Setiembre 2000

NOTICIAS N° 106 -

N
0]

SINDICALES I —

msi on Especial del SW

Atender a las personas
con capacidad diferente

POrR Maisa MhcHADO

amayor expectativade vidade lapobla-

cion del pais, lasenfermedades degene-

rativas, asi como las secuelas derivadas

de la creciente frecuencia de acciden

tes, fundamentalmente de transito, tie-
nen como consecuencia una situacién epide-
miolégicaque reclamalaatenciénde lacomu-
nidady de los profesionales médicos.

“Elser humano puede encontrarse limitado en
su accionar por deficiencias congénitas o adquiri-
das. Estadiscapacidad puede ser mental u organica.
Las deficiencias pueden afectar a los sentidos, ala
movilidad de los miembros, alas visceras, aparatos
y sistemas o pueden afectar la estética de la persona
(quemadurasy diversas lesiones)”, dijo el profesor
emérito de laFacultad de Medicina, Francisco
de Castellet.

La diversidad como patrimonio

Ladiscapacidad estambién un problemasocial:
elindividuo, yasea por enfermedades congéni-
tas, degenerativas o por secuelas de accidentes,
ve dificultada su insercion en la sociedad: ha
perdido algunas de sus capacidades o éstas son
diferentes, desde su nacimiento, a las de la
mayoria. Lapersonase encuentraentoncescon
gueyano puede trabajar como antesy, muchas
veces, se ledificultaconseguir untrabajo consus
capacidades disminuidas o no puede movilizar-
sesolo porque no existe en laciudad unainfra-
estructura arquitectonica que contemple su
problema. Se le puede dificultar el simple hecho
derealizar un tramite o el disfrute de un momen-
toderecreacion.

“Estas situaciones de discapacidad se pueden
dar en forma aislada o combinada, pueden ser
relativamente leves, moderadas o severas. Pueden
ser permanentes o transitorias, afectar apersonasde
cualquier edad, condicion social y econdmica, en
cualquier sitio del pais”, agrego.

Para designar a las personas que se ven
aquejadas por estas lesiones, a lo largo de la

B Qmté §ecutivodel 9 ndcato Mdicoded Uuguay ha consi derado
oportuno i ntegrar una Gnsi On Especial para e estud o de | as personas
con di scapaci dad o capaci dades diferentes. B siguetees d pringro de

una serie de i nfornes que se red i zaran sobre esta vasta probl endti ca

historia se han acumulado diversos términos
comodeficiencia, discapacidad, minusvalidez,
retardo mental. Se los hallamadoy se los llama
—depende del entorno—discapacitados, incapa-
citados, minusvalidos, impedidos, lesionados,
invalidos, desvalidos, atrasados o retrasados
mentales, entre otros términos. Actualmente se
ha comenzado a acufiar una terminologia que
apuntaano marcar las diferenciasconaquellos
alosqueselosconsidera“normales”, estoes, con
aquellos que conforman la mayoria. Es asi que
se utiliza, por ejemplo, laexpresion “personascon
capacidad o integracién diferente”.

Paraatender estaproblematica, De Castellet
sefiald “la sentida necesidad de crear un servicio
piloto de rehabilitacion para discapacitados del
aparato locomotor asi como unsistema de informa-
cion nacional e internacional referente a todos los
problemas de los discapacitados. Del mismo modo
me parece esencial la integracion socio-laboral ya
que las personas tienen que ser reorientadas y
capacitadas seguin sus posibilidades vocacionales.
Elhombre es un ser psico-somato-social. Su felici-
dad surge de su salud normal, de su integracién
familiary social y de suindependencia. Unade las
caracteristicas salientes de nuestra colectividad ha
sido y es el respeto a todos sus componentes, sin
diferencias de raza, religidn, filosofia o politica.
Esto implica la integracion social de todos, dentro
de lo cual estan comprendidos los impedidos, disca-
pacitados o minusvalidos”.

