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De la discapacidad a la capacidad

Discovering Hands y CAF

han logrado adaptar un modelo
unico de innovaciéon social

que aborda en paralelo tres
problematicas universales:

la insuficiencia de métodos
Optimos y estandarizados

de prevencién temprana del
cancer de mama, las pocas
oportunidades de empleo
significativo para personas con
discapacidad, y la prevalencia
de prejuicios culturales como
barreras al desarrollo humano.
Un modelo que transita de

una discapacidad aparente

a una capacidad.



Discovering Hands es una empresa social alemana fundada en
2010, creadora de un modelo altamente innovador, mediante el
cual se utilizan las habilidades tactiles de mujeres con discapaci-
dad visual en la deteccion temprana del cancer de seno. Con pre-
sencia en Alemania, Austria, India, Colombia y México, el modelo
promueve el empleo productivo para una poblaciéon tradicional-
mente excluida del mercado laboral, contribuye a fortalecer los
sistemas de deteccién temprana del cancer de mama y visibili-
za la carga econdmica y social que esta enfermedad representa.
Discovering Hands ha sido recompensada con galardones inter-
nacionales, incluido el premio de innovacion del sistema de salud
aleman.

CAF, banco de desarrollo de América Latina, fue creado en
1970 y esta conformado por 19 paises —17 de América Latinay
el Caribe, Espana y Portugal— y 14 bancos privados de la region.
Promueve un modelo de desarrollo sostenible, mediante ope-
raciones de crédito, recursos no reembolsables y apoyo para la
estructuracion técnica y financiera de proyectos de los sectores
publico y privado de América Latina. La Direcciéon de Innovacion
Social (DIS) es un area de CAF que se comporta como un labora-
torio que identifica ideas y modelos para el desarrollo de solucio-
nes a los desafios sociales que enfrenta América Latina, particu-
larmente los de las poblaciones mas vulnerables.



Prélogo

Enlas dltimas décadas, numerosos estudios han resaltado el importan-
te avance de los paises de América Latina en sus indicadores de creci-
miento y desarrollo socioeconémico, asi como en la mejora de sus indi-
cadores sociales, particularmente el de disminucién de la pobreza. Sin
embargo, la reciente desaceleracion econémica ha puesto en evidencia
la vulnerabilidad de estos avances. Los paises han visto cémo los niveles
de desigualdad se han profundizado y los problemas sociales tradicio-
nales se han mantenido, desmintiendo la premisa de que la ola de cre-
cimiento econémico tendria un efecto derrame que beneficiaria a todos
los segmentos de la poblacién.

Lo anterior ha demostrado que, para dar respuesta a los problemas
sociales mas apremiantes de la region, existe la necesidad de innovar y
hacer las cosas de manera diferente, ya que las soluciones en oferta se
han quedado cortas.

Con esta preocupacion en mente, la CAF, desde su Direccién de Inno-
vacion Social (DIS), viene realizando, desde hace aproximadamente cinco
anos, un esfuerzo por ensayar y financiar ideas y modelos nuevos y diferen-
tes, con el potencial de convertirse en soluciones ttiles a estas problemati-
cas, en especial, aquellas que aquejan a las poblaciones méas vulnerables.

La CAF estd convencida de que la innovacion social es una herra-
mienta poderosa para promover el desarrollo humano y social sosteni-
ble. Por esta razon, la DIS se comporta como un laboratorio que apuesta
por el ensayo o error como instrumentos de éxito. Como en todo labo-
ratorio, es critico documentar y difundir la historia, los procesos y las
enseflanzas adquiridas en el camino; todo ello, dentro de un proceso de
aprendizaje que permite revisar nuestras acciones, recibir retroalimen-
tacion de todos los grupos de interés, identificar aciertos y desaciertos,
factores impulsores e inhibidores del éxito, asi como viabilizar la réplica

o ampliacién de los pilotos en desarrollo.
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El presente estudio de caso tiene su origen precisamente en este
marco, pues constituye el segundo de una serie que CAF inici6 con el
objetivo de compartir el conocimiento capturado en estos proyectos
con hacedores de politica publica, en especial los actores locales, con
organizaciones de la sociedad civil, la academia, otros donantes y de-
mas actores interesados. En otras palabras, este documento pretende
poner al lector en los zapatos del autor y describir de forma dindmica,
mediante el método conocido como narracién, un modelo de desarrollo
que aborda de forma innovadora dos problemaéticas universales: la falta
de métodos 6ptimos y estandarizados de prevencién temprana del can-
cer de mama y las pocas oportunidades de empleo para personas con
discapacidad.

Elmodelo expuesto usa las altas habilidades tactiles de mujeres con
discapacidad visual en la deteccién temprana del cancer de mama, con-
tribuyendo a aliviar un problema de salud ptublica y generando oportu-
nidades de trabajo significativo y de calidad para personas tradicional-
mente excluidas del mercado laboral.

Esperamos que esta publicacién sea un referente de utilidad para la
generacion de nuevos modelos de innovaciéon social que sirvan para la
creacion de mas y mejores oportunidades de inclusion, particularmente

para los méas vulnerables.

Ana Mercedes Botero
Directora Innovacion Social

CAF —banco de desarrollo de América Latina
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«Manos que salvan vidas»
De la discapacidad a la capacidad

Se encontraba en su casa estudiando cuando sono el teléfono. Escuché
como su padre descolgaba el auricular y al cabo de unos segundos la
llamé.

—Leidy es para ti, llaman del Instituto.

—Voy, gracias —comento levantandose de la silla y dirigiéndose al sa-

16n donde se encontraba el teléfono.
—¢Leidy Garcia? —escucho por el auricular.
—Si, soy yo —respondio.

—Minombre es Rosario. Mafiana vamos a realizar unas pruebas para

un posible trabajo y hemos pensado que podria interesarle.
—Claro, ;de qué se trata?

—Manana le informaran de todo. Es un proyecto muy bonito, pero
yo no tengo todos los datos. Si estd interesada, habra una reunién
informativa a las 9.00 de la manana en la sede del Instituto.

—Muchas gracias, alli estaré —contesto6 Leidy.

Ese mismo dia Yamile y Sandra recibieron una llamada similar. Yami-
le era psicéloga e impartia clases cuando le surgia alguna oportunidad, lo
cual no eramuy frecuente. A Sandra, la llamo un compaifiero que asistia a
clases con ella para comentarle que en el Instituto estaban pidiendo curri-
culos para un programa de capacitacion que iban a impartir.

Ninguna de las tres se conocia, pero tenian varias cosas en comun.
Las tres se encontraban sin empleo estable, realizando trabajos espo-
rédicos; las tres padecian discapacidad visual —Yamile y Sandra eran

invidentes desde su nacimiento y Leydi qued6 con baja visién a los 18
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anos a causa de una trombosis cerebral—, y las tres habian sido alumnas

del Instituto para Nifios Ciegos y Sordos del Valle del Cauca.

La sede del Instituto se encuentra en el barrio de San Fernando, en
la ciudad de Cali. El barrio, una zona residencial construida en 1930,
goza de un microclima fresco y htimedo con abundantes arboles, par-
quesy zonas verdes. Pero, sin duda, el principal motivo de orgullo de los
fernandinos es el estadio de fitbol «Pascual Guerrero», mas conocido
como «El Pascual», uno de los complejos deportivos mas modernos en
su época que gané para Cali la denominacion de «Capital deportiva de
América». A unas pocas cuadras del estadio se encuentra el Instituto, in-
tegrado por un colegio y una clinica de rehabilitacion.

La reunion informativa tuvo lugar en una de las aulas del colegio.
Las asistentes no llegaban a la treintena. Algunas personas, como Leidy
y Sandra, habian venido acompaiiadas por sus familiares.

En esa sesion informativa, Doris Garcia, la directora del Instituto
para Ninos Sordos y Ciegos, explicé a las asistentes que el centro esta-
ba participando en un proyecto piloto impulsado por la CAF, banco de
desarrollo de América Latina, y una empresa social alemana llamada
Discovering Hands.

El objetivo del proyecto era formar a las primeras mujeres invidentes
como expertas en la deteccion del cancer de mama o, segtin la deno-
minacién utilizada por la empresa alemana, auxiliares examinadoras
tactiles.

Elimpulsor de esta idea era Frank Hoffman, un médico aleman
que habia trabajado durante mas de veinte afios en una clinica gine-
cologica realizando detecciones de cidncer de mama. El Dr. Hoffman
le daba vueltas a como perfeccionar la detecciéon temprana del cancer
mejorando la palpacién tactil para encontrar los pequefios bultos, que
son mucho maés faciles de curar que cuando adquieren dimensiones
mayores. Una mafiana, le vino de repente la idea a la cabeza: los cie-
gos, ellos son la solucion. La pérdida de la vista les ha hecho desarro-
llar mas los otros sentidos y, en especial, el del tacto necesario para
leer en braille.

Para que las personas invidentes pudiesen realizar la exploraciéon

del seno y transmitir la localizacién exacta de los nodulos, Hoffmann

CAF —banco de desarrollo de América Latina



diseno unas tiras delgadas que se colocan sobre el pecho de la mujer y
les permiten situar los bultos dentro de unas coordenadas precisas que
puedan ser comprensibles para el médico.

