Rehabilitacion de una persona con ceguera total y doble
amputacion de antebrazos(*)

C.B. Llera Gonzélez

RESUMEN: se expone el programa de rehabilitacién que se aplicéd de 1996 a 1999 en La Habana (Cuba) a un

joven salvadoreiio, mutilado de guerra con ceguera total y doble amputacién de antebrazos. Se
describe la confeccidn de una prétesis en la que pudiese acoplarse un basién adapiado a las técni-
cas de movilidad. Se comentan asimismo otros aspectos del proceso de rehabilitacién, como la
interaccién personal entre rehabilitando y rehabilitador, la ensefianza de la lectoescritura braille, y
lz insercion laboral de la persona rehabilitada.
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ABSTRACT: Rehabilitation of a totally blind person suffering double amputation of the forearms. The
paper discusses a rehabilitation programme conducted from 1996 to 1999 in Havana, Cuba, for a
young disabled Salvadoran war veteran suffering total blindness and double amputation of the
forearms. The author describes the construction of a prosthesis for attachment of a cane adapted
to mobility techniques. Other aspects of the rehabilitation process are likewise discussed, such as
the personal interaction between client and instructor, teaching of braille reading and writing,
and the occupational mainstreaming of the client after rehabilitation.

KEY WORDS: Rehabilitation. Mobility. Amputation. Adapted prosthesis. Braille reading and writing, Occu-

pational mainstreaming.

INTRODUCCION

Las personas discapacitadas necesitan compren-
sion y ayuda. Cuando, ademds, los discapacitados
son mulitiples se deberd tener en cuenta cada aspec-
to relacionado con las limitaciones, unificando y
profundizando las ideas encaminadas a determinar
¢cOmo actuar en cada caso con el fin de hallar solu-
ciones capaces de lograr su bienestar social.

Nuestra experiencia esta relacionada con la
bidsqueda de un medio (o dispositivo) que mejore
la autonomia personal, la calidad de vida ¢ inte-
gracion social de un grupo de jévenes que queda-
ron mutilados a raiz de su participacion en la gue-
rra. Nueve jévenes salvadoreiios quedaron

* Este trabajo obtuvoe mencién especial en el «XII Concurso
de Investigacién Educativa sobre Experiencias Escolares»
convacado en 1999 por la Direccidn de Educacién de la
Organizacién Nacional de Ciegos Espaiioles {ONCE).

afectados de la vista en diferentes grados; cuatro
de ellos ciegos totales y, a su vez amputados, de
sus extremidades superiores a diferentes longitu-
des, El caso mas representativo de esta discapaci-
dad miiltiple es el que concierne al trabajo que
presentamos.

Nos propusimos mejorar la calidad de vida de
todos y en especial de M.A ., dadas las dificulta-
des en su autonomia personal, ayudindolo de la
forma més real posible.

Para ello fue necesario crear una préiesis, con
exiremo distal en el muiién del brazo rector, a la
cual se le fija un bastén (u otros utensilios) con
ciertos requisitos técnicos, para que su longitud
coincida con las medidas especificas de cada per-
sona,

Estas ayudas técnicas permiticron Ja rehabilita-
cidn, educacién, movilidad personal, integracion
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social y laboral de todos estos jévenes discapaci-
tados multiples.

FUNDAMENTACION

Origen de los casos

A través del tiempo, el mundo se ha convul-
sionado mucho debido a miltiples y complejas
situaciones como desastres naturales, acciden-
tes provocados por negligencias del propio
hombre, guerras territorales y otras causas.
Esto ha provecado un aumento en el nimero de
personas portadoras de una o multiples disca-
pacidades.

Es importante intercambiar las experiencias
referentes a las ayudas técnicas que permitan la
integracién social y laboral de las personas con
doble discapacidad en las diferentes regiones del
mundo.

Cémo enfrentar la doble discapacidad en el
individuo, constituye una gran preocupacion,
En este caso una persona ciega total y amputa-
da de sus dos antebrazos. ;Qué medios y ayu-
das técnicas utilizar? Nuestro proposito es evi-
tar las consecuencias que ello representa para
la sociedad, el desajuste personal, familiar y
social.