Complejidades terapéuticas

Elneurélogo Eduardo Acle, que dedic su vida
a la rehabilitacién del discapacitado motriz,
opino, a su vez, que “el tema es muy complejo
porque hay que atender varios aspectos del enfermo.
Nosdlo hay que reeducar la parte fisicasino que casi
todos ellos tienen trastornos psiquicos como conse-
cuenciade su problema. Engeneral estas personas
ven el futuro muy oscuro, por lo que resultaesencial

prepararlos para el futuro, ayudarlos a que se
inserten en lasociedad. Conociamuchosenfermos
que sesuicidaron por no poder enfretar larealidad”.

Acleseformo principalmente en Inglaterra
y en Estados Unidosy reconoce que la menta-
lidad sajona, diferente a laidiosincrasiaurugua-
ya, facilita un “acercamiento mas frio” a esta
problematica. “Enelafio 1953, cuandoestuvealla
aprendiendo, habia lisiados de la guerra de Corea,
sobre todo parapléjicos y desde el primer momento
se les decfa ‘usted no va a poder volver a caminar,
por lo tanto debera afrontar el futuro sabiendo eso
yunaserie de reglasque levamosaensefiar’. Esoera
yesimposible de trasladar al Uruguay. Siuno le dice
€50 a un uruguayo, al otro dia se pega un tiro. Aca
hay que luchar con otra mentalidad, trabajar con
psiquiatrasy psicélogos, ensefarles un nuevo oficio,
mostrarles otras posibilidades”.

Segun el psiquiatra Angel M. Ginés, cate-
dratico, profesor en dedicacion total de laFacul-
tad de Medicina, el paciente afectado por tras-
tornos psicoldgicos no cuentacon unaadecuada
rehabilitacion. Ginésexplico que “cuandoaun
paciente le dan de alta en Neurologia, a continua-
cién no viene la parte mas importante, que esla de
trabajar con los dafios que se haninstalado. Esuna
penaya que el sistema nervioso tiene la capacidad
de compensar sus partes dafiadas. Pasa lo mismo
con los pacientes psiquiatricos: luego que han sido
compensados falta una buena rehabilitacion. El
discapacitado mental no esta bien atendido en el
pais, recién estamos desplegando el tratamiento.
Seria necesario establecer varios centros de rehabi-
litaciony paraello seriabueno coordinar esfuerzos.
Para larehabilitacion fisica son ideales los centros
deportivos y el Ministerio de Salud Publica tiene
técnicos. Entonces, nose trata de contratar nuevos
técnicos, sinode trasladar las horasde trabajode un
sitio a otro. Las ONG lo pueden hacer, el sector
privado también. Lo que las instituciones oficiales
tienen que hacer esdar la linea de trabajoy propiciar
la cooperacion entre todos.



Elsecreto paraque alguien pueda funcionar es
propiciarle todo aquello que hace de unapersonaun
serauténomoy pleno. Paraello debe tener un niicleo
familiar funcionando, una zona de actividades
comunitarias, de conexién con otros, y una forma-
cién creativa y especifica como el estudio o el
trabajo”, agreg6.

Antecedentes y respuestas

Diversas personase instituciones publicasy pri-
vadas, nacionales e internacionales, haninten-
tado responder aesta problematicapromovien-
dolarehabilitacién eintegracion de losdiscapa-
citadosalacomunidad.

El 3 de diciembre de 1982, la Asamblea
General de Naciones Unidas, por resolucién 37/
52, aprob6 el Programade Accién Mundial para
los Impedidos. Sus principales objetivos eran
“promover medios eficaces paralaprevencion
delaincapacidad, larehabilitacionylarealiza-
cion de objetivos de participacion plenade los
impedidos en la vida social, el desarrollo y la
igualdad. Estosignificaoportunidadesigualesa
las de toda la poblacion y una participacion
equitativaen el mejoramiento de las condicio-
nes de vidaresultante del desarrollo econémico
ysocial”.

