, un desarrollo que puede dejar a la
deriva o causar la muerte incluso, de muchas miles de personas.

No menos preocupantes, son los programas que no pasan de ser “buenas intenciones” pero que consumen grandes cantidades de recur-
sos publicos. Es el caso del Programa de Inclusién que tiene la Secretaria del Trabajo. Es un programa estatal de empleo para PCD en cada
estado y lo financia la propia secretaria. El problema que ha presentado este programa es que, no obstante sus muy limitados resultados,
indirectamente no ha dejado crecer otro tipo de iniciativas. Esto tiene mucho que ver con la visién que se tiene de la discapacidad neuro-
motora, pues realmente se cree que las PCD motora, no tienen la capacidad de tener un trabajo bien pagado.

De tal manera han sido poco exitosas estas iniciativas, que al final del dia, el mayor recurso termina gastandose en campaiias de publi-
cidad, como ocurre en la actualidad: “la discapacidad se convierte en capacidad”, “si contratas PCD obtienes beneficios en tu empresa,
averigua como”. Pero son campafias vacias, al no existir oportunidades reales que hagan posible estas contrataciones ni esta conver-
sién de “discapacidad en capacidad”. Por supuesto, el Modelo VIM esta abierto y dispuesto a compartir su experiencia de mas de cinco
afnos en materia de inclusidn laboral. Actualmente, preparamos una Guia para un Diagndstico de Calificacién Laboral de PCD, la cual
nos permitird mostrar las herramientas que hemos utilizado y los resultados de nuestro propio Modelo, sometiéndolo por supuesto, al
mismo diagndstico.

COJIN ANTI UPP: Todo un reto, para ser abordado por las nuevas Guias Médicas del Sector Salud

Lamentablemente, hoy no se le considera como prioridad; sino como un aditamento superfluo. Para el Modelo VIM, es una medida ba-
sica de prevencion. El INR, a la vanguardia en el estudio de casos, ya ha llevado a cabo protocolos de investigacion, en dénde se han anali-
zado los diferentes cojines. Esperamos que a partir de esos resultados, su uso se priorice, en beneficio de mas PCD motora.

La principal objecién para su utilizacidn, es el costo. Se considera que su precio es sumamente elevado, cuando en realidad, equivale a
medio mes de colegiatura en una universidad privada, aunque el cojin tiene un impacto mucho mayor. Las mejoras que una PCD neu-
romotora obtiene por el uso del cojin, en su potencial de desarrollo, el incremento de su productividad y la disminucién de riesgos de
una mayor vulnerabilidad, son palpables. No asi, la preparacién que recibe un estudiante universitario durante dos semanas de clases;
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siendo que la Universidad busca objetivos muy similares a los que obtiene una usuaria de silla de ruedas, por el uso de un cojin que se
considera inutil.

Ventajas Comparativas: Cojin Terapéutico de Gel, Cojin Terapéutico de Aire, Hule Espuma

En VIM, no tenemos duda tampoco de que vale la pena invertir en un cojin de gel. Nuestro ritmo de vida y la intensidad con que usamos
la silla ligera, hacen muy caro e insuficiente un cojin ordinario. Es sélo cuestiéon de analizar las diferencias EVIDENTES entre cada tipo de

cojin y hacer nimeros:

Cuadro 2: COJINES DE PROTECCION, TU MEJOR INVERION: ¢cudnto cuesta prevenir?

_ Cojin de Hule Cojin de Hule Espuma | Cojin Terapéutico de Aire | Cojin Terapéutico de Gel

Grosor 3a5mm 2.5cm 3cm 6 cm
Composicion Plastico semiduro Espuma de colchdn Aire comprimido Gel/espuma/aire
Uso Indicado Traslados, sedestacion brevisima  Traslados/sedestacion  Traslados/sedestacion me- Traslados/sedestacion pro-
(2 hrs. max) breve (4 hrs) dia (7 hrs) longada (14 hrs.)
Actividades Posibles Traslados: sélo casa- hospital Traslados y actividades Traslados y actividad Traslados y actividad laboral
simples laboral (1/2 tiempo) (turno completo)
Nivel Presion: Nalgas/ 12 a 15 kg. 8a 10 kg. 2 a3ke. 0.5a2kg.
Hueso (kg)
Sudor generado (ml) 150 ml 110 ml 80 ml 30 ml
Riesgo de Ulceracion (sin 4 hrs. sentado 6 hrs. sentado 8 hrs. sentado 12 hrs sentado
movim.)
Riesgo de Ulceracion 8 hrs. sentado 10 hrs. sentado 12 hrs. sentado 20 hrs. sentado
(c/movim.)
Postura Pueden aumentar riesgo Hay marcas Ideales en algunos casos de No indicados para Personas
de escoliosis recomendables y otras no Escoliosis muy obsesas
Durabilidad Maxima 6 meses 1 afio 1.5 aflos 10 aflos
Fabricacién de origen Nacional Nacional Nacional Extranjero
Posibilidad Fabricacion Si Si Si Si (Falta interés)
Nacional
Productividad del usua- 0% 20% 50% 100%
rio(a)
Costo (10 afios + Extras) 8mil (20 cambios + E) 7mil (10 cambios + E) 6 mil (7 cambios + E) 6mil (0 cambios s/E)
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Las escaras, como ya se ha sefialado, son una de las complicaciones mas temidas de la poblacion con discapacidad; no sélo por los dafios
colaterales que implican, sino por los elevados costos que requiere su tratamiento y atencién. A continuacidn, se presenta un cuadro que
puede ayudar a dimensionar las consecuencias terribles que puede traer consigo el descuido de medidas y politicas de prevencién en
materia de Ulceras de presidn y la inadecuada atencion de las mismas:

Cuadro 3: Tratamientos y costos de los diferentes tipos ulceras por presion (UPP), para el Sector Salud

Tipo y Caracteristicas

Espesor

Piel afectada

Escala utilizada

Riesgo Infeccion
Manejo
Lugar de atencion

Personal de Salud
Involucrado

Duracion del tratamien-
to

Necesidad de Reposo
Puede trabajar
Material de Curacién

Medicamentos

Costo Aproximado
Tratamiento Completo
Mas gastos colaterales

Costo Aproximado
Medida de Prevencion

UPP
ler. Grado

Superficial

Epidermis

Norton
Muy bajo

Ambulatorio

Clinica/centro
de Salud

2

1 mes
maximo
60%

De Preferen-
cia NO

Limitado

Limitado
20 mil

15 mil

UPP
22, Grado |

Superficial

Dermis
Norton
Bajo
Ambulatorio
Clinica/centro
de Salud
2
2 meses
maximo
80%

NO
Limitado
Limitado

30 mil

15 mil

UPP
22, Grado Il

Profundo

3 estratos
Norton
Alto
Especializado
Hospital 20.
nivel
4
6 meses
Aprox
100%
NO
Abundante
Abundante

100 mil

15 mil

UPP 3er. Grado
Profundo
3 estratos mas

musculo, tendones
y ligamentos

Norton
Muy Alto

Especializado

Hospital 20. nivel

2 afios Aprox.
100%
NO
Abundante
Abundante

500 mil

15 mil

UPP 42, Grado

Profundo

3 estratos + musculo,
tendones, ligamentos

y hueso
Norton

Altisimo

Especializado

Hospital 20. nivel

4 ainos Aprox.
100%
NO
Muy abundante
Muy abundante

1.5 millones

15 mil

Observaciones

El espesor es engafioso

La escara es “traicionera”: avanza
de dentro hacia afuera. De ahi
que sea tan peligrosa

Escala mas usada

Infecciones: disparan costos y
riesgo de mortalidad

La diferencia de manejo entre
profunda y superficial es radical

Un centro especializado dispara
los costos

Los grados graves demandan
mucho personal

El tiempo se dispara en los grados
mas graves

Sin reposo, imposible curar: sélo
usando el Estabilizador de VIM

El costo de dejar o no poder
trabajar, es enorme

Material: crece exponencialmente
ultimos tres grados

Crece exponencialmente

Atencion Hospitalaria, Material,
Medicamento, Dafios Colaterales
(trabajo/familia)

Silla Ligera + Cojin Terapéutico de
Gel (maxima prevencion)
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Una primera conclusiéon evidente del cuadro anterior, es que las escaras profundas resultan tan costosas en su tratamiento, para el Sector
Salud; vy, las medidas de prevencidn tan econédmicas, comparativamente hablando, que no parece tener sentido dejar de invertir en ellas.
Creemos que bastaria con que el Sector Salud hiciera cuentas de los que le representa en un afio, la atencién de PCD neuromotora, con
diferentes grados de escaras y lo que le representaria invertir en sillas ligeras y cojines anti escaras para esas mismas personas y se sor-
prenderia de los ahorros que podria alcanzar.

Si a ello le sumamos, los beneficios en el tema de autoestima y calidad de vida, que pueden lograr las Personas con Discapacidad, al contar
con ambas herramientas preventivas (silla y cojin adecuados), el impacto se vuelve incalculable. Muchos profesionales no lo creen, pero
la escara ademas provoca un olor fétido y desagradable que gracias a una medida preventiva como ésta, se puede transformar favorable-
mente en el corto y mediano plazo.

Finalmente, reiteramos nuestro ofrecimiento como Modelo VIM para que el Sector Salud pueda implementar o mejoras sus mecanismos
de canalizacidn a nuestros Cursos Intensivos de Vida Independiente, como una medida transitoria en lo que logra el propio sector trans-
formar sus procesos de rehabilitacién, para incorporar el desarrollo de habilidades para el dominio de la silla ligera rehabilitadora.

Los estabilizadores: son herramientas muy Utiles en el tratamiento de las escaras y, por supuesto, en el mejoramiento de la salud en gene-
ral de las PCD neuromotora, dadas sus limitaciones fisico corporales. Los estabilizadores facilitan la circulacion de la sangre, incrementan
la movilidad del cuerpo, hacen que los pulmones trabajen mejor, liberan los fluidos del organismo. Se recomienda usarlo, a la PCD neuro-
motora, durante una o dos horas diarias. Son herramientas de medicina preventiva esenciales para elevar el promedio de vida.

-I /’j Aspectos que pueden considerarse en una Guia Médica de Atencidn Psicoldgica de PCD motora

A. Buscar en paralelo la confrontaciéon de PCD motriz o al menos que el terapeuta psicoldgico, esté preparado por instituciones espe-
cializadas en la rehabilitacidn psicoldgica de PCD. Existen instituciones como FHADI que ofrecen esta especializacion.

B. Incorporar aspectos utiles del Modelo de Confrontacion de VIM: la realidad fria, concreta y clara. O te confrontas con tu principio
de realidad o te lleva la tristeza por meses, incluso afios.

C. Con frecuencia, las que son madres reciben la mayor confrontacién por el riesgo de perder a sus hijos; es decir, de que el DIF se
haga cargo de ellos, si no asumen las riendas de su vida.

D. Conlosjovenes, la confrontacidn resulta mas efectiva a base de retos: pues antes de su accidente se sentian muy poderosos; ahora
lo tienen que demostrar con la silla éte resultan dificiles los dos puntos, sefior todopoderoso?

E. Paranifosy jovenes, la claridad que significa la gran oportunidad de una silla, que les permite moverse incluso mas rapido, es una
motivacion poderosa.
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F. Prepararse, tiene una doble utilidad: si no poder caminar, es algo temporal; enfrentar el reto de dominar la silla, te resultara do-
blemente satisfactorio, cuando vuelvas a caminar.

G. Pero sino existe la posibilidad de volver a caminar, con mayor razén tienes que prepararte para ello y vivir feliz mientras dure esa
nueva realidad.

H. La decisién de prepararte para aprender a dominar la silla, deja una trascendencia en tu vida y en la de tus familiares.
I. Entrénate: porque si no estas listo y entrenado, cuando tengas una nueva conexion medular no podras hacer nada.

J.  Resulta altamente confrontativo también, la difusion de algunos testimonios de vida de PCD rehabilitadas; sobre todo, aquéllos
que muestran como resuelven su vida cotidiana.

K. En las guias y protocolos, es importante resaltar el valor de los modelos de vida exitosos de discapacidad motora: conocerlos y
reconocer su existencia, para ampliar nuestra vision como terapeutas, médicos y sobre todo, como personas con discapacidad
motora.

L. Videos sobre vidas cotidianas de mujeres y hombres con discapacidad, pueden tener un impacto muy enriquecedor para el trabajo
de los médicos especializados.

NOTA IMPORTANTE: Las guias y protocolos, deben reiterar el principio de que la comprensién de la discapacidad, puede ir mucho mas
alla de la clasificacidon de funcionalidades. El referente mas conocido de este importante principio, es Stephen Hawpkin, en EUA y Gaby
Brimmer, en México; pero hay muchos mas, para quienes la clasificacion los ubicaba como personas practicamente inutiles para la
sociedad. Cuando la realidad es que, en ambos casos, han sido genios de su tiempo.
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Cuadro 4: El Manejo de la Sexualidad en los Diferentes Tipos de Discapacidad Fisica-Neuromotora

Tipo de Discapacidad Parapléjico Tetrapléjico Hemipléjico Amputado
Funcionalidad Residual Incompleto Incompleto Incompleto

Deseo sexual
Polaridad
Sensibilidad Rostro
Sensibilidad Senos
Sensibilidad Resto de

la Piel
Sensibilidad Genitales
Ereccion
Lubricacion vaginal
Uso de medicamentos
Uso de anticonceptivos
Funcién reproductiva
Reproduccion asistida
Aptitud Paternidad

Aptitud Maternidad

Potencial sexual

Intacto
Intacta
Intacta
Intacta

parcial

parcial/
ausente

parcial/
ausente

parcial/
ausente

no
contraindicado

no

contraindicado
parcial
Viable
Intacta

Intacta

100%

Intacto
Intacta
Intacta
parcial

parcial

parcial/
ausente

parcial/
ausente

parcial/
ausente

no
contraindicado

no

contraindicado
parcial
Viable
Intacta

Intacta

100%

Intacto
Intacta
parcial
parcial

parcial

parcial/
ausente

parcial/
ausente

parcial/
ausente

no
contraindicado

no

contraindicado

parcial/intacta
Viable
Intacta

Intacta

100%
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Intacto
Intacta
Intacta
Intacta

Intacta

intacta

si

si

no

contraindicado

no

contraindicado
intacta
Viable
Intacta

Intacta

100%

Intacto
Intacta
Intacta
Intacta

Intacta
intacta/
ausente

Parcial

Parcial

no

contraindicado

no

contraindicado

parcial/intacta
Viable
Intacta

Intacta

100%

Intacto
Intacta
Intacta
Intacta

Intacta

parcial/
ausente

parcial/
ausente

parcial/
ausente

no
contraindicado

no

contraindicado

parcial/intacta
Viable
Intacta

Intacta

100%

Libido
Atraccion sexual
Besos, caricias
Caricias

Caricias
Coito
Técnicas VIM
Coito
Viagra, etc.

Sin
problema
Sin
problema
Sin
problema
Sin
problema
Sin
problema
El potencial sigue
ilimitado: sélo
algunas formas
cambian




Algunas conclusiones del cuadro anterior, que queremos resaltar, son las siguientes:

a)

b)

f)

g)
h)

i)

El Modelo VIM tiene una larga experiencia acompafiando los procesos de rehabilitacién del potencial sexual de las PCD motora
gue atendemos y con base en ese conocimiento, se elaboré el cuadro anterior.

La mayoria de los parapléjicos completos y algunos tetrapléjicos completos, conservan intactas la mayoria de las funciones expre-
sadas en el cuadro anterior. Sin embargo, hemos preferido no incluirlos, para evitar debates innecesarios sobre las excepciones
encontradas.

El Cuadro muestra, como primera conclusién contundente, que el potencial sexual de las PCD motora, se mantiene practicamente
intacto después de haber sufrido un accidente discapacitante o mediante alguna otra forma de adquisicion de la discapacidad,
como es el caso de las principales enfermedades que le dan origen.

No obstante ser un aspecto tan fundamental en la rehabilitacion integral de PCD motora, vemos con preocupacion que el tema de
la sexualidad, no estd presente en las Guias Médicas ni en los Protocolos.

Sabemos que existen en el INR, protocolos relacionados con este tema, los cudles al parecer estan contemplados para personas
gue tienen mas de seis meses de rehabilitadas y es indispensable que haya concluido su proceso de rehabilitacion.

En algunos centros de rehabilitacion, como el CREE de Nayarit, se abordaba el tema sexual. De hecho, fue el segundo en el pais
gue lo adoptd, el primero es el de Campeche.

La reproduccién asistida tampoco figura en las Guias Médicas ni en los protocolos.

Hay aspectos de las lesiones medulares, que son poco conocidos y que pueden tener relacién con la sexualidad: los lesionados
lumbares, por ejemplo, tienen mayor movilidad de la cadera y menor capacidad de ereccidn. Por el contrario, los lesionados cer-
vicales tienen menor movilidad de la cadera y mejor ereccidn. Asi, los movimientos en cadena FNP (Facilitacion Neuromuscular)
permiten compensar la falta de movimiento. Esto es posible por los mecanismos neuro fisioldgicos que se llevan a cabo en el
centro regulador medular, a nivel T10, que se encuentra intacto en lesiones medulares altas; y, ausente, en las lesiones medulares
bajas por respuesta refleja.

Muchos lesionados aprenden a reconocer su propio cuerpo a partir de las lesiones medulares. De ahi la importancia de abordar a
profundidad, el tema de la sexualidad.

Finalmente, hemos compartido el Cuadro No. 4 anterior, con el propdsito de que los médicos especialistas y otros profesionales
promuevan, si es posible, nuevos protocolos de investigacidn que den soporte, con sus propios hallazgos, a este tipo de datos, a
fin de contribuir al enriquecimiento de los procesos de rehabilitacion integral de PCD motora, en todo el pais.
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Estrechamente vinculado al tema de Sexualidad, esta el procedimiento para el cuidado y prevencidn de infecciones urinarias y renales. El
Modelo VIM ha desarrollado una metodologia que logra optimizar el uso de la Sonda Intermitente, minimizando el riesgo de infecciones

y maximizando el ahorro. En el Cuadro No. 5 puede apreciarse con mayor detalle:

Material

Mecanismo

Uso Indicado
Cuidados Especiales

Actividades Posibles

Riesgo de dafio

Riesgo de Infeccion

Riesgo Muerte por

infeccion

Uso de crema

Cuadro 5: Dos tipos de Sonda (Permanente vs. Intermitente), dos historias de vida

_ Tipo de Sonda Tipo de Sonda Impacto (en 1 afio)

Fija (Exterior)
Latex/Silicona

Colocada por profesional de la salud con
entrenamiento en forma permanente
con recambio cada 15 dias o cada mes

dependiendo material.

Vida poco activa
Requeridos

Deportivas: No
Intensas: No

Pasivas: Si
Alto (uso externo)

Alto: auin con cuidados;

Detectable: en forma no inmediata

Muy alto (una de las principales causas,
entre las PCD motora)

SI, AL COLOCARLA
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(Desechable)
Latex/PVC grado médico

Colocada por la PCD en forma
intermitente

Vida activa y muy activa

No requeridos

Deportivas: Si
Intensas: Si

Pasivas: Si
No existe (se desecha)

Bajo: siguiendo los cuidados

Detectable: en forma inmediata

Muy bajo, porque las infecciones
se detectan en forma inmediata

Indispensable

Sonda Fija vs. Intermitente

Riesgo de acumular suciedad

Si/No (desechable)

Desarrolla Independencia: No/Si
(lo hace la PCD)

Permite trabajar: poco/mucho

Desarrolla seguridad:

Poca/Mucha
Amplia oportunidades:

Poco/Mucho

Hace mds vulnerable a la PCD: Si/No

Aumenta Riesgo para su Salud:

Mucho/Poco
Riesgo de Muerte

Muy Alto/Muy Bajo
Desarrolla Responsabilidad:

Sin crema: OK/Sin crema: SOS




Uso de antisépticos

Durabilidad Maxima

Privacidad requerida
Productividad del
usuario(a)

Potencial sexual

Costo (incl. dafios)

Fija (Exterior)

TECNICA ESTERIL USO INFISPENSABLE de

antisépticos

15 dias a 1 mes depende el material

Todo el tiempo la orina residual que se aloja
en el sistema colector provee malos olores y

favorece infeccion.
30% a 50%

Afectado por: el estorbo de la sonda, la
verglienza del olor, las infecciones

7 mil al afio (aprox.)

(Desechable)

TECNICA LIMPIA, CON
ANTISEPTICO o detergentes
neutros. ALTERNATIVA VIABLE:
Uso de la bolsa esterilizada en
que se adquiere

Diaria (desechable)

Sumergida en material
antiséptico para conservacion de
7 a 15 dias.

Sélo al momento de orinar
(como cualquier parado)

90% a 100%

Afectacion minima: 0 estorbos; 0
verglienza y casi 0 infecciones

6 mil al afio (aprox.)

Sonda Fija vs. Intermitente

Desarrolla Habilidad:

No hace nada/Recicla bolsa estéril

Desarrolla Sentido p Administrar

4 veces al afio/Diariamente

Afecta Autoestima
Si/No
Aumenta productividad
Si/No
Potencial Sexual

Afectado/Intacto

Costo a Largo Plazo

Mayor/Menor

La conclusién es mas que evidente. La Sonda Intermitente ofrece muchas mds ventajas que la Sonda Fija, en muy diversos aspectos. No
solo reduce el riesgo de infecciones y el riesgo de muerte, que es una causa lamentablemente muy comun entre PCD motora, sino que

ademas, permite una muchisimo mayor calidad de vida, en todos aspectos: para trabajar, para hacer deporte, para disfrutar la vida sexual,
para vivir mas intensamente.

Nuevamente, el factor costo es el que en muchos hospitales y centros de salud ha hecho creer que la Sonda Fija puede resultar una mejor
opcidn para la gente de bajos recursos; pero no es asi en realidad, como puede apreciarse con todo detalle en el cuadro anterior. Incluso,
el costo llega a ser mas elevado, si se considera el gasto extra que deriva de los dafios producidos por efecto de la mayor incidencia de
infecciones. Al final, le puede costar la vida a la PCD. No hay punto de comparacién.

De igual manera, compartimos este Cuadro No. 5, con el propdsito de que los médicos especialistas y otros profesionales promuevan, si es
posible, nuevos protocolos de investigacién que den soporte a este tipo de datos, con sus propios hallazgos en materia de uso de sondas
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fijas e intermitentes, para el cuidado de la salud urinaria y renal; con el fin de contribuir al enriquecimiento de los procesos de rehabilita-
cién integral de PCD motora, en todo el pais.

- Manejo de Automaviles Adaptados: otro tema donde VIM ha acumulado una rica experiencia

El dltimo tema, al cual nos queremos referir para llamar la atencion de la necesidad de crear nuevas Guias Médicas y nuevos Protocolos
que enriquezcan los procesos de rehabilitacién de PCD motora, es el relacionado con el manejo de automdviles. Durante la experiencia
de 32 afios del Modelo VIM, hemos podido comprobar por qué, desde aquéllos afios, el Manejo de Automdviles Adaptados, ya estaba
incluido en el Protocolo de Rancho los Amigos, siendo que en nuestro pais, no esta ni siquiera considerado.

Cuadro 6: Habilidad para conducir de lesionados medulares severos y no severos de VIM

Tipo de Discapacidad Funcionalidad Residual Lesiones C4y C7 Lesiones T1 EN ADELANTE | Otras PCD motora “

Sube sélo al auto/Maneja solo No/Si C4-C5: Sélo solicita lo
suban y lo bajen
Control del Volante 100% 100% 100% Sin problema
Control de Pedales con Adaptacion 100% 100% 100% Sin problema
Control de Manija Transmisiéon Automatica 100% 100% 100% Sin problema
Control de Reflejos 100% 100% 100% Sin problema
Control de Distancias 100% 100% 100% Sin problema
Resistencia Fisica 3/8 hrs. + 10 hrs + 10 hrs. Sin problema
Nivel de Respuesta en emergencias 100% asistido 100% asistido 100% asistido Sin problema,
si es asistido
Incidencia de Accidentes 0% 0% 0% Mejor enfoque de PCD
que muchos parados
Cobertura de Seguro Si Si Si Sin problema
Potencial Motriz para Conducir 100% 100% 100% Sin problemas
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El Proyecto de Norma Oficial Mexicana mas reciente sobre Discapacidad Motora (o neuromotora) es de 2009 y su contenido en relacidn con este
tipo de discapacidad -la mas numerosa por cierto, en México y en el mundo-, es el que se inserta a continuacién (en lo conducente):

6.3. Discapacidad neuromotora.
6.3.1. Las actividades que se deben realizar para el diagndstico temprano de esta discapacidad son:

6.3.1.1 Elaboracidn de historia clinica completa, orientada principalmente a la valoracion neurolégica y del sistema musculo esquelético, asi como
a actividades de la vida diaria.