Ese fue el origen de Discovery Hands, una empresa social que em-
plea a personas con discapacidad visual para la deteccién temprana del
cancer de mama. La idea era tan ingeniosa como asombrosamente sim-
ple: el sentido del tacto, extraordinariamente desarrollado en las mu-
jeres ciegas o con discapacidad visual, se podia utilizar para mejorar la
deteccion precoz del cancer de mama. Esa intuicion se habia plasmado
en un método de examen clinico de los senos que se apoyaba en las per-
sonas ciegas como especialistas en el diagnéstico.

El método no solo permitia salvar vidas, sino que habia conseguido
que las mujeres ciegas y con muy baja vision trabajasen no «a pesar de
su discapacidad», sino «gracias a sus habilidades especificas».

Discovery Hands habia conseguido desarrollar un programa espe-
cializado de formacién profesional, que tenia una duracién de nueve
meses, y que certificaba a las mujeres ciegas y con discapacidad visual
como auxiliares examinadoras tactiles (AET). Esas AET, especialistas
en la deteccion temprana del cincer de mama, forman actualmente par-

te del sistema de salud existente en Alemania.

Frank Hoffman: médico y emprendedor social

Frank Hoffman nacié en Miilhaim un der Rhur, una ciudad de Rena-
nia del Norte-Westfalia, situada entre las ciudades de Essen y Duisbur-
go, a las orillas del Ruhr, con una poblacién de 168.000 habitantes. Si-
guiendo los pasos de su padre, decidi6 estudiar medicina en Dusseldorf,
especializandose en ginecologia. Al terminar la carrera y tras el periodo
de practicas, regreso a Miilhaim donde abrié una pequena consulta.

En Alemania los gineco6logos son los médicos encargados del exa-
men de deteccion del cancer de mama de las mujeres. Aligual que en
otros paises, el seguro solo cubre las mamografias a partir de los cin-
cuenta afnos. Antes de esa edad, los seguros solo cubren un examen de
deteccion hecho por un médico. Hoffamn siempre se sintié insatisfe-
cho con esos examenes. Consideraba que el tiempo que se dedicaba a
la exploracién, apenas cinco minutos, resultaba claramente insuficiente

«Manos que salvan vidas» De la discapacidad a la capacidad 13
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para realizar un examen riguroso. Tampoco podia dedicar mas tiem-
po, pues el precio que el sistema de salud pagaba por esos examenes
eraridiculo, y si dedicaba el tiempo que €l estimaba necesario, termi-
naria cerrando su clinica.

Este era un tema que le preocupaba y que a veces incluso le qui-
taba el sueno. Hoffman era un médico que se tomaba muy en serio las
exigencias deontolégicas de su profesion. Para €l, no se trataba de un
asunto anecdotico, pues sabia que la deteccién temprana del cancer
incrementa exponencialmente las posibilidades de curacion.

Como no encontraba ninguna solucién, Hoffman estaba conside-
rando seriamente contratar a un asistente para que realizase los exa-
menes y dedicar él mas tiempo a otras consultas mas rentables; de esta
manera, pensaba, conseguiria proporcionar un servicio adecuado sin
poner en riesgo la sostenibilidad de la clinica.

Una manana del ano 2004, mientras se estaba duchando, le vino re-
pentinamente a la cabeza una idea: —jLos ciegos son la solucién! jEllos
podrian realizar ese examen con mucha mas precision, pues su falta de
vision ha hecho que desarrollen mas el sentido del tacto!

La excitacion le hizo salir corriendo desnudo de la ducha y acudir de-
prisa a su ordenador para apuntar la idea. No queria que se le olvidase y,
por alguna misteriosa razon, intuia que se podia tratar de algo importante.

Nada mas llegar a su consultorio, comenté con su colega la «reve-
lacion» que habia tenido y este se mostro igualmente entusiasmado.
Los dos decidieron buscar en Internet para ver si existian personas
invidentes o con baja visiéon que ya realizasen este trabajo. Les pare-
cia una idea tan obvia que estaban convencidos de que probablemente
ya estaria en marcha en algun sitio. Para su sorpresa, no encontraron
nada. Por mds que intentaron buscar a través de Google combinando
en diversos idiomas las palabras ciegos y cincer de mama no descu-
brieron nada que se aproximase a su idea.

Tras pensar entre los dos cudl deberia ser el paso siguiente, deci-
dieron que lo mas 1til seria preguntar a las personas ciegas si veian
factible esta idea. A través de un amigo consiguieron conectar con una
institucion que trabaja con invidentes y fijaron una reunién. Al en-

cuentro asistieron cinco personas ciegas que, tras escuchar a Hoffman,

CAF —banco de desarrollo de América Latina



coincidieron en que la idea era buena, pero no sabfan cémo ponerla en
practica.

El trabajador social que los acompanaba sugirié a Hoffman que se pu-
siese en contacto con una institucion educativa especializada en la for-
macion para el empleo de personas con discapacidad visual, ya que qui-
zas ellos podrian orientarle mejor sobre la manera de ponerla en practica.

Almédico le parecié una buena idea y decidi6 contactar con un ins-
tituto de formacién profesional para el empleo especializado en perso-
nas invidentes. Para su sorpresa, el instituto mas conocido se encon-
traba en la vecina ciudad de Dueren. Al cabo de unos dias, llamé por
teléfono al director del instituto y concerté una cita con él.

Cuando le conto su idea, el director se mostré muy interesado y
dispuesto a colaborar. Entre los dos consiguieron elaborar en un par
de meses las lineas generales de lo que seria el primer programa de
formacion tedrica de auxiliares examinadoras tactiles (AET), que ten-
dria una duracion de seis meses.

La parte mas complicada era disenar una técnica que permitiese a
las personas invidentes transmitir la localizacion exacta de los hallaz-
gos tras examinar a las pacientes. La solucion se le ocurrié a Hoffman
cuando paseaba por la calle al dirigirse a su oficina y se fij6 en el esca-
parate de una tienda cercana a su casa que vendia manteles de mesa
con un diseno similar a un tablero de ajedrez a cuadros rojos y blancos.
Rapidamente entro en la tienda, compré el mantel y, en la terraza de su
casa, diseno la técnica actual, que se basa en cinco cintas que se colocan
en el torso de la mujer. Las cintas, divididas en cuadros rojos y blancos,
contienen unos puntos que permiten situarse en el eje de coordenadas y
transmitir al médico la localizacién exacta del hallazgo.

Tras disenar la técnica y comprobar que funcionaba en la practi-
ca, Hoffman solicité ayuda a varias entidades ptblicas para lanzar el
primer programa piloto de formacién de AET, pero no encontré una
respuesta positiva.

Lanegativa no le desanimé. Frank Hoffman tenia claro desde ha-
cia tiempo que este proyecto era una llamada que debia seguir. Si una
puerta se le cerraba, otras se le abririan. Asi fue; unos meses después,
gracias a un amigo, consiguié interesar a la empresa farmacéutica

«Manos que salvan vidas» De la discapacidad a la capacidad 15
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Boehringer Ingelheim, que accedi6 a sufragarle los gastos de una per-
sona que le ayudase en los temas de gestion.

Tras esa primera ayuda consiguieron sumar al proyecto a otras ins-
tituciones (Reinhard Frank Stiftung y Ruderman Family Foundation)
que accedieron a financiar el desarrollo del primer programa de for-
macion de AET y a prestar asesoramiento legal gratuito (Linklater)
parala creacion de Discovery Hands, la organizacion que se encargaria
de gestionar y hacer crecer el modelo.

Poco a poco, el programa de formacion de las AET en Alemania
se fue consolidando y las primeras auxiliares consiguieron empleo en
algunas clinicas y hospitales. La iniciativa adquirié gran notoriedad en
el pais gracias a algunos reportajes en los medios de comunicacion. No
obstante, la falta de recursos hacia dificil la expansion y el crecimiento
de la iniciativa, que seguia dependiendo en gran medida de la ayuda
ocasional de instituciones filantrépicas.

Fue en estas circunstancias, en el ano 2008, cuando la organiza-
cion internacional Ashoka contacté a Hoffman y le ofreci6 la opor-
tunidad de seleccionarlo como fellow® de la organizacién con el fin
de ayudarle a transformar la iniciativa y la organizacién Discovery
Hands en una «empresa social», es decir, un emprendimiento con
un fin social, pero econémicamente sostenible. La ayuda de Ashoka
se concret6 en una cantidad de dinero durante dos afnos en concep-
to de salario para que Hoffman pudiese dedicar tiempo a impulsar
el proyecto y la colaboracion de dos consultores y de la red interna-
cional de fellows de Ashoka para definir el modelo de negocio.