Si no asumimos una actitud congruente con
esta postura, que nos permita en realidad orga-
nizar todas las variantes y medios que en cada
caso se requiera a partir de la precision del tipo
y el cardcter de sus necesidades cducativas,
estarfamos en presencia de un cambio termino-
l6gico ¥ no conceptual, como ¢l momento lo
requiere.

La experiencia que reflejamos es la de M.A. un
Jjoven salvadorefio de 2] afos de edad, que perte-
necié al movimiento guerrillero de su pais.

Al explotarle un artefacto en sus propias
manos, queddé inconsciente. Sus compaiieros al
verlo con vida le brindaron los primeros auxilios
y pocos dias después fue llevado a Alemania. Alli
lo operan. Realizan la oclusién de ambos ojos y
le amputan sus dos brazos a seis centimetros por
debajo de sus codos.

Dos anos, mas tarde fue enviado a Rusia a una
clinica de descanso. Un aiio después llega a mi
pais, (Cuba), a un campamento de descanso para
discapacitados fisicos motores. En €l pasa las 24
horas del dia acostado en su cama.

Fue ep ese campamento donde inicié la dificil
pero hermosa tarea de rehabilitarlo e integrarlo de
nucvo a la sociedad.

Desde que comencé como especialista en este
campo, nunca habia trabajado con casos como
£stos.

Dirigi mis acciones & impartir ¢l conocimiento
del sistcma braille y las diferentes asignaturas que
corresponden al drea de las ciencias. Mi actividad
fundamental consistia en buscar los medios, vias
y ayudas técnicas necesarias para poder sacar al
alumno de su enclaustramiento de tres afios para
integrarlo.

Estructura del trabajo

Para mayor efectividad del proceso educativo y
debido a las caracteristicas heterogéneas de los
nueve discapacitados, el trabajo se dividié en dos
grupos que se detallan a continuacidn:

— Grupo 1. Integrado por una muchacha y
tres muchachos, diagnosticados como
deficientes visuales, sin otras limitacio-
nes, Todos tenfan la misma escolaridad
(42 grado de la Ensefianza General Pri-
maria).

— Grupo 2. Integrado por seis varones ciegos
totales y que, a su vez, dividi en tres sub-
grupos (a, by ¢).

» Subgrupo a): las personas ciegas totales
con sus brazos completos (con segundo
grado de la Ensefianza General Prima-
ria).

+ Subgrupo b): dos personas ciegas totales
a quicnes les falta una mano y dos dedos
de Ja otra (a uno de ellos le falltan tres
dedos de su mano izquierda y liene
amputada la derecha). Al otro le falla la
mano izquierda y dos dedos de su dere-
cha. (Tienen tercer grado de Enseflanza
General Primaria)

» Subgrupo c¢): una persona ciega total que
tiene sus dos antebrazos amputados a
seis centimetros por debajo de los codos.
(Tenfa primer grado de Ensefianza Gene-
ral Primaria).

El dltimo caso es el que exponemos por resu-
mir todas las ayudas técnicas creadas y aplicadas.

Para enfrentar esta labor nio encontré ninguna
bibliografia especifica, ni medios; por lo tanto
decidi enfrentar el reto y comence a crear sobre la
base de las siguientes interrogantes:
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¢ Como sacarlo de su enclaustramiento? ;Cémo
ubicar el bastén y lograr adaptarselo? ;Cémo
hacer efectiva la integracién de este caso a la
sociedad?

Las acciones las dirigi a establecer un plan de
estrategias y actualizacion de datos.

Lo primero fue estimularlo mediante su partici-
pacioén en actividades y haciéndole tomar
conciencia de su realidad. En segundo lugar bus-
car un medio que permitiera fijar el bastén y
determinar la longitud del mismo. En tercer lugar
aplicar las técnicas de OyM modificando algunos
aspectos y confrontando algunas ideas para poder
fundamentar nuestras acciones.

Para poder trabajar tuve que definir las particu-
landades individuales, valorar todo su entorno
familiar, comunidad, asi como sus relaciones,
pude definir asi las necesidades educativas que
debian satisfacerse. Es decir caractericé a cada
uno, especificamente a M.A. quien me permitié
organizar adecuadamente el proceso.