6.3.2. En la evaluacion de la discapacidad mental es necesario realizar las siguientes actividades:

6.3.2.1. Exploraciéon de funciones mentales superiores;

6.3.2.2. Evaluacion psicoldgica y pedagdgica, determinando la edad mental;

6.3.2.3. Evaluaciones psicoldgicas de personalidad, aptitudes y habilidades;

6.3.2.4. Evaluacion isocinética;

6.3.2.5. Evaluacion de habilidades y destrezas;

6.3.2.6. Andlisis de movimiento; y

6.3.2.7. Se debe realizar valoracién psicolégica para determinar las repercusiones psicoldgicas en la persona con discapacidad y en su familia.
6.3.3. Para el tratamiento integral de la discapacidad neuromotora se debe:

6.3.3.1. Iniciar la rehabilitacion lo mas pronto posible después del diagndstico o cuando se identifican signos de alarma para riesgo neuroldgico y
debe estar dirigida principalmente a:

a) Mejorar el desarrollo psicomotor de la persona;

b) Evitar las contracturas y deformidades; y

c) Prevenir el deterioro o debilidad de los musculos como resultado de la falta de uso.

6.3.3.2. Prescripcion de ortesis, protesis y aditamentos especiales, necesarios para su reintegracion social.

6.3.3.3. Enlos casos que lo requieran, practicar tratamiento quirurgico y ortopédico dirigido a mantener la estabilidad articular y contribuir al equi-
librio muscular, alinear los segmentos y mejorar la postura.

6.3.3.4. Aplicacién de técnicas para lograr la maxima capacidad funcional.
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En la elaboracién de este Proyecto de Norma Oficial Mexicana, participaron: la Secretaria de Salud, el Consejo Nacional para Personas con Disca-
pacidad, el Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR), el IMSS, el ISSSTE, el DIF, asociaciones médicas, universidades, hospitales privados y algunas
organizaciones de la sociedad civil.

En su Numeral 3, relativo a su Campo de Aplicacién, dicha Norma Oficial Mexicana establece que es “de observancia obligatoria para todo el personal
de salud que presta servicios de atencion médica de cualquier tipo de discapacidad, en los establecimientos de atencion médica de los sectores publico,
social y privado en el territorio nacional”. Es decir, rige enteramente al Sistema Nacional de Salud, en materia de discapacidad. En el Numeral 1, aclara
ademads, que “el personal de salud que integre los equipos multi e interdisciplinarios -a que se refiere la Norma-, deben ser profesionales, técnicos y
auxiliares que se comprometan, interactien y complementen las acciones de los demds prestadores de servicios de salud, con la finalidad de
desarrollar paralelamente programas en materia de prevencion y rehabilitacion biopsicosocial”.

En lo que respecta a la Discapacidad Neuromotora, que es la que nos corresponde, la NOM divide su regulacidn en tres partes:

a.

Diagndstico (temprano): que comprende fundamentalmente, aptitud para las actividades de la vida diaria (historia clinica completa para la
valoracion neuroldgica y musculo esquelética).

Evaluacion de la discapacidad mental: la NOM parece suponer, en este apartado, que las personas que hemos padecido algun tipo de lesién
medular, podriamos tener ademds alguna variante de dafio neuronal y, por ende, de discapacidad mental. Mas allad de cualquier posible
estigmatizacién, creemos que esta disposicion nos ofrece a las PCD motora, la oportunidad de mostrar nuestras —con frecuencia sobresa-
lientes- funciones mentales superiores: psicolégicas y pedagdgicas (incluida, la edad mental); de personalidad y aptitudes; de habilidades
y destrezas; y de movimiento y valoracion psicolégica (para analizar y determinar los posibles impactos de la discapacidad neuromotora en
el seno familiar). Finalmente, la NOM propone una evaluacién llamada isocinética, que en algunos textos especializados se describe como
“disciplina de reciente creacidn para valorar cuantitativa y cualitativamente la funcién muscular y disfunciones osteo-articulares derivadas de
desequilibrios musculares, entre otros aspectos no detectables normalmente por otras pruebas diagndsticas”.

Tratamiento integral de la discapacidad neuromotora: finalmente, la NOM establece que la atencién a las PCD motora, para ser integral,
debe:

Iniciar lo antes posible su fase de rehabilitacion: -inmediatamente después del diagndstico, por ejemplo- a fin de identificar oportu-
namente “signos de alarma para riesgo neuroldgico”.

Estar dirigida, principalmente, a “mejorar el desarrollo psicomotor de la persona, evitar contracturas y deformidades; prevenir el
deterioro o debilidad de los musculos (como resultado de la falta de uso)”.

Incluir la “prescripcion de drtesis, protesis y aditamentos especiales, necesarios para su reintegracion social”.

Contemplar “en los casos en que se requiera” —dice la Norma-: practicas o “tratamiento quirurgico y ortopédico dirigido a mantener
la estabilidad articular y contribuir al equilibrio muscular, alinear los segmentos y mejorar la postura”.

Y, finalmente: Incorporar la “aplicacion de técnicas para lograr la mdxima capacidad funcional”.

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
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En VIM creemos que esta Norma Oficial, publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 15 de junio de 2009, puede dar sustento a nuevas Guias Mé-
dicas y posibles protocolos de investigacion —en el mediano plazo, quiza- que permitan al Sector Salud, ir aprovechando paulatinamente la experiencia
del Modelo VIM en los 5 aspectos descritos por la NOM para asegurar un “Tratamiento Integral de la Discapacidad Neuromotora”.

Los dos primeros aspectos, podrian tal vez englobarse en una sola Guia Médica, que comprendiera “el ABC del Tratamiento Integral de la Discapacidad
Neuromotora”:

A. Rehabilitacion Inmediata: una vez concluida la historia clinica del paciente con lesién medular, a efecto de contar con una primera “valoraciéon neu-
rolégica y musculo esquelética” que nos permita identificar oportunamente los “signos de alarma para riesgo neurolégico”.

B. Medicidn de aptitud para las Actividades de la Vida Diaria

C. Rehabilitacion dirigida, fundamentalmente, a “mejorar el desarrollo psicomotor de la persona, evitar contracturas y deformidades; y prevenir el de-
terioro o debilidad de los musculos (como resultado de la falta de uso)”.

En un esfuerzo asi, creemos que puede ser de mucha utilidad para especialistas e investigadores, la experiencia del Modelo VIM en los diferentes aspec-
tos abordados en el Manual de Guias Clinicas del Servicio de Rehabilitacion del Paciente con Lesién Medular del INR (iso9001.inr.gob.mx/Descargas/iso/
doc/MG-SMR-08.pdf) mismo que a manera de ejemplo reproducimos a continuacidn, junto con la experiencia y posibles aportes de VIM en cada caso:

Ejemplo de Manual de Rehabilitacion y posibles aportes desde la experiencia de VIM en cada apartado

CONTENIDO DEL MANUAL Experiencia de VIM Posibles aportes (beneficios y/o alcances)

Propésito En las Encuestas a PCD 2011 y profesionales del Este anhelo de las PCD motora, puede con-
. Sector 2014, ambos coincidieron en que el reto tribuir a fortalecer el propdsito del servicio
Establecer los lineamientos necesarios para que la atencion integral del pa-  principal de la Rehabilitacién debe ser: “Lograr  de rehabilitacién que se ofrece en el Sector,
ciente con lesion medular.sea ur)lforme Yde acuerd'o a los conocimientos  gye Jgs PCD elijan integrarse plenamente en co- permitiéndonos atender la sugerencia de
actuales buscando una mejor calidad de vida del paciente munidad, como personas exitosas y felices, asu- |la OMS/OPS de vincular Modelo Médico y
miendo su liderazgo social”. Tal vez pueda servir... Modelo Social; y concreta la rehabilitacion
en comunidad. Enriquece las Alianzas y las
redes de apoyo de PCD motora; la desins-
titucionaliza y le permite integrarse mas

rapido a su vida social y laboral.

Alcance A todo el personal médico del Servicio de Rehabilitacién del Pacien- VIM plantea en este Libro la figura del Visitador Ambos grupos encuestados coinciden en la

te con Lesion Medular Hospitalario en Silla de Ruedas, para apoyar en importancia de los PARES: El Sector Salud

» i . . . multiples tareas al Sector en pro de las PCD mo- puede ampliar u capacidad de comuni-
Responsabilidades: Subdirector, Jefe de Servicio, Médico Adscrito tora y crear puentes con el Modelo Médico como  ca-cién con PCD motora y sus familias

Politi L L . = . lo recomienda la OMS

oliticas de operacién y normas. Revision sera cada dos afios o antes si fuera VIM cuenta con al menos dos décadas de

necesario VIM aporta en este texto, temas y datos de su ex- experiencia, puesta en practica por mas de

periencia préctica, que pueden servir a las nuevas 10 mil PCD motora rehabilitadas. El Sector

Guias Médicas y Protocolos de Investigacion Salud puede contar con VIM para la revi-

sion de su normatividad

Sin independencia no has inclosién
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LESION MEDULAR TRAUMATICA'Y NO TRAUMATICA

1.1 Definicion del padecimiento: Se define como un trastorno del
sistema nervioso central a nivel de la médula espinal causada por algin
evento traumatico (accidente automovilistico, atropellamiento, caidas,
heridas por arma de fuego, arma blanca, actividades deportivas: clavados,
alpinismo). Se caracteriza por presentar alteraciones de la sensibilidad,
fuerza muscular, y la funcién auténoma por debajo del nivel de lesion.
Puede dejar Tetraplejia (afectacion de los segmentos cervicales de la mé-
dula espinal y provoca afectacion en extremidades superiores, tronco,
ex- tremidades inferiores y 6rganos pélvicos o paraplejia cuando afecta los
segmentos dorsales lumbares o sacros; dependiendo del nivel de lesion
se ven afectados tronco, extremidades inferiores y 6rganos pélvicos. Se ve
afectado el entorno biopsicosocial.

1.2 Diagnéstico

1.2 Cuadro Clinico: Pasa por un estado de choque medular y progre-
sivamente a una etapa de liberaciéon medular con tiempos que varian
de 4 semanas hasta un afio. La etapa aguda se caracteriza por perdida
subita de la sensibilidad, fuerza muscular y control de esfinteres de las
4 extremidades y tronco (tetraplejia) 6 tronco y extremidades inferiores
(paraplejia). En la etapa de liberacion se puede acompanar de altera-
ciones musculo esqueléticas: fracturas, osteoporosis, atrapamiento de
nervio periférico, siringomielia, osificacion heterotdpica, complicacio-
nes neuroldgicas; dolor neuropdtico, espasticidad, infecciones respira-
torias, ulceras de presion dependiendo del nivel neuroldgico de lesion y
si la lesion es completa o incompleta.

111 Laboratorio y Gabinete

El diagnostico principalmente es clinico por lo cual se utilizan estan-
dares internacionales: Escala de ASIA para establecer el nivel sensitivo,
motor, 6seo, clasificar la extension de la lesidn, tratamiento y prondsti-
co de funcidn. Se utiliza laescala funcional de Independencia SCIM para
evaluar la funcionalidad inicial; Escala de Braden para evaluar el riesgo
de ulceras de presion. Escala de Riesgo de Caidas. Radiografias AP, late-
ral y dinamicas de columna cervical, dorsal o lumbar dependiendo del
sitio de lesion.

1.1.2 Estudios Especiales
Resonancia magnética
Estudios Neurofisioldgicos (PESS, PEM).

1.1.3 Clasificacion en su caso
Tetraplejia completa o incompleta alta o baja

Paraplejia completa o incompleta alta o baja

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad
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Las posibilidades de la tetraplejia, se han visto
transformadas gracias a la experiencia de San-
tiago Veldzquez. Fundador de VIM con tetraple-
jia severa (Nivel C-5). Sus logros pueden inspirar
a otros tetrapléjicos y mas aun, parapléjicos. La
acertada definicion del INR podria quizd desta-
car: 1) Esta lesidon no equivale a una enfermedad
y 2) La afectacion ha abierto nuevas posibilida-
des de vida, en multples casos de éxito.

Desinflamacion y complicaciones: Dos realidades
esenciales a la lesion medular. Es un acierto del
INR incluirlo en su Manual. Pero también es una
realidad que en muchos hospitales y centros de
salud, no se tiene claridad sobre ello. Por tanto,
hay diagndsticos demasiado sombrios que afec-
tan el animo de los lesionados; causando pérdida
de motivacion, pérdida de tiempo valioso para
iniciar procesos de rehabilitacion y lo peor: pérdi-
da de deseos de vivir en muchisimos casos.

El caso de la profesional médica que elaboré el
prélogo de esta obra, es un caso paradigmatico
para nosotros que refleja claramente nuestra pre-
ocupacion: gracias al buen consejo de una colega
suya de TO, dejé de leer y escuchar diagndsticos
sombrios y se abrié con plena disposicion a su
proceso de rehabilitacién, en el INR y en VIM. Lo-
grando un resultado 6ptimo: de haber sido tetra-
plejia su diagndstico inicial, al final del proceso,
concluyé con paraplejia.

Ademas de los estudios importantisimos que se
llevan a cabo a nivel clinico, una rapida confron-
tacion con tetrapléjios y parapléjicos de VIM ya
rehabilitados, es fundamental.

La voz del INR es muy importante en el
Sector Salud. Tenemos claro que en el INR
un tetrapléjico ya no es visto como un en-
fermo, pero no ocurre lo mismo en el resto
del pais. Y si ademas, se enfatiza, que esta
discapacidad ni ninguna otra: NO SON una
tragedia, el riesgo de estigmatizacion pue-
de disminuirse o incluso eliminarse.

Nuevamente, la voz del INR en este tema
puede ser escuchada en el Sector, para evi-
tar diagnosticos inadecuados y adversos al
proceso de rehabilitacion

Somos conscientes de que casos como
el de la doctora, son excepcionales; pero
creemos que merecen ser estudiados con
cuidado, como tema de algun protocolo in-
cluso. Hay investigaciones en EUAy Europa,
gque muestran como un alto porcentaje de
pacientes de cancer, por ejemplo, se dete-
rioran mucho mds, a partir de su diagnésti-
co. Y si es con tiempo probable de vida, el
impacto puede ser peor.
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1.1.4 Tratamiento Médico
1.1.2 Medicamentos

AINES. Relajantes musculares, neuromoduladores, opioides

débiles, Antidepresivos y ansioliticos dependiendo del tipo de do-
lor. Enoxaparina (trombo profilaxis). Laxantes.

1.3.4 Rehabilitacion

La Rehabilitacion del paciente con Lesiéon Medular depende varios
aspectos:

(]

[m]

O

Aspecto Neuroldgico: tetraplejia o Paraplejia, grado de afectacion
segun la clasificacion American Spinal Injury Association(ASIA):
Lesion completa o incompleta, sindrome y grado de espasticidad.

Aspecto Ortopédico: Movilidad articular y musculatura indemne.
Generales: edad, obesidad, estado cardiorespiratorio, complica-
ciones cutdneas, uroldgicas.

Problemas Asociados: TCE, fracturas, disfuncion cognitivas, lesio-
nes asociadas del plexo braquial, patologia cronica preexistente.

Complicaciones: dolor, espasticidad u osificaciones heterotopica.
Aspectos psicoloégicos: Depresion y motivacion, apoyo social.

Estado Nutricional.

Basandose en los aspectos anteriores se establece un plan de trabajo

con:

Obijetivos claros a corto, mediano y largo plazo del programa de re-
habilitacién. De acuerdo al nivel de lesion se establecen los objetivos fun-
cionales

Nivel C1-C4: Se requiere de equipo especializado de tratamiento
para evitar complicaciones médicas y musculo esqueléticas a cor-
to y largo plazo. Es fundamental la ensefianza a la familia de los
cuidados que va a precisar en su domicilio. Se debe informar de
la tecnologia avanzada que podra permitir la independencia en el
entorno adecuado y su reincorporacion a la sociedad. El paciente
es dependiente en todas las actividades de la vida diaria. Puede
ser independiente en silla de ruedas eléctrica y dependiente en
silla manual. No puede conducir.

Ademas de los estudios importantisimos que se
llevan a cabo a nivel clinico, una rapida confron-
tacion con tetrapléjios y parapléjicos de VIM ya
rehabilitados, es fundamental. VIM ha detectado
que entre mas rapida es esta respuesta positiva
por parte de quienes han sufrido una lesién me-
dular, mejores son los resultados que se pueden
lograr en el futuro inmediato, en cuanto a recu-
peracion fisica e impacto positivo de la rehabili-
tacion.

De acuerdo a nuestra experiencia personal, tene-
mos varios casos en VIM de Lesiones medulares
en nivel C4, C5 y C6 que son totalmente indepen-
dientes en una silla Activa o Manual, lo que les
permite realizar sus Actividades de la Vida Diaria,
entre ellos conducir con adaptaciones y practicar
deporte como el Rugby sobre silla de ruedas.

El fundador de Vida Independiente México ofrece
su experiencia para impulsar, quiza, nuevos pro-
tocolos de investigacion. Toda vez que es Tetra-
pléjico Nivel C5 Motor. Es independiente en silla
manual y en todas las ADO. Conduce desde hace
muchos afios; viaja sélo a EUA, Sudamérica, Eu-
ropa y Asia; donde usa autos con adaptacion que
él lleva. Dirige una Fundacion y una OSC Interna-
cional de PCD.

Posibles aportes (beneficios y/o alcances)

Los Visitadores Hospitalarios en Silla de
Ruedas de VIM pueden colaborar con el
Sector Salud, para brindar un servicio que
favorezca procesos de respuesta rapida en
pacientes con lesion medular, principal-
mente relacionados con el manejo y la con-
clusion del duelo.

Tenemos muchos otros casos similares al
de Santiago, con niveles severos de tetra-
plejia que han logrado desarrollar habili-
dades muy superiores a las de sus pares
en paises con modelos tedricamente mas
avanzados que los de México. Creemos que
su experiencia puede ser materia de nue-
vos protocolos de investigacion.

Sin independencia no has inclosién
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[m]

Nivel C5 motor: Incluye los musculos flexores de codo (biceps),
deltoides, romboides, parcialmente el braquial, supra espinoso,
infra espinoso y serratos anteriores. Evitar contracturas en flexion
y supinacion de codo. El paciente es dependiente en alimenta-
cion, aseo, en ocasiones independiente con adaptaciones tras la
colocacién. Requiere ayuda en el vestido superior, movilidad en
cama, dependiente en vestido inferior, bafio, manejo de vejiga e
intestino, transferencias, independiente ensilla de ruedas eléctri-
ca y dependiente en silla manual. No puede conducir.

Nivel C6: Incluye los musculos extensores de mufieca y parcial-
mente el supinador, pronador redondo. Es independiente en
alimentacion, requiere de ayuda para aseo, bafo, movilidad en
cama, transferencia, impulsasilla de ruedas, en la eléctrica es in-
dependiente, la manual es dependiente. No puede conducir.

Nivel de C7-C8: C7 Extension de codo y C8: Flexores de los dedos.
C7 es clave para la independencia en silla de ruedas incluyendo
transferencias y propulsion. Es independiente en alimentacion,
aseo, vestido superior, inferior con ayuda de adaptador, bafio,
manejo de vejiga e intestino, movilidad en cama, transferencias,
es capaz de propulsar silla de ruedas . Puede conducir. C8: Es in-
dependiente en todas la avd. Puede conducir coche con adapta-
ciones.

Nivel de C8- T1: Es independiente en alimentacion, aseo, vesti-
do superior e inferior, manejo de vejiga e intestino, movilidad en
cama, transferencias, propulsion en silla de ruedas, la bipedesta-
cién y marcha solo como ejercicio, conduce coche con adaptacio-
nes.

Nivel de T1-T12: cuanto mas bajo el nivel de lesién, mayor control
de tronco. Asociado con los musculos abdominales y musculatura
para espinal. Esto favorece la deambulacién con ortesis de miem-
bro inferior y tronco, esto favorece la deambulaciéon pero solo
dentro de casa. Se da Entrenamiento en silla de ruedas. Indepen-
diente en AVD., manejo de vejiga e intestino, transferencias, logra
bipedestacion en paralelas, con estabilizadores o silla elevadora.
la marcha como ejercicio fisico. Puede requerir uso de ortesis tipo
KAFO bilateral andadera o muletas canadienses.
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Igualmente, ofrecemos nuestra experiencia para
posibles protocolos de investigacion en los Nive-
les C6 a C8, donde VIM ofrece a los Tetrapléjicos,
practicamente la misma rehabilitacion que da-
mos a los paraplejicos, solo vamos adecuando
las técnicas dependiendo de la habilidad de cada
persona. Es importante también la experiencia de
rehabilitacion intensiva, que hemos desarrollado
con éxito en 145 ediciones de nuestro curso. Lo
que normalmente se ensefia en meses, en VIM lo
ensefiamos en una semana, para que la PCD ten-
ga las bases de lo que utilizara en su vida diaria.

Como hemos mencionado, en VIM tenemos
muchos casos de niveles C-4 y C-5 que pueden
no soélo conducir sino ademas trabajar. Con ma-
yor razon, los niveles de lesion mas bajos. Estos
ultimos, son los que ocupan los 400 puestos de
trabajo que ya se han abierto para ellos en el Ae-
ropuerto Internacional de la Ciudad de México
(AICM), en GNP, en HSBC y en los depdsitos ve-
hiculares, por mencionar los mds importantes y
en los que se cubre un promedio de 70 plazas por
institucion. El testimonio de todos ellos, creemos
que puede ser de gran utilidad, en muy diferen-
tes aspectos: a) Para valorar su funcionamiento y
sus capacidades, por medio de nuevos protoco-
los de investigacion. b) Para actualizar las Guias y
los Manuales Médicos, en cuanto a lo que puede
desarrollar cada tipo de lesion, con el acompafiia-
miento adecuado. c) Para confrontar e inspirar a
los nuevos lesionados medulares, que se incor-
poran al mundo de la discapacidad motora, dia
con dia d) Para ampliar y profundizar nuestros
horizontes, sobre lo que significa la discapacidad
motora y sus alcances.

Por todo lo expuesto en este libro y parti-
cularmente, a manera de ejmplo, en este
Manual del INR, en VIM creemos que es
muy urgente desarrollar un trabajo conjun-
to con el Sector Salud, de mutuo fortaleci-
miento, que nos permita dar una respuesta
a las millones de PCD motora que existen
en México y el resto de Latinomérica.
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0 Nivel de L1-L2: Incluye los musculos flexores de cadera y partede Como en el caso anterior, la mayoria de las PCD
cuadriceps. A pesar de que la persona puede andar en distancias motora de VIM, con este nivel de lesion, se en-
cortas, seguira necesitando silla de ruedas para la movilidad fun- cuentran ocupando los puestos de trabajo men-
cional; puede requerir uso de ortesis tipo KAFO bilateral andade- cionados anteriormente. Algunos de ellos, si bien
ra o muletas canadienses. Independiente en AVD excepto para la pueden utilizar muletas, han descubierto que
marcha como ya se menciono. dominar y usar la silla de ruedas, les da mucha

mayor calidad de vida y un mejor rendimiento la-
boral. Si bien, hay que recalcar que un porcentaje
significativo de las plazas antes mencionadas (al-
rededor de un 20%) lo ocupan lesionados medu-
lares severos, quienes ejercen un liderazgo muy
particulary son el principal motor de nuestro Mo-
delo de Rehabilitacion.