Porresolucion 37/53, en lamismasesion, se
proclamé el Decenio de las Naciones Unidas
paralas Personas Impedidas (1983-1992).

Desde principios del siglo XX, Uruguay pres-
téatencionalaspersonascon discapacidades. Es
asi queen 1909 se cred el Instituto Nacional de
Sordomudosyen 1914, el Instituto Nacional de
Ciegos. Paraatender este tipo de discapacidad
posteriormente se creo el Instituto Tiburcio
Cachon, dependientey con personal del Minis-
terio de Salud Publicay del Ministerio de Edu-
caciony Cultura.

En1911,secred porley el Banco de Seguros
del Estado y este comenz6 a encargarse de los
seguros por accidentes de trabajoy por enferme-
dadesprofesionales. El seguro se declaraobliga-
torio, se brindaatencion médicayse indemniza
y pensiona alos afectados en el trabajo.

En 1928, Ensefianza Primaria cre6 clases
diferenciales paranifios con retardo mental.

Enladécadadel 40, el doctor Ricardo Caritat
organiz6 el Centro de Recuperacion del Nifio
Lisiado y Ortopedia en el Pereira Rossell para
atender a nifios con discapacidades motrices.
Este centro desarroll6 una importante tarea
durante laepidemiade poliomelitis de 1955.

Anivel privado se organizaron algunasins-
titucionescomo laEscuelaRoosevelty la Escue-
la Horizonte para atender nifios con
discapacidades.

En 1948, porlalLey11.193secred el Patro-
nato del PsicOpata para proteger al enfermo
mental en todas las etapas de su asistencia:

José Ribera
(15917-1652).
El Patizambo.

(pintado
en 1652).

Seguidor de
Caravaggio,
Ribera retrat6
con realismo

y humanidad
alos habitantes
de la calle.

En esta, una de
sus uUltimas
pinturas,
inmortaliza al
personaje, que
con su capa
enrollada en una
manoy la
muleta a cuestas
(el papel que
lleva en la mano
izquierda
informa que
también es
mudo), no
transmite
impotencia ni
piedad, sino
orgulloy
dignidad.

hospitalaria, externay durante su convalecen-
cia. Allise estableci6 la necesidad de velar por
suintegracionalasociedad, procurar su habita-
cion y alimento si no los tuviere, y un trabajo
adecuado. Tambiénsereglament6laprestacion
deayudanecesariapararesolverle susproblemas
economicos, profesionalesy afectivos asi como
velar por losfamiliares del enfermo, asesorando-
losen larealizacion de gestiones, obtencion de
licenciasy tramites jubilatorios, entre otros. En
ese momentose cred, en la érbita del Patronato
del Psicpata, un hogar-taller donde los pacien-
tes psiquiatricos aprenden, hastael diade hoy,
diversosoficiosy artesanias. Actualmente fun-
cionaen Cubodel Norte.

En 1949, se organiz6 laEscuela de Recupe-
racion Psiquica para diagnostico, atencion y
rehabilitacién ocupacional en el nifioy Educa-
cion Primaria, atravésde susescuelas especiales,
asiste a nifios con dificultades intelectuales,
visuales, auditivas, del aparato bucofonador,
motriceseirregularidadesdel caracter. Del mismo
modo, en las escuelas técnicas profesionales se
instruyen oficios a discapacitados fisicos.

SINDICALES

Distintos hospitalesy sanatorios, publicosy
privados de todoel pais, dependientes del Minis-
teriode Salud Publica (MSP), de laFacultad de
Medicina, de las Fuerzas Armadas, de laPolicia,
del Banco de Prevision Policial, asi como las
Instituciones de Asistencia Médica Colectiviza-
da, se organizaron parabrindar diferentes tipos
de atencién en el area de larehabilitacion.