Como fruto de esa ayuda, Discovery Hands definié su configu-
racién juridica, constituida por una estructura hibrida integrada
por tres organizaciones: 1) una empresa social que se financia con
los ingresos de la venta de los servicios de deteccién temprana del
cancer de mama, que se subcontratan con los centros de salud y
clinicas, y con los ingresos procedentes de la venta de las cintas pa-
tentadas por Hoffman; 2) una entidad no lucrativa que se financia
con donativos filantrépicos de fundaciones y empresas cuyo objeti-

1. Fellow es un «emprendedor social» que ha sido propuesto y elegido para recibir ayuda de Ashoka tras un
proceso de seleccion y que pasa a formar parte de su red internacional

CAF —banco de desarrollo de América Latina



vo es la expansion del modelo a otros paises, el futuro desarrollo del
curriculo de las AET, la validacion académica y la educacion de los
médicos y AET; y 3) una segunda entidad no lucrativa cuya funcién
es captar candidatas para AET y prestarles apoyo durante su for-
macion y practica, que se financia con ayuda de una organizacion
alemana.

Elmodelo de Discovery Hands ha conseguido transferirse con éxi-
to actualmente a Austria mediante un sistema de franquicias que ase-
gura el cumplimiento de los objetivos sociales y la calidad de la forma-
cion. Ademas, existen proyectos pilotos para extenderlo en la India y

América Latina (Colombia).

iSera verdad?
Leydi, Yamile y Sandra, junto al resto de las asistentes, escuchaban
las explicaciones sobre el proyecto que daba la directora del Instituto y

se preguntaban, sin terminar de creérselo:

—iSeré verdad lo que esta contando?

Llevaban muchos anos formandose para tratar de incorporarse al
mercado laboral sin resultado alguno. Todas habian asistido a una in-
finidad de cursos y capacitacion con el fin de fortalecer sus competen-

cias.

—Habiamos hecho tantos cursos y teniamos tantos diplomas que,
en broma, tenfamos méas cartones que un reciclador —comentaba

Yamile.

No era un problema de falta de formacion. Sandra era licenciada en psi-
cologiay tenia un postgrado, pero solo habia conseguido contrataciones

esporadicas.

—Siempre que conseguia o intentaba acceder a un empleo la res-
puesta era la misma: usted es discapacitada, no va a poder; en esta
empresa no tenemos las condiciones para darle trabajo. Eso duele

mucho.

Leidy estaba estudiando ingenieria topografica cuando tuvo el papi-
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ledema que afecto a su vision y tuvo que cambiar de carrera. Cuando co-
menzo el proyecto, estaba terminando los estudios de ciencias sociales
en la Universidad del Valle.

Habian acudido a realizar las pruebas de seleccién al Instituto por-
que no tenian nada mejor que hacer, pensando que se trataba de un cur-
SO Mas.

Pero no, no se trataba de un taller cualquiera. Alli, alguien les esta-
ba diciendo por primera vez en su vida que la discapacidad visual que
padecian, esa «limitacién» que siempre habia sido un obstaculo para en-
contrar un empleo con el que ganarse el sustento y servir a los demas,
esa barrera no solo no era un lastre sino que constitufa su principal re-

curso para desarrollar una actividad orientada a salvar vidas.

Innovacion Social

. La Direcciéon de Innovacion Social (DIS) de la CAF es un laborato-
rio que contribuye con el impulso a nuevas tendencias y la construc-
cion de ecosistemas de innovacion social en la regién al tiempo que
identifica, ensaya y financia ideas, enfoques y modelos en el territo-
rio que tienen el potencial de convertirse en soluciones tutiles a pro-
blemas sociales de la region, en especial de colectivos vulnerables.
En este sentido, genera y captura, a través de la experimentacion
directa, conocimiento practico y aprende nuevas «formas de hacer
las cosas».

La creacion de la DIS obedeci6 a la necesidad percibida de con-
tar con una instancia de experimentacién poco costosa y flexible
que respondiera a pequefa escala, de forma rapida y eficiente a una
demanda social insatisfecha al tiempo que construia puentes con
actores sociales, contribuyendo, ademads, a posicionar a CAF como
referente de enfoques y espacios novedosos de desarrollo y respon-

sabilidad social.

«Manos que salvan vidas»
La crénica de como la iniciativa de Hoffman viajé hasta la ciudad de
Cali tiene su origen, como casi todas las historias, en una serie de coin-

cidencias. Ana Botero, directora de Innovacién Social de la CAF, bus-
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caba desde hacia tiempo algunas experiencias innovadoras en el area
de la salud cuando topé con la historia de Discovery Hands leyendo un
articulo en el periédico colombiano El Tiempo. Poco después, volvié a
tropezar con la historia cuando consultaba Upsocial, una web que di-
fundia proyectos innovadores en todo el mundo.

Lainiciativa le fasciné por sulégica y simplicidad, y decidi6 llamar a
las oficinas de Discovery Hands. La persona que la atendio por teléfono
fue muy amable, sugiriéndole que volviese a llamar en una hora para ha-
blar personalmente con Hoffman, quien se encontraba en ese momento
fuera. Cuando repitio la llamada, el Dr. Hoffman respondié directamen-
te al teléfono y Botero le explicé su interés por el modelo y la posibilidad
de transferirlo a América Latina.

El médico le comenté que el modelo solo funcionaba de momen-
to en Alemania y Austria, pero que le interesaba mucho expandirlo a
otros paises menos desarrollados por el impacto que podia tener. Era
una idea a la que daba vueltas desde hace tiempo, por lo que, cuando
escucho la peticion de Ana Botero, la interpreté como la respuesta pro-
videncial a sus cavilaciones y se manifesté muy interesado en explorar
esa posibilidad.

Ambos acordaron mantener en las siguientes semanas una con-
versacion teleféonica mas formal acompafnados por sus respectivos
equipos para intercambiar informacién y tratar de concretar mas la
propuesta.

En las siguientes semanas, los dos equipos mantuvieron varias reu-
niones telefénicas y avanzaron rapido. Al cabo de un mes, ya estaban
intercambiando ideas para replicar la experiencia de Alemania en Co-
lombia. Varias circunstancias avalaron esta eleccion. En primer lugar, la
sede de la oficina de Innovacién Social de la CAF estd en Bogota, lo que
facilitaria la supervision de la iniciativa. Ademas de la cercanfa, la ciu-
dad de Cali tenfa como alcalde a Rodrigo Guerrero, un médico de profe-
sion, de gran prestigio en Colombia, que ademaés habia sido director de
la Fundacién Carvajal, una de las fundaciones més conocidas de Améri-
ca Latina en el campo del desarrollo social.

Botero estaba convencida de que, en cuanto le contase el proyecto

a Guerrero, este lo apoyaria sin dudarlo. Hoffman se mostré de acuer-
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do en que el apoyo del alcalde podria allanar muchas dificultades y
acordé trabajar una propuesta solicitando financiamiento a la CAF
pararealizar un proyecto piloto del modelo de Discovery Hands en la
ciudad de Cali.

El cancer de mama

El cancer de mama o de seno es el tumor maligno que se origina
en el tejido de la glandula mamaria. Segiin el World Cancer Research
Fund International, el cincer de mama es el mas comun en las mujeres
en todo el mundo, con casi 1,7 millones de nuevos casos diagnosticados
en 2012 (lo que lo convierte en el segundo cancer mas comun después
del cancer de pulmén). Esta cifra representa aproximadamente el 12%
de todos los nuevos casos de cancer y el 25% de todos los canceres en
las mujeres. Tanto el nimero de casos como las tasas de incidencia au-
mentan lentamente en todo el mundo, probablemente debido al enveje-
cimiento de la poblacion y a un diagnéstico cada vez méas precoz.

Para mejorar la salud y la calidad de vida se necesitan programas
adecuados de prevencion y deteccion temprana. El cancer de mama
es una de las pocas enfermedades cancerosas que se pueden diagnos-
ticar precozmente; es decir, antes de que se note algiin sintoma. Las
posibilidades de curaciéon de los canceres de mama que se detectan en
su etapa inicial (27 sttu) son practicamente el 100%.

Se ha podido demostrar que, gracias a la realizacion de campanas
de diagndstico precoz de cancer de mama, la mortalidad por esta en-
fermedad ha disminuido de una forma significativa, al menos cuando
se realiza en la edad de mayor incidencia (por encima de los 50 afnos).

La técnica utilizada mas eficaz para el diagnoéstico precoz es la ma-
mografia, que consiste en una radiografia de las mamas capaz de de-
tectar lesiones en estadios muy incipientes de la enfermedad. La ma-
mografia permite descubrir lesiones en la mama hasta dos afios antes
de que sean palpables y cuando atin no han invadido en profundidad ni
se han diseminado a los ganglios ni a otros 6rganos. Cuando el tumor
se detecta en estas etapas precoces es posible aplicar tratamientos
menos agresivos, que dejan menos secuelas fisicas y psicolégicas en

la mujer.
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Otros métodos complementarios a la mamografia son la exploracion
fisica, realizada periédicamente por el médico o por la propia mujer. Sin
embargo, este método es poco eficaz y no permite diagnosticar tumores
pequenos, que si serian diagnosticados con una mamografia. Se estima
que lamamografia permite detectar el 90% de los tumores y el examen
fisico menos de un 50% (cfr. Asociacion Espanola Contra el Cancer).