O Nivel de L3- L4: incluye los musculos extensores de rodilla. Es in-
dependiente en todas las actividades de la vida diaria, ladeambu-
lacién requiere de ortesis de tobillo-pie con dispositivos auxiliares
bastones o muletas diaria, logra marcha comunitaria y puede re-
querir de ortesis AFO anti equino

El programa de Rehabilitacidn inicia en forma gradual y vaincremen- La atencién brindada en la etapa inicial, es muy Queremos trabajar mds de cerca con el
tando progresivamente el nimero de horas al dia. importante. VIM ubica aqui lo que llamamos “Pri- Sector Salud, para que estos procesos de
meros Auxilios” al lesionado medular y el comien- canalizacion hacia los servicios de VIM:
1.- Rehabilitacion en fase aguda. Debe comenzar lo antes posible. La ;5 de una rehabilitacién basica, muy valiosa. En  campamentos, cursos intensivos, capacita-
disminucion de las complicaciones esta en relacién directa con los cuida-  mychos centros hospitalarios, una vez concluida cién laboral, entre otros; podams llevarlos
dos recibidos inmediatamente después de la lesion. esta etapa, nos canalizan a los pacientes con le- a cabo de un modo mejor informado y ade-
sion medular, para continuar su atencion en lo cuadamente estructurado, a fin de asegu-
que llamamos, nivel basico, intermedio y avanza- rar éptimos resultados.
do. Este ultimo culmina normalmente con la ca-
pacitacion laboral, la inclusion en oportunidades
reales de trabajo y el acompafiamiento o segui-
miento, que les ayuda a conservar y tener éxito
en el mismo.

1.1. Tratamiento en cama.- El objetivo principal es: cuidados de la
cirugia de columna o foco de fractura, prevencion de Ulceras de
presion, evitar retracciones y deformidades, mantener movilidad
articular de las extremidades, prevenir complicaciones circulato-
rias, favorecer el retorno circulatorio, prevenir la formacién de
osificaciones heterotdpica, conservar

Elasticidad musculo tendinosa. Prevencion y tratamiento de compli-
caciones respiratorias como neumonia, atelectasia, asistencia ventilatoria
dependiendo del nivel de lesion, o apoyo ventilatorio dependiendo del
nivel de lesidn. eliminacién de secreciones, estimulacion del reflejo tusi-
geno. Prevencion de complicaciones en otros aparatos y sistemas: preven-
cionde infecciones en vias urinarias, gastritis, ileo paralitico. Proteccion de
la columna afectada con el uso de ortesis.

Sin independencia no has inclosién
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1.1. Tratamiento durante sedestacion.- Fase de plano inclinado.- El El Tercer Manual del presente Libro, tiene como La propuesta de los Visitadores Hospitala-
objetivo es lograr la reducacion del reflejo postural, reducacion propdsito compartir las Técnicas de VIM con el rios en Silla de Ruedas de VIM, tiene justa-
ortostatica, 20 a 30 min diarios, continuar con programa de movi- Sector Salud, para acercar nuestro Modelo, el mente el propdsito de acompafiar al Sector
lizacion articular pasiva por debajo del nivel de lesion y activa por cuadl esta basado fundamentalmente en una filo- Salud en el desarrollo de nuevas técnicas
arriba del nivel de lesién y reducacién muscular o fortalecimiento sofia de vida independiente y en el dominio de la para el dominio de la silla de ruedas y/o
de acuerdo con el nivel de lesion. Una vez que el paciente tolera silla de ruedas ligera de uso externo, que noso- canalizacion a los Cursos de Vida Indepen-
el plano inclinado pasa a la fase de sedestacion.- El objetivo es tros lamamos rehabilitadora, por su potencial de diente, en los casos en que esto pueda fa-
mantener el equilibrio en sedestacion através del fortalecimiento fomentar la maxima movilidad en el paciente con vorecer los procesos de rehabilitacion.
de la musculatura r conservada. Mecanoterapia con el objetivo lesion medular, con un nivel de riesgo absoluta-
de dar flexibilidad, fuerza y control de tronco, preparacion parala mente controlado y con resultados comprobados
realizacion de actividades de la vida diaria. Entrenamiento de silla  en cuanto a la independencia que con su uso es
de ruedas de acuerdo al nivel de lesidn, entrenar trasferencias, posible lograr.
subir y bajar rampas en silla de ruedas, subir y bajar escaleras, en
terreno regular e irregular.

Tratamiento en bipedestaciéon y marcha.- Se puede lograr mediante VIM ha desarrollado el uso regular del Estabiliza- VIM esta comprometido a extender el
estabilizadores posteriores, el objetivo depende del nivel de lesién, si la dor. En algunos centros hospitalarios ya se utiliza uso del aparato Estabilizador en todos los
lesidén es incompleta. Las ventajas de la bipedestacidn son: prevencion de con éxito. Se trata de un aparato que permite a centros de salud y a nivel individual, cuan-
osteoporosis, disminuir la hipercalciuria, favorece la funcion renal y el tran- los lesionados medulares ponerse en pie, con do esto sea posible. Estaremos abiertos y
sito intestinal, estimula la circulacion sanguinea y disminuye la espasticidad. ayuda de una silla especial que cuenta con un atentos a todo tipo de dialogos con el Sec-
Marcha: es uno de los objetivos principales en los pacientes con lesion me- mecanismo que poco a poco eleva el asiento con tor Salud, para lograr este importante ob-
dular. Se debe considerar el nivel de deambulacion de acuerdo con el nivel ayuda de amortiguadores. Un par de horas al dia, jetivo.
neuroldgico de lesion, grado de espasticidad, movilidad ar ticular, presencia son muy necesarias, para obtener los beneficios
de escoliosis o discrepancia de extremidades y uso de ortesis. que se mencionan en este Manual.

-Rehabilitacion en Fase Crénica- Si el paciente es de consulta externa ge-
neralmente se inicia con programa de Rehabilitacion en sedestacion y en
bipedestacion dependiendo del nivel neuroldgico.

1.3.1.3 Otros En las etapas post operatoria y de seguimiento, el Lo que buscara VIM en esta etapa del pro-
L Sector Salud puede contar con VIM para canalizar ceso, es la optimizacién de los mecanismos
1.3.2 Quirargico a los pacientes a nuestros Cursos de Vida Inde- de canalizacién hacia nuestros cursos y

El baciente fue intervenido quirdreicamente antes de ingresar al Servi- pendiente. Asi ha ocurrido en muchisimos casos. otros servicios. A fin de que el Sector Salud
P g g g cuente con informacién completa y oportu-

cio de Rehabilitacion del Paciente con Lesion Medula y se encuentra estable i .

en forma hemodindmica y metabdlicamente ! Es de gran valor, en este sentido, el aporte que ng de Io que es posible lograr, sobre todo,
; nos ha brindado el DIF, a través de sus Unidades cyando se actda rapidamente y se previe-

Basicas de Rehabilitacion, pues llegan a los rinco- nen adecuadamente las complicaciones

nes mas apartados y permiten que las PCD mas mas comunes: tlceras por presién y pro-
NO aplica abandonadas, recuperen la posibilidad de una pjemas renales, entre otros.

vida digna.

1.1.1.1 Técnica sugerida

1.1.1.2 Manejo Preoperatorio

Se inicia programa de Rehabilitacion en fase temprana con medidas de
prevencion de complicaciones musculo esqueléticas, circulatorias, digesti-
vas, uroldgicas, respiratorias y prevencion de ulceras de presion.

1.1.1.3 Manejo Post operatorio

Inicia con programa de Rehabilitacion en fase aguda ya mencionado
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CONTENIDO DEL MANUAL

1.1.1.4 Seguimiento

Al egresar del Hospital del drea de Rehabilitacion con citas subsecuen-
tes cada mes durante el primer afo, posteriormente cada 6 meses en el
segundo afo y a partir del 3 afio con cita anual.

1.4 Evaluacion del resultado
1.4.1 Cuantitativo

Escala de ASIA para establecer el nivel sensitivo, motor, éseo, clasificar la
extension de la lesion, tratamiento y prondstico de funcion al ingreso y
egreso del Hospital y en seguimiento. Se utiliza la escala funcional de In-
dependencia FIM y SCIM para evaluar la funcionalidad inicial, final y se-
guimiento. Escala de Braden para evaluar el riesgo de ulceras de presion.
Escala de Riesgo de Caidas. Ensefianza al paciente y familia

1.4.2 Cualitativo

Paciente con funcionalidad e independencia. Depende del nivel neurolégico
de lesion y la extension de la lesion. El paciente y su familiar conocen y son
capaces de llevar a cabo el programa de rehabilitacion integral que se les
ensefio de acuerdo con sus capacidades residuales.

1.4 Criterios de alta

Se cumplen metas de ingreso, con mejoria, dolor controlado, maxima
independencia

1.6Anexos

Experiencia de VIM

A manera de instrumento de facil acceso para
llevar a cabo una autoevaluacion de los progre-
sos alcanzados, VIM ha creado e incluido en el
Manual No. 1 del presente Libro, un Check List
de la Atencidn Integral, el cudl enumera todos los
aspectos que estan disponibles a las PCD motora,
para avanzar en los cuatro niveles de atencion:
primeros auxilios, basico, intermedio y avanzado.
Este Check List puede ser utilizado tanto por los
profesionales como por los propios pacientes o
sus familiares, para saber en qué nivel se encuen-
tra cada PCD motora y hacia donde es posible
avanzar para lograr una mejor calidad de vida.

DESINFLAMACION Y COMPLICACIONES: Dos rea-
lidades esenciales de la lesion medular. Es un
acierto del INR incluirlo en el Manual.

Posibles aportes (beneficios y/o alcances)

La evaluacion que hace VIM de los resulta-
dos de su Modelo de Integracion, comien-
zan con la rehabilitacion al nivel basico e
intermedio, en donde se ubican mas de 10
mil PCD rehabilitadas. Todas ellas, no sélo
dominan lasilla ligera, sino que desarrollan
elevados niveles de vida independiente en
la calle (actividades de la vida diaria, ocio,
esparcimiento, recreacion, entre muchas
otras). En el nivel intermedio, se encuen-
tran también aquéllas personas que han
recibido capacitacion laboral (mas de mil
PCD de VIM), de las cuales 400 han obte-
nido una plaza permanente de trabajo, a
través del Programa de Integracion Laboral
coordinado por FHADI-VIM y Grupo Altia.
Hay mucho mas PCD que laboran, pero
VIM no lleva el seguimiento de su proceso.
Finalmente, en el nivel de atencion avan-
zado, se encuentran quienes trabajan y
ademas ejercen un liderazgo social, como
instructores de Vida Independiente, como
terapeutas o como promotores del Modelo
de Integracion. Son mas de 50 los lideres de
VIM que han llegado a este nivel y quienes
habran de fomentar la colaboracion con el
Sector. Cabe mencionar que dentro de los
instructores se cuenta ya con terapeutas
ocupacionales, terapeutas fisicos y otros
profesionales
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INCLUSION LABORAL: asignatura pendiente en el sector gubernamental

| tema de la Inclusién Laboral, es una asignatura pendiente en el Sector Salud y en los programas gubernamentales. Se han hecho in-

tentos mas o menos serios, en diferentes sexenios, para dar a este tema la importancia y el respaldo necesarios; pero no han tenido el
éxito que se esperaba. Incluso las Guias Médicas, Manuales Operativos y Protocolos de los principales institutos de rehabilitacién, no lo
han abordado con la relevancia o el seguimiento que se requiere.

Es un tema que debe abordarse ademads, junto con el tema fundamental de la certificacion de PCD. Tenemos que avanzar en este proceso
gue puede fortalecer de manera decisiva la inclusidn social y laboral en este sector. Si hay obstaculos de tipo presupuestal, financiero o
incluso, politico, es menester abordarlos y superarlos, pues no puede ser un tema ajeno a los programas de rehabilitacion integral de
personas con discapacidad.

CERTIFICACION DE HABILIDADES o CLASIFICACION DE FUNCIONALIDADES: ¢Cudl serd la tendencia?

Vinculado al tema de la certificacidn de habilidades o capacidades, esta el tema de la CIF (Clasificacion Internacional de Funcionalidades).
En la propia CIF deberia existir la practica primordial de impulsar protocolos de investigacién sobre todos aquéllos casos de PCD motora
gue van mas alla de las clasificaciones funcionales y logran hazafias impensables, cuya certificacion deberiamos fomentar todas las insti-
tuciones que tenemos conciencia de ello. Estamos hablando no sélo del muy conocido y comentado caso de Stephen Hawpking, mundial-
mente valorado, sino de muchos otros casos que a diario desafian los criterios y las clasificaciones nacionales e internacionales.

Todos ellos, son testimonios vivos y reales de esa conexidn urgente y necesaria entre el modelo social y el modelo médico. Vinculacion
cuya importancia ha destacado de forma insistente el reciente Informe Mundial de la Discapacidad A este respecto, las experiencias de
otros paises, como es el caso de Argentina, por mencionar uno de los mas avanzados, donde se opta por clasificaciones mds simples pero
mucho mas eficaces: leve, moderado, severo, por ejemplo, para abordar los diferentes tipos de discapacidad y desde ahi considerar los
diferentes beneficios y servicios de atencion, son experiencias que debera tomar en cuenta la CIF en su propio proceso de redisefio.
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ALGUNAS CONCLUSIONES:

de este capitulo

Algunas conclusiones de presente capitulo, son:

a) Los protocolos no son generalizados; por el contrario, con frecuencia se carece de ellos. Cada profesional
va “creando” sobre la marcha su propio protocolo, a partir de un proceso inicial.

b) Los médicos rehabilitadores no siempre estan de acuerdo con las demas especialidades. Con frecuencia,
no hay una comunicacién entre las instituciones y menos entre los propios especialistas.

c) La atencidn interdisciplinaria (llevada a cabo por los profesionales que estan directamente con el paciente)
y la atencidon multidisciplinaria (que recurre a especialistas externos, como pueden ser los instructores y ex
pacientes de VIM), pueden tener el potencial de impulsar mejoras en este proceso.

d) Asi funciona el Modelo Canadiense, el cual se basa principalmente en la terapia ocupacional. Incluso el
Modelo de Lesidn Medular de Rancho Los Amigos, recurre a la atencién multidisciplinaria.

e) Es necesario fortalecer el Modelo mexicano, donde el Sector Salud y VIM pueden hacer una sinergia de
mucho valor.

f) Lo que debe tener presente cualquier Modelo de Atencidn de PCD es que la rehabilitacién es un proceso
permanente que debe ser intensivo, todo el tiempo. Lo cual no significa que no tenga periodos de descanso;
pero tiene muy claro que se trata de un proceso vital: como comer, respirar, ir al bafo. Se trata de nuestra
vida cotidiana que no se realiza sélo durante una o dos horas y se suspende las siguientes 22 horas del dia.

g) Esta problematica afecta a casi todos los sistemas de rehabilitacion en el mundo entero; ain los mds
avanzados: hay una curva de atencién que llega a un limite y luego, se da un descenso en la capacidad de
independencia, en la energia para salir adelante y hacer el esfuerzo necesario.
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MANUAL
PARA APLICAR EL MODELO VIM

EN EL SECTOR SALUD




INTRODUCCION:

UTILIDAD DEL MANUA

Acercar mas la rica
experiencia del
Modelo VIM al Sector
Salud

a sociedad civil de personas con discapacidad motora, impulsada por Vida Independiente México desde

hace mds de dos décadas, ha venido construyendo un Modelo Integral de Rehabilitacién de PCD neuromo-
tora. Con las limitaciones propias de ser un trabajo eminentemente ciudadano, nos hemos dado a la tarea
en todo este tiempo, de ir incorporando a distintos profesionales de la salud; terapeutas ocupacionales, tera-
peutas fisicos, investigadores, especialistas en biomecdnica y neuro desarrollo, entre otros, para desarrollar
un Modelo que ha resultado Unico en el mundo, pues ha logrado incorporar a la vida independiente y, por
ende, a la sociedad, a mds de 10 mil PCD motora, de las cudles, al menos 400 cuentan con una incorporaciéon
al trabajo formal, mediante procesos directamente impulsados por el Modelo VIM. Por supuesto, es muy
probable que muchas mas cuenten con actividades productivas que al no haber sido promovidas por VIM no
tenemos los registros de quienes y cuantas son; pero estamos seguros de que la independencia que lograron,
les ha permitido acceder a mejores oportunidades de inclusién productiva y laboral.

Este tercer manual estd directamente relacionado con el propdsito central de este segundo documento de
Sistematizacidon del Modelo Vida Independiente México. Queremos acercar las Técnicas de Rehabilitaciéon
de Vida Independiente México a los Hospitales y Centros de Salud Publicos; y estamos invitando al Instituto
Nacional de Rehabilitacion a que nos apoye y nos acompafie en esa tarea. Queremos que sea una iniciativa
conjunta VIM-Sector Salud, para llevar la rehabilitacién integral a todo el pais.

Este tercer Manual recoge y detalla las principales técnicas de rehabilitacion de Vida Independiente Méxi-
co, para que puedan ser aplicadas poco a poco en los hospitales y demas centros de salud de todo el pais,
que atienden Personas con Discapacidad neuromotora. Adicionalmente, trabajaremos con el Sector Salud
la propuesta de llevar a cabo CURSOS ITINERANTES que faciliten la puesta en practica de nuestras técnicas
probadas; haremos platicas introductorias, exhibiciones de silla de ruedas, cursos para profesionales de sa-
lud, entre otras acciones. En nuestra trayectoria de casi 145 Cursos Intensivos en los campamentos DIF de
todo el pais, hemos logrado sensibilizar incluso a los choferes de los autobuses que nos transportan. Ahora
ya tenemos autobuses y choferes socialmente responsables. Esto mismo puede ocurrir con las personas que
participen en los cursos itinerantes y demds actividades que pretendemos hacer en sinergia con el Sector
Salud, a través de las cuales impulsaremos Circulos de Mejoria Activados, entre los distintos profesionales,
planes de intervencién para PCD motora con nuevas perspectivas y mejores contenidos.
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TECNICAS DE VI

Referente para el
Sector Salud que no
cuenta aun con Guias
Médicas y Protocolos

ETAPA AGUDA

Lo que hagamos o
dejemos de hacer en esta
etapa, harad la diferencia

IMPORTANCIA DE ACTUAR

En 14 anos, nadie ha muerto
por aplicar el Modelo VIM:
pero si falleci6 medio millén
de PCD abandonadas

No hay que olvidar que todavia existen importantes instituciones y centros de salud que aln no cuentan con
Guias Médicos y Protocolos enriquecidos o complementados que fortalezcan sus procesos de rehabilitacion
integral, como es el caso del IMSS y otras instituciones de gran influencia, como el ISSSTE o el propio Teletdn.

A continuacién compartiremos las técnicas mas sobresalientes del Modelo VIM, con el propdsito de facilitar
su aplicacion por parte de los profesionales responsables de atender PCD motora en hospitales publicos y
otros centros de salud. Lo hacemos con la confianza de que muchos profesionales del Sector Saud han man-
tenido una estrecha relacién con nuestra organizacién Vida Independiente México y se ha mostrado abiertos
y receptivos a nuestra experiencia y la mayor parte de nuestras técnicas. En algunos casos, se han llevado a
cabo protocolos de investigacidn sobre algunas herramientas que han sido esenciales para el éxito de nuestro
Modelo, como es el caso de la Silla Ligera rehabilitadora.

Para el Modelo VIM, insertar la silla de ruedas desde la etapa aguda, es una practica cotidiana que tiene un
impacto enorme para la vida de las PCD motora, comenzando por la vitalidad que se intensifica al asumir el
riesgo de vivir y moverse de un modo diferente y con una perspectiva mucho mas amplia. Empezar a tomar
el control de tu tronco, subirte a una silla mas desafiante e ir avanzando en el grado de dificultad que implica
su manejo, es toda una experiencia.

En todo este proceso, VIM, el DIF y el INR, tendremos que enfrentar las objeciones: desde las mas comunes,
en donde con frecuencia se magnifican o exageran los riesgos; hasta la simple y llana descalificacion de un
Modelo que para algunos, no tiene suficiente base cientifica; pero que no soporta ni siquiera nuestra esta-
distica mas simple, luego de mas de una década de aplicar nuestras técnicas de manejo de sillas ligeras y en
general, nuestro Modelo de Rehabilitacion Integral: al dia de hoy, después de mdas de 10 mil casos de PCD
motora rehabilitadas, la mayoria tetrapléjicos y parapléjicos, nadie ha muerto por tomar el riesgo de apren-
der nuestras técnicas de movilidad ni por salir a la calle a aplicarlas.

Suena aterrador, pero es la pura verdad. Medio millon de PCD motora mueren cada 15 afios en México, prin-
cipalmente, a raiz de quedarse recluidos en sus casas: escarandose, deteriorando su salud, pudriéndose en
vida. Vista esta sencilla pero muy dramatica estadistica, no tiene ningln sentido seguir cuestionando un Mo-
delo que ha surgido de la experiencia de los propios tetrapléjicos, para beneficio de todas las discapacidades
neuromotoras. A no ser que el propdsito (un tanto racista) de nuestros detractores sea multiplicar la desa-
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paricién o muerte de este importante sector —a razéon de medio millén cada 15 afios—, no encontramos motivo
alguno para frenar o no apoyar con todos los recursos que se tengan al alcance, este innovador Modelo de vida.

Afortunadamente, el INR ha comenzado a abrir sus o0jos y sus oidos a esta experiencia nuestra y muchos de sus
profesionales se encuentran hoy mds sensibles. Al DIF Nacional y DIF estatales que durante estas dos décadas nos
han ofrecido su acompafamiento y apoyo generoso, al personal comprometido del INR y a los centros especiali-
zados, personal encargado y demas profesionales sensibles y dispuestos a llevar a un nuevo nivel sus capacidades
y sus servicios de rehabilitacion integral de las PCD motora, dedicamos como agradecimiento el contenido de
esta obra y sobre todo, de este ultimo Manual.
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CAPACITACION EN EL DOMINIO DE UNA SILLA DE RUEDAS
LIGERA REHABILITADORA

Capacitar a la persona usuaria de silla de ruedas para superar cualquier barrera fisica o social, de manera que pueda lograr su integracién
social y laboral; rompiendo los estereotipos excluyentes, a través de la interaccion de personas con y sin discapacidad motora.

El primer paso para que una persona con discapacidad motora logre ser autosuficiente e independiente fisicamente, es contar con unasilla
de ruedas, adaptada a sus necesidades; que le permita desplazarse por si sola. Por tanto, debe estar dispuesta a dejar la silla de ruedas
ortopédica, pues no esta disefiada ni prescrita para moverse en la calle, fuera de casa o del hospital y en su lugar, debe aprender a dominar
la silla de ruedas ligera rehabilitadora.

Para asegurar mejores resultados, esta capacitacion debe ser impartida o acompafiada por instructores usuarios de silla de ruedas, espe-
cializados en el manejo de sillas ligeras.

El Programa de Capacitacion, esta disefiado en tres areas:

A. Area Teérica:
A.1 Cuidados de la piel

En este tema, se comenta la importancia de mantener una piel bien lubricada para poder evitar la formacién de escaras (llagas), y se
recalca la importancia de mantener movimiento (pararse, cambiar de posicidn, etc) y usar un Cojin Terapéutico de Gel o aire.

En dado caso que se presenten llagas, es recomendable la limpieza de esta, asi como su ventilacién y estar bajo vigilancia médica.

1. Higiene: El bafo diario, no sélo ayuda a mantener limpia la piel, sino que previene de infecciones y mal olor que es esencial, da-
dos los aspectos de riesgo relacionados con las complicaciones para el control de esfinteres.

2. Humectacion: Mantener un nivel equilibrado de sudor, es vital para los lesionados medulares. Tratandose de los tetrapléjicos, es
necesario portar siempre un rociador y en ocasiones, cuando el clima es excesivamente caluroso, el baifo debe realizarse a medio
dia, pues normalmente la lesidn dafia las gldndulas sudoriparas y un golpe de calor puede poner en riesgo incluso su vida. Hay zo-
nas de la piel que por el contrario, la PCD debe evitar que suden demasiado, pues ello puede provocar irritacion y facilitar incluso,
la aparicidn de escaras.
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3. Proteccidn: El uso de cojines de gel, o en su defecto, de aire (un poco menos efectivos que los primeros) no son un lujo para una
persona con lesion medular, como ya vimos cuando revisamos con detalle sus caracteristicas y sus impactos. Es una inversion que
eleva calidad de vida e incluso, puede llegar a salvarla.

4. Alimentacidon: Comer sanamente (frutas, verduras, comida no irritante ni demasiado grasosa) ayuda al cuidado de la piel. Tomar
suficiente agua y evitar el alcohol, que reseca la piel, son cuidados indispensables.