El uso del baston y los ciegos ampu-
tados de sus antebrazos

El bastén, para las personas ciegas es la pro-
longacién de sus brazos y, sobre todo, de su
dedo indice; es su proteccién, le ayuda a identi-
ficar y a esquivar los obstdculos; mas adn, le
sirve de aviso a los demds para que le brinden
ayuda.

¢Estan estos casos miltiples imposibilitados
para usar un bastén blanco? Claro gue no; todos
los beneficios que aporta el bastén deben ser
aprovechados, también, por las personas ciegas,
con sus dos brazos amputados.

Por lo tanto lo que habia que resolver, sin
duda, era el problema de cémo llevarlo y qué
caracteristicas tendria el baston.

Después de varios proyectos la forma que nos
aportd mas beneficios fue la de ubicar una prote-
sis con aditamento especifico que fijara el bastén,
para que cumpliera su funcién,

Se contactd con un téenico en protesis y se le
expuso lo que se queria. Lo ideal fue una prétesis
fijada en el muiidn del antebrazo rector que sostu-
viera ¢l bastén y que permitiera ubicar otros uten-
silios como cuchara, cepillo dental, etc.

Asi surgié la cavidad con extremo distal, con
una canal para que pueda entrar y fijar el bastén,

lo que permitié la aplicacion de las técnicas de
OyM.

Pero surgi6 otra dificultad: el bastén blanco
corriente resultaba muy corto para una persona
amputada. Se profundiz6 en el bastén y compro-
bamos que tenia que prolongarse para que cum-
pliera su funcién, dada la carencia de la longitud
del brazo de cada discapacitado.

Concluimos en que el bastén ideal tenia que
ser aumentando las longitudes de la parte amputa-
da, mis la longitud de fijacidn a la prétesis.

Después de resolver esta sitvacion el uso del
bastén comple los requisitos y las funciones
como los demas.

Comprobamos, después, que con estas adapta-
ciones ¢s posible aplicar las técnicas de orienta-
cién y movilidad (OyM).

Relacion morfoldgica con el cuerpo
humano

Un aspecto importante fue profundizar y extra-
er lo necesario de este aspecto. Varios dociores y
antropologos s¢ dedicaron a investigar personas
que se encontraban momificadas y se establecie-
ron algunos principios de ¢cdmo se podian calcu-
lar distintos elementos en personas que carecian
de alguna parte de su cuerpo.

Uno de los mds certeros enfoques han sido
las experiencias y escritos realizados por el Dr.
Juan Camps de la Universidad Auténoma de
México en su libro «Estudios de Antropologia
Biol6gica y I Coloquio de antropologia fisica
1980».

En sus estudios establecid las tablas vy cal-
culos numéricos para determinar por el tama-
fio del cuerpo humano (aito), las longitudes de
los miembros del cuerpo humano. Asi, a mado
de ¢jemplo, en el caso que nos ocupa seria:
altura 1,64 m, su antebrazo debe medir 20,3
cm; su mang abierta 18,0 cm y su mano cerra-
da 9,0 cm,

En la actualidad existen equipos muy precisos
para determinar estos elementos, pero todos los
paises no tienen estas posibilidades.

Segiin plantecan los expertos en prétesis del
Heospital Ortopédico cubano Cuba-RDA, se
puede indicar la longitud del antebrazo por ei
pie de una persona ya que en ambos son lag
mismas.
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Por lo tanto 1a longitud del pie de cualquier ser
humano nos brinda facilmente el largo del ante-
brazo de una persona (midiendo de la articula-
cion interior del codo hasta la muifieca). Enton-
ces, resulta facil hallar las longitudes del
antebrazo amputado, que serd la diferencia entre
la longitud del antebrazo completo y el largo del
muion.

Relaciones con el sujeto

Segiin Sail Foks las crisis turbulentas desorde-
nadas del individuo ya dejaron de verse sélo
como «contexto de riesgos» y comenzaron a con-
siderarse como campos de posibilidades. Las
elecciones, decisiones, exploracién de opciones,
los mundos posibles despegaron a partir de estos
momentos toda su densidad y riqueza impulsando
nuevas formas de didlogo.