La Facultad de Medicina, a través de la
CétedradeFisiatriaylaEscuelade Colaborado-
res del Médico (hoy Escuela de Tecnologia
Médica) formamédicos especialistas en rehabi-
litaciénytécnicosauxiliares. A estos se suman
otros profesionales, egresados de la Universidad,
paraformar parte delosequiposmultidisciplinarios
de rehabilitacion como psiquiatras, psicologosy
asistentessociales, entre otros.

Afinesde 1967, en Montevideo, tiene lugar
un Congreso Latinoamericano de Medicina
Fisica y Rehabilitacion donde se comienza a
tratar el tema de una manera mas integral.

En octubre de 1969, por la Ley 13.711, se
estipuld que los nifios con retardo mental reci-
bieran doble pension.
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En 1986, por decreto, se cred el Comité
Nacional de Habilitaciény Rehabilitacion, que
funcioné en la érbita del MSP y conté con
delegados de este Ministerio asi como del Minis-
terio de Economiay Finanzas, de laFacultad de
Medicina, del Consejo de Educacién Técnico
Profesional, del Banco de Seguros del Estadoy
de las Asociaciones de Discapacitados.

Ensetiembrede 1989, secredlalLey 16.091,
laLeyde Equiparacion de Oportunidades para

las Personas Discapacitadas, ley que ain hoy no
hasido reglamentada.

Enladécadadel 70, surgieron en Montevi-
deodistintos movimientos que promovieronla
rehabilitacion integral. Entre ellosse destacé la
Sociedad Uruguaya de Rehabilitacion (SUR).

Enel Hospital de Clinicasseinstalé el Taller
de Terapia Ocupacional dependiente del De-
partamento de Medicina Fisica y Rehabilita-
cion; y en enero de 1990, se inaugurd una

comisién asesora paraestudiar unapropuestade
instalacion de uncurso de terapeutas ocupacio-
nales en la Escuela de Tecnologia Médica.

Por resolucién ministerial, en juliode 1990,
se efectiviz6 laComision Honoraria del Disca-
pacitado. Y enabril de 1991, la Comision Téc-
nicaPermanente en Rehabilitacion, dependien-
te del MSP, realiz6 unaPropuestaparaun Plan
Nacional de Rehabilitacion en el Sector Salud
que todaviaespera llevarse a cabo.

Declaracion Bioetica de Gijon 2000

Elincremento exponencial del conocimien-
to obliga a la Humanidad a generar una
nueva conciencia que legisle desde la pers-
pectiva de la ética y la responsabilidad. En
esa linea se ubica la Declaracion Bioética de
Gijon 2000. La misma fue aprobada al
término del Congreso Mundial de Bioética,
celebrado en Gijon, Espafia, del 20 al 24 de
junio de 2000, por el Comité Cientifico de
laSociedad Internacional de Bioética (SIBI).

Considerando

La Declaracion Universal de los Derechos Hu-
manos proclamadapor la Asamblea General de
las Naciones Unidasel 10de diciembre de 1948,
laDeclaracién Universal de laUNESCO sobre
el GenomaHumanoylos Derechosdel Hombre
del 11 de noviembre de 1997, laConvencién de
Asturias de los Derechos Humanos y la
Biomedicina del Consejo de Europa del 4 de
abril de 1997. Conscientesde los rapidos progre-
sosde labiologiay lamedicina, de laimperiosa
necesidad de asegurar el respeto de los derechos
humanosy del peligro que las desviaciones de
estosprogresos podriasignificar paralosderechos
humanos.

Afirmando que corresponde a la Bioética
aclarar la opinion sobre las consecuencias de
todo tipo de losavancescientificosy técnicos, el
COMITE CIENTIFICO hace las siguientes
observacionesy recomendaciones:

1. Las biociencias y sus tecnologias deben
serviral bienestar de laHumanidad, al desarrollo
sostenible de todos los paises, alapaz mundial y
alaprotecciony conservaciénde lanaturaleza.
Elloimplicaque los paises desarrollados deben
compartir los beneficios de lasbiocienciasy de
sus tecnologias con los habitantes de las zonas
menos favorecidasdel planetayserviral bienes-
tar de cada ser humano.