5. Evitar el estrés: Cuidar la salud emocional, reduce el desgaste y la fragilidad de la piel. El ejercicio diario y las técnicas de relaja-
cién, ayudan a prevenirlo.

A.2 Historia y filosofia de Vida Independiente México

La mision de Vida Independiente México recoge la esencia de nuestra filosofia: “Lograr que las personas con discapacidad elijan integrarse
plenamente en comunidad, como personas exitosas y felices, ejerciendo su liderazgo social”.

Durante mas de dos décadas hemos aprendido que la necesidad mds profunda de una persona con discapacidad, en la mayoria de los casos, no es la
educacién matriculada, la salud o la alimentacion. Es ante todo, la libertad; y, en este valor fundamental, radica la esencia de nuestra filosofia: es decir, la
oportunidad de poder elegir y asumir las riendas de nuestro propio destino o proyecto de vida, como personas con discapacidad. Lo demas, cierta-
mente es muy importante y, en ocasiones urgente; pero una persona se quedara estancada si no puede responder a esta interrogante esencial: “elijo
vivir” o “elijo morir”.

Lo que hacemos en Vida Independiente México es acercarle los medios a cada PCD motora, para que pueda tomar esa decision. Nadie
puede realmente optar por la vida, si no tiene idea de como puede ser su vida con discapacidad. Con frecuencia, lo que le rodea después
de un accidente o de una situacion discapacitante de profundo abandono, sélo inspira muerte. En ese contexto, la persona no puede elegir,
pues solo tiene una opciodn.

Pero cuando le brindamos a la PCD motora, la oportunidad de conocer la alternativa que a nosotros, sus comparieros en silla de ruedas, nos
ha devuelto la vida; y le damos, igualmente, la oportunidad de probarla; sabemos que estamos contribuyendo de una manera muy importante
en la vida de esa persona; pues habra recobrado su libertad y, con ella, la posibilidad real de elegir. De ahi en adelante, la responsabilidad sera com-
pletamente suya.

La Historia de Vida Independiente que compartimos con las PCD que se acercan a nosotros, son basicamente las historias de éxito y los testimonios de
miles de PCD con discapacidad que han tomado esa decisidn, en un sentido o en otro.
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A.3 Cuidado y mantenimiento de la silla
a. Mantener limpio el cuadro de la silla, limpiandolo regularmente con un trapo himedo.
b. Limpiar periddicamente las llantas delanteras, para evitar la acumulacién de pelusa o polvo.
c. Engrasar regularmente las partes moviles y ejes de las llantas traseras (sistema de ensamble)
d. Secar inmediatamente la tela, cubierta y partes metalicas, después del contacto con el agua
e. Revisar periddicamente las uniones, tuercas y tornillos; prevenir cualquier tipo de desgaste
f. No exponer la silla al fuego o altas temperaturas.

g. Cuidar la silla como herramienta esencial de movilidad y vida independiente de PCD motora

A.4 Tipos y caracteristicas de las diferentes sillas de ruedas:

Agregamos aqui el Cuadro No. 1 del Manual No. Il de este documento, para pronta referencia:

_ Tipo de Silla Tipo de Silla Impacto (en 10 afios)

Silla Rigida (Ortopédica) Silla Ligera (Rehabilitadora) Silla Rigida vs. Silla Ligera
Peso Mas de 20 kg. Menos de 12 kg. Desgaste fisico: mayor/mucho menor
Respaldo Hule/dnica altura Acojinado/altura adaptable Rehabilita: casi nada/muchisimo
Ruedas Fijas y pesadas Desmontables y ligeras Meterla sélo al carro: posible/poco posible
Mini ruedas Lentas y fragiles Resistentes y rapidas Agilidad mini ruedas: poca/muchisima
Cojin: riesgo escaras Hule = riesgo alto Gel o Aire = muy bajo riesgo Gasto Hospital: muy alto/nulo
Aro impulsor Inaccesible: mucho estorbo Accesible: Inclinado, s/estorbo Vel. Tetrapléjico 1km/hr. vs. 10km/hr.
Descansa pies Poco Utiles y estorbosos Sustituidos por un sujeta pies Riesgo de lesion: mayor/menor
Independencia 10% (solo pocas hrs. en 50%-100% (segun cojin) = trabajo+- Dependencia vs. Independencia
casa) casa
Costo 30mil: cambios/dafios/ 15mil: sélo arreglos en 10 afos Rentabilidad a 10 afios: nula/maxima
cargas
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B) Area Practica:
B.1 Actividades de la vida cotidiana/Tareas domesticas

Durante todo el curso se capacita a los participantes para que aprendan a realizar —por si mismos y sin ayuda— las siguientes actividades: ves-
tirse, bafiarse, trasladarse de la cama a la silla y viceversa, entre otros.

B.2 Control de esfinteres:

El abordaje de este tema, que hicimos con motivo de la primera etapa del proceso de Sistematizacion del Modelo Vida Independiente México,
en el aflo 2011, nos parece que presenta elementos valiosos que merece la pena retomar. Aceptar y asumir, son el punto de partida de una
vida independiente, no sélo para las personas con discapacidad motora, sino para cualquier ser humano. Cuando la discapacidad se hace pre-
sente en nuestras vidas, ocurre algo muy singular. De alguna manera, morimos en la persona que éramos para nacer de nuevo: Somos como
otra persona.

Es tan real este renacimiento, que con frecuencia ocurre lo mismo que en el primer nacimiento: carecemos de control de esfinteres y, en
ambos casos, debemos aprenderlo. Un nifio, al nacer, no tiene control de esfinteres; al igual que muchas personas con discapacidad
motora cuando renacen después de una lesion medular. En el caso de la nifia o del nifio, la ausencia de control de esfinteres no parece ser
consecuencia de una pérdida; mientras que en las personas con discapacidad, claramente lo es. Si bien, cabe recordar lo que la semiologia
ensefa: el nacimiento es el origen de nuestra primera huella de abandono; al nacer —sostienen los semidlogos—, todas las personas invaria-
blemente experimentamos una pérdida de memoria (de todo lo aprendido durante nuestro proceso de gestacidn); incluido, por supuesto,
cualquier acto reflejo relacionado con el control de desechos del cuerpo del bebé no nacido y del cual se encargé la placenta, mientras
tanto.

¢Por qué se pierde el control de esfinteres? Esa es la pregunta dificil. Desde luego, la pérdida de sensibilidad en el cuerpo, forma parte de
las razones médicas de esta disfuncién. Pero el sentido de la misma, es nuevamente lo que nos interesa a las personas con discapacidad
gue hemos tenido que reaprenderlo, utilizando ahora métodos que en muchos casos resultan incomodos.

Pareciera entonces que la pregunta que puede tener mds sentido responder, en tanto PCD motora —para quienes hemos perdido el con-
trol de esfinteres—, es el “para qué”. Para vivir la experiencia, desde luego; y, aprender de ella: la riqueza que conlleva, puede ser enorme.
Para muchas de nosotras, personas con discapacidad, el uso independiente de mecanismos alternativos para el control de esfinteres, fue
lo primero que nos conectd con la independencia en nuestras vidas y un reencuentro con nuestra propia intimidad23. En ese sentido,
el “para qué” resulta invaluable: nada se compara con el hecho de poder salvaguardar la intimidad de ese momento, frente a nuestros

familiares, compafieros de trabajo y otras personas que creen que perdimos para siempre la capacidad de hacerlo solos.
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B.3 Cateterismo: dos técnicas muy diferentes

Material

Mecanismo

Uso Indicado

Cuidados
Especiales

Actividades
Posibles

Riesgo de dafio

Riesgo de
Infeccidn

Riesgo Muerte
por infeccion

Uso de crema

Uso de
antisépticos

Durabilidad
Maxima

Fija (Exterior)

Latex/Silicona

Colocada por profesional de la salud con
entrenamiento en forma permanente
con recambio cada 15 dias o cada mes

dependiendo material.
Vida poco activa

Requeridos

Deportivas: No
Intensas: No

Pasivas: Si

Alto (uso externo)

Alto: aun con cuidados;

Detectable: en forma no inmediata

Muy alto (una de las principales causas,

entre las PCD motora)

SI, AL COLOCARLA

TECNICA ESTERIL USO INFISPENSABLE de

antisépticos

15 dias a 1 mes depende el material

(Desechable)
Latex/PVC grado médico

Colocada por la PCD en forma
intermitente

Vida activa y muy activa

No requeridos

Deportivas: Si
Intensas: Si

Pasivas: Si
No existe (se desecha)

Bajo: siguiendo los cuidados

Detectable: en forma inmediata

Muy bajo, porque las infecciones se
detectan en forma inmediata

Indispensable

TECNICA LIMPIA, CON ANTISEPTICO
o detergentes neutros. ALTERNATIVA

VIABLE: Uso de la bolsa esterilizada en

que se adquiere

Diaria (desechable)

Sumergida en material antiséptico
para conservacion de 7 a 15 dias.

Sonda Fija vs. Intermitente

Riesgo de acumular suciedad

Si/No (desechable)

Desarrolla Independencia: No/Si
(lo hace la PCD)

Permite trabajar: poco/mucho

Desarrolla seguridad:

Poca/Mucha

Amplia oportunidades:

Poco/Mucho

Hace mas vulnerable a la PCD: Si/No

Aumenta Riesgo para su Salud:

Mucho/Poco

Riesgo de Muerte

Muy Alto/Muy Bajo

Desarrolla Responsabilidad:

Sin crema: OK/Sin crema: SOS
Desarrolla Habilidad:

No hace nada/Recicla bolsa estéril

Desarrolla Sentido p Administrar

4 veces al afio/Diariamente
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_ Tipo de Sonda Tipo de Sonda Impacto (en 1 aiio)

Fija (Exterior) (Desechable) Sonda Fija vs. Intermitente
Privacidad Todo el tiempo la orina residual que se aloja Sélo al momento de orinar (como Afecta Autoestima
requerida en el sistema colector provee malos olores y cualquier parado)
favorece infeccion. Si/No
Productividad 30% a 50% 90% a 100% Aumenta productividad
del usuario(a)
Si/No
Potencial Afectado por: el estorbo de la sonda, la Afectacion minima: 0 estorbos; 0 Potencial Sexual
sexual verglienza del olor, las infecciones verglienza y casi 0 infecciones
Afectado/Intacto
Costo (incl. 7 mil al afio (aprox.) 6 mil al afio (aprox.) Costo a Largo Plazo
dafios)
Mayor/Menor
P . . B.6 Ban
B.4 Pasajes (indispensable B.5 Vestirse/Desvestirse 6, .anarse .

. e (utilizando otra silla
para una PCD: para manejar, (utilizando la cama) ial I baio)
. i r n
ir al WC, descansar en un especlal para el bano,
espacio mds comodo)
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C.-Técnicas para el Dominio de la Silla de Ruedas Ligera, para la Vida Independiente:
C.1 Acondicionamiento fisico (indispensable para asegurar una mejor calidad de vida)

Esta disciplina tiene por objetivo que los participantes optimicen el uso de los musculos Utiles para desempefar cualquier actividad
de la vida cotidiana. Por medio de ejercicios especificos se desarrollan los grupos de musculos no dafiados, permitiendo asi una clara
mejoria en la condicidn fisica del participante.

C.2 Equilibrio (indispensable para dominar el miedo)
El equilibrio del tronco y la movilidad en la silla, se entrenan con todas las dicapacidades, para superar o afrontar los miedos.
C.3 Rodar correctamente (indispensable para trabajar, salir a la calle, regular energia)

La clave para realizar una propulsién exitosa y en consecuencia lograr un desplazamiento que incorpore el mayor avance posible en tér-
minos de distancia sin un agotamiento exhaustivo por parte del usuario de silla de ruedas activa es la combinacién de un buen agarrey la
ejecucién de una brazada correcta.

Basicamente existen tres distintos tipos de agarre del aro propulsor los cuales podran ser utilizados en una situacion en particular
0 a conveniencia del usuario:

Dedo pulgar sobre el aro propulsor y los cuatro dedos restantes debajo del mismo sujetandolo con firmeza sin llegar a la
exageracion.

Dedo pulgar sobre el aro propulsor, conjuntamente con el dedo indice ligeramente extendido sobre el aro propulsor reali-
zaran un agarre denominado de pinza reforzandolo con los tres dedos restantes posicionandolos debajo del aro propulsor.

Dedo pulgar sobre la llanta y los cuatro dedos restantes debajo del mismo sujetandolo con firmeza sin llegar a la exagera-
cion.
Para los tetrapléjicos, con la palma de la mano, hacer presidn al aro (de material especial), mientras se le da impulso al

frente.

La brazada es generada por la sucesién continua de la sujecidn del aro propulsor con los agarres descritos anteriormente vy la realizacion
de un movimiento semicircular, generalmente en tres posiciones las cuales son la parte posterior, la parte media y la parte frontal del aro
propulsor, adicionalmente esta puede ser regulada en su frecuencia dependiendo de la necesidad.
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C.4 Dos puntos: de frente, de espalda, en pasto, terreno pedregoso

Es una técnica fundamental para lograr un desarrollo posterior en las distintas técnicas de ma-
nejo de silla de ruedas que se tocaran en esta obra por lo que es altamente recomendable con-
tar con un dominio considerable en la ejecucién de esta técnica antes de abordar tedricamente
y practicamente técnicas posteriores esto obedece a la intencidn de minimizar los riegos de
posibles caidas de usuarios de sillas de ruedas activas en una temprana etapa

Consiste en colocarse en equilibrio sobre las dos ruedas traseras de la silla, teniendo un total
control sobre la misma a medida que ésta avanza hacia delante o hacia atras.

Este equilibrio se logra con la practica. La técnica basicamente consiste en levantar las ruedas
delanteras, contrayendo el abdomen y manteniendo la vertical del tronco; es decir, el esfuerzo
gue llevan a cabo los musculos abdominales, hace que las piernas se acerquen o alejen del
tronco, sin que éste pierda dicha vertical. Cuando la persona siente que se esta cayendo hacia

atras, es recomendable rodar ligeramente la silla en esa misma direccidn; y si siente que las piernas caen hacia adelante, de igual manera
es aconsejable rodar la silla en esa misma direccidn; procurando en ambos casos, recuperar el equilibrio de inmediato.

Para mayor seguridad, es recomendable practicar esta técnica sobre pasto y con asistencia de una persona que se coloque justo
detrds del practicante, a fin de prevenir cualquier riesgo de caida. La posicidn de los brazos, también puede ser de gran ayuda para
mantener el equilibrio, sobre todos si éstos se mantienen ligeramente estirados hacia adelante, tomando los aros propulsores por la

parte frontal.

El dominio de los dos puntos como se ha sefialado es esencial, para poder llevar a cabo muchas de las técnicas que se describen a conti-
nuacion: subir y bajar escaleras, subir y bajar plataformas, superar obstdculos, entre otras. De hecho, es contraindicado ensefiar las tres

técnicas antes mencionadas, sin antes haber dominado la posicién de los dos puntos.

C.5 Subir y bajar plataformas

Nuevamente debemos enfatizar que la idea principal es la ejecucion de una técnica lo suficien-
temente desarrollada y trabajada, es decir, aplicar el menor grado de fuerza fisica en beneficio
del usuario de silla de ruedas.

Las plataformas son obstdculos que representan las aceras que nos encontramos en la calle.
Pueden ser de diferente tamafio, sin embargo, la técnica es la misma para cualquier plataforma:
aproximadamente a un metro y medio de distancia de la plataforma que va a subir, comience

Modelo Vida Independiente México para Personas con Discapacidad

Acercando Nuestra Experiencia al Sector Salud




a rodar de manera normal y cuando esté cerca, eleve la silla a la altura de la plataforma, utilizando la técnica de los dos puntos. Al mismo
tiempo y con un solo movimiento, impulse su cuerpo hacia delante y esto le permitira subir.

Debe aprender a subir estas plataformas con poco vuelo, ya que es probable que al cruzar una calle no tenga el suficiente espacio para
impulsarse. Recuerde que entre mas alta es la plataforma, mas fuerte debe ser el impulso que realice haciendo su cuerpo hacia delante.

A continuacién, compartimos la misma técnica con un poco mads de detalle: En primera instancia se debera tomar una distancia de entre
2.5 my 3 maproximadamente frente a la primera plataforma ubicado en una posicidn central respecto al obstaculo a abordar, adoptar una
postura lo mas correcta posible e iniciar un desplazamiento hacia el obstaculo ejecutando una correcta brazada, enfatizando la firmeza de
la brazada en la parte final del recorrido, estableciendo siempre contacto visual durante el trayecto hacia el obstaculo ejecutar inicamen-
te los dos puntos al atacar la plataforma, permitiendo que las llantas delanteras de la silla de ruedas suban a la plataforma cuidando no
exagerar en la elevacion al realizar los dos puntos una vez hecho esto observar como las llantas traseras tienen contacto con la plataforma
para cual se debe inclinar el tronco hacia delante simultdneamente hacer una extensiéon completa de brazos lo cual permitird que las llan-
tas traseras suban sobre la plataforma en cuestion.

En caso de quedar corto en la ejecucion de la técnica se podra dar una segunda brazada con rapidez para componer la ejecucién del mo-
vimiento, en caso de que el intento sea fallido la técnica correcta es adoptar la posicion de dos puntos retroceder y adoptar una posicion
en cuatros nuevamente retroceder hasta colocarse en la posicién inicial e intentarlo nuevamente, en caso contrario una vez estando sobre
la plataforma se debera hacer un alto total para ejecutar la segunda parte de la técnica en este caso se continuara estando siempre ante
todo alerta dimensionado el espacio donde se encuentra la silla de ruedas ubicandola en el centro del obstaculo en caso de ser necesario
adoptar la posicién de dos puntos avanzar de frente hasta el borde de la plataforma bajar lentamente manteniendo manos sobre las llan-
tas a la misma distancia permitiendo asi que bajen uniformemente una vez que hayan bajado adoptar la posicion de seguridad jalando
ambas llantas hacia atrds asegurandose contra la plataforma para posteriormente colocarse en cuatro puntos

C.6 Subir de Espaldas plataformas 1y 2.

La técnica a desarrollar es la siguiente: colocarse de espaldas hasta que las llantas traseras to-
pen con el obstdculo por subir cuidando quedar en una posicidn central, realizar los dos puntos
achicando el angulo que se forma entre piernas y pecho, es decir, elevando las llantas delanteras
sobre el nivel del piso considerablemente extendiendo los brazos completamente efectuando
un agarre con llanta y aro para lograr mayor traccién, aplicar sincronizadamente fuerza al eje-
cutar la brazada hacia atras, procurando subir en un solo movimiento una vez que perciba la
sensacion de estar a subiendo ampliar ligeramente el dngulo formado entre piernas y pecho
realizdndolo lentamente con control de los dos puntos sin abandonar dicha posicién, continuar
ejecutando las brazadas que sean necesarias hasta ubicarse en el centro del obstaculo y resolver
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el movimiento quedando en cuatro puntos. Técnica similar habra de emplearse en la segunda plataforma obviamente incrementandose el
grado de dificultad demandando mayor concentracién del individuo.

C.7 Rieles (para aprender a sortear baches y otros obstdculos en las calles)

El riel es un obstaculo que nos ensefa a rodar en terreno pedregoso y pasar topes en las calles,
entre otros usos. Para superar este obstaculo, coldquese frente a él en dos puntos y en un solo
movimiento, debe impulsar las llantas traseras hacia delante, al mismo tiempo que avienta su
cuerpo en la misma direccidn. Lo importante es mantener los dos puntos y en cada uno de los
topes del riel, frenar.

C.8 Riel hacia atrds (para saber librar obstdculos en reversa).

La técnica a desarrollar es la siguiente: colocarse de espaldas hasta que las llantas traseras
topen con el obstaculo por pasar cuidando quedar en una posicién central, realizar los dos
puntos achicando el angulo que se forma entre piernas y pecho, es decir, elevando las llantas
delanteras sobre el nivel del piso considerablemente extendiendo los brazos completamente
efectuando un agarre con llanta y aro para lograr mayor traccion, aplicar sincronizadamente

fuerza al ejecutar la brazada hacia atras, procurando pasar en un solo movimiento una vez que perciba la sensacién de estar cruzando
ampliar ligeramente el dngulo formado entre piernas y pecho realizandolo lentamente con control de los dos puntos sin abandonar dicha
posicion, este movimiento proporciona una traccién adicional ayudando a ejecutar con menos fuerza la presente técnica, una vez situan-
dole en el primer espacio habra de estabilizarse la silla de ruedas permaneciendo en dos puntos, observar que al tener las llantas traseras
un tope adelante y detras se favorece la realizacién del siguiente ejercicio: ampliar en su rango maximo y disminuir en su rango minimo el
angulo que se forma entre el torso y las piernas, es decir, manipular la tijera haciendo pausas de tres a cinco segundos en cada posicidn
durante el recorrido completo accién que reforzara la técnica del participante al realizar los dos puntos, permitira la recuperacion por el
esfuerzo realizado y al mismo tiempo es utilizado como parametro de evaluacion por el instructor, un numero de movimientos iguales ha-
bran de ejecutarse como espacios en el obstaculo existan hasta salir del ultimo espacio donde se continuaran ejecutando las brazadas que
sean necesarias hasta que las llantas delanteras también crucen el obstaculo para poder adoptar la posicidon de cuatro puntos resolviendo

asi el movimiento.
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C.9 Subir y bajar rampas (muy util para sitios donde no hay rampas bien diseiiadas)
Rampa - subir de frente.

La técnica adecuada se desarrolla de la siguiente manera adoptar la mejor postura posible sobre
la silla de ruedas en caso de haber terreno plano antes de entrar en la rampa aprovechar este
para incrementar el impulso, observar la entrada de la rampa en caso necesario se realizaran los
dos puntos para volver a caer en la posicidn de cuatro puntos, es importante en todo momento
mantener la firmeza de las brazadas aumentando la frecuencia de éstas a medida que se incre-
menta la pendiente de la rampa ejecutandolas con un recorrido de manos corto, es decir, de las
doce en punto o de la parte central hacia delante, inclusive ligeramente adelante de este punto
acompafiado de inclinacion del tronco.

Técnicas Alternativas para subir existen dos técnicas que pueden ser utilizadas para subir estas
son primero hacer movimientos en diagonal o Zig-Zag utilizando la técnica anteriormente des-
crita los cuales ayudan a cortar la pendiente de la rampa cuidando el espacio donde se desplaza
la silla de ruedas, la otra técnica es empleada preferentemente por personas con lesién cervical
consiste en ubicar la silla de ruedas en una posicidn lateral y realizar un recorrido lentamente
en forma de ocho teniendo como referencia la llanta delantera, evitar ejecutar movimientos
demasiado amplios esto ayudara a tener un mayor de control de la silla de ruedas a medida que
se avanza sobre la pendiente de la rampa, se podrd adoptar una posicién de descanso alineando
estrictamente lateralmente la silla de ruedas y sujetando en todo momento los rodamientos,
solo en esta técnica se podra realizar el mismo movimiento pero en sentido contrario para bajar
la rampa.
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C.10 Subir y bajar escaleras: con y sin baran-
dal (muy util cuando faltan rampas y ayuda)

Si son escaleras con barandal y el descenso se
realiza del lado derecho, ubiquese de espal-
das a las escaleras. Que la llanta grande quede
aproximadamente a cinco centimetros del ba-
randal. Antes de comenzar a bajar, flexione su
cuerpo de tal manera que el pecho esté muy
cerca de las piernas. Coloque la mano derecha
en el barandal y con la mano izquierda tome la
llanta izquierda. El brazo que estd en el baran-
dal, extiéndalo hacia atras.

Ahora deslice lentamente la silla hacia atras, frenando con la llanta izquierda hasta que las llantas pequefias hayan bajado el escaldn. Baje
despacio, aplicando en cada escaldn la misma técnica y no se incorpore hasta que las 4 llantas hayan bajado el ultimo escaldn.