Normalmente, las campanas para identificar a las mujeres que tie-
nen alguna patologia, pero que todavia no presentan sintomas (cam-
panas de cribado) se centran en las mujeres de mayor riesgo, cuya
edad estda comprendida entre los 50 y los 65 afios, mediante la realiza-
cién de mamografias cada 1-2 anos. Recientemente, se estd incorpo-
rando a los programas de cribado a las mujeres que tienen entre 45-49
anos y 65-69 afios. No han demostrado un beneficio las campafas de
diagndstico precoz por encima de los 69 afios ni por debajo de los 45
anos. En mujeres entre los 40 y 45 afnos solamente puede ser aconseja-
ble si existen factores de riesgo elevado, como el genético.

¢Como se diagnostica?

En las revisiones habituales con el ginecélogo, o cuando la paciente
acude por presentar cualquier sintoma, el médico realizara una his-
toria clinica y una exploracion fisica. Con la informacién obtenida, el
médico valora la necesidad de completar el estudio con una serie de
pruebas diagnosticas. La historia clinica consiste en una entrevista
donde se interroga sobre antecedentes personales y familiares, habi-
tos de vida y otros problemas de salud. La exploracion fisica consiste
en una palpacion de las mamas con el objeto de detectar cambios en la
consistencia, presencia de nédulos, ganglios linfaticos en axila o fosas
supraclaviculares, y valorar el estado de la piel y del pezon.

En funcion de los resultados, el médico puede recomendar una
serie de pruebas diagnésticas. La mas habitual es la mamografia. La
mamografia es la exploracion mas eficaz para detectar precozmente
los tumores malignos de mama. Consiste en la realizacién de una ra-
diografia especial de las mamas con un aparato de rayos X disefiado
para tal fin llamado mamografo. Con muy baja dosis de radiacion se
detectan multiples problemas, fundamentalmente el cincer de mama,

incluso en etapas muy precoces de su desarrollo.
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La construccion del ecosistema

Transferir el modelo a la ciudad de Cali no era, sin embargo, una
tarea sencilla. Un modelo de desarrollo no se puede importar como si
fuese una simple producto basico. Las condiciones de un pais como Ale-
mania son muy diferentes de las que se podian encontrar en Colombia.
Alemania es uno de los paises mas ricos del mundo, con uno de los sis-
temas de salud mas desarrollados y con mayor cobertura. En ese pais,
ademas, existe una gran conciencia en temas de inclusion, con politi-
cas y programas de apoyo a la poblacion con discapacidad que, en el
momento de desarrollar el modelo, llevaban funcionando desde hacia
tiempo. Por si no fuera suficiente, Alemania es el pais que contaba con el
mejor modelo de formacién profesional y técnica del mundo. El sistema
dual de formacion profesional aleman constituye, sin duda, el modelo
educativo mas eficaz para impulsar la insercién en el mercado laboral.

Para que el modelo se pudiese desarrollar con éxito en Colombia,
se necesitaba contar con instituciones que conociesen bien el mun-
do de la discapacidad visual y estuviesen dispuestas a colaborar; se
requeria contar con la opinién favorable de los médicos y de los res-
ponsables del sistema de salud colombiano, y, por ultimo, se preci-
saba una institucién que se responsabilizase de la formacion de las
futuras AET.

Mientras los equipos de la CAF y Discovery Hands seguian inter-
cambiando informacion y perfilando detalles, Botero se lanzé a la bis-
queda de los socios locales que le permitirian construir un ecosistema
favorable para el desarrollo del modelo. Sus primeros contactos con los
centros médicos especializados en el tratamiento del cincer no fueron
muy prometedores. Aunque los especialistas escuchaban con interés
y simpatia la explicacién sobre el modelo de Discovery Hands, al final
siempre pedian evidencias cientificas de que el innovador tratamiento
de las AET era mas eficaz que las alternativas existentes.

Por el contrario, la respuesta de las organizaciones que trabajaban
con la poblacién invidente fue muy positiva desde el primer momento.
En Colombia, se contact6 con las dos instituciones mas representativas
anivel nacional (el Centro de Rehabilitacién del Adulto Ciego, con sede
en Bogota, y el Instituto para Nifios Ciegos y Sordos del Valle del Cauca)
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y sus dos directoras se comprometieron con entusiasmo a apoyar la im-
plantacién del modelo en Colombia.

Desde el primer momento, se vio que el modelo tenia dos impactos
sociales potenciales importantes que debian mantener un saludable equi-
librio si se queria que la iniciativa llegase a buen puerto. Por una parte,
estaba el impacto que el modelo generaba favoreciendo la inclusion labo-
ral de una poblacién vulnerable, como eran los invidentes. Este era un
resultado muy visible y poco discutible. Por otra, el modelo también tenia
un impacto en la salud al mejorar los actuales diagnésticos de deteccion
del cancer de mama.

Los dos resultados eran igualmente importantes y el desafio estaba
en no beneficiar a uno en detrimento del otro.. El objetivo de inclusién
social estaba muy claro para todos; el reto era convencer a los responsa-
bles de salud.

Botero se dio cuenta de que para vencer las resistencias del gremio
médico necesitaba un empujon. Era el momento de pedir ayuda a Rodrigo
Guerrero. Este reunfa varias circunstancias que le hacian especialmente
idoneo. Era el alcalde de Caliy, para que el modelo arrancase, necesitaban
el apoyo de las autoridades de salud publica. Pero, ademas de ostentar esa
responsabilidad politica de primer nivel, Guerrero era un prestigioso mé-
dico en el pais, que gozaba de gran autoridad entre sus colegas.

Botero pidi6 cita con el alcalde, a quien conocia bien por haber co-
laborado en otros proyectos de desarrollo, y cuando le confirmaron el
encuentro tomo un avién a Cali para explicarle con detalle el proyectoy
pedirle su apoyo. Guerrero, persona de gran sensibilidad social, accedi6
de inmediato y acordaron realizar una convocatoria en Cali con un gru-
po de instituciones que podrian estar interesadas. El alcalde insisti6 a
la directora de Innovacioén Social en la necesidad de contar con estudios
clinicos que mostrasen la eficacia del nuevo tratamiento, requisito nece-
sario si se queria persuadir a los responsables de la salud publica.

A la convocatoria en Cali asistieron 25 instituciones del sector de
la discapacidad, responsables de salud ptblica, centros médicos, ONG,
profesionales médicos y profesores de universidad. Botero explico el
proyecto y traslado a los asistentes el interés de CAF en replicar el mo-

delo en Cali si encontraba organizaciones interesadas en apoyarlo.
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La respuesta fue muy positiva, pero algunas instituciones seguian
teniendo dudas sobre la eficacia del nuevo diagnéstico realizado por las
AET. Con el fin de resolver todas las dudas planteadas, se propuso invi-
tar a Hoffman a Cali para que presentara personalmente el modelo y asi
poder contestar a todas las preguntas médicas.

En noviembre de 2014, Hoffman y Erns Mhole, en aquellas fechas
director general de Discovery Hands, se desplazaron a la ciudad de Cali
y presentaron el sistema ante una gran audiencia. Para mostrar cémo
funciona la metodologia, se retransmitié en directo desde la ciudad ale-
mana de Duisburg un examen tactil realizado por Filiz Demir, una AET
alemana.

Pocos dias después, se presenté el modelo en Bogota en un evento
organizado por Ashoka.

Las dos presentaciones en Cali y Bogotd consiguieron despertar el
interés de numerosas instituciones y al cabo de unas semanas se logro el
compromiso y el apoyo necesario para que el proyecto pudiese comen-
zar con unas minimas garantias de éxito.

Las instituciones y personas colombianas que acordaron apoyar y

participar en el proyecto piloto fueron las siguientes:

® [lalcalde de la ciudad de Cali, Rodrigo Guerrero, y su secretario de

salud publica, Harold Suérez.

® [l Instituto para Nifios Ciegos y Sordos del Valle del Cauca, repre-

sentado por su directora Doris Garcia.

® [l Centro de Rehabilitacion del Adulto Ciego, representado por su
directora Gladis Lopera.

® [l Servicio Nacional de Aprendizaje (SENA), la institucién publica
responsable de impartir la formacién profesional en Colombia.

® Luis Alberto Reyes Balcdzar, médico del Hospital de San Juan de

Dios en Cali.

® Luis Alberto Olave Asprilla, jefe de cirugia del Hospital de San Juan
de Dios de Caliy profesor de la Universidad de Santiago de Cali.
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El Servicio Nacional de Aprendizaje (SENA) es un organismo publi-
co con presencia y actividad en toda Colombia, juridica y econémica-
mente independiente, que ofrece formacion gratuita en las areas téc-
nicas y tecnoldgicas a los trabajadores de las empresas o las personas
subempleadas que buscan mejorar su capacitacion para integrase mas
plenamente en el mercado laboral.

La participacién del SENA en el proyecto «Manos que salvan vidas»
resultaba critica por varios motivos. En primer lugar, porque es la tini-
ca institucion a nivel nacional con capacidad para asumir el coste de
la formacion de las futuras AET. Si el proyecto piloto tenia éxito, el
SENA era la inica organizacién con recursos econémicos, técnicos e
institucionales para expandirlo a todo el pais. En segundo lugar, por-
que la formacion que se imparte en el SENA esta orientada a la inser-
ciéon laboral; si no existe una demanda especifica para esa formacion
en el mercado laboral, la institucién no participa. Este elemento resul-
taba imprescindible para asegurar que la formacion que se iba a pro-
porcionar en el proyecto reuniese las condiciones necesarias para que
fuese aceptada por los demandantes de empleo. Por tltimo, el SENA,
como la mayoria de los organismos que impulsan la formacion profe-
sional y la educaciéon técnica en América Latina, se habia inspirado,
en mayor o menor medida, en el sistema dual de formacién profesional
aleman, existiendo muchos vinculos historicos y profesionales entre

la institucion colombiana y el pais germanico.

