Internet / DATASALUD

· Características de Internet en el entorno de la discapacidad:

· Democratiza la información 

· Integra comunidades sin distinción de capacidades
· Elimina distancias geo-políticas

· Interconecta

· Alienta la comunicación, combatiendo el aislamiento

Ventajas:

· Información:  de salud a:
Pacientes

    
       Familiares

   
       Médicos

·      de actualidad: noticias y entretenimientos (diarios, revistas)

· Consultas e interconsultas médicas (pacientes y profesionales)

· Comunicación individual y colectiva: mail y chat

· Educación a distancia

        Cursos (laborales, hobbies)

      




        Pos-grados

    




        Congresos virtuales

· Trabajo



        Búsqueda laboral

·         Ofrecer CV a bases de datos

        Teletrabajo

· Obstáculos:

· Falta de información sobre las ventajas del uso de Internet (mail y navegación)

· Falta de interés por la tecnología

· Falta de recursos para el acceso tecnológico (computadora, dispositivos especiales, navegación)

· Falta de accesibilidad en la red (sitios y portales)

· Exceso de información sin jerarquizar

DATASALUD

ESTAR INFORMADO ES EL PRIMER PASO PARA ESTAR SANO

· DATASALUD es producto de una extensa labor periodística interdisciplinaria. 
· Su objetivo es informar sobre salud, prevención y avances en medicina.

· Su estrategia es la comunicación directa: lenguaje simple y diagramación sencilla y clara, sin obstáculos visuales.
· DATASALUD, en asociación con Euroamericana de Prensa, es corresponsal de la OMS y la OPS.

· Su contenido está avalado por la HON (Health on the Net Foundation) de Suiza, e incluye información oficial del Ministerio de Salud y organizaciones vinculadas a la salud.
· Interconecta y se pone a disposición entre pacientes, médicos, asociaciones, entidades y medios de comunicación.

· Información que incluye:

· Por tema/área de especialidad

· Actividades de grupos de autoayuda

· Testimonios

· Diccionarios médicos
· Legal

· Prevención

· Solidaridad

· Artículos periodísticos y científicos

· Buscadores médicos especializados

· Actividades médicas

· Suscripción a grageas de salud

· Ofrece contenidos a distintos medios (boletín Integrando, de Artistas Discapacitados), radios, diarios, revistas y sitios de Internet

· Sabemos que el 60% de las discapacidades se producen por falta de previsión, accidentes e infecciones, por lo tanto pueden ser evitables. Entre ellas se cuentan:

· Pre-natales (por falta de ácido fólico, rubéola, tabaquismo, medicamentos, presión elevada)

· Perinatales (por falta de derivación o equipamiento médico-hospitalario, infecciones)

· Adquiridas (accidentes, infecciones, falta de prevención o de vacunación, hábitos inadcuados)

Los dos grandes desafíos en el área de la discapacidad son:

· Prevención (información + acciones)

· Integración (educación, salud, trabajo y vida cotidiana)

EXPERIENCIA DEL GRUPO VIVENCIAS (PARKINSON)

Testimonio de una de las fundadoras del grupo de autoayuda:

"Mi esposo, Juan, comenzó con síntomas cuyo origen era muy difícil de determinar. Después de un largo tiempo le diagnosticaron Parkinson. A partir de ese momento, sabiendo que se trataba de una enfermedad crónica, pensé en la posibilidad de organizar un grupo de autoayuda.

La más necesitada era yo que, como esposa, no podía entender qué estaba sucediendo: después de 37 años de casados, comenzábamos a vivir cambios que se traducían en una alteración en nuestra relación.

En ese momento tomé conciencia de que muchas veces, por ignorancia, presionaba a mi marido, exigiéndole cosas cotidianas que ya eran inalcanzables para él.

Al tomar contacto con diferentes organizaciones y obtener información confirmamos que la mejor solución para nuestro problema era formar un grupo de autoapoyo, para procurar algún bienestar. Algunos testimonios acerca del maltrato que reciben quienes padecen Parkinson se convirtieron en el disparador de este proyecto".

¿Cuáles son los beneficios para los familiares? 
Tomar conocimiento de las características de la EP permite la comprensión, alienta su aceptación, promueve el aprendizaje para el manejo de las situaciones de la vida cotidiana y procura estimular una actitud positiva en el paciente, que contribuye a una mejor relación médico-paciente. Se han acercado hijos de enfermos de Parkinson de diversas edades, quienes sienten un verdadero alivio al poder expresarse con absoluta libertad y al recibir los testimonios de quienes tienen la enfermedad.

¿Es necesaria la relación con organizaciones extranjeras? 