C.11 Bajar y subir del piso (util en emergencias y paseos -recostarse en el pasto-). Ade-
mds, saber reincorporarse, posibilita concluir el paseo o levantarse de alguna caida

Esta técnica puede ser trabajada tanto por lado derecho como por lado izquierdo por fines
didacticos como en técnicas anteriores se explicara el desarrollo de la técnica por el lado
derecho haciendo la observacién que es la misma mecdnica para el lado contrario solamente
invirtiendo los agarres y las posiciones; habrd de girarse el torso del cuerpo al mismo tiempo
gue se ejecuta un agarre de llanta y aro invertido, es decir, con la mano izquierda se sujeta
la llanta trasera derecha, a lo que seguird una inclinacion moderada hacia atras de la parte
superior del cuerpo, mientras tanto el brazo derecho apoydndose en el piso soportara el

peso del cuerpo y la silla, una vez adoptando esta posicién se comenzara a realizar los movi-

mientos que permitirdn reincorporarse a una posicion de cuatro puntos existen dos técnicas
posibles a las cuales pueden ser aplicadas la primera de ellas consiste en mantener frenada la silla de ruedas con la mano izquierda como
se explica en la parte inicial, mientras que con la mano que se encuentra apoyada en el piso se acortara la distancia entre el brazo de apoyo
y el cuerpo, mediante el uso de pequefios movimientos en forma de cuarta permitiendo con esto la estabilizacion paulatina del cuadro de
la silla de ruedas junto con el cuerpo acercdndose cada vez mas a la posicién de cuatro puntos, en la parte final donde dicha distancia no
sea posible acortarla mas se concluira la técnica de la siguiente forma habra de ejecutar un impulso moderado con la mano sobre el piso
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al mismo tiempo que combina una inclinacion moderada del tronco hacia adelante junto con un leve retroceso de la llanta hacia atras
logrando resolver la posicidn en cuatro puntos y adoptando una posicién natural de la parte superior del cuerpo sobre la silla de ruedas.

C.12 Técnica para bajarse de la silla.

El primer paso es adoptar una correcta y adecuada postura que al mismo tiempo sea natural sobre la silla de ruedas, posteriormente con
ambas manos se apoyara sobre el cuadro de su silla de ruedas de tal manera que permita y facilite un movimiento el cual puede ser desli-
zandose sobre el asiento hacia adelante o levantandose sobre el asiento para colocarse lo mas adelante que sea posible sobre el asiento,
una vez hecho habrd de bajar una por una las piernas del estribo o posa pies de la silla de ruedas con una sola mano mientras que con la
otra mano continua apoyandose del cuadro o estructura principal de su silla de ruedas, procurando que cuando los pies estén en contacto
con el suelo ambos talones se encuentren contra el estribo y que las piernas permanezcan juntas a lo que le seguird una inclinacion del
tronco hacia delante al mismo tiempo que con una mano se apoya en el piso y con la otra sostiene firmemente el cuadro de su silla de
ruedas realizando ahi una pausa para asegurarse que ha controlado y dominado tal posicién, continuando con un giro de cadera lento y
pausado que permitira descender el cuerpo hasta a una postura en cuclillas finalizando consecutivamente al nivel del suelo, no olvidando
el apoyo proporcionado por ambos brazos.

C.13 Técnica para subirse a la silla (cfr. Técnica para caer)

El primer paso es colocarse en una posicidon de cuclillas para lo que debera realizar lo siguiente a
partir de estar sentado sobre el piso flexionara las piernas una por una sujetandolas con un brazo
procurando que ambos talones permanezcan lo mas cerca posible de los gluteos, mientras que el
brazo libre se apoyara en el suelo por detras del cuerpo de tal forma que sea posible un balanceo
hacia a delante y atras logrando asi obtener el impulso suficiente para adoptar la posicidn de cucli-
llas la cual deberd controlar y dominar cerciorandose de no lastimarse las extremidades inferiores al
ejecutar dicha técnica, el objetivo fundamental de esta posicidn es acortar la distancia por recorrer
entre los gluteos y el asiento de la silla de ruedas ahora bien se procedera a apoyarse con un brazo
sobre el suelo mientras que con el otro se sujeta firmemente el cuadro o estructura principal de la
silla de ruedas colocandolo en una posicion perpendicular y lo mas cerca del cuerpo, en este punto es importante realizar una respiracion
profunda y mantener la concentracidon en los movimientos corporales por realizar, nuevamente se colocara el brazo con el que sujeta el
cuadro de la silla de ruedas en una posicion perpendicular respecto del asiento de la silla de ruedas logrando asi aprovechar la fuerza pro-
porcionada por el triceps a lo que se sumara un giro de cadera lo mas rapido que sea posible en direccién del asiento de la silla de ruedas
combinado con la inclinacidn de la cabeza hacia abajo y un impulso del brazo apoyado sobre el piso, al percibir la sensacion del contacto
de los gluteos con el asiento podra realizar un jalén del marco de la silla de ruedas de tal manera que se avance sobre el fondo del asiento
para finalizar el desarrollo de la técnica habra enderezar el tronco del cuerpo y subir las piernas una por una al estribo de la silla de ruedas
mientras que con un brazo continua apoyandose del cuadro de las silla de ruedas una vez hecho esto nuevamente con el apoyo de ambos
brazos se colocard en la posicién natural sobre la silla de ruedas.
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C.14 Pasaje de la silla de ruedas a una silla fija.

El primer paso es adoptar una correcta y adecuada postura que al mismo tiempo sea natural sobre la silla de ruedas, es importante alinear
la silla de ruedas respecto a donde se realizara el traslado de tal manera que sea posible acortar al maximo la distancia entre el asiento de
la silla de ruedas y la superficie a donde se desea llagar posteriormente con ambas manos se apoyara sobre el cuadro de su silla de ruedas
de tal manera que le permita y facilite un movimiento el cual puede ser deslizdndose sobre el asiento hacia adelante o levantandose sobre
el asiento para colocarse lo mas adelante que sea posible sobre el asiento, una vez hecho habra de bajar una por una las piernas del estribo
0 posa pies de la silla de ruedas con una sola mano mientras que con la otra mano continua apoyandose del cuadro o estructura principal
de su silla de ruedas, procurando que cuando los pies estén en contacto con el suelo ambos talones se encuentren contra el estribo y que
las piernas permanezcan juntas en este punto habra de cerciorarse de que el lugar a donde se realizara el traslado sea seguro, estable y
gue la superficie esté libre de tornillos o clavos que pudieran ocasionar una lesidon secundaria ahora bien con un brazo se apoyara o de ser
posible se sujetara del asiento de la silla mientras que con el otro brazo se apoyara del cuadro o estructura principal de la silla de ruedas
permitiendo asi el apoyo con ambos brazos de la parte externa de cdmo se encuentran colocadas ambas sillas a lo que seguira un giro de
cadera lo mas rapido que sea posible siendo este preciso y controlado para evitar que el traslado sea brusco una vez en la silla convencio-
nal podrd apoyarse con ambos brazos para corregir la postura sobre la misma.

C.15 Pasaje de una silla fija a la silla de ruedas.

En esta situacién lo que habrd de realizar es apoyarse con ambos brazos en el asiento de la silla convencional de tal manera que le sea po-
sible colocarse al limite del asiento sin perder el equilibrio a lo que seguird poner el cuerpo en diagonal o en posicion lateral permitiendo
que el muslo de la pierna quede fuera del asiento de la silla convencional hecho esto es momento de alinear la silla de ruedas acortando
la distancia entre ambos asientos y sujetdndola del cuadro o estructura principal de la parte externa es importante aclarar que esta puede
variar dependiendo de cual lado se haya seleccionado para realizar el traslado ahora bien el brazo libre se colocara lo mas pegado del
cuerpo y la cadera apoyandolo sobre el asiento de la silla convencional obteniendo asi el apoyo con ambos brazos a lo que seguird la ele-
vacion del cuerpo en direccion del asiento de la silla de ruedas de manera rapida y controlada logrando asi un traslado seguro y exitoso,
al percibir la sensacidn del contacto de los gllteos con el asiento podra realizar un jalén del marco de la silla de ruedas de tal manera que
se avance sobre el fondo de el asiento para finalizar el desarrollo de la técnica habra de subir las piernas una por una al estribo de la silla
de ruedas mientras que con un brazo continua apoyandose del cuadro de las silla de ruedas una vez hecho esto nuevamente con el apoyo
de ambos brazos se colocara en la posicion natural sobre la silla de ruedas.

C.16 Manejo de automévil adaptado

Esta técnica es variante dependiendo del asiento que ocupe. Si es en la parte de enfrente, deberd acomodar su silla en forma diagonal, de
manera que usted quede muy cerca del asiento del auto; bajé los pies y coldquese a la orilla de su silla. Si usted esta conduciendo, debera
colocar su silla del lado del chofer. Coloque la mano derecha en el asiento del auto y con la mano izquierda, sostenga su silla (esta mano
serd el freno para que la silla de ruedas no se deslice hacia atrds, mientras usted se desliza hacia el auto).
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Flexione un poco su cuerpo hacia delante y en un solo impulso, mueva su cadera hacia la derecha hasta llegar al asiento del auto. Suba sus
pies, uno por unoy, posteriormente, proceda a subir la silla de ruedas. Para ello, vuelque la silla en el piso, tomandola de la llanta exterior,
para evitar que ésta “se le escape” durante la maniobra. Desprenda la primera llanta, presionando el botdn liberador y subala al auto,
colocandola en el asiento trasero o al frente del asiento del copiloto. Recuerde que este Ultimo debe quedar libre para el cuadro de la silla.

En un siguiente movimiento, desprenda la segunda rueda y repita el movimiento anterior, asegurandose de dejar el cuadro de la silla vol-
teado boca abajo, a fin de que pueda tomarlo del angulo, con su brazo derecho y en un solo movimiento pueda jalarlo, pasandolo frente
a usted, hasta el asiento del copiloto, como si quisiera dejarlo ahi “sentado”, en su respectivo lugar.

C.17 Quadrugby: la experiencia que sélo unos cuantos -en el mundo- podrdn vivir

El término que se maneja actualmente es rugby sobre silla de ruedas. En el Modelo VIM lo manejamos
como un ejercicio de terapia, en cada uno de sus cursos. Esto nos ha funcionado muy bien, porque tanto
el que lo practica como el que lo ve, libera todas las tensiones acumuladas. Se le llamé por mucho tiempo
“Quadrugby”, porque era una practica exclusiva de los tetrapléjicos; nos da gusto que ahora esté dispo-
nible para otras discapacidades, pero es un hecho que nadie sentird la emocidon que siente un “cuadra”
cuando lo juega. Un ejemplo mas de la riqueza de experiencias que trae consigo la discapacidad.

C. 18 Natacion: toda una experiencia de vida para las PCD motora

Este programa, se desarrolla en 10 puntos, mismos que conforman la teoria o concepto de recreo en el agua. Se le llama concepto, por la
conexion que existe con ese entorno tan particulary, con el cual, podemos crear el tipo de actividad que mas le guste a nuestros nadadores.

Los puntos son los siguientes:

a. Ajuste mental: proceso para la adaptacion al entorno o medio acuatico y sus efectos, asi como el tiempo necesario para la vincula-
cion con el agua y ésta con el paciente.

b. Control de la respiracion en el agua

c. Libre

d. Poco a poco quitando el apoyo y desarrollo del educando

e. Tendencias mentales de la persona que nada con respecto al instructor

f. El suelo de la piscina

g. Rotacion longitudinal transversal sagital y combinada la capacidad de controlar y realizar rotaciones diferentes ejes
h. Equilibrio como inmovilidad de una posicidn estable y segura en el agua

i. Técnica de subir Inicié el movimiento de ninguna parte del cuerpo
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j. Desplazamiento con turbulencias control de una posicion segura y estable en el agua mientras empujado balanceado por el efecto
de las turbulencias
k. Progresidn pasada simple primer movimiento controlado y resulta en la progresion en el agua y en realizar una brazada completa

Los formatos v listas de verificacion, son de gran ayuda para llevar un seguimiento de lo aprendido en los cursos o capacitaciones. Aqui
agregamos un ejemplo de los que utilizamos en nuestros campamentos:

AL FINALIZAR LA REHABILITACION (Ejemplo de Evaluacién Basica de habilidades):

Actividad Lo realizo con ayuda

Vestir la parte inferior del cuerpo
Desvestir la parte inferior del cuerpo
Entrar a la regadera

Lavarse la parte superior del cuerpo
Lavarse la parte inferior del cuerpo
Evacuacién

Cateterismo intermitente
Trasladarse de la silla a la cama
Trasladarse de la cama a la silla
Trasladarse al WC y viceversa

Uso de cuchara

Uso de cuchillo

Lavado de manos

Tomar agua (agarrar el vaso)
Ponerse la camisa o blusa

Quitarse la camisa o blusa
Rasurarse o maquillarse

Peinarse

Lavarse la cara
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Lavarse el cabello

Lavarse los dientes

Bajarse y subirse el cierre (de pantaldn o falda)
Ponerse los zapatos

Amarrar las agujetas

Quitarse los zapatos

Quitarse el pantalén

Ponerse el pantaldn

Ponerse los calcetines o medias
Quitarse los calcetines o medias
Abrochar y desabrochar los botones
Cortarse las ufias de las manos
Cortarse las uias de los pies

2. {Qué método de evacuacion utiliza?

3. ¢Aprendid algin nuevo método de evacuacién?

4. iDespués del curso se sentira mas seguro para realizar las siguientes actividades?

1 Salir con Familiares Si_
2 Salir con amigos Si_
3 Salirsolo ala calle Si_
4 Ir al cine, al teatro, conciertos etc. Si_
5 Asistir a fiestas o reuniones Si__
6 Usar el transporte publico(micro, metro) Si_
7 Alguna actividad deportiva Si_
8 Trabajar Si__
9 Estudiar Si_
10 Subir banquetas con la silla de ruedas Si_
11 Bajar banquetas con la silla de ruedas Si_

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No
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12 Subir escaleras con la silla de ruedas Si No

13 Bajar escaleras con la silla de ruedas Si No

14 Andar en cualquier tipo de terreno Si No

15 ¢Qué otra actividad que no esté especificada aqui podra realizar solo después de haber tomado el curso? (especificar).

REHABILITACION
1 ¢Hatomado usted algun tipo de rehabilitacién? Si No

2. De qué tipo

3. Por cuanto tiempo

4. En qué institucion

¢Qué aspectos de la rehabilitacién que recibié anteriormente, cree usted que pueden complementarse o enriquecerse modelando la
Rehabilitacidon Activa que imparte Vida Independiente?

5 ¢Ha participado en algun otro curso de Vida Independiente?
Si NO

éCuando?:

¢Porque decidié tomarlo por segunda vez?
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REHABILITACION PSICOLOGICA

Favorecer el proceso de hablar de si mismo para desarrollar el “insight curativo” que permita llevar a la persona a niveles de conciencia
mas elevados, a través de contactar con las emociones y sentimientos presentes.

Ill

La actividad estd organizada a través de terapias de grupo, impartidas por psicélogas profesionales de FHADI y sustentadas en marcos
tedricos que dan el soporte para su buen funcionamiento; permitiendo a la persona con discapacidad motora, mejorar su calidad de
vida y tomar conciencia de sus procesos emocionales; logrando focalizar sus problemas para encontrar nuevas maneras de abordarlos y
solucionarlos.

El proceso se enfoca al conocimiento y descubrimiento de si mismo, de saber el origen y la fuente de sus emociones, sentimientos, ac-
titudes, modos de relacion y procesos de integracion. La persona pasa por diferentes etapas, que van de un nivel superficial o “basico”
hasta niveles de mayor profundidad. Se base en tres fases, orientadas a: el bienestar emocional, objetivos cognitivos (relacionados con el
pensamiento) y objetivos conductuales (disminucion de las conductas de inadaptacion).

- La mecanica de intervencion, esta dividida en tres partes:

1) Inicia con una entrevista llevada a cabo por una psicéloga de FHADI. Una vez aceptada la persona ingresa a un grupo con personas
afines a ella, monitoreado por una terapeuta profesional.

2) Se guia a la persona a identificarse con su cuerpo fisico trasmitiéndole que no es Unicamente este cuerpo. Se centra la atencién en la
realidad donde puede ejercer sus capacidades. Se trabaja la importancia y responsabilidad del cuidado de su salud y del cuidado de si
mismo, asi como las etapas del duelo. El objetivo bésico de esta segunda parte del proceso, es la aceptacion de la realidad, el aprender
a vivir con su discapacidad. Se facilita la auto-expresion y la apertura personal como medio para ir cohesionando al grupo.

3) Setocantemas relacionados con el perddn, con el sentido de vida, la trascendencia. Sentido de comunidad y hermandad, despertar de
la conciencia, metas a corto y mediano plazo. Descubrir su potencial para tocar la felicidad y el sentido de dignidad. Este proceso estd
dirigido a la autoestima, la no discriminacién, la igualdad de oportunidades y obligaciones, la solidaridad, la informaciény a la cultura.
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CAPACITACION LABORAL

Objetivo:

Proporcionar los elementos necesarios para el desarrollo integral de las personas con discapacidad motora para facilitar su inclusién al
ambiente productivo.

Programa:

La capacitacion se inicia cuando la persona se integra al Programa. Se educa en todas las actividades que se tienen contempladas en el
Programa, al mismo tiempo que setrasmiten los valores laborales.

Sustento

La Convencidn sobre los Derechos de las PCD, establece un sélido sustento a este importante aspecto de la rehabilitacién, en los articu-
los 27 y 28, que tratan acerca del trabajo y el nivel de vida, dos derechos intimamente relacionados: pues no es posible concebir, ya no
digamos alcanzar, un nivel de vida adecuado si la PCD no cuenta con un empleo o una actividad productiva dignos; y viceversa, no puede
hablarse de una actividad productiva digna, si ésta no esta orientada a lograr una vida plena para la persona con discapacidad involucrada.
Esto ultimo, significa que no pueden inventarse trabajos superfluos para las personas con discapacidad: pues ni ellas tienen el menor in-
terés de ser contratadas en trabajos irrelevantes o poco significativos ni estan dispuestas a estancarse, pues estan deseosas de superarse
y desarrollar al mdximo sus capacidades, en ambientes laborales que realmente ofrezcan igualdad de condiciones con otras personas no
usuarias de silla de ruedas.

Importancia

Estos aspectos se vieron reflejados en la consulta aplicada a las 210 PCD encuestadas en 2011, quienes al referirse al grado de importancia
gue ellas mismas conceden a la capacitacidn laboral, sefialaron mucha o muchisima importancia, en un 90 por ciento. El mismo porcen-
taje resultd cuando se les pregunto sobre el potencial integrador de las actividades productivas, pues tener uan actividad que les permita
desarrollar sus talentos y ademas, recibir un ingreso haciéndolo, es fundamental para cualquier persona y mas aun, para las PCD motora.
En cuando al impacto para la familia de que su pariente con discapacidad se capacite laboralmente, el resultado fue también muy elevado,
con mas de un 90 por ciento.

Llaman la atencion estos porcentajes dado que la capacitacion que ofrece el Modelo VIM en materia laboral, a través de FHADI, su princi-
pal aliada, es muy basica pero al mismo tiempo, muy valorada por las empresas que los contratan y por las propias personas con discapaci-
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dad participantes y sus familias, pues la capacitacion recibida en el idioma inglés, habitos laborales, manualidades, oficios y computacion,
también los beneficia. Mas del 60 por ciento de la capacitacion laboral que se brinda a las personas con discapacidad motora del Modelo
VIM, proviene de instituciones privadas y sélo un 40 por ciento de otro tipo de instituciones, algunas de ellas publicas. Esto muestra la
gran necesidad que existe de que este tipo de capacitaciones sean asumida dentro de las politicas de inclusidn que disefa el gobierno, en
sus diferentes niveles.

Actualmente, mas de 400 personas con discapacidad motora rehabilitadas por VIM y FHADI, cuentan con un empleo en no menos de 20
empresas incluyentes, socialmente responsables, que las han contratado durante los Gltimos tres afios. A esta realidad, se suman sin duda,
varios cientos de personas con discapacidad de las 10 mil que VIM ha rehabilitado integralmente en todo el pais, de las cudles no llevamos
registro por no haber participado FHADI ni VIM directamente en su proceso de inclusién laboral. Sin duda, las herramientas que el Modelo
les proporciond, les ha abierto puertas en instituciones publicas y privadas que han sabido reconocer en ellas, el valor de abrirse a la res-
ponsabilidad de existir “en y para el mundo”.

- Tematicas del proceso de capacitacion laboral:

Valores y Habitos:
Responsabilidad y Compromiso
Puntualidad y Asistencia
Higiene y Arreglo Personal
Conocimiento y cuidado de su discapacidad
Prevencién y cuidados de escaras e infecciones
Orden
Actitudes Laborales
Curriculum Vitae

Actitud en general
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Expresion verbal
Entrevista
Integracion y relacién laboral
Iniciativa
Apertura al cambio
Toma de decisiones con responsabilidad
Aceptacion y aprendizaje del error
Esfuerzo ante las dificultades — Pasividad
Manejo del estrés y conflictos
Etica Laboral:
Derechos y Obligaciones de las Personas con Discapacidad
No te detengas, date la oportunidad de competir
Lealtad. “Sentirse duefio de la empresa”
Trabajo en Equipo — discriminacién mutua
Transformadores Sociales
Actitud de renovacion hacia la vida
Lealtad
Cursos de capacitacion:
Facilitar el acceso a la informacién para la continuacidn de estudios en el sistema no escolarizado (SEP)
Computacidon se imparte por niveles

Inglés
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INTEGRACION Y SEGUIMIENTO LABORAL

Lograr la integracion social y laboral de la persona con discapacidad motora, de una manera exitosa y duradera, una vez que ha concluido
suproceso de rehabilitacidn integral. Asi como el seguimiento laboral.

Requisitos para obtener un trabajo:
Persona con alguna discapacidad motriz neuromotora o musculo esquelética que no sea degenerativa.
Que la persona no esté afectada por otra discapacidad al anteriormente escrita, como sensorial o cognitiva.
Depender de una silla de ruedas o de algun otro aparato para poder moverse.
Haber participado en el Programa de Integracién Social y Laboral impartido por la Alianza
Evaluacidn del proceso personal
Certificado de Secundaria como minimo
Cumplir con el perfil que solicita la empresa
Procedimiento:
Enlace empresarial
Capacitacién
Desarrollo social
Vinculacidn
Comunicacion
Seguimiento los primeros meses conjuntamente

Entrega de evaluacion
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Empresas que han contrado PCD motora del Modelo VIM: - DIF Naucalpan

Aeropuerto de la Cd. de México contratados por Grupo Eu- Tecknical

len - TV Azteca

Estacionamiento del Aeropuerto - Scotiabank

Calling Solutions - Banamex

Bimsa Reports - Gas Natural

IMSS - FHADI

Capta Grupo Salinas - Vida Independiente

Depositos Vehiculares — generacién de auto-empleo - Colegio de Consultores de Semiologia
Maxi Gas - Pepsico

Pulsos — Grupo Eulen - HSBC

Seguimiento:

El éxito de nuestro programa consiste en llevar el seguimiento puntual y efectivo de la persona que ingresa a la vida laborallLa contratacion
de una persona con discapacidad en un empleo, no es la conclusién de su proceso de rehabilitacidn, sino el principio de la Ultima etapa
para su reincorporacion a la vida social y laboral.

ALGUNAS TECNICAS E IMPACTOS DE VIM EN IMAGENES

140 Cursos VIM (2001-2014): 80 hrs. apren- Mujeres y nifios: aptos para todas las técnicas de VIM. En fotos: aprender a bajar y subir so-los  Dominar la silla, permite ayudar a otros. Hay
diendo de otras PCD: dominio de la silla e in- lasilla, eleva la calidad de vida, facilita la convivencia y mayor acondicionamiento fisico empatia, pues comparten la misma realidad
dependencia
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De una manera agradable, en los campamentos aprendemos a rodar grandes distancias, al mismo tiempo que ampliamos nuestro espacio de libertad, compartimos nuevas experiencias,
visitamos lugares que antes no imaginabamos: pasos a desnivel, carreteras, caminos y plazas; superando barreras y obstaculos muy diversos.

Dominar la silla ligera te da este nivel de libertad: subir sin ayuda un puente peatonal y disfrutar lo que hay del otro lado; echarte de clavado y disfrutar a lo grande un balneario; subir y bajar
veredas para irte de excursién con tus amigos; conducir tu propio auto, para explorar y conocer otros mundos.