Una vez que se conté con la infraestructura colombiana para poder
desarrollar el proyecto piloto en Cali, se concreto la ejecucion del mis-
mo articuldndolo en dos fases principales, que tendrian una duracién de

dieciocho meses.

—Nos dimos cuenta enseguida de que necesitdbamos capacitar en un
primer estadio a formadores de invidentes y después comenzar la
formacién de los invidentes propiamente dicha. No podiamos enviar
alas personas invidentes a Alemania para que se formasen, porque

eso tenia un coste muy alto. Ademas, nos interesaba capacitar cuanto
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antes a personal local que pudiese extender rdpidamente el progra-
ma por el pais y por otras regiones de América Latina y, sobre todo,
enviar a personas locales que pudiesen adaptarlo al contexto colom-

biano, que es muy diferente del aleman —aclara Botero.

Por tanto, el proyecto se dividié en dos etapas claramente diferen-
ciadas. La primera de ellas tendria como objetivo ensefiar en Alema-
nia al primer grupo de formadoras de las futuras AET. La segunda fase
comprenderia la seleccion, formacion e insercion en el sistema de salud
de la primera promocién de las AET.

Paralelamente al proyecto piloto «Manos que salvan vidas», se llevo
a cabo un estudio para analizar especificamente la viabilidad econémi-
ca del modelo Discovery Hand en Colombia.

Elmodelo de negocio en Alemania se sostiene principalmente con la
venta de las cintas que se utilizan para poder realizar el examen y con
la venta de servicios de las AET a los centros de salud. Discovery Hands
contrata a la mayoria de las auxiliares en Alemania y posteriormente
vende los servicios que proporcionan a los centros de salud. Este siste-
ma les permite controlar la calidad del servicio prestado por las AET y

facilita la formacion continua de las mismas.

El Centro y el Instituto: socios

Las dos instituciones colombianas mas importantes dedicadas a
atender a la poblacion invidente son el Centro de Rehabilitacion para
Adultos Ciegos (CRAC) y el Instituto para Nifios Ciegos y Sordos del
Valle del Cauca. Ambas son fundaciones privadas con més de 50 afios
de experiencia en rehabilitacién integral de personas ciegas y con
baja vision.

El CRAC tiene su sede en Bogota, aunque desde el afio 2007 ha
expandido sus programas de rehabilitacion a practicamente todo
el territorio nacional a través de alianzas con entidades publicas y
privadas de salud, educacion, gobierno, asociaciones de personas
con discapacidad visual y ONG a nivel regional. Actualmente esta
presente en quince ciudades. El CRAC es una institucién prestadora

de salud (IPS) reconocida por la Secretaria de Salud de Bogota. Las
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IPS son las instituciones en Colombia que prestan los servicios mé-
dicos de consulta, hospitalarios y clinicos y de cuidados intensivos.
Una IPS es contratada por las entidades promotoras de salud (EPS)
para que cumpla con los planes y servicios que estas ofrecen (pro-
mueven) a sus usuarios. Las EPS son las que pagan todos los gastos
médicos que sus pacientes generan a las IPS.

El Instituto para Nifios Ciegos y Sordos cuenta con mas de 70 anos
de antigiiedad. Su sede principal esta en la ciudad de Cali, aunque tie-
ne también sedes en Palmira y Buenaventura. Comenzo6 como un cen-
tro educativo dedicado a la educacion y rehabilitacion de nifios ciegos
y sordos del occidente colombiano. En 1982, cre6 la Unidad Médica y
se acredito como IPS especializada en servicios de oftalmologia y oto-
rrinolaringologia, en los diferentes niveles de atencién: promocion,
prevencion, diagnoéstico, tratamiento médico-quirirgico, rehabilita-
cion y habilitacion. Buscando que la Unidad Médica fuera auténoma y
suficiente para generar recursos para la Unidad de Rehabilitacion, en
2007, se fundo la Clinica Visual y Auditiva que actualmente presta ser-
vicios en salud visual y auditiva. Normalmente el proceso comienza por
la Clinica, donde se atiende al nifio y, después de prestarle la asistencia
médica necesaria, se remite al Colegio para que comience el proceso de
rehabilitacion. El Instituto atiende ala poblacion de estrato 1,2y 3% que
es lamas pobre del pais. Aunque la poblacion que atienden son nifios, la
mision de la institucion es rehabilitarlos para que se integren comple-
tamente en la sociedad, de ahi que también colaboren con aquellas ac-
tividades que tienen como objetivo facilitarles la busqueda de empleo.

Las tres primeras

Para capacitarse en Alemania como formadoras de las futuras AET,
se seleccionaron tres personas procedentes de las instituciones sobre
las que iba a apoyarse el desarrollo del proyecto en Colombia y que com-

binaban dotes pedagdgicasy un cierto conocimiento médico.

2. Colombia utiliza un sistema de estratificacion socioeconémico que consiste en una clasificacién por estra-
tos de los inmuebles residenciales para cobrar de manera diferencial los servicios publicos. Asi, los estratos
mas bajos 1, 2'y 3 reciben subsidios en agua, gas y luz; mientras los estratos mas altos 5y 6, pagan ayudas en
sus facturas de consumo. Para més informacion: http://www.dane.gov.co/index.php/servicios-al-ciudadano/
servicios-de-informacion/estratificacion-socioeconomica.

«Manos que salvan vidas» De la discapacidad a la capacidad 29



30

Elizabeth Rosero fue la persona elegida por el Instituto de Nifios
Sordos y Ciegos de Cali. Rosero contaba con mas de veinte anos de
experiencia como profesora de nifios ciegos y con baja visién y se habia
especializado en el diagnéstico de enfermedades oculares en la cli-
nica del Instituto. Claudia Ruiz Jiménez fue propuesta por el CRAC,
donde trabajaba desde hacia seis afios en la rehabilitacién de adultos
ciegos. Claudia, ademas, tenia un gran conocimiento médico en el drea
de la rehabilitacién funcional. Por tltimo, Piedad Diaz fue la elegida
por el SENA. Aunque Diaz no habia tenido experiencia con la pobla-
cién invidente, era enfermera de profesién con 36 anos de experiencia
en la formacion de enfermeras. Su participacion en el grupo resultaba
critica de cara a contar en el futuro con el apoyo del SENA y validar
académicamente la formacion de acuerdo con los estdndares de esta
institucion.

Antes de partir para Alemania, las tres candidatas recibieron
en Cali una capacitacion médica sobre los problemas asociados al
cancer de mamay su deteccion por parte de Olave y Reyes. Era im-
portante cubrir anticipadamente esta carencia, pues la formacion
en Alemania se iba a centrar exclusivamente en la explicacion de la
técnica.

Las tres candidatas eran conscientes de la responsabilidad que
tenian. De ellas iba a depender el éxito del proyecto. Si pasaban el
examen y obtenian el certificado de formadoras, el proyecto se pon-
dria en marcha en Colombia y podrian beneficiarse muchas personas
invidentes.

Viajaron a Alemania con mucha ilusiéon, pero también con muchos

temores, pues no sabian con lo que iban encontrarse.

-Teniamos muchas dudas sobre si lo que ibamos a aprender seria
aplicable a la poblacién invidente con la que nosotros tratabamos
habitualmente; silo que nos ensefiarian alli funcionaria en nuestro
pais, que es muy diferente de Alemania. Luego estaban los prejuicios
culturales. El caracter aleman tiene fama de ser muy rigido, muy di-
ferente al de nosotros, los latinos. ;Sera que podemos entendernos?

—se preguntaba Rosero.
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Alemania

El curso de «Formaciéon de formadoras» comenzé el 21 de septiem-
bre de 2015 en el Berufsforderungswerk Diiren (BFW), el centro de for-
macion profesional de ciegos y deficientes visuales. E1 BEW fue fundado
en 1975 y se encuentra a 35 km al suroeste de la ciudad de Colonia. Su
mision es la integracion laboral permanente de las personas con disca-
pacidad visual.

E1 BFW es, sin duda, la institucion referente en Alemania en la for-
macion profesional para ciegos. Es un complejo educativo y residencial
constituido por cuatro edificios anexos con capacidad para alojar a 200
ciegos o deficientes visuales en habitaciones individuales mientras tiene
lugar la capacitacion. El centro cuenta con 120 profesionales, incluyen-
do los profesores y el personal administrativo.

E1 BFW fue uno de los socios principales de Hoffman en la elabora-
cion del plan de estudios de Discovery Hands (en cooperaciéon con las
autoridades locales y el gobierno federal) y fue la primera institucion en
Alemania que realizo el primer curso piloto de las AET.