2.Unaimportante tarea de laBioética, que
constituye unaactividad pluridisciplinar, esar-

monizar el uso de las ciencias biomédicasy sus
tecnologias con losderechos humanaos, enrela-
ciénconlosvaloresy principios éticos proclama-
dosen las Declaracionesy laConvenciénantes
mencionadas, en cuanto que constituyen un
importante primer paso paralaproteccién del ser
humano.

3. Laensefianzade laBioéticadeberiaincor-
porarsealsistemaeducativoyser objeto de textos
comprensiblesy rigurosos.

4. Todos losmiembrosde lasociedad han de
recibir una informacioén general, adecuada y
accesible sobre la utilizacion de los avances
cientificos, lasbiotecnologiasy sus productos.

5. Se debe propiciar y estimular el debate
especializado y publico a fin de orientar las
opiniones, lasactitudesy las propuestas. El deba-
teimplicardde manerainteractivaalosexpertos
de lasdistintasdisciplinasyalos ciudadanosde
diversosambitos, asi comoalos profesionales de
los medios de comunicacion.

6. Debe garantizarse el ejercicio de laauto-
nomia de la persona, asi como fomentarse los
principios de justicia y solidaridad. Asimismo
debe respetarse laidentidad y especificidad del
ser humano.

7. Todostienenderechoalamejorasistencia
médica posible. El paciente y sumédico deben
establecer conjuntamente el marco del trata-
miento. El paciente deberaexpresar su consen-
timiento libre después de haber sido informado
de forma adecuada.

8. El genoma humano es patrimonio de la
Humanidad, y como tal no es patentable.

9. Unafinalidad fundamental de las técni-
cas de reproduccién asistida es el tratamiento
médico de los efectos de laesterilidad humana
yfacilitar laprocreacidnsi otras terapéuticas se
han descartado por inadecuadas o ineficaces.
Estastécnicas podran utilizarse también parael
diagndsticoy tratamiento de enfermedades de
origen hereditario, asicomoen lainvestigacion
autorizada.

10. Lacreacién de individuos humanos ge-
néticamente idénticos por clonacién debe pro-
hibirse.

Lautilizacion de célulastroncalescon fines
terapéuticos debe permitirse siempre que laob-
tencion de esas células no implique ladestruc-
cion deembriones.

11. Lainvestigacionyexperimentacionen
sereshumanosdeben ser realizadas armonizan-
do la libertad de la ciencia y el respeto de la
dignidad humana, previaaprobacién por parte
de comitéséticosindependientes. Lossujetosde
los ensayos deberan otorgar su consentimiento
librey plenamente informado.

12. Losproductosalimenticiosgenéticamente
transformados deben comportar la prueba, de
acuerdo con el conocimiento cientifico del
momento, de que no son perjudiciales para la
salud humanaylanaturaleza, y se elaborarany
ofertaran en el mercado con los requisitos pre-
vios de informacion, precaucion, seguridad y
calidad. Lasbiotecnologiasdeben inspirarseen
el principio de precaucién.

13. Debe prohibirse el comercio de érganos
humanos. Debe continuarse la investigacion
sobre los xenotrasplantesantesde que se inicien
ensayos clinicos con seres humanos.

14. El debate ético sobre el final de la vida
debe proseguir, con el fin de profundizar en el
analisis de las diferentes concepciones éticasy
culturales en este ambito y de analizar las vias
parasuarmonizacion.

15. Afin de promover un lenguaje universal
paralaBioética, deberd hacerse un esfuerzo por
armonizar y unificar los conceptos que tienen
actualmente terminologiasdiferentes. El acuer-
doeneste ambito se hace indispensable desde el
respetoalasidentidadessocioculturales.

En Gijon (Espafa), 24 de junio de 2000.

Masinformacion:
http://www.sibi.org/declaracion.htm