Proceso terapéutico a cargo de FHADI: complemento ideal de la rehabilitacion fisica que normalmente se trabaja en grupos. En los campamentos, la confrontacién la hace Santiago Velazquez
-Director y Fundador de VIM-, con un impacto demoledor: “Si un Tetrapléjico Nivel C-5 puede, yo también puedo”.
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-

Cuando hay independencia, la vida entera se transforma: las relaciones de amistad, las relaciones familiares, las relaciones de pareja, incluso podemos bailar y expresarnos con total alegria;
porque habremos descubierto por nosotros mismos y en carne propia, que la discapacidad no es de ninglin modo una tragedia.

La independencia plena es posible y se fotalece con la inclusidn laboral: los estudios profesionales, el trabajo profesional y el empleo en empresas de servicios, son algunas de las oportuni-
dades que el Modelo VIM ha impulsado en los tltimos 5 afios. Hoy ya son més de 400 las PCD de VIM incluidas laboralmente.

Los trabajos que hoy disfrutan las PCD de VIM son de lo mas variado y estan disponibles para cualquier discapacidad: parapléjicos, tetrapléjicos y otros; siempre que la persona cumpla los
requisitos: terminar su rehabilitacion integral, regularizar sus estudios, capacitarse laboralmente y ser competitiva. No hay privilegios especia-les, porque ningun trabajo es inventado, tem-
poral o pasajero. El liderazgo social y financiero, son también otra opcidn laboral para quien tenga voluntad y vocacion.
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CONCLUSIONES

El proceso de Sistematizacién del Modelo Vida independiente México, iniciado en 2011 y consolidado en 2014, nos ha permitido
identificar y dimensionar mejor las précticas exitosas nuestro Modelo susceptibles de replicarse y lo que es posible aportar al
Sector Salud.

El analisis comparativo, nos ha permitido generar una 1ra. edicién de un Manual que nos sera sumamente Util (como puede serlo
para otros), en la tarea de identificar las areas de oportunidad en las cuales puede existir vinculacién e interaccién con el Sector
Salud.

Este mismo analisis, nos ha permitido llevar a cabo una sistematizacion mas especializada del Modelo VIM, toda vez que los pro-
fesionales consultados, de instituciones emblematicas del SNS, conocen mejor las necesidades y limitaciones persistentes en el
Sector, que pronto demandaran procesos de rehabilitacién mas integrales.

Con este trabajo, nos dimos cuenta que entre mas especializado y riguroso es nuestro esfuerzo de sistematizar nuestro Modelo de
Rehabilitacion e Inclusién Laboral, mas interés puede haber por parte de la comunidad investigadora y cientifica.

Alvincular los resultados de nuestras investigaciones de 2011y 2014, los hallazgos fueron sorprendentes, como puede constatarse
a lo largo del primer Manual. Un ejemplo de ello, fueron las gréficas 40 y 39 de ambos estudios, en las que puede apreciarse que
mientras los profesionales ubican el factor salud como el mas determinante para lograr la integracion o inclusion social de las PCD,
éstas Ultimas con absoluta claridad y contundencia, reconocieron que dominar la silla de uso externo (también llamada ligera o
rehabilitadora) y contar con una filosofia congruente de Vida Independiente, son factores aun mas decisivos para lograr dicha
inclusion.

La conclusion que antecede, nos permite comprobar y confirmar, una vez mas, aquello que hoy se ha convertido en nuestro lema:
“Sin independencia no hay inclusion”.

La generacion de Manuales, bien sustentados, de facil acceso y lenguaje sencillo, nos facilitaran, a los profesionales y a las propias
promotoras PCD, la aplicacidn de las principales técnicas y ensefanzas del Modelo VIM.

Los Manuales, provistos de informacion sustentada y datos estadisticos de la realidad cotidiana de los profesionales y las PCD
encuestados, pueden ser una eficaz herramienta de consulta para el disefio de politicas y programas en materia de discapacidad,
sustentados en datos que si corresponden a la realidad cotidiana de este sector de la poblacién.
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i. Hay aspectos no suficientemente abordados, en los modelos de atencién de PCD motora, tanto del sector salud (hospitales y cen-
tros de rehabilitacion), como académicos o especialistas del Sector Salud. Es el caso de la sexualidad de las PCD, que en la obra se
aborda con relativa amplitud.

j.  Los retos de la asistencia social de PCD motora, cada vez estdan mas vinculados a aspectos de desarrollo, como lo es la perspectiva
de la inclusién laboral.

k. Los aspectos limitantes de los modelos médico y social, imperantes, exigen cada vez mds un trabajo conjunto para reforzar y fortale-
cer los servicios integrales de atencidn a las PCD. Mds aun, cuando ambos modelos, se han convertido en categorias de analisis que
muchas veces resultan superadas por la propia realidad.

[. El estudio, nos permitié identificar tematicas para la creaciéon de nuevas Guias Médicas y Protocolos de investigacion, por
parte de investigadores, profesionales e institutos especializados. Es el caso de: el Cojin Terapéutico de Gel anti UPP, los diferentes
modelos de silla para uso intensivo externo, los diferentes tipos de escaras, sus implicaciones y sus mecanismos de prevencién, los
diferentes tipos de sonda, fija o intermitente, sus implicaciones y sus costos acumulados, los mitos y realidades acerca del potencial
sexual de las personas con discapacidad motora, entre muchos otros, claramente identificados en el estudio.

m. Vemos con mucho mas claridad, la importancia y trascendencia de llevar a cabo, en vinculacién con el Sector Salud, un Congreso
Internacional de Vida Independiente, para llevar esta informacion fundamental y de vida, a las miles de PCD que la necesitan.
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GLOSARIO MEDICO

Alteraciones circulatorias: Durante la fase de shock, la estasis sanguinea es mayor en regiones asplacnicas con la consiguiente isquemia
relativa de la piel y musculos de automatismo la estasis es mayor en los miembros inferiores, que se suma como efecto depresor de cir-
culacién capilar tisular se encuentra reducida por disminucion del gasto cardiaco reduccion de la presién venosa periférica y de la presion
arterial.

Alteraciones neuroldgicas: La anestesia, la paralisis y la condicidon en que el paciente no sea capaz de notar un exceso de presion en de-
terminadas zonas de modificacidon postura voluntariamente para redistribuir las zonas presionadas plasticidad, también puede impedir
gue cambia de postura y hacer mantener una zona presionada contra el lugar de apoyo o una zona del propio cuerpo con otras flexuras

Aumento del metabolismo: Las situaciones en las que se incrementa el metabolismo como fiebre, anemia, hipoproteinemia, producen
un desbalance nitrogenado debido al aumento de requerimiento de nutrientes por parte de todos los tejidos estd condicionado a su vez
mayores déficit de proteinas y vitaminas por lo que constituye un trastorno auto mantenido.

Cateterismos vesicales intermitentes en vejigas con detrusor hipoactivo: Se inician de forma similar al apartado anterior, el paciente
permanece con cateterismo cada 6 u 8 horas segun la ingesta de liquidos. Este tipo de vejiga no vacia espontdneamente se precisa realizar
esta técnica de cateterismo intermitente de forma permanente, actualmente existen sondas con lubricante incorporado, otro tipo son las
hidrofilicas con una sustancia que al contacto con el agua permite el deslizamiento de las sondas sin rozamiento, a pesar de la eficacia de
los cateterismos en el tratamiento de la vejiga neurégena en una revisidn sistematica sobre un uso prolongado de catéteres no se pudo
determinar qué tipo es el mas adecuado por falta de estudios con suficiente calidad segun el autor Conchrane.

Cateterismos vesicales intermitentes en las vejigas con detrusor hiperactivo: Una vez retirada la sonda vesical permanente la pauta ha-
bitual recomendada es el cateterismo vesical intermitente, al principio se hace 1 cada 6 horas cuidando que la cantidad de liquidos que
se tome sea aproximadamente de 400ml, durante este tiempo la razén de la limitacién de los liquidos consiste en evitar distensiones de
la musculatura vesical, cuando aparezcan diuresis espontdnea entre los cateterismos es preciso disminuirlos progresivamente, el Ultimo
sondaje se puede suprimir si la vejiga responde espontdaneamente e involuntariamente se ve de forma adecuada y la cantidad de orina
que se obtiene en el Unico sondaje diario es menor a 100 ml. Cabe sefialar que no todos los pacientes con vejiga de este tipo consiguen
un vaciamiento adecuado que les permita suprimir todos los cateterismos vesicales permaneciendo con 2 o 3 sondajes al dia, por lo que
se precisa que aprendan la técnica de sondaje una vez realizado un estudio urolédgico se constata si el modo de la miccién conseguido a
través de la reeducacioén es el mas adecuado para el paciente.

Cistocele: Es frecuente en lesionados medulares de neurona motora inferior con relacién al descenso de la vejiga de su posicion normal
ostensible en la mujer por el colpocele pero no en el varén.
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Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud (CIF): Marco conceptual aprobado por la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) en el afio 2001 (ultima versidén) para abordar la discapacidad y el funcionamiento humano relacionado con la salud.

Complicaciones de la Vejiga Neurdgena: Tanto en la fase aguda como en la que esta establecida definitivamente la lesién medular se
pueden presentar complicaciones uroldgicas que constituyen el grupo de patologias con mayor impacto junto con las Ulceras por presion,
el dolor neuropdtico y la espasticidad en la calidad de vida del paciente con lesién medular el anterior se desprende la importancia de
detectarla a tiempo mediante revisiones periddicas rigurosas.

Crisis vegetativa: Aparece en lesionados por encima de la vértebra T-5, los sintomas son elevacion de la tension arterial. Bradicardia, ce-
falea pulsatil, enrojecimiento por arriba de la lesion, hipertermia, frialdad por debajo de la lesién y mal estado general. Se debe controlar
la presidn arterial a tiempo que se realiza una limpieza intestinal urgente.

Cuidados de la Piel: Para que es exitosa la prevencion de las Ulceras por presidn se requiere una inspeccion diaria de todos los puntos de
riesgo cutaneo, por tanto el personal médico, como por parte del propio paciente que serd educado en su auto inspecciéon mediante visién
directa y espejos. Una de las estrategias para el cuidado de la piel y sana limpieza correcta de todas las areas, es mediante bafio o lavado
diario con jabones neutros, no irritantes; evitar antisépticos y antibidticos. Intentar que no exista un excesivo ambiente de humedad en
la piel, ya que la vuelve mas propensa a sufrir lesiones. Para este punto, hay que intentar corregir otros factores como la incontinencia
o minimizar sus efectos, prevenir la piel seca con soluciones hidratantes. Cuando ya ha aparecido una herida o ulcera por presién, debe
mantenerse limpia simplemente con agua —sin cloro o esterilizada, preferentemente—y jabon.

Diarrea paraddjica: Se traduce por una reaccién inflamatoria del intestino por heces duras e impactacion fecal se diferencia de la verdade-
ra diarrea por el alto contenido en moco y escasas heces, el tratamiento consiste en realizar una limpieza intestinal a veces acompafado
de evacuacién anal manual.

Diverticulos vesicales: Son propiedades de las vejigas hiperreflexia las condiciones se deben a la hipertensién intravesical, se trata de
prolapso de la mucosa a través de la musculatura de mayor o menor tamafio que puede ocasionar problemas por la estacién de la orina
provocan infeccién por litiasis secundarias.

Ecologia de la discapacidad y el desarrollo humano. Este nuevo enfoque de la discapacidad se basa en la teoria de Bronfenbrenner (5)
sobre la ecologia del desarrollo humano, en la cual propone que el estudio de cualquier contexto de desempefio humano implica conocer
el ecosistema en el cual se actua y sus diferentes niveles o sistemas, puesto que todos son interdependientes y una alteracién en uno de
ellos afecta al resto; por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccién entre las caracteristicas del
organismo humano vy las caracteristicas de la sociedad en la que vive. Adicionalmente, el concepto abarca factores personales que no estan
desarrollados por completo en la actualidad. Esta perspectiva ecoldgica es la base de la herramienta CIF, la cual considera que la persona
con discapacidad presenta restricciones para involucrarse en situaciones vitales, debido a tres tipos de factores: personales, del entorno
inmediato y del dmbito social, econdmico, politico y fisico; en estos factores, la CIF abarca todos los aspectos salud, vista como un estado
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de completo bienestar fisico, mental y social (3), y algunos componentes del bienestarl, y los describe en términos de dominios de la salud
y dominios relacionados con la salud respectivamente; sin embargo, excluye circunstancias que no tienen relacién con ella, tales como las
originadas por factores socioecondmicos.

Esfinteres. Pérdida de Control: En condiciones normales cuando se produce la contraccion del musculo detrusor de forma coordinada,
se abre el cuello vesical y el esfinter externo uretral dejando el paso libre para que la orina salga a través de la uretra. Cuando ocurre una
lesion medular se pierde la coordinacion de los esfinteres y se produce una disinergia de la vejiga y de los esfinteres, es decir, cuando se
contrae la vejiga no lo hacen los esfinteres dependiendo de la intensidad de esta disinergia habrd mayor niumero de alteraciones, asi que
no se requiere un tratamiento que cuando se origina la contraccidn vesical, se vence la disinergia dando un escaso volumen de orina re-
sidual en la vejiga. Por el contrario en las vejigas descompensadas la contraccion vesical no vence la disinergia esfinteriana y no se da una
misidn eficaz por lo que se debe asociar algun tratamiento médico.

Estrefiimiento: Su origen puede ser por varias causas mecdnica neuroldgica o farmacoldgica se intenta revertir con laxantes y enemas pero
si es refractario recurrentes se debe realizar despistaje de cancer de colon y lesionados mayores de 50 afios con sangre oculta en heces y
colonoscopia cada 4 afios.

Evolucidn clinica: Dado que el factor principal para la produccion de Ulcera por presidn es la presion realizada sobre los tejidos, resulta
mas facil su aparicién en las zonas de las prominencias dseas dependiendo de la postura del paciente, decubito supino en el occipucio,
escapulas, sacro y talones. decubito prono aparecen en las mejillas, acromion, rodillas, dedos de los pies, mamds en mujeres y genitales
en los hombres. Decubito lateral aparecen en orejas, acromion, costillas, trocanteres, céndilos femorales.

Factor extrinseco: La causa principal de una ulcera por presion es la presion ejercida de forma mantenida sobre un mismo lugar en par-
ticular sobre una prominencia ésea que se origina la interrupcién de la circulacién tisular, que a su vez produce una isquemia de forma
localizada y la subsecuente necrosis tisular. Por esta razdn la presién es maxima en los tejidos profundos que rodean al hueso y presenta
en estos casos grados de lesién y necrosis mucho mayores que en planos mas superficiales, esto es importante a la hora de valorar una
Ulcera por presion de que la lesidn que se ve en la superficie corresponde con otra mas grave a nivel profundo, demostrado que la presién
de gran magnitud ejercida durante corto espacio de tiempo puede producir la misma lesién que una baja presién mantenida durante un
tiempo mas prolongado.

Factores extrinsecos: Se refiero al grupo de propiedades que presenta cada persona que la hace mds propensa a tener una ulcera por
presidn para que sea mas o0 menos grave.

Fase de contraccion: Una vez que el tejido de granulacién comienza la reparacion espontanea con la proliferacion del epitelio marginal
de la ulcera, los bordes de la tlcera por presidn se presentan de una forma progresiva contrayéndose y reduciendo asi paulatinamente el
tamafio de la lesidn. La reduccidn significativa del exudado purulento que representa un signo de inicio de los fenédmenos de recuperacion
espontanea condiciones necesarias para emprender los procedimientos quirldrgicos necesarios para el cierre de la Ulcera con las maximas
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garantias de éxito en este momento se puede intervenir quirdrgicamente. Evidentemente la prevencion se encamina a evitar la presién
prolongada sobre las superficies dseas en todo momento, ésta se obtiene mediante varias técnicas como los cambios posturales aunque
se disponga de cualquier otro dispositivo los cambios de postura cada 2 6 3 horas constituyen un factor preventivo mas importante para
la aparicién de las Ulceras por presion, se realiza en el personal de salud en primera instancia durante la hospitalizacién del paciente. En la
fase de sedestacidon mediante pulsaciones en la silla de ruedas o cambio o balanceo del cuerpo en relacién a la silla de ruedas, también se
puede utilizar almohadas de proteccidn se colocan de tal forma que dejen las zonas de prominencias dseas libre de apoyo directo sobre la
superficie o para evitar el roce entre unas regiones anatdmicas y otra de las opciones es el control postural; se refiere a los cuidados de las
transferencias en cualquier momento que el paciente haga activa o pasivamente para evitar las fuerzas de atraccién o cizallamiento. Otra
de las prevenciones son los cojines anti escaras que estan indicados en todo tipo de lesidn medular para evitar los efectos de la sedesta-
ciéon prolongada, ya que se ha mostrado eficaces de forma significativa en estos pacientes pueden prescribirse los cojines de aire silicona
(gel) y de diferentes perfiles de presion en general, se recomienda un analisis de las presiones sufridas ejercidas sobre cada area anatomica
del paciente para asi decidir qué cojines el adecuado para él.

Fase de detersion: Durante esta fase la Ulcera se presenta como una oquedad profunda con la aparicion de estos celos necrdticos y restas
de fibrina en el fondo y con un tejido recubierto de un exudado purulento maloliente, como consecuencia de los productos de la invasion
bacteriana y la destruccidn de tejidos desvitalizados. En muchas ocasiones el aspecto externo de la Ulcera puede llevar a engaio ya que se
presenta un orificio externo pequefio que deja el interior a una importante cavidad o sacro ulcerosa en los exudados de superficie, se pue-
den apreciar gérmenes cuyo numero de colonias aumenta durante toda la fase de deteccidn a partir de las células epiteliales vasculares
de zona comienza a producirse el crecimiento de tejido de granulacidon que se presenta como una serie de mamelones rojos que tapizan
toda la zona superficial de la ulceracidn. En esta fase del tratamiento conservador va encaminado a favorecer la limpieza local de la Ulcera
y la eliminacién del tejido necrético formado.

Fase de eritema: Se caracteriza por un enrojecimiento persistente sobre la prominencia dsea indica que se ha llegado aun limite de tole-
rancia de la piel a la presién, por lo que esta fase constituye el punto de alarma inicial para la formacién de una Ulcera por presion, repre-
senta la Unica fase realmente reversible mediante la profilaxis eliminando las posibles presiones sobre la drea lesionada.

Fase de escara: Si continla con la presidn se produce una necrosis tisular del tejido comprendido entre la piel y el hueso subyacente,
que se traducira en la aparicidon de una placa oscura de aspecto seco, que se mantiene asi durante varios dias y que progresivamente va
experimentando un reblandecimiento progresivo por los bordes comenzando a macerar hace para finalizar formando gruesos esfacelos
humedos que progresivamente se eliminan de forma espontdnea o por sucesivas escarectomia quirurgicas, durante esta fase los exudados
de superficie pueden ser negativos en un 16 % con lo que demostraran que no tienen contaminacién. En esta fase el tratamiento debe de
ser conservador encaminado a la eliminacion de la escala siempre y cuando no hay infeccion.

Fase de shock medular: Los pacientes presentan disfagia inicial por el traumatismo la trdquea también y la alteracion respiratoria sobre
toda lesion en cervicales y dorsales altas presiones, aparece un estreiimiento aténico por la pérdida de la funcién de la motilidad del in-
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testino con distensidon abdominal e ileo paralitico. El diagndstico y la valoracion de la evolucidn en esta fase se realizan con una radiografia
simple de abdomen en donde se observan heces en el marco coldnico esto implica la desaparicién de ruidos intestinales estado nauseoso
y vémito.

Fase estable: El paciente ha de implicarse en el control y la regularizacidén de su actividad intestinal tras haber reconocido su sistema di-
gestivo, se debe continuar con su manejo para conseguir una vida social aceptable e independiente.

Fase labil: Reaparece el automatismo medular los reflejos anal y bulbocavernoso y por tanto el reflejo de la defecacién aparecen, los rui-
dos intestinales el peristaltismo reaparece desde el tercer dia, las heces presentan un retardo en evacuacién con gran presencia de gasesy
endurecimiento por el escaso contenido de agua puede llevar a la aparicién de fecalomas y como consecuencia directa la llamada diarrea
paraddjica. La complicacién mds frecuente en esta fase es la presencia de ileo obstruccién intestinal y la necesidad de cirugia urgente.

Funciones del tracto urinario inferior: En condiciones normales la vejiga se adapta a su contenido con un minima elevacidn de "presidon en
que interior gracias a sus propiedades vaso eldsticas. En esta fase la presidon vesical es menor a la presion uretral, se produce un incremen-
to progresivo de receptores del sistema nervioso simpdtico que actlan relajando el cuerpo vesical asi como los receptores del cuello de la
vejiga provocan el cierre del mismo. La accién de SN simpatica inhibe la del SN parasimpdtico en un evento complejo y coordinado se lleva
a cabo el reflejo de la miccidn. La actividad del esfinter externo también se incrementa progresivamente segun el contenido de la vejiga.

Hemorroides: Es importante vigilar la consistencia de las heces para evitar su aparicién, pueden provocar un obstaculo mecanico a la de-
fecacidn o sangrados repetidos, el tratamiento si el tamafio lo permite se basa en hidrocorticoides tépicos o en cirugia si no son grandes
estan prolapsadas

Infeccidn urinaria: La practica totalidad de pacientes afectados de vejiga neurogena secundaria a lesion medular, se presenta lo largo de
su vida de formas esporadicas o habituales en episodios infecciones del aparato urinario como: pielonefritis, cistitis y uretritis, o de la via
seminal del varén: prostatitis, epididimitis y orquitis. LA frecuencia ES superior al 95 % de su potencial Las situaciones que pueden agra-
var la infeccidn urinaria es la bacteremia y septicemia, de aqui se desprende la importancia de su prevencion y correctas pautas para su
tratamiento.

Intestino neurogénico: La lesion medular conlleva la alteracidn de control de los esfinteres ademds de la alteracion motora y sensitiva.
Estos cambios en el sistema gastrointestinal son menos evidentes que en otros sistemas pero implican grandes consecuencias en la vida de
relacién del individuo sélo a través del conocimiento de la fisiopatologia de lesién medular es posible indicar unas pautas de tratamiento
adecuadas y minimicen las complicaciones y permitan el desarrollo de una vida socialmente activa.

Litiasis del aparato urinario: La localizacion mds comun es la vesical seguido de la renal y con menor incidencia la uretral uretral y pros-
tatica. Los factores etioldgicos y desencadenantes mds importantes son: - Infecciones de orina por gérmenes que desdoblan la uretra y
alcalinizan la orina estasis urinaria y problemas de vaciamiento vesical. - Cuerpos extrafios en el aparato urinario catéteres a permanencia
grapas quirurgicas. -Inactividad que favorece la movilizacién del calcio 6seo y la hiper calcemia entre otras
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Manejo Medico de la Persona con Discapacidad: La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) aborda un nuevo marco de referencia para
la concepcidn de la discapacidad, y lo lleva a la practica con la herramienta Clasificacidn Internacional del Funcionamiento de la Disca-
pacidad y de la Salud (CIF) (4). De esta manera, el concepto de discapacidad a partir de la CIF evoluciond en la Ultima década hacia un
enfoque bio-psico-social y ecoldgico, superando la perspectiva biomédica imperante hasta el momento. Las posibilidades de participacion
quedaron bajo la influencia de los factores contextuales y no son parte de la persona que presenta alguna deficiencia en sus funciones o
estructuras corporales. Se aborda entonces la discapacidad como un concepto general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones en la participacion.

Participacion Social de las PCD segtn la CIF. De acuerdo con lo establecido en la CIF, la participacién social de las personas con discapa-
cidad depende de la accesibilidad del entorno. Este modelo permite establecer el perfil de funcionamiento y discapacidad de la persona
articulando aspectos desde las dimensiones corporal, individual y social, y su relacién con los factores del ambiente que pueden actuar
como facilitadores o barreras de la situacién de discapacidad. Es asi como la accesibilidad toma importancia, como una condicién que po-
sibilita a las personas desplazarse, llegar, entrar, salir y hacer uso de los espacios y servicios disponibles para la comunidad en general. La
poca o ninguna accesibilidad en el entorno resulta ser un obstaculo o barrera para la participacién social de las personas con discapacidad.
Por otro lado, contar con espacios fisicos accesibles y actitudes positivas hacia este grupo poblacional incidird de forma efectiva en sus
oportunidades de participacidén y, por ende, en su calidad de vida y desarrollo personal.