Elalma de ese curso y de los posteriores es Katrin Zirke, una maes-
tra con mas de cuarenta anos de experiencia en el area de rehabilitacién
y capacitacion profesional para adultos ciegos o con baja visiéon. Ella fue
la persona que ayudoé a concretar la intuicion de Hoffman y traducirla
en una metodologia practica de deteccién del cancer de mama por per-
sonas invidentes. También fue la persona que ayudé a Hoffman en la
elaboracion del curriculo de formacién de nueve meses para el desarro-
llo de la profesion de las AET, que fue un punto de inflexién importante
para el éxito del modelo de Discovery Hands en Alemania.

El curso de «Formacién de formadoras» duraba cinco semanasy era
una version intensiva y reducida del curso de las AET. Zirke y Hoffman
habian trabajado estrechamente los tiltimos meses para tratar de adap-
tar el curso al menor tiempo disponible sin que afectase a la calidad del
mismo. A favor contaban con la experiencia que las alumnas ya tenian
con las personas ciegas y de baja vision, asf como con la formacién médi-
ca que se les habia impartido en Cali antes de su viaje a Alemania.

En cualquier caso, se trataba de una apuesta importante que susci-

taba muchos recelos por parte de la instructora alemana. Zirke era una
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Foto arriba

AET en formacion realiza
practica en maniqui.

Foto lateral

AET en formacion realiza

practica en esterilla. Instituto para
Nifios Ciegos y Sordos del Valle
del Cauca (Cali).

Fotos: Instituto para Nifios Ciegos
y Sordos del Valle del Cauca (Cali)
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persona que respondia muy bien al estereotipo aleman: reservada, exi-
gente y muy trabajadora. A Hoffman le habia costado persuadirla de que
aceptase participar en el proyecto. Zirke tenia serias dudas de que en
cinco semanas se pudiese transmitir el conocimiento y la técnica de un
curso tan exigente.

Por si eso no fuese suficiente, estaba el problema afnadido del idioma.
Lamayoria del material estaba en aleman. Ella, la principal instructora,
no hablaba nada de espafnol y las alumnas no tenian ninguna nocion del
aleman. Tendria que servirse de un traductor y confiar en que supiese
transmitir con fidelidad sus enseflanzas. Ademas, ;qué tienen en comuin
culturalmente Colombia y Alemania? Son como la noche y el dia. jLos

alemanes disfrutan con Strauss y los colombianos con la salsa!

Cali Pachanguero

No disponian de mucho tiempo por lo que, en cuanto las tres alum-
nas llegaron a Dueren, las actividades comenzaron de inmediato.
Durante las primeras dos semanas del curso, Rosero, Ruiz Jiménez y
Diaz contaron con la compania de Luis Alberto Reyes, del Hospital San
Juan de Dios de Cali, el centro hospitalario que iba a colaborar en el
proyecto y en donde se iban a realizar las practicas y el futuro estudio
clinico.

La escasez de tiempo y la necesidad de aprovecharlo al maximo ha-
cia que las jornadas resultasen agotadoras. El programa del curso com-
prendia algunas clases tedricas relacionadas con el desarrollo del can-
cer de mama, que solia impartir Hoffman con ayuda de Reyes, pero el
grueso del programa de formacién se centraba en la ensefianza practica
del método de palpacion que constituia la base del curso para formar
alas futuras AET. Zirke era la encargada de impartir este médulo que
comprendia practicamente todo el dia.

La técnica de palpacion se realiza mediante el uso de cinco cintas
que se colocan de una forma precisa en el pecho partiendo desde el es-
ternén, luego las mamilares y las laterales, manteniendo un plano car-
tesiano que permite a la persona ciega o con baja visién ubicarse con
sus manos para poder palpar el pecho de la mujer y detectar posibles

protuberancias (hallazgos).
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El examen de la AET a la paciente comienza con un reconocimiento
inicial del pecho sin ayuda de las cintas. Se realiza una palpacion del
pecho, partiendo de la parte cervical, que permite analizar como es la
calidad del seno, la densidad, etc. Las manos les van proporcionando esa
informacion a las AET. Los primeros exdmenes se realizan con mani-
quies o utilizando un material que reproduce la consistencia de la piel.
Las formadoras van introduciendo hallazgos cada vez méas pequeios
para que aprendan a detectarlos y a realizar la marcacion correcta.

La segunda parte del examen consiste en realizar la palpacion centi-
metro a centimetro con ayuda de las cintas. La técnica les ensefia cémo
colocar de forma correcta las cintas para poder realizar una lectura
apropiada. Las cintas cumplen con la funciéon de un mapa de coordena-
das. En la superficie contienen unos relieves, similares a las marcacio-
nes del lenguaje en braille, que proporcionan informacion para, una vez
detectados los hallazgos, poder indicar el sitio preciso del pecho donde

estan localizados.

—Las cintas —explica Rosero— ayudan a medir las distancias, para
que las AET, al terminar el examen, puedan, por ejemplo, indicar
«el hallazgo se encuentra en el lado izquierdo, en la zona dos, a tres
centimetros del nimero cinco...» Una vez localizado el hallazgo, se

registra en el informe que llegara al médico.

La palpacion de la AET suele durar entre 30 y 45 minutos y no deja
ninguna drea sin examinar, a diferencia del examen habitual del médico
que suele durar unos diez minutos, por eso la técnica es tan precisa,

aunque llegar a dominarla lleva su tiempo.

—La técnica —aclara Rosero— hay que practicarla y no todas las per-
sonas invidentes estan capacitadas para utilizar con eficacia estas
técnicas. Por ejemplo, las personas con diabetes han perdido la sen-
sibilidad tactil. Se requiere mucho entrenamiento para mantener la
exploraciéon en linea. Los dedos se desplazan en linea al ritmo de un,

dos, tres, un, dos, tres.

Tras practicar la técnica, Rosero, Ruiz Jiménez y Diaz descubrieron

que el ritmo de la salsa era muy parecido al que debian mantener con los

«Manos que salvan vidas» De la discapacidad a la capacidad 35



36

dedos y a partir de ese momento decidieron ayudarse cantando la letra
de la famosa salsa Cali Pachanguero.

En una de las sesiones, Zirke, extrafiada, les pregunté qué es lo que
musitaban al tocar las cintas y ellas le explicaron que, para acompasar
el examen tactil, se ayudaban tarareando la letra de una conocida salsa.
La enfermera alemana les coment6 divertida que las AET en Alemaniay
Austria se ayudan con el ritmo del vals.

Cuando las alumnas terminaban sus clases por la tarde, todavia les
quedaban algunas horas por delante de estudio personal. No era infre-
cuente que el estudio de las futuras formadoras se alargase hasta altas
horas de la noche y que las luces de sus habitaciones fuesen las tltimas
en apagarse.

Con el paso de los dias, el recelo y frialdad inicial de Zirke fue dando
paso a la admiracion y el entusiasmo al comprobar la dedicacién y el
compromiso de las tres colombianas. A pesar de las intensas jornadas
y las horas de suefio robadas para estudiar los manuales, siempre llega-
ban puntuales a clase, absorbian como esponjas toda la informaciéon y
nunca dejaban de sonreir y dar las gracias.

Después de las dos primeras semanas de programa, el equipo de fu-
turas formadoras viajo a Berlin para conocer las actividades del centro
que Discovery Hands habia abierto en julio de 2015, donde se formaba
el mayor nimero de AET. También tuvieron la oportunidad de visitar a
Anita Spickhofen, una AET certificada desde hace mucho tiempo que
trabajaba en la oficina de un ginecélogo en la ciudad de Kreuzau, cerca
de Dueren. Las tres alumnas pudieron asistir a una sesiéon de examen
completa (30-60 minutos) que realiz6 Anita a una paciente. Esta opor-
tunidad les sirvi6 para presenciar como las AET realizaban el examen
real con las pacientes y para comprobar de manera practica y precisa los
estandares de calidad que deberian lograr con sus alumnas cuando se
pusiese en marcha el primer curso de las AET en Colombia.

A mitad del curso, Ana Botero viajé a Dueren desde Colombia para
supervisar cémo se estaba desarrollando la formaciéon y reunirse con
Thimo Schmitt-Lord, director ejecutivo de la Fundacion Bayer, que
también estaba apoyando el proyecto. Tras el encuentro, pudo compro-

bar personalmente la calidad de la formacion que se estaba impartiendo
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y el compromiso de las tres alumnas colombianas y todo el equipo de
Discovery Hands.

Estaimpresion quedo confirmada cuando las tres alumnas, al termi-
nar el programa, pasaron el examen con brillantez, obteniendo el cer-
tificado de formadoras de AET, y manifestaron su deseo de comenzar
cuanto antes el programa para formar a las primeras AET en Cali.

Pero, sin duda, la persona més satisfecha y orgullosa era Katrin Zir-
ke. A pesar de las diferencias culturales, el corto periodo de tiempo, la
barrera del idioma y el gran desafio de realizar el curso, manifesto que
«la experiencia habia sido muy divertida y que nunca habia tenido un
grupo tan preparado, motivado y simpatico». Para sorpresa de todos los
presentes, pues no estaba previsto en el plan inicial, manifest6 que esta-
ba convencida de que el curso de formacion de las AET en Cali seria un
éxito y que estaria encantada de visitarlas en Colombia y ayudarlas en la
formacioén de las futuras AET.