Organizaciones tales como la APDA y la EPDA nos brindan permanente información con respecto a los nuevos descubrimientos científicos y el funcionamiento de los grupos de autoayuda de otros países. También nos aporta información sobre los congresos internacionales en la materia.

Alcances:

Fuimos creciendo, obtuvimos mucha información acerca de los últimos avances del Parkinson: la vida sexual, la convivencia, aspectos psicológicos, temas de orden práctico como nutrición, vestimenta, ejercicios, foniatría, preparación del hogar, etc.

Hemos dado entrevistas televisivas, con lo cual logramos acercarnos a gente del interior del país y permitimos su inclusión en nuestras reuniones cuando viajan a Buenos Aires.

Desde España se contactaron para formar un grupo de autoayuda que se abrió hace aproximadamente un año, además de otro en Nicaragua. Cada vez que sacan una revista nos piden matrial e información actualizada.

En nuestro país ya hemos colaborado en la formación de grupos en Banfield, La Plata, Bahía Blanca y en el Hospital de Clínicas de Buenos Aires (que depende de la Facultad de Medicina).

Actualmente estamos impulsando un proyecto de Ley que incorpore medidas de protección para las personas que sufren el Mal de Parkinson.
Nuestra tarea involucra:

· Actualización permanente: a través de Internet, correspondencia, congresos, cursos.

· Disponibilidad horaria para atención telefónica, capacitación y asesoramiento.

· Horas de trabajo en la clasificación y traducción del material médico, de divulgación para pacientes y periodístico.

· Asistencia a eventos científicos y entrevistas periodísticas.

· Costos telefónicos, de internet, insumos (papel, diskettes, impresión), traslados locales y viajes para asesoramiento.

· Incorporación de colaboradores, asistentes y voluntarios.

· Organización de eventos, actividades recreativas y de capacitación, conciertos, etc.

Algunas observaciones:

· El nivel de formación y actualización médica es muy desparejo entre Capital Federal y el Interior del país. (Importancia del rol de Internet)
· Es relativamente fácil hacer una interconsulta en Capital Federal, no así realizar tratamientos prolongados.

· En el Interior se dispone de menor información, por lo tanto se diagnostica menos o más tardíamente. Esto implica un tratamiento tardío y menos efectivo.

· En el Interior del país la infraestructura hospitalaria es menos actualizada y completa que en Capital Federal

· El Grupo Vivencias recibe numerosos pedidos de información por mail, que se clasifican en dos vertientes: para tratamientos y contención familiar 

    para abrir o enriquecer grupos de autoayuda.

PROPUESTAS

· El punto más fuerte se obtiene a través de una legislación que democratice el acceso a la tecnología como derecho básico para una integración más efectiva de los discapacitados a todas las áreas de la sociedad.

Se logra a través de acciones y leyes concretas que apunten a:

· Exceptuar de impuestos:
-hardware: equipos e insumos de computación

-dispositivos y tecnología asistiva

-software (desarrollo local e importación)

-proveedores de Internet

-empresas telefónicas / cables

· Designar o crear un Proveedor Oficial Gratuito (puede ser el Ministerio de Salud) que asegure la conctividad concreta de todos los discapacitados, desde Asociaciones que los nuclean y representan, centros de gestión y participación barrial o desde domicilios particulares en el caso de quienes no pueden trasladarse.

· Asignar una línea 0800 gratuita para todas las asociaciones

Otras iniciativas:

· A nivel nacional podría establecerse una red local del tipo de EDUC.AR ("INTEGR.AR"), donde cada asociación, institución y organismo tenga su propia página. La idea es integrar y clasificar toda la información por temas y categorías.

· A nivel global, se pueden establecer nodos en 4 ó 5 puntos de la Red que funcionen como derivadores de la información sobre discapacidad existente en la web. Las categorías a incluir serían:
-salud

-educación

-trabajo

-legislación comparada

-listas de correo

-actualidad en materia de tratamientos y avances    científicos

-avances tecnológicos y oportunidades de adquisición

· Deberán funcionar como entes encargados de chequear y avalar (o descartar) la información de los sitios existentes en Internet, ofreciendo una guía actualizada o mapa de la Web. Pueden orientar y advertir sobre cómo buscar, chequear y descartar información.

DATASALUD:

Se pone a disposición para intercambiar, proponer, reunir y promover todo tipo de información a través de Internet entre pacientes, portales, instituciones y comunidad médico-científica.

Se involucrará activamente en la Red de Discapacidad.Difundir y estimular el conocimiento de las ventajas de la red para los discapacitados.

· Continuar el congreso a través de listas por temas a tratar para delinear las acciones y chequear rumbos según metas.