Reeducacidn vesical: En la mayoria de las lesiones agudas el tratamiento inicial de la sonda vesical permanente durante ese tiempo hay
que utilizar el circuito cerrado para evitar las infecciones de orina y realizar el cambio de la sonda vesical permanente con profilaxis anti-
bidtica.

Reflujo vesicoureteral: El uréter desemboca en la vejiga y constituye un mecanismo valvular muy eficaz que permite el paso de la orina
en sentido descendente a la vejiga e imposibilita su regreso hacia el uretero protegiendo asi el rifidn de las presiones que genera la vejiga
durante la miccidn, asi como la contaminacién de la orina infectada. Esta uUltima habitualmente sucede en personas con vejiga neurogeni-
ca, se presenta en nuestros pacientes con una frecuencia aproximada del 6 % y resulta mas habitual como es légico vejigas hiperactivas.

Sexualidad y lesion medular: Un importante nimero de pacientes con discapacidad fisica de origen neurolégico, padecen en mayor o
menor grado alteraciones organicas y psiquicas que pueden provocar grandes y graves disfunciones de la respuesta sexual y reproductora.
El médico especialista en rehabilitacidn se encuentra facultado para tratar las alteraciones en respuesta sexual de origen organico, asi se
pone de manifiesto en el catdlogo de técnicas y procedimientos del sistema de informacion. En la cartera de servicios de salud del Instituto
Nacional de Salud de Madrid, asi como en el Instituto nacional de Rehabilitacion en México, se establecen las prestaciones asistenciales de
la especialidad de rehabilitacidon y se define su competencia tanto en los procedimientos diagndsticos, como valoracion de la respuesta se-
xual y de la fertilidad como las técnicas terapéuticas de la disfuncién eréctil y eyaculatoria y de la fertilidad tanto en varones como mujeres.

Sexualidad y rehabilitacidn: El rehabilitador es el que durante mas tiempo estudia y trata estas patologias y quien mantiene un contacto
mas estable con el paciente durante todo el proceso de rehabilitacién integral, atiende al paciente en un momento mas adecuado para
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que éste una vez pasada la fase aguda de su enfermedad tiene expresar sus preocupaciones por las secuelas en los aspectos sexuales. En
un principio mas intimo y reservado en incluso menos preocupantes dentro de este grupo de las lesiones de la médula espinal, en la pato-
logia donde mds se ha estudiado la funcidn sexual probablemente debido a que la edad media resulta alarmante debido a que se adquiere
la discapacidad en edades reproductivas en relacidn a la del resto de las personas sin discapacidad. Tras la rehabilitacidon estos pacientes
suele asumir bien sus secuelas y la mayoria se encuentra en una fase de su vida en la que son sexualmente activos. La propuesta diagnds-
tica y terapéutica es que se establecen para la lesién medular pueden aplicarse a la mayoria de los procesos neuroldgicos que cursan con
alteraciones en la respuesta sexual, conseguir una sexualidad satisfactoria para ambos miembros de la pareja es verdaderamente nece-
sario para las personas con discapacidad, contribuye junto a las posibilidades de paternidad ya conseguir un mejor nivel de comunicacién
bienestar fisico y mental en la integracion social y familiar. A este amplio colectivo de personas con discapacidad se le debe aplicar los
mismos criterios de salud sexual que al resto de la poblacién, ademds de que en demasiadas ocasiones estas alteraciones condicionan en
los pacientes desérdenes psicoldgicos que se traducen en baja autoestima, sentimiento de desconfianza, celos, temor a ser abandonados
por su pareja. Los profesionales que nos dedicamos al estudio de la prevencion y al tratamiento de las secuelas de lesiones de la médula
espinal, tenemos que abordar esta singular alteracién que hoy en dia debe estar incluida en el programa de rehabilitacién integral de los
lesionados medulares, en los centros y las unidades que se dedican a esta patologia.

Segmento sacro no destruido: El reflejo de la miccidn permanece intacto, permite la prueba en marcha del automatismo vesical general-
mente coincide con lesiones cervicales dorsales y un pequefio nimero de lesiones lumbares vejiga. Se asemeja a la de la primera edad por
presentar micciones automaticas independientes de la voluntad y sin el menor esfuerzo, se denomina de diversas formas: vejiga neurogé-
nica hiperactiva, supranuclear, sindrome de neurona motora superior, hiperactiva o hiperreflexica.

Segmento sacro o cono medular destruido. En la cola de caballo reflejo esta interrumpido por destruccién de los propios centros medula-
res discontinuidad de las fibras por las raices sacras por los nervios pélvicos y el reflejo no podrd nunca ponerse en marcha, a este tipo de
vejiga se le denomina: vejiga autdnomica, sindrome de neurona motora inferior, hipoactiva, arreflexica, intranuclear etc.

Shock medular: Durante esta fase se asocia a la desaparicion completa de los reflejos vasomotores que condicionan una falta de respuesta
a la isquemia tisular aparicion de todos los factores descritos a continuacién con una gran intensidad en particular hipercatabolismo.

Ulceras por presion: La Ulcera por presion se define como toda pérdida tisular producida por isquemia y derivada de una presion ejercida
y mantenida sobre una prominencia dsea, anteriormente se denominaban también como ulceras por decubito. Se trata de un proceso
extremadamente frecuente en el lesionado medular y que condiciona en gran medida su morbimortalidad el retraso en el proceso reha-
bilitador aparte de suponer un alto gasto econémico estimado entre 30 y 120 mil pesos en proceso, con un aproximada de 30 a 40 % de
los pacientes de su aparicién durante el periodo agudo y se estima que del 50 al 80 % sufre alguna Ulcera por presion a lo largo de su vida.

Uréterohidronefrosis: Es la dilatacién de la via urinaria secundaria a la obstruccion intravesical por disfuncion de cuello y esfinter externo
uretral, debida a la obstruccion supra vesical ocasionada por el atrapamiento del tramo distal del uréter por hipertrofia de la musculatura
vesical secundaria a toda vejiga de lucha propia de la dindmica miccional alterada de la vejiga neurogena, en nuestros pacientes se produce
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con la frecuencia del 2 al 3 % se puede presentar en uno o ambos lados de la uropatia obstructiva, la determinan diferentes factores el
mas importante de la localizacidn de la obstruccién en la mayor parte de las ocasiones en la dilatacidn bilateral obstruccién infra vesical
mientras que la dilatacidén unilateral se hace pensar en una obstruccién supra vesical, este principio no siempre respeta porque a veces
la afectacion de ambos sistemas excretores no es sincrénica, Con el tiempo los pacientes con lesion medular que presentan esta compli-
cacion a menudo alcanzan grandes dilataciones de la via excretora que no se acompafian de una repercusion significativa de la funciéon
renal a diferencia de lo que ocurre en pacientes que no estan afectados por la lesion medular. Esto se debe a que este grupo de pacientes
presenta una vejiga neurdgena segun los casos tiene también uréter pelvis y célices neurogénico que responden a elevadas presiones con
mayor acomodacidén que los pacientes que no poseen una alterada contractibilidad de la via excretora.

Uso de la CIF en México: Actualmente, esta incluida como parte del sistema de estandarizacién de la valoracién integral de PCD de cual-
quier tipo, solo en centros altamente especializados; sin que hasta la fecha —desafortunadamente— se haya unificado un sistema de esta
magnitud como parte de la atencién primaria de las personas con discapacidad en el sistema de salud.

Utilidad de la CIF: establecer comparaciones a partir de mediciones basales, a fin de determinar la eficacia y el resultado de las inter-
venciones, o como indicador de calidad de vida. Asimismo, al ser concebido como lenguaje comun, puede permitir una descripcién del
funcionamiento y la discapacidad, de un modo homogéneo, comprensible y comparable a nivel internacional; siempre que el abordaje de
la problematica de la discapacidad, asociada a la lesion medular, involucre la exploracién de las diferentes dimensiones del individuo en
cuanto a lo corporal, lo individual y lo social.

Vaciamiento vesical: El deseo de la miccidn se alcanza cuando la vejiga tiene una capacidad vesical de 150-250ml cursa a través de la sen-
sibilidad propioceptiva hasta el segmento S2 al S4. Cuando inicia la miccién se producen por relajacién del esfinter externo con una caida
brusca de la presidn dentro de la uretra y centros reguladores cerebrales. Una vez que ocurre la lesién medular el comportamiento vesical
se ve alterado por las siguientes caracteristicas: Pérdida del control voluntario sobre la miccion, ¢ Perdida de la sensibilidad consciente
de la plenitud vesical, ¢ Alteraciones que dependen del tipo y nivel de lesidn, ¢ Alteraciones dependientes del tiempo que ha trascurrido
la lesion.

Valoracidn de la discapacidad: Debe incluir no sélo aspectos relativos a la condicion de salud, sino los relacionados con el funcionamiento
de las personas en su vida diaria y la posibilidad de seguir participando activamente en su medio social; desde un enfoque biopsicosocial
gue permita establecer las complejas relaciones entre los diferentes aspectos de la vida de las personas afectadas por la discapacidad.

Vejiga en el Shock medular: Inmediatamente a continuacién del traumatismo medular hay una inhibicién de toda la actividad nerviosa
por debajo del nivel de lesidn. Que se manifiesta por flacidez muscular, arreflexia osteotendinosa, reflejo bulvocavernoso y anal ausentes,
perdida de tono vesical y retencidn urnaria. No hay sensacién de la plenitud vesical ni deseos de orinar, en ese momento se elimina la orina
por rebosamiento. Permanecera en esta situacion hasta que se recuperen los reflejos: anal y bulvocavernoso.
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Vejiga neurogénica (reeducacion vesical): La lesion medular provoca alteraciones en la movilidad sensibilidad, funciones intestinales, se-
xual y disfuncidn vesical conocida como vejiga neurogénica. En lineas generales esta alteracién puede resumirse en pérdida de la capacidad
de almacenamiento y de eliminacién. La reeducacidn vesical se incluye en el conjunto de conocimientos que solo el rehabilitador debe
poseer sobre la lesién medular, solo mediante conocimientos de neurofisiologia y neuropatologia puede solicitarse pruebas complemen-
tarias precisas para establecer un diagndstico y por tanto el tratamiento mds adecuado en cada caso, objetivo es en definitiva concite en
proporcionar mayor independencia y calidad de vida.
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Fecha de aplicacidn (dia y mes): del 2014 ENCUESTA PARA PROFESIONALES QUE ATIENDEN A PCD motriz Nimero de
encuesta:

LOS SERVICIOS QUE EL ESTADO DEBE INTEGRAR PARA LA INCLUSION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD MOTRIZ, ABARCAN AL MENOS LAS SIGUIENTES AREAS:
REHABILITACION, SILLA DE RUEDAS, TRATAMIENTOS ANTI-ESCARAS, PLATICAS DE PREVENCION, CURSOS DE CAPACITACION, TERAPIA PSICOLOGICA, ACCIONES DE
INTEGRACION LABORAL. LA PRESENTE ENCUESTA BUSCA EXPLORAR LA CALIDAD DEL SERVICIO QUE PRESTAN IMPORTANTES INSTITUCIONES DEL ESTADO, CON EL PROPOSITO
DE IDENTIFICAR COINCIDENCIAS Y AREAS DE OPORTUNIDAD PARA CONTRIBUIR A MEJORAR LOS PROCESOS DE REHABILITACION DE LAS PCD MOTRIZ. ESTA ENCUESTA
BUSCA CONOCER LA EXPERIENCIA PROFESIONAL DE QUIENES ATIENDEN A ESTE SECTOR EN CLINICAS Y HOSPITALES DEL SNS (EN ADELANTE, “LA PERSONA ESPECIALISTA” O
SIMPLEMENTE “LA PE”). DE ANTEMANO, GRACIAS POR SU TIEMPO Y PARTICIPACION.

PERFIL Y EXPERIENCIA DE LA PERSONA ESPECIALISTA (PE) RESPONSABLE DE ATENDER A PCD MOTRIZ (Parte 1)

INSTRUCCION: MARQUE LA CASILLA (Q) QUE CORRESPONDA. POR FAVOR, SOLO UNA OPCION (EXCEPTO CUANDO SE INDIQUE LO CONTRARIO). LA PREGUNTA 17 SE REFIERE A USTED, NO A LA PCD ASISTIDA.

1.Sexo de quien U Hombre O Mujer
responde la
(PE):
2. Edad de la O Entre 00 y 05 afios U Entre 06 y 12 afios 0 Entre 13y 18 afios U Entre 19y 29 afios O Entre 30y 59 afios U De 60 en adelante
Especialista (PE):
3. Lugar de O Aguascalientes U chihuahua O Guerrero O Nayarit 0 Quintana Roo O Tamaulipas
residencia de la O Baja California 4 coahuila O Hidalgo O Nuevo Ledn O san Luis Potosi O Tlaxcala
PE (estado):
O Baja California Sur O colima O Jalisco 1 Oaxaca O Sinaloa Q Veracruz
O campeche U Distrito Federal O Michoacan U puebla O sonora O Yucatan
O chiapas O Durango O Morelos U qQuerétaro O Tabasco O zacatecas
U Estado de México O Guanajuato
4. Tipo de Instituto, U Clinica ISSSTE/IMSS O Instituto de Rehabilitacidén Regional o Nacional
Hospital o Clinica . o
donde se ha { Clinica Municipal/Estatal 4 Otro
desempefiado la PE: (] centros DIF O Clinicas particulares
5. Afios de servicioen [ Menos de tres afios O De tres a cinco afios O De seis a diez afios O Més de 10 O Més de 20 afios
el Sistema Nacional afos
de Salud de la PE:
6. Tipo de O Motriz(sila U Ciegos  Sordos UDiscapacidad U Familiares de PCD (ojo con género) U Otras discapacidades: __
discapacidad de ruedas) Intelectual
atendida con mayor
frecuencia: 1=Mayor;
5=Menor frecuencia
7. Compaiiia: 1=compafiia mas habitual [ Sola [ Padrey/o Q Pareja O Otra PCD Q1 Otro familiar écual?
; 5=compafiia menos habitual (incluye  34re

sola)
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8. Ordenela
escolaridad de
las PCD atendidas
(1=Mayor incidencia
de casos; 5=Menor
incidencia. Puede
repetir el nimero):

O Ninguna

Q Primaria (incompleta)
O Primaria (completa)

0 Secundaria (incompleta)
O Secundaria (completa)

O NO SE TIENE INFO

O Preparatoria
o bachillerato
(incompleto)

Q Preparatoria
o bachillerato
(completo)

O Carrera técnica o comercial (incompleta)

O Carrera técnica o comercial (completa)

O Licenciatura
(incompleta)

O Normal de maestros/as
(incompleta)

O Maestria (incompleta)

O Maestria (completa)
Q Licenciatura

(completa)

O Normal de maestros/as

apo i |
(completa) octorado (incompleto)

Q Doctorado (completo)

9.Especialidad de la
PE:

QO Enfermera(o)

CJOTRA ESPECIALIDAD ¢ CUAL?

UTERAPEUTA Fisico

0 Otra especialidad ¢cudl?

0 Médico rehabilitador

Q Médico general

10. Ordene el tipo de

O Lesion medular (Paraplejia,

0 Enfermedad (Mielomelingocele, osteogénesis

0 Otras causas

discapacidad motriz Cuadriplejia) imperfecta)

atendida (1=mas

atendida; 4=menos):

10.Tiempo de Afios: Meses:
atender PCD:

11. Institucién con 0O Apoyo de Gobierno (Estatal, O IMSS o ISSSTE (Pensién por O Seguro Médico Privado O Otra institucion:
el servicio mas Municipal) invalidez)

completo para
PCD motriz (1=mas
completo; 7=mas
basico)

O Instituto Nacional de Rehabilitacion

O Seguro Popular

O Familia de la PCD
q CONADIS

12. Segun su
experiencia, ordene
el accidente mas
frecuente en la
discapacidad motriz
(1=mds;8=menos)

O Accidente de automavil

O Accidente de trabajo

0 Si es necesario, explique su

respuesta

O Accidente deportivo

O Accidente en alberca, mar o similar

Q Bala perdida

QO Rifia con arma de fuego

(O Caida de altura (azotea, O Otra causa:

paracaidismo o similar)

13. Segun su
experiencia, ordene
la enfermedad mas
frecuente en la
discapacidad motriz
(1=mas; 16=menos)

O Amiotrofia
QO Atrofia Muscular Espinal

O Distrofia Muscular

Q Esclerosis Lateral Amiotrdfica

Q Esclerosis Multiple

Q Espina Bifida.
O Mielomeningocele

O Osteogénesis Imperfecta

O Meningitis. Q Hidrocefalia Q Otra causa:

Q Poliomielitis. O Infarto cerebral
O Leucomalacia periventricular
Q Paralisis cerebral

O Tumores

14. Segun su
experiencia, ordene
tipo de lesion mas
frecuente, en PCD
motriz que atiende
su clinica/ins-tituto
(1=mds;10=menos)

QO  Monoplejia Completa (no
puedo mover una pierna o

brazo)

O Monoplejia Incompleta

(puedo mover un poco la

pierna o brazo)

Q Desconozco

O  Hemiplejia Completa (no puedo mover el lado
derecho o izquierdo de mi cuerpo)

Q  Hemiplejia Incompleta (puedo mover un poco el
lado afectado de mi cuerpo)

Q  Paraplejia Completa
(no puedo mover mis

Q  Triplejia Completa (no a
puedo mover tres de mis

Cuadriplejia 6 Tetraplejia
Completa (no puedo mover

15. Servicios que ofrece
la clinica o Instituto
donde Ud. labora
(puede marcar mds
de una opcién):

O Cursos de Manejo de Silla de

Ruedas

No. Cursos al afio (aprox):

QO Rehabilitacion O Platicas de

psicoldgica Sensibilizacion

Sesiones al afio
(aprox)__

No. Platicas (aprox): ___

piernas) extremidades) ninguna extremidad)

Q  Paraplejia incompleta Q  Triplejia Incompleta Q  Cuadriplejia o Tetra-plejia
(puedo mover un poco (puedo mover poco tres Incompleta (puedo moverlas un
mis piernas) de mis extremidades) poco)

O Talleres de capacitacién para la insercién laboral O Programas de Integracion

No. Talleres (aprox): Laboral

. . O Otros servicios:
Ninguno o todas anteriores
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17. Modo en O  Participante o O  Instructor(a) O LiderSocial QO Familiar Q0 Otro modo: O  Afode tu ler Curso VIM
que usted ha beneficiario (aproximado)
participado
como profesional
(puede marcar mds
de una):

PERFIL Y EXPERIENCIA DE LA PE EN LA ATENCION DE PCD MOTRIZ EN SU INSTITUTO O CENTRO DE SALUD (Parte 2)

INSTRUCCION: MARQUE LAS CASILLAS QUE CORRESPONDAN (Q) SEGUN SE LE INDIQUE; O BIEN, ORDENE CON NUMEROS LAS OPCIONES QUE CONTENGAN UN GUION (—). EN EL CASO DE LAS PREGUNTAS ABIERTAS, CONTESTE SOBRE LA LINEA
( ) EN FORMA CLARA Y BREVE. GRACIAS.

Segun lo observado en su Clinica/Institucién ¢ Qué complicaciones presentan las PCD motriz a partir de su discapacidad? (puede marcar mds de una opcién)
U Escoliosis (deformacion de la columna)

Control de esfinteres

Disfunciones sexuales (disfuncion eréctil —conocida ain como impotencia- y dificultades de fertilidad, entre otras)

Escaras

Otras complicaciones:

0O000D0O

Lo desconozco

18. ¢Ha observado si las PCD motriz atendidas en su clinica, tienen problemas para el control de esfinteres? (marque solo una opcién)

O

Si
No

O

O Desconozco

19. Por favor identifique las técnicas para el cuidado de la piel que Ud. conoce y, en su caso, aplica en su institucion, para la prevencion de escaras en PCD motriz.
En cada espacio, agregue la palabra “SI” en caso de conocer y/o recomendar la técnica sefialada; o la palabra “NO” si desconoce la técnica o no la recomienda

— Vigilar las zonas enrojecidas de la piel, estimulando la circulacidn de la sangre por medio de masajes directos

— Mantener la piel libre de presiones y humedad (sudor) moviendo el cuerpo constantemente (cambiar de asiento, estirarse, agacharse, levantarse un poco)
— Mantener la piel siempre limpia (con agua tibia, jabdn neutro, antisépticos y una esponja suave)

— Evitar la resequedad de la piel usando cremas humectantes

— No consumir alcohol (porque reseca y tapa los poros de la piel)

— Utilizar dispositivos protectores (cojines de gel, cojines rellenos de espuma, algoddn, aire; toallas y/o compresas)

— Utilizar sillas de ruedas diferentes a las ortopédicas (hechas a la medida y segun las necesidades de cada PCD).

20. Por favor identifique las técnicas o aditamentos que Ud. conoce y, en su caso, aplica, para ayudar a las PCD motriz a que puedan orinar. En cada espacio,

agregue la palabra “SI” en caso de conocer y/o recomendar la técnica sefialada; o la palabra “NO” si desconoce la técnica o no la recomienda

— Sonda o catéter vesical permanente o intermitente (externo)

— Medicamentos
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21.

Material absorbente (pafiales, compresas o toallas sanitarias)

Masaje para estimular la vejiga (maniobra de Crede)

Técnica de auto deteccidn por sensaciones corporales: temperatura, escozor, dolor de cabeza (bio-retroalimentacién)
Uro-conddn (conddn con bolsa de drenaje)

Controlar la ingesta de liquidos

No se recomienda ninguna de las técnicas o aditamentos anteriores, cuando la PCD motriz aun puede orinar por la via ordinaria

Segun su experiencia con PCD motriz ¢cudles de los mecanismos anteriores causan mayor
incomodidad a las PCD motriz y por qué? (Pregunta abierta, responda sobre la linea, en forma breve y
concisa):

22.

N
H

O0O0O0DO00O0OD0O

Por favor identifique las técnicas o aditamentos que Ud. conoce y, en su caso, aplica, para ayudar a las PCD motriz a que puedan evacuar o defecar. En cada
espacio, agregue la palabra “SI” en caso de conocer y/o recomendar la técnica sefialada; o la palabra “NO” si desconoce la técnica o no la recomienda

Laxantes

Supositorio

Estimulacion digital (masaje anal)

Enemas (lavado intestinal)

Dieta rica en fibra (frutas, verduras, cereales, legumbres y cantidad suficiente de liquidos)
Evacuar cada 24 horas

No se recomienda ninguna de las técnicas o aditamentos anteriores, cuando la PCD motriz ain puede orinar por la via ordinaria

. Seguin su experiencia con PCD motriz écudles de los mecanismos anteriores causan mayor incomodidad a las PCD motriz y por qué? (Pregunta abierta, responda

sobre la linea, en forma breve y concisa):

. Seguin su experiencia, ordene las instituciones y/o personas que mas invierten (tiempo y/o esfuerzo) en la ensefianza de las técnicas antes sefialadas, para

apoyar a las PCD motriz (puede marcar mds de una)

Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF)

Hospitales Publicos (IMSS 6 ISSSTE)

Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR)

Organizacion Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad, A. C. (Modelo de Integracion)
Médico especialista (urélogo)

Médico general

Autodidacta (la PCD lo aprende por si misma)

Otro lugar (especifique)
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O Nolosé

25. Segun su experiencia, considera Ud. que las PCD motriz, sufren algun tipo de discriminacion? (marque sélo una opcion)
a si
U No (pasa a la pregunta 29)

NN
N e

. ¢De qué forma? (puede marcar mds de una opcion)

U Son tratadas con inferioridad

O Son vistas con lastima

O Son tratadas como objeto de caridad

O Son excluidas de oportunidades de empleo

O Son orilladas a vivir en la pobreza

O Son excluidas de votar o ser votadas (como candidatas a eleccién popular)
O Son presionadas a ganar menos que las personas sin discapacidad motriz
U Otra

28. Desde su propia percepcion ¢Como cree Ud. que deberia de reaccionar la PCD motriz que ha sido discriminada? (puedes marcar mds de una opcicén)
O Haciendo valer su derecho a enojarse

O Evitando mostrar impotencia

U No dar demasiada importancia al hecho

O Aguantando las ganas de llorar

O Mostrando indiferencia

U Denunciando y defendiendo sus derechos ante quien corresponda

U Practicando la tolerancia

O Otra:

29. Ordene las aspiraciones que desde su propia percepcion, deberian dejarse a salvo a las PCD motriz (no verse afectadas por su discapacidad): Sabemos que todas
son importantes, sélo queremos identificar la prioridad. Agregue 1=Mayor prioridad; 8=Menor prioridad. Al finalizar, por favor explique sus razones)

Ser feliz

Tener una familia (pareja y/o hijos)

a
u
O Tener la posibilidad de estudiar o continuar sus estudios
O Poder tomar sus propias decisiones

u

Tener un trabajo remunerado
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O

Poder alcanzar sus propios suefios

O

Otra:

éPor qué?