La sensacion de todos los presentes es que se encontraban ante un
hito muy importante en la historia de Discovery Hands. Rosero, Ruiz Ji-
ménez y Diaz no solo eran las primeras formadoras de AET en Latinoa-
mérica y futuras responsables del primer curso AET fuera de Europa.
Ahora estaban en condiciones de obtener en un futuro préoximo el titulo
de formadora de formadoras de AET en Colombia, al igual que Zirke, lo
que supondria un punto de inflexién importante para la expansion del
modelo a Colombia y, eventualmente, a toda América Latina.

Ese entusiasmo originado por el éxito de la primera fase del proyec-
tono era 6bice para que todos fuesen conscientes, y especialmente las
tres formadoras de AET colombianas, de las enormes dificultades que
tendrian que enfrentar a su regreso a Colombia para poner en marcha el
curso de formacion de las AET.

La obtencién del titulo de formadoras de AET habia sido un motivo
de orgullo para las tres y se sentian enormemente satisfechas de haber
culminado con éxito un reto importante. Pero sunuevo estatus también
era un recordatorio constante de la enorme responsabilidad que tenfan
por delante.

Colombia no era Alemania. La formacion de las AET en Alemania

contaba con los recursos econémicos, el apoyo de las instituciones, un

«Manos que salvan vidas» De la discapacidad a la capacidad 37



38

equipo de profesionales con mucha experiencia y unas instalaciones do-
tadas de todas las facilidades. Rosero expresaba, en nombre de todas, el

desafio que les aguardaba:

—Las condiciones en Colombia son muy diferentes. Nuestra pobla-
cién es mucho mas pobre y, ademas, la sociedad colombiana no esta
sensibilizada con los problemas de la poblacién discapacitada como
silo estd en los paises de Europa. Nosotros trabajamos sobre todo
con nifos. Ellos, sin embargo, tienen mucha experiencia en forma-
cion de adultos para el empleo. Ellos cuentan con un instituto muy
bien dotado. Nosotros hacemos milagros con nuestros recursos.
Como decimos en Colombia; aqui trabajamos con las unas.

La seleccion de las candidatas

Mientras las futuras profesoras colombianas se estaban formando
en Alemania, en Cali habia comenzado la seleccién del primer grupo de
alumnas que asistirian al curso de formacién de auxiliares examinado-
ras tactiles. A la convocatoria inicial, que se hizo a través del Instituto
de Nifios Ciegos y Sordos, acudieron un poco mas de treinta candidatas.
De ese primer grupo, se hizo una primera seleccién, quedando quince
candidatas. Rosero, Ruiz Jiménez y Diaz, ya de regreso en Cali, aplica-
ron un nuevo filtro eligiendo a nueve candidatas.

Las nueve tuvieron que pasar por otras pruebas para evaluar sus
capacidades antes de ser elegidas. Al final, se seleccion6 a seis alum-
nas. La eleccién no fue sencilla porque todas las candidatas estaban
muy motivadas, pero el curso requeria contar con una serie de com-
petencias basicas sin las cuales no seria posible completarlo con éxi-
to. Entre esas competencias se encontraba la habilidad para manejar
con soltura los ordenadores y ser capaces de transmitir seguridad a
la hora de tratar con las pacientes. Todos eran conscientes de la ne-
cesidad de ser muy exigentes en el proceso de seleccién inicial para
asegurar que las elegidas superaran con éxito las pruebas que ten-
drian por delante. Era mejor decir que no en el proceso de seleccion
inicial que hacerlo en el examen final para la obtencion del titulo de
AET.
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Foto arriba

Proceso de seleccion de
candidatas a formarse como AET.
Elizabeth Asprilla y Claudia Ruiz
(formadoras) y candidatas a AET.

Foto: Instituto para Nifos Ciegos
y Sordos del Valle del Cauca (Cali)
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Foto arriba

Proceso de seleccion de
candidatas a formarse como AET.
Elizabeth Asprilla y Claudia Ruiz
(formadoras) y candidatas a AET.

Foto: Instituto para Nifios Ciegos
y Sordos del Valle del Cauca (Cali)
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Entre las seis alumnas se encontraba Sarai Landa, una mexicana
que se habia incorporado al proceso de seleccién por insistencia de
Enrique Martin del Campo, cirujano jefe del Centro Estatal del Can-
cer de Veracruz en Xalapa, México. Martin del Campo venia mani-
festando su interés por replicar el modelo de Discovery Hands desde
el ano 2013. Cuando se enter6 de que la CAF iba a apoyar la transfe-
rencia del modelo a Colombia, pidi6é que se incluyera a una candidata
mexicana asumiendo ellos los gastos de su desplazamiento y manu-
tencién durante el periodo de formacioén si era seleccionada. Sarai,
que finalmente formo parte de ese primer grupo, fue acompanada por
sumadre, que se quedo con ella durante todo el periodo de formaciéon
en Cali.

Las cinco colombianas que completaban el cupo de seis eran Yamile
Guzman, Sandra Camargo, Francia Papamija, Leidy Garcia y Janeth Za-
pata. Todos coincidian en que se trataba de un grupo muy cualificado,
no solo por sus capacidades técnicas, sino, sobre todo, por la rapidez
con que habian captado la trascendencia que podia tener para sus vi-
das, para las pacientes y para muchas personas invidentes el camino

que iban a emprender.

Trabajando con las uiias

El comienzo de curso se fijo para el 21 de diciembre. El periodo
de tiempo que medi6 entre la eleccion final de las seis candidatas y
el comienzo del curso se aproveché para ofrecer un médulo introduc-
torio sobre cuestiones médicas, dictado por Reyes y Olave, con base
en el contenido académico de los cursos desarrollados por Discovery
Hands. En ese curso introductorio, se trataron aspectos relacionados
con la terminologia médica, el historial médico, los hospitales y las
condiciones laborales, las relaciones con las pacientes, anatomia-fi-
siologia-histologia y patologia de la mama e histologia de las células
cancerosas.

El curso tenia una duracion de nueve meses, al igual que el curso
original dictado en Alemania. Los seis primeros meses estaban dedica-
dos a clases teoricas y practicas, reservandose los tres tiltimos para el

periodo de préctica en los hospitales.
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Si bien en Cali no contaban ni de lejos con los recursos disponibles
en el instituto de formacion profesional de Dueren, los médicos y las tres
profesoras supieron suplir con ingenio y creatividad esa carencia. El
Instituto para Ninos Ciegos y Sordos presto sus instalaciones para que
se pudiesen impartir las clases y puso a su disposicién todo el personal
administrativo y los ordenadores.

Botero convenci6 a Hoffman para que enviase a Cali a Stefan Wil-
helm, un colaborador suyo que hablaba perfectamente espanol, con
el fin de ayudar y asesorar a todo el equipo durante el desarrollo del
proyecto. La presencia y ayuda de Wilhelm resulté providencial para
el éxito del proyecto, pues llevaba afios trabajando estrechamente con
Hoffman.

Los doctores Reyes y Olave, del Hospital de San Juan de Dios, tam-
bién hicieron un esfuerzo importante para adaptar sus ensefianzas a las
nuevas alumnas, teniendo en cuenta que ninguno de los dos habia im-

partido clases a personas invidentes.

—El apoyo de los profesores —comenta Sandra— fue muy importante
porque todo habia que construirlo desde cero; no habia experiencia
en Colombia. Los doctores hacian un esfuerzo enorme para tratar
de adaptarse a nuestra situacién, porque ellos nunca habian dado
clase a personas con discapacidad. Rebuscaban y se partian el seso

para ver de qué manera podian explicarnos algo que nosotras no

veiamos. Por ejemplo, nosotras queriamos saber como eran las agu-
jas con las que se hacian las biopsias. Y ellos nos trajeron las agujas
para que las tocasemos. En otra ocasion, mientras Olave nos estaba
dando una explicacién tedrica, le interrumpimos y le preguntamos
;Doctor, como es una matriz en la realidad? Al dia siguiente, vino
con plastilina para que pudiésemos palpar la forma y comprender
mejor. F'ueron muy recursivos y siempre se esforzaban por ponerse

en nuestros zapatos.

Reyes se acostumbré a dar las clases con los ojos cerrados:
—-Eso me ayudaba a ponerme en la situacién de una persona ciega
y tratar de buscar vias alternativas para explicar una cuestion sin

acudir a las iméagenes.
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Foto arriba

AET en formacion realiza una
demostracion de examen clinico
de mama utilizando un maniqui
como paciente.

Javier Crespén, Sarai Landa,
Elizabeth Asprilla.

Foto: Instituto para Nifios Ciegos
y Sordos del Valle del Cauca (Cali)
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Los médicos e instructoras subrayaban, igualmente, el enorme com-
promiso de las seis alumnas. Desde el primer dia, todas habian com-
prendido laimportancia de este proyecto piloto. De su resultado depen-
dia no solo la posibilidad de que todas se empleasen en el futuro, sino
también la oportunidad de extender este programa a otras personas en
sumisma situacién, tanto en Colombia como en otros paises de Latinoa-
mérica.