Basado en éstos y otros elementos me dirigi a
la bisqueda de un proyecto de estrategia, para
buscar la relacién social con una persona (M.A.)
que hacfa tres afios s6lo sabia de hospitales, hoga-
res intermos 0 campamentos, y cuya (inica activi-
dad consistia en estar arriba de una cama, sin
hacer nada, ya que todo se lo hacian sus compa-
fieros.

Para establecer el ambiente o raport entre el
alumno y yo, empleé mucha sutileza. A través
de las conversaciones fui conociendo sus inte-
reses, necesidades y perspectivas a corto plazo.
Le confié algunas interioridades de mi vida
para demostrarle que nadie es completo y para
ello le dije que aunque yo soy Licenciado en
defectologia, pronuncio con problemas algunas
palabras comeo fres, cuatro, dromedario, trén-
sito.

Ves, nadie es completo —le insisti.

Después de esto decidié caminar conmigo.

Apoyado en el ir y venir al patio le propuse
caminar a mi lado: sdlo trara de rozar tu codo
con mi brazo para guiarte.

Asi fue como comenzé a conocer ¢l patio del
campamento. Era la primera actividad con un
guia vidente.

Cada dia de clases aumentamos el recorrido
segin sus necesidades y, partiendo de lo cono-
cido por él, todas las maiianas tenia que hacer
lo mismo v tenfa que desayunar, ahora en el
comedor. Planificamos, para los dias que al
profesor no le correspondia ir, que otro compa-
fiero lo hiciera y realizara los ejercicios de
calentamiento,

Aprovechamos los ejercicios para la prepara-
cion del braille, por ejemplo los conceptos arriba
(de pie); en el medio (semi agachado) y abajo (en
cuclillas). Después lo llevamos al plano vertical y
mas tarde al plano horizontal.

Al mes se le enseiid a ir y regresar al 4rea solo,
para hacer sus gjercicios guidndose por Ja pared, el
pasillo y el césped. Asi se evitd que permaneciera
en la cama todo el dia y se le hizo comprender la
necesidad de otras ayudas: la protesis y el basién.

Todo esto lo planificamos en el momento dc
hacer la caracterizacion, con un sentido: la inme-
diatez.

Ensenanza de la lectoescritura en sis-
tema braille

La lectoescritura en braille no es el objetivo
fundamental de este trabajo, aunque si lo serd de
un trabajo luturo.

Pero indicaremos algunos elementos esencialcs
para este trabajo que hagan reflexionar sobre la
seleccidn de las vartantes utilizadas por nosotros,

En todas las personas, y més aiin en las ciegas,
las dreas sensitivas son de gran importancia. Ellas
se encuentran en primer lugar en la punta de la
lengua; en segundo, los labios; después en la pun-
ta de la nariz y en cuarto lugar la yema de los
dedos (Integracion 30).

En el caso de M.A., después dc analizar y
experimentar con varias de cllas, la més fructifera
resulté ser la punta de la nariz. Por lo tanto, cste
punto [ue el escogido para la lectura en braille.

La escritura se realizaba con los mudiones en la
mdquina Perkins, por la separacion de sus teclas.

El otro apoyo que uvtilizamos al servicio del
aprendizaje fue su inteligencia y su memoria.

Gracias a todos estos elementos, en dos cursos

pudo realizar desde el primero hasta el sexto gra-
do de la Ensefianza General Primaria.

Proyeccién del trabajo

— Caractenizar al sujcto.
D¢ forma simple que responda 2 la elapa
psicolégica de la edad de cada persona,
poniendo énfasis cn sus deseos, anhelos y
posibilidades reales; el rcsultade positivo
de las estrategias debe verse a corto plazo.
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— Determinacién de la longitud del bastén.
Segtin los elementos determinados para su
disefio (ver Anexo 1).

— Confeccion de la prétesis con la cavidad de
extremo distal de acuerdo a cada individuo,
Ensefiar a poner y quitar las ayudas técni-
cas creadas (ver Anexo 2).

— Ejercitar la autonomia personal de acuerdo
a las necesidades e intereses de cada disca-
pacitado (ver Anexo 3).