30. ¢Como deberia actuar el gobierno para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad motriz? (puede marcar mds de una opcion)
Haciendo accesibles los espacios publicos (calles, puentes, plazas, jardines, restaurantes, centros comerciales, bancos, hospitales, etc.)
Mejorando los programas de atencidn a la salud fisica, sexual y reproductiva

Brindando mas oportunidades para iniciar o continuar los estudios

Brindando mas oportunidades para conseguir empleo

Fomentando donativos hacia personas con discapacidad, a través de organizaciones de la sociedad civil

O0O0D0O0OOO

Otra accidn: Problema Cultural

w
=

. ¢Qué deberia hacer el gobierno para que mas personas con discapacidad motriz puedan contar con un automévil adaptado? (puede marcar mds de una opcion)
Otorgar facilidades a las personas con discapacidad para que puedan adquirirlo (en forma directa o a través de organizaciones de la sociedad civil)
Brindar estimulos a las empresas de automoviles para que otorguen facilidades

Fomentar politicas de precio reducido o con descuento, para personas con discapacidad motriz, en autos seminuevos o usados

0O 00O

Otra accidn:

ASPECTOS GENERALES SOBRE EL ALCANCE DE LOS SERVICIOS BRINDADOS A LAS PCD MOTRIZ

Desde su propia percepcion, por favor ordene las motivaciones que crea Ud. pueden tener las PCD motriz para buscar modelos de rehabilitacion mas integrales:
(1=Motivacion mds importante; 6=Motivacion menos importante. Puede limitarse a la ultima opcidn, si corresponde mds a su percepcion; sefialando sus razones)

O El deseo de vivir (necesidad instintiva)

El deseo de moverse (necesidad motriz)

El deseo de fortalecer su autoestima (necesidad emocional)

El deseo de recuperar su relacion de pareja (necesidad sexual)
El deseo de conocerse, entender y saber (necesidad racional)
El deseo de trabajar (necesidad instintiva, motriz, racional)

No considero que las PCD motriz contemplen ninguna de las motivaciones anteriores

O0O0O0O0OD0ODO

éPor qué?

33. Por favor, ordene segutin su importancia, los retos que deberia contemplar un Modelo de Rehabilitacidn Integral de PCD motriz? (1=mds; 4=menos importante)
— Lograr que el gobierno haga accesibles los espacios publicos y genere oportunidades para la integracion social de las personas con discapacidad

— Lograr la rehabilitacion fisica de las personas con discapacidad, capacitandolas para dominar la silla de ruedas y un cojin adecuados

Sin independencia no has inclosién




34.

37.

Lograr que las personas con discapacidad elijan integrarse plenamente en comunidad -como personas exitosas y felices-, asumiendo su liderazgo social

Otro (especifique):

Ordene, seguin su percepcion, los servicios que mayor impacto pueden tener para mejorar la calidad de vida de las Personas con Discapacidad motriz: (1=Servi-
cio de mayor impacto; 7=Servicio de menor impacto):

Servicio de capacitacion para dominar la silla de ruedas (dos puntos —moverse sélo con las ruedas grandes, haciendo equilibrio-, superar obstaculos; subir y bajar
escaleras; manejar caidas, pasajes y traslados)

Servicio de capacitacion y/o informacién para recibir el entrenamiento adecuado que habilite a la PCD motriz para manejar un automovil adaptado

Servicio de capacitacidn a la PCD en habilidades para la vida cotidiana (vestirse, bafiarse, cambiarse de postura, refrescarse el cuerpo, controlar orina y evacuacion,
por si mismo)

Servicio de capacitacidn a la PCD motriz en habilidades para la vida laboral (capacitacién para el trabajo)
Servicio de capacitacidn a la PCD motriz en habilidades para la incidencia ciudadana, publica y social (formacidn de lideres sociales con discapacidad)
Servicio de capacitacidn a la PCD motriz en habilidades para relacionarse consigo misma y con los demds (rehabilitacion psicoldgica y/o emocional)

Otro servicio:

. Tomando en cuenta los 7 servicios anteriores, qué tan completo es el programa de atencion que ofrece su institucion o clinica, a las personas con discapacidad

motriz? (por favor, sea completamente honesto/a y marque solo una opcion)

Nada (nuestra institucidn no ofrece formalmente ninguno de los servicios antes descritos)

Poco (nuestra institucion ofrece formalmente al menos uno de los servicios antes descritos)

Regular (nuestra institucion ofrece formalmente al menos dos o tres de los servicios antes descritos)
Mucho (nuestra institucion ofrece formalmente al menos cuatro de los servicios antes descritos)

Muchisimo (nuestra institucion ofrece formalmente al menos cinco o seis de los servicios antes descritos)

. ¢En qué areas de vida de la PCD motriz puede tener mayor impacto el servicio que ofrece su institucion o clinica? (sea absolutamente honesto y ordene: 1=ma-

yor impacto; y, 7= la de menor impacto):

En la vida personal de la PCD motriz

En su vida de pareja de la PCD motriz

En su vida familiar de la PCD motriz (hijos/as y otros familiares)

En su vida escolar de la PCD motriz (regularizacion de estudios perdidos o no permitidos)

En su vida laboral de la PCD motriz (capacitacidn y/o gestion para la inclusién laboral de PCD motriz)

En su vida social de la PCD motriz (apoyo para fomentar y/o recuperar sus relaciones interpersonales: amigos, conocidos, vecinos, comunidad)

Otra drea:

Ninguno de los anteriores. Por favor, diga por qué:

Segun su propia experiencia y los servicios que ofrece su clinica o Instituto ¢Cual es el impacto que logran dichos servicios, en favor de las PCD motriz? (ordene
las siguientes opciones del 1 al 6; 1=impacto mds importante y 6= impacto menos importante):
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— Fortalecer su capacidad para tomar decisiones

— Ampliar sus posibilidades de independencia fisica, econdmica y social

— Adquirir mayor movilidad, dentro y fuera de casa

— Acrecentar sus conocimientos para atender mejor su salud y prevenir riesgos (escaras, escoliosis, problemas renales, entre otros)
— Ampliar sus relaciones sociales con otras personas (con y sin discapacidad)

Otro impacto:

— Ninguno de los anteriores. Por favor, diga por qué:

38. Segun su propia percepcion ¢ Qué tanto ayudan los servicios que ofrece su clinica o Instituto a la PCD motriz para aceptar su condicion o ser aceptada como
PCD? (marque solo una opcicn)

U Nada

O Poco

U Regular
d Mucho

O Muchisimo
a

Ninguna de las anteriores. Por favor, comparta sus razones:

39. Segun su percepcion, por favor ordene de mayor a menor utilidad, las siguientes habilidades para la vida cotidiana que la PCD motriz debe poder dominar para
mejorar su calidad de vida y/o estado de salud: (1=Mayor utilidad; 7=menor utilidad):

Como banarse
Como vestirse y desvestirse

Como cambiar de postura (en la camay en lasilla)

Como controlar los esfinteres (orinar y defecar)

a
a
a
U Como evitar las escaras en la silla de ruedas
a
O Como refrescar su cuerpo

a

Otra habilidad:

40. Segun su percepcion, por favor ordene de mayor a menor importancia, los conocimientos que la PCD motriz debe adquirir para favorecer su integracion social?
(1=Mayor importancia; 8=Menor importancia):

La filosofia y conceptos esenciales para construir un proyecto de vida propio, como persona con discapacidad

El conocimiento de los derechos humanos de las personas con discapacidad

d

a

O Las habilidades para asumir un liderazgo social en su entorno

U Los cuidados para su salud (control de esfinteres, cuidados de la piel, prevencién de escaras)
d

Las alternativas para mejorar su vida sexual y/o familiar (reproduccién asistida)
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El conocimiento de si mismo y un mejor manejo de sus emociones (rehabilitacion psicoldgica)

U La habilidad para lograr mayor movilidad y un mayor dominio de una silla de ruedas adecuada (rehabilitacion fisica)

O Otro conocimiento:

41. (Cuadles de las siguientes habilidades para la vida cotidiana considera Ud. que deberian ensefiarse a las PCD motriz en los institutos publicos especializados?
(puede marcar mds de una opcion)

U Superar obstaculos con la silla de ruedas (baches, banquetas en mal estado, barreras fisicas de diversa indole)

O Subiry bajar escaleras, dominando la silla de ruedas

O Manejo de caidas (aprender las técnicas para caer y levantarse con la silla de ruedas, sin sufrir lesiones)

U Pasajes o traslados (de la silla al auto, de la silla a otro asiento, etc.)

O Manejo de automévil adaptado (mediante un gancho mévil que sustituye los pedales y cuelga del volante)

O Vestirse (sin ayuda)

O Bafarse (sin ayuda)

U Cambiar de postura (sin ayuda)

O Control de esfinteres (sin ayuda)

O Refrescar el cuerpo (por si mismo/a)

U Otra habilidad:

¢Por qué? (por favor detalla, indicando a cual habilidad se refiere):

42, (Conoce Ud. experiencias en las que una PCD motriz capacitada, ensefie a otra PCD motriz que estd comenzando, los conocimientos esenciales y las técnicas
basicas de rehabilitacion fisica, para desarrollar su potencial de movilidad e independencia? (marque sdélo una opcion)

a si
O No (pasa a la pregunta 45)

43. De lo que usted ha observado ¢Qué tan importante ha sido para el aprendizaje de la PCD que sea precisamente una persona con discapacidad motriz quien la
instruya? (marque solo una opcién)

U Nada

O Poco

O Regular

O Mucho

U Muchisimo

44. ¢Por qué? (puede marcar mds de una opcion)

O Porque teniendo ambos una discapacidad en comun, la hace sentir valorada

U Porque puede preguntarle sus dudas con mayor confianza
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Porque desde su experiencia, puede brindarle conocimientos mas Gtiles y practicos
Porque ensefia con el ejemplo

Creo que no es importante, pues la PCD asistida no ha aprendido nada que no le hubieran ensefiado ya en otras instituciones o con otros servicios

. Como especialista en la atencion de PCD motriz ¢ Qué tan importante cree Ud. que es la rehabilitacidn psicolégica para una persona con discapacidad motriz?

(marque sdlo una opcion)
Nada

Poco

Regular

Mucho

Muchisimo

. ¢ Qué tan importante cree usted que es la rehabilitacion psicoldgica de los familiares de una persona con discapacidad motriz? (marque solo una opcién)

Nada
Poco
Regular
Mucho

Muchisimo

. ¢éHa canalizado Ud. a las PCD motriz atendidas, a algun servicio de rehabilitacién emocional o crecimiento personal? (marque solo una opcion)

Si
No (pasa a la pregunta 50)

. ¢En qué institucidn o servicio? (puede marcar mds de una opcién)

Hospital o institucidn del sector salud

Fundacion Humanista de Ayuda a Discapacitados (FHADI): terapia grupal y/o individual
Instituto de Semiologia, S. C. : cursos de Semiologia de la Vida Cotidiana

Organizacion Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad, A.C.
Grupo de 42. y 52 paso de Alcohdlicos Andnimos

Terapia Alternativa (Flores de Bach, Musicoterapia, Acupuntura, entre otras)

Atencion Psicoldgica Particular

Otra institucion y/o servicio:

. Segln su percepcién y/o experiencia ¢En qué areas de vida de la PCD motriz, puede tener mayor impacto la rehabilitacién psicolégica? (puede marcar mds de

una opcion):
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En su vida personal (privada)

En su vida conyugal (o de pareja)

En su vida familiar (con sus hijos/as, esposa/o 6 demas familiares)
En su vida escolar

En su vida laboral

En su vida social (con sus amigos, conocidos, vecinos,0 comunidad)

o000 0o0o

Otra area:

"
4

Seguin su percepcion y/o experiencia ¢ Qué impacto de una adecuada rehabilitacion psicoldgica es el mas importante para una PCD motriz atendida? (puede
marcar mds de uno):

Poder disminuir el dolor, la impotencia y la dependencia emocional

Poder entender y aceptar su (nueva) realidad, como persona con discapacidad motriz

Poder entender las causas de sus propios problemas personales y/o la manera de resolverlos

Poder percibir sus sentimientos y potencialidades para valorarse a si mismo.

Poder conocer y desarrollar sus habilidades y capacidades

Poder comprender la importancia de conocerme a si misma y descubrir su vocacién como persona con discapacidad
Poder ampliar su vida social, resolviendo barreras que le impiden relacionarse con mas personas (con y sin discapacidad)

Poder darse cuenta que no esta sola en el mundo y que junto a otras personas con discapacidad, es parte de una humanidad muy diversa

OO0OO0D0DD0DO0D0DD

Otro impacto:

(9]
=

. Desde su opinidn (como especialista en la atencién de PCD motriz) ¢ C6mo podria mejorarse la rehabilitacion psicolégica de una PCD motriz? (Favor de
responder en forma clara y breve):

52. Conforme a su experiencia ¢En qué etapa de aceptacion se encuentran las PCD motriz atendidas en su Instituto o Clinica, al concluir su proceso de rehabilitacion
en dicha institucién? (marque solo una opcién)

0 Conmocidn: La persona se siente desconcertada y desorientada, con mucha incredulidad acerca de lo sucedido
& Negacién: La persona niega su discapacidad y conserva la esperanza de volver a caminar
O Rabia: La persona se pregunta “¢por qué yo? épor qué no él o ella?”. Reniega de Dios, de los familiares, de cualquier persona sin discapacidad motriz

U Intento adaptativo: La persona intenta asumir la realidad y adaptarse a su nueva vida, por medio de la rehabilitacidn fisica; aun existe la esperanza de un milagro,
pero es frecuente que la frustracién vuelva e incluso recaiga o se deprima

U Depresion: Es una etapa de afliccion y desesperanza acerca del futuro como consecuencia de la nueva situacion de vida, por las inevitables pérdidas. Es frecuente
la falta de suefio, apetito, energia, motivacidn, concentracidn; asi como sentimientos de minusvalia, culpa, fatiga y pensamientos recurrentes de muerte y suicidio

U Aceptacion: La persona comienza a asumir su condicién de discapacidad motriz; y, desde ahi, construye un nuevo proyecto de vida
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58.

Realizacion: La persona con discapacidad ha conseguido integrarse plenamente como persona exitosa y feliz, en su entorno social

. Seguin su propia percepcion y/o experiencia ¢Cudnto tiempo le toma a una persona con discapacidad motriz aceptarse a si misma? (marque solo una opcion)

1 a6 meses

1 afo

2 afios

Mas de 2 afios

Nunca (desde mi propia percepcion, considero que una PCD nunca se acepta como tal)

¢Qué tanto cree usted que es importante para una PCD motriz capacitarse “laboralmente” (es decir, en una actividad productiva que le permita ganar dinero)?
Nada

Poco

Regular

Mucho

Muchisimo

. Tener una actividad productiva équé tanto cree usted que ayuda a la integracidn social de una persona con discapacidad? (marque solo una opcion)

Nada
Poco
Regular
Mucho

Muchisimo

. El que una persona con discapacidad se capacite laboralmente ¢qué tanto cree usted que impacta en la vida de su propia familia? (marque sélo una opcion)

Nada
Poco
Regular
Mucho

Muchisimo

. Por favor diga si las PCD motriz atendidas en su clinica y/o Instituto, han recibido o han sido canalizadas para recibir capacitacién laboral (marque sélo una

opcion)
Si
No (pasa a la pregunta 61)

Por favor, ordene el tipo de capacitacién laboral que segtin su percepcién, puede ser mas util para la inclusién laboral de PCD motriz (1=Mds Util; 5=Menos util)

Sin independencia no has inclosién
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62.

63.

Idiomas (Inglés u otros idiomas)

Computacién

Cursos de manualidades, artesania, carpinteria u otros oficios
Habitos laborales

Otra capacitacion:

. Por favor, mencione las instituciones que Ud. conoce, brindan capacitacion a PCD motriz (puede marcar mds de una opcion)

Fundacién Humanista de Ayuda a Discapacitados (FHADI): computacion
Organizacion Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad, A. C.: Habitos laborales
Grupo Altia, I.LA.P.

Otra institucion y/o servicio:

. Desde su propia percepcidn, iqué tanto ayuda la capacitacion laboral a que una PCD motriz pueda trabajar o emprender una actividad productiva? (sélo una

opcidn)
Nada
Poco
Regular
Mucho

Muchisimo

. ¢Qué impacto de tener una actividad productiva considera usted mas importante para una PCD motriz? (Ordene las siguientes opciones del 1 al 5, considerando

que el numero 1 es el impacto mds importante y el numero 5, el menos importante):
Poder desarrollarse mejor como persona

Ser independiente econdmicamente

Mejorar la relacién con su familia

Mejorar su calidad de vida

Sentirse una persona feliz y realizada

Otro impacto:

Desde su opinion (como especialista) ¢ Como podria mejorarse la capacitacion laboral de las PCD motriz? (Por favor responda brevemente sobre la linea)

Desde su experiencia ¢Conoce Ud. a algutin caso de PCD motriz que haya participado en procesos de cambio o transformacién de su comunidad?

Si
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No (pasa a la pregunta 66)

64. ¢En qué tipo de proceso de cambio o transformacion? (Puede marcar mds de una opcion)

O Como voluntario(a) capacitando a otras PCD motriz

U Como voluntario(a) visitando a otras personas con discapacidad motriz alin no rehabilitadas, para motivarlas a salir adelante

O Como colaborador, fundador o miembro de organizaciones civiles sin fines de lucro (promotor/a social)

O Como integrante de algin movimiento ciudadano u organizacion politica

U Otra forma:

65. ¢En qué tipo de institucion? (puede marcar mds de una opcién)

O Organizaciones de la Sociedad Civil

O Fundaciones

U Instituciones de Gobierno

O Empresas privadas

U Otra institucién:

66. ¢Qué tanto cree usted que ayuda un proceso de rehabilitacion integral (fisica, psicoldgica y con inclusidn laboral) a que la PCD motriz tenga interés en participar en
los procesos de cambio o transformacion de su comunidad? (marque una opcidn y por favor, explique por qué))

U Nada

U Poco

O Regular

4 Mucho

U Muchisimo

¢Por qué?:

67. Desde su experiencia y/o percepcién ¢ Qué impacto de participar en procesos de cambio o transformacidn social puede ser mas importante para la PCD motriz

participante? (Ordene las siguientes opciones del 1 al 7, considerando que la nimero 1 es el impacto mas importante y el nimero 7 el menos importante):
La oportunidad de ser util y compartir con otros lo que ella —la PCD- ha recibido (ayudando a otras personas con discapacidad)

La posibilidad de hacer valer sus derechos y sus necesidades especificas como persona con discapacidad motriz

Construir, desde su condicion de PCD, un mejor pais mas incluyente y menos discriminatorio

La responsabilidad de estar presente como PCD en la vida publica, segin el lema de la Convencidn de los Derechos PCD: “nada sobre nosotros sin nosotros”
Ejercer su derecho a la participacidn ciudadana y a cumplir sus deberes civicos, como PCD

Ejercer su liderazgo social como PCD, para promover cambios en la comunidad que permitan la integracion social de personas vulnerables

Otro impacto:
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68. Participar en procesos de transformacion de su propia comunidad ¢ qué tanto cree Ud. que ayuda a la integracion social de PCD motriz? (solo una opcién)
Nada

Poco

Regular

Mucho

00000

Muchisimo
69. Desde su experiencia y/o percepcion ¢ Considera Ud. importante que una PCD motriz se siente parte de un grupo? (marque sélo una opcién)
Si

O

O No (pasa a la siguiente pregunta)

¢De qué manera?: ¢Qué tipo de grupo?:

70. Desde su experiencia y/o percepcion ¢Cree Ud. que las PCD motriz pertenecian a algun grupo antes de sufrir su accidente discapacitante? (por favor, marque
una opcion y explique por qué)

a si
d No

éPor qué?:

71. éCudnto tiempo dura en promedio, el proceso de rehabilitacion de una PCD motriz en su clinica o Institucion?
Afios Meses
72. ¢Qué tan motivada sale la PCD motriz atendida, con el apoyo recibido en su clinica o Institucién? (marque sdélo una opcién)
0 Nada
0 Poco
O Regular
O Mucho
U Muchisimo

73. Piense en el momento en que las PCD motriz atendidas, comienzan su proceso de rehabilitacidn en su clinica o Institucion. Después del primer mes: ¢nota
algiin cambio en su situacion? (marque sélo una opcién)

O Ningln cambio

O Pocos cambios

U Regulares cambios
U Muchos cambios

O Muchisimos cambios

74. ¢Esos cambios han sido positivos o negativos? (marque sélo una opcion)
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75.

76.

79.

Positivos
Negativos
Algunos positivos y otros negativos

éCudl es el cambio principal que usted ha notado en la PCD motriz atendida, después del primer mes de rehabilitacion en su clinica o Institucion (positivo o
negativo)? (Pregunta abierta, responda sobre la linea en forma breve y concisa)

Por favor diganos a quién ha beneficiado mas el cambio: (ordene las opciones del 1 al 5, siendo 1 quien mas se ha beneficiado y 5, quien menos se ha beneficia-
do)

A ella misma (la persona con discapacidad)
A su familia

A sus amigos, conocidos, compafieros

A su comunidad

A otra persona (especificar):

. é¢De qué forma ha notado usted el cambio en la PCD motriz? (puede marcar mds de una opcion)

Es mas independiente

Se muevo con libertad fuera de casa

Ha podido superar mejor cualquier problema
Se relaciona mejor con los demds

Su vida cambié radicalmente en todos sentidos
Tiene mas autoestima

Otro cambio:

. éCree usted que la PCD motriz, hubiera podido hacer ese cambio sola, es decir, sin ayuda de los servicios brindados en su clinica o Institucion? (sélo una opcion)

Si, porque existen otras opciones de rehabilitacion
No, porque nunca habia encontrado una opcion asi
No lo sé

A partir de que la PCD motriz participa en los servicios de rehabilitacion que ofrece su clinica o Institucion ¢ percibe Ud. cambios en la propia personay en las
demas personas que se relacionan con la PCD atendida? (marcar sélo una opcién en su caso)

Muchisimos cambios Muchos cambios Algunos cambios Pocos cambios Ningun cambio

a)  Enella misma Q Q Q Q Q
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b)  Ensus familiares

c) En sus amigos

d)  Enlagente de sucomunidad

o |0 |0 |e
o |0 |0 |e
oo L |L
oo P |R
o |0 |0 |P

e)  Enotras personas:

En una escala del 6 al 10, donde 6 significa que no le tiene nada de confianza y 10 significa que le tiene toda la confianza ¢qué tanta confianza tiene usted misma (como
especialista) en los servicios de rehabilitacion que ofrece su clinica o Institucion a las PCD motriz?

Calificacion (6 = nada de confianza, 7 = poca confianza, 8 = regular confianza, 9 = mucha confianza, 10 = muchisima confianza)

81. Si Ud. fuera una PCD motriz ¢ Cual de estos elementos tomaria en cuenta para depositar su confianza en un servicio especializado de rehabilitacion? (puede marcar
mds de una opcién)

Q Porgque cumplen lo que prometen
4 Porque todo lo llevan en orden

O Porque saben lo que hacen

O Porque predican con el ejemplo

U Porque los conozco y sé quiénes son

Otra razén:

82. ¢Qué tanta confianza tendria Ud. si fuera una PCD motriz, en personas con su misma discapacidad pero ya rehabilitadas, que le recomendaran el mismo Modelo
de Rehabilitacion que les dio su independencia)? (marque sélo una opcion)

Muchisima confianza
Mucha confianza
Regular confianza

Poca confianza

O 0000

Nada de confianza

iMUCHAS GRACIAS POR SU PARTICIPACION!
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