— Evaluar, corregir y estimular constantemen-

te sus resultados por pequefios que sean.

ANALISIS DE LOS RESULTADOS

Todo el trabajo se realizaba con dos frecuen-
cias semanales de cuatro horas cada una,

El lugar fue el campamento de discapacitados
fisicos motores «26 de Julio» en la carretera del
Cacahual, municipio Boyeros, Ciudad de La
Habana, Cuba.

Comenz6 el 10 de septiembre de 1996 hasta su
regreso € incorporacion laboral en su pafs, en
enero de 1999,

Al evaluar el trabajo realizado la direccién y
representacion salvadoreiia lo consideré de rele-
vante ¢ increible.

Los hechos mas stgnificativos fueron:

— ninguno de los lugares anteriores pudieron
hacer algo que cambiara la vida de M.A;

— el alumno comprendié nuestra intencién
después de la perseverancia de varios
encuentros;

— acept6 participar y realizar las variantes
para buscar las mejores propuestas y él
mismo insistid en el vso de la prétesis y el
baston, debido a los beneficios que le brin-
daron en corto tiempo;

— a los cinco meses se sintid capaz de ir
solo a un restaurante campestre (lo
seguia un volentario del internado a un
paso de distancia}, que se encontraba a
1/2 kilémetro de] campamento donde
comid y bebié con los medios confeccio-
nados.

M.A. llegd a recuperar la alegria y ¢l desco de
vivir. Hoy se encuentra trabajando y percibe un
salario como activista de mmtegracion de la Aso-
ciacién de Discapacitados de El Salvador. En
todas sus reumiones termina exponiendo el testi-
monio de su vida, concluyendo siempre asi:
«Todo esto se debe a mi profesor, a €] gracias,
muchas gracias».

En conclusién las ayudas técnicas creadas son
efectivas para obtener autonomia personal, inte-
gracion social y laboral de las persenas ciegas
totales, amputadas de sus antebrazos,

Y, por ello, recomendamos que se proporcione
a todas las instituciones, organismos y personas
que Jo necesite, nuestras ayudas técnicas debido a
su eficacia en la integracion € individuos ciegos
amputados de sus antebrazos.
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ANEXO 1
Descripcion de los medios creados

A} Determinacion de la longitud del baston
La construccién del bastén estd determinada por la suma de las siguientes longitudes:

a) longitud normal de un baston desde el piso hasta el hueso del esternén
b) fongitud de la amputacion (diferencia entre el largo del pie y la longitud del mufién)
¢) longitud de fijacién de Ja cavidad distal (determinada por el técnico de prétesis).

El largo del bastdn seria a+b+c y esta suma varia en cada individuo, por dicha razén no se
dan medidas.

B) Orros requisitos del haston

— El bastdn debe ser plegable para que pueda ser recogido.

— A medida que el tamafio del bastén aumente, debe ser mds liviano.

— En caso de que lo unico amputado sea la mano, la longitud del baston se formard por
las longitudes a+c.

C) Construccion de la prétesis con extremo distal con su canal

No fijamos medidas porque son las mismas técnicas de las prétesis cosméticas, ademds
que cada caso tiene sus propias caracteristicas individuales.

Para M.A. se construyd, en su brazo izquierdo, una protesis cosmética de antebrazo nor-
mal con sus cintas de fijacién al cuerpo.

En su mano derecha amputada (mano rectora) se construyd una prétesis que termina con
una cavidad con extremo distal (con sus cintas de fijacién a su cuerpo) y el canal con ranura
de fijacién para asegurar el baston.

El canal de deslizamiento es mds estrecho adelante que en su parte superior, quedando a
presidn el baston.

Si el perno de fijacion se saliera de la ranura, el bastén quedaria trabado en la parte infe-
rior de la prétesis, lo que evitaria que se cayera al piso.

ANEXO 2
Ensefiar a poner y quitar las ayudas

Para colocar el baston en la protesis, s6lo basta con apretar el mismo entre las rodillas (o muslos)
por debajo de los dos tercios de su largo. Hago coincidir el metal de la prétesis con el baston a la
altura determinada con el bastdn rozando el mismo y por dentro del canal. Subo el mufion deslizando
el canal por el baston hasta llegar al tope, doy un pequeiio giro a la izquierda quedando el perno de
fijacion dentro de su ranura correspondiente.

Para quitar el bastdn, adopto la posicién anterior, giro el muiion hacia la derecha, deslizo el canal
hacia abajo a dos tercios de su altura y lo retiro. Se recoge el bastén guardandolo después en el fajin
del pantalén, debajo del brazo o en alguna cartuchera preparada al respecto.
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ANEXOQ 3

Ayudas para la autonomia personal

Con la cuchara y el cepillo dental se fijan a Ja Jongitud b, colocdndose en la prétesis igual que el
bastén, tanto al ponerlo, como al quitarlo.

Las longitudes b y ¢ son las mismas determinadas en el bastén.

Aseo personal

Para este aspecto podemos utilizar dos variantes, primero la llave fija metiendo la cara debajo de
ella o rociarse la cara mediante ducha portitil. Se rocfa la cara con jabdn liquide de pomo plastico o
por spray. Se enjuaga de nuevo y se seca con la toalla. Si es un lugar moderno, a vapor.

El bafio del cuerpo lo haria de la misma forma y no se excluye Ja ayuda en algunas ocasiones. Se
explica la higiene de sus érganos genitales y al terminar se le orienta la forma del secado con la toalla
(puede ser colocandose una bata de baio).

El cepillo dental podrd ser de dos variantes eléctrico que es mas facil pero se puede acondicionar
el cepillo tradicional adaptado para el enganche del orificio de la protesis fija.

Vestuario

En el vestuario se propone los pantalones sin cintos y con eldsticos en la cintura (la portasiuela
serfa de malerial adhesivo) v el uso de jerseys. Las camisas pueden tener material adhesivo en lugar
de botones,

Nuestra propuesta es zapatos tipo mocasines o tenis con cierre adhesivo, indicindole siempre a
posicion en el escaparate ¢ lugar de guardarlos.

Arreglo de la cama

Se le dio como obligacién diaria el arreglo de su cama. La funda la colocard apoydndose con su
boca ¢ introduciendo Ja almohada con sus codos. La sdbana la tenderd normalmente calzandola con
el colchdn, puede ser estirando la misma con sus mufiones ¢ con la boca.

Alimentacion
Los liquidos primero los tomard con absorbentes (pajitas), después se le enseilard c6mo servirse de
la botella a su jarra preferiblemente aguantandola con sus muiiones.

La cuchara la Hevard adaptada a su prétesis y €] sabra quitarla y ponerla en su momento oportuno
(como si coloca ¢l baston).

Cortesia y trato

Insistimos que no puede sentirse herido por nada, hay mucho desconocimiento todavia con rela-
cién a los discapacitados. Se debe agradecer siempre toda ayuda presiada, por pequeiia que sea, y, si
es necesario rectificar alguna, que la hiciera de forma respetuosa y jocosa. Tratar de ser cortés con las
damas, con todos en general.

Aspectos técnicos de las ayudas

Las caracteristicas técnicas del bastén dependerén de cada persona; pero la forma de la caifia serd
la misma siempre (cdnica). La punta serd mas fina (didmetro 13mm), la parte superior tendrd un dii-
metro de 15mm. Su longitud dependera siempre de los valores a+b+c. (Ver Anexo 1)

El bastén utilizado en esta experiencia tiene las signientes longitudes: allura de la persona (a) ¢s de
1200mm (120cm), longitud amputada (b) 200mm (20cm), fijacién (c) 120mm (12em). La tongitud
total del bastdn es de 1520mm (152cm).

Caracteristicas de la protesis

Esta serd lambién de acuerdo a cada persona. Longitud de prétesis (120-130mm). El canal de fija-
cién tendrd en su parte superior tope un didmetro de 15mm (1,5¢m) y su borde inferior de 14mm
{1,4cm). La ranura de fijacién tendrd 10mm (1,0cm) de profundidad por 0,5mm de ancho.

El perno de fijacion se relaciona de acuerdo a la ranura necesaria: largo 10mm y ancho 0,5mm.
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