Buena prueba de su compromiso es que, aunque las clases comenza-
ban en el Instituto de Ninos Ciegos y Sordos a las 7.00 de la mafnana, la
seis alumnas llegaban siempre un cuarto de hora antes, adelantdndose
alos médicos y profesoras. Teniendo en cuenta la dificultad que suponia
el desplazamiento en la ciudad de Cali; que todas ellas vivian en lugares
muy alejados del Instituto, y la dificultad de movilidad para una persona
con discapacidad visual, ese detalle resultaba muy ilustrativo.

En el grupo también se cred un fuerte vinculo de solidaridad. Entre
todas se ayudaban para que ninguna quedase rezagada, prestandose ayu-
da después de las clases si era necesario para mantener el mismo ritmo de
aprendizaje.

El aprovechamiento de las alumnas quedé de manifiesto tras una
visita de inspeccion que realizé a mitad del curso Pia Hemmerling, una
de las AET alemanas mds experimentada, enviada por Discovery Hands
para informar del desempeno del curso y reforzar el area practica del
mismo.

Hemmerling se manifest6 muy satisfecha por el grado de motivacion
y dedicacién de todo el equipo y sorprendida por los avances. En apenas
dos meses, las alumnas ya eran capaces de llevar a cabo los exdmenes
tactiles en tan solo noventa minutos, cuando el promedio previsto en ese

plazo era entre dos y tres horas.

La primera prueba

La primera prueba para evaluar el rendimiento de las alumnas se
fij6 para el dia 24 de mayo de 2016. Se trataba de un examen teérico que
incluia todas las materias médicas que necesitarian dominar las futuras
AET para desenvolverse en su profesién con soltura, especialmente en

su trato diario con los médicos y las pacientes.
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Las semanas previas al examen habian estado precedidas de una
gran actividad con el objetivo de que el grupo llegase en 6éptimas condi-
ciones. A la carga tedrica, se habian sumado las primeras clases practi-
cas con pacientes reales en el Hospital de San Juan de Dios, coordinadas
por Olave y Reyes.

El examen consistia en un cuestionario de 30 preguntas seleccionas
por Zirke, de un total de 300 cuestiones relacionadas con el curriculo. El
cuestionario se cumplimentaba en el ordenador y las respuestas de cada
candidata se enviaban directamente a Alemania para que un equipo las
evaluase.

El trabajo duro durante esos primeros cinco meses tuvo su re-
compensa cuando finalmente llegaron los resultados de Alemania.
Todas las alumnas habian superado con éxito el examen teorico.
Cuatro de las seis no habian cometido ningtn error en las respues-
tas, una de ellas uno y solo una habia tenido dos errores. Zirke se
mostro especialmente entusiasta y agradecio el papel de las profeso-
rasy los médicos, reconociendo el mérito que tenia haber conseguido
esos excelentes resultados con los medios tan limitados de que dis-
ponian.

Todos los participantes en el proyecto, no solo las alumnas y los pro-
fesores, se encontraban euféricos tras los resultados. El Dr. Hoffman y
su equipo recibieron con especial alegria las noticias, pues constituia
una confirmacion de que la metodologia desarrollada era perfectamente
asimilable en otros paises menos desarrollados. Pero donde se refleja-
ba maés la satisfaccion era en el rostro de cada una de las seis alumnas.
Tras seis meses de intenso trabajo habian conseguido superar la prime-
ra prueba y lo que antes vislumbraban como un suefio comenzaba poco
a poco a tomar forma. Ellas mismas habian cambiado durante todo el

proceso.

—Cuando comenzamos a impartir las clases todas las alumnas eran
personas muy timidas. Hay que tener en cuenta que la sociedad
desde pequenas les ha venido recordando constantemente que son
una carga, que necesitan ayuda, que no aportan nada. Y, de repen-

te, esta formacion les iba a dotar de unas habilidades importantes
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que les permitiria ayudar a las mismas personas a las que antes

acudian en ayuda. Y no ayudarlas de cualquier manera, jsino me-

jorando su salud! «Yo que he sido siempre una carga —se decian—
;seré que con este oficio puedo convertirme en alguien que salva
vidas?». Esa experiencia las transformé por completo —comenta

Rosero.

El periodo de practicas

Tras superar con éxito el examen tedrico, comenzo la fase de practi-
cas en los hospitales y centros de salud. Se trataba de una etapa impor-
tante. Por primera vez iban a conocer y a poner en practica sus conoci-
mientos en un ambiente profesional real. Gracias al apoyo de Rodrigo
Guerrero, se habfa firmado un acuerdo para que las seis alumnas reali-
zasen las practicas en seis centros de salud durante un periodo de tres
meses.

La formacion en el lugar de trabajo era un elemento esencial del
enfoque de capacitacion profesional de Discovery Hands, basado, a su
vez, en el conocido «modelo dual» aplicado en toda Alemania para la
formacién profesional técnica. La filosofia de este modelo se apoya en la
necesidad de complementar la ensefianza tedrica en las aulas con una
enseflanza practica en el mismo lugar de trabajo donde el alumno se
empleara en el futuro, de ahi el nombre de «modelo dual» de formacion.

Laincorporacion de las seis alumnas a los centros de salud se di-
laté unos meses debido a los cambios politicos en Cali. Guerrero habia
terminado su mandato como alcalde y la toma de posesion del nuevo,
Maurice Armitage, y de su equipo de gobierno, retrasé un par de meses
suincorporacion.

El 29 de junio se aprobaron oficialmente las practicas de las seis
alumnas en los centros de salud y hospitales seleccionados por el nuevo
equipo de gobierno, que también expreso su interés y compromiso en
apoyar el proyecto piloto.

Esta fase de practicas constituia para todo el equipo una auténtica
aventura cuyos resultados eran imprevisibles. Era la primera vez que el
sistema publico de salud colombiano iba a acoger a estas nuevas profe-

sionales. Nadie podia prever como serian recibidas por las enfermerasy
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Foto arriba

AET Sarai Landa realiza

un examen clinico de mama.
Sarai Landa y paciente anénima.
Hospital pablico de Cali

Foto: New Link.
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Foto arriba

AET Sarai Landa realiza

un examen clinico de mama.
Sarai Landa y paciente andnima.
Hospital publico de Cali

Foto: New Link.
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el equipo médico, ni tampoco cémo se adaptarian las alumnas a centros
de trabajo que no estaban especialmente acondicionados para personas
con una discapacidad visual, quienes, necesariamente, iban a requerir
de cierta ayuda y acompanamiento inicial.

Una vez mas salian a relucir las grandes diferencias entre un pais
como Alemania, donde existen muchas politicas y medidas que favore-
cen la insercion laboral de personas con discapacidad, y Colombia, don-
de la mayoria de los centros de trabajo carecen de politicas y programas
especificos de inclusion.

Pero la principal inquietud de todos era como serian recibidas las
futuras AET por parte de las pacientes. ;Cudl seria su reaccién cuando
fuesen atendidas por personas invidentes? Todas estas incégnitas esta-
ban muy presentes en la mente de todos.

Rosero y Reyes, conocedores de esta situaciéon, dedicaron mucho
tiempo a asegurar que el «desembarco» de las alumnas fuese lo mas
suave posible en los centros hospitalarios, acompanandolas durante los
primeros dias y estando muy atentos a resolver los problemas y dificul-
tades que pudiesen surgir. Muy pronto se dieron cuenta del importante
papel que jugaban las enfermeras jefes, responsables de la planificacion
de las consultas a los pacientes.

No obstante, las iniciales reservas que existian ante la presencia de
estas alumnas en practicas «tan especiales» y los inevitables imprevis-
tos para encajar su actividad en el funcionamiento ordinario de los cen-
tros fueron desapareciendo con el paso de los dias.

Médicos, enfermeras y personal administrativo no podian dejar de
admirar el sentido de responsabilidad y cuidado que ponian en su acti-
vidad. Pero lo que mas ayudé a cambiar la percepcion fue el testimonio
y agradecimiento que manifestaban las pacientes. Lejos de sentirse tur-
badas al ser atendidas por personas ciegas, cuando las futuras AET les
realizaban el examen téctil y les explicaban por qué este resultaba mu-
cho més eficaz que el practicado por un médico, las pacientes se sentian
muy agradecidas y confortadas.

El hecho de que el examen durase cuarenta minutos y lo realizasen
mujeres ciegas contribuia a generar confianza y eliminar las barreras

del pudor.
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Esta técnica de exploracion es mucho mas amigable para la pacien-
te. Se comienza explicandole con detalle en qué consiste el examen y
como se va arealizar. El ambiente es relajado y el procedimiento no es
invasivo. Ademads, se trata de una técnica en la que unas mujeres diag-
nostican a otras mujeres. Muchas chicas no acuden a los médicos a exa-
minarse porque tienen un respeto reverencial por los doctores y les pro-
voca pudor. Esta técnica realizada sin prisas por una mujer ciega a otra
rompe esos temores y facilita que muchas mas mujeres lo utilicen, con lo

que las posibilidades de una prevencién temprana aumentan.

—Hay poblaciones, como por ejemplo las mujeres indigenas, que acu-
den con mas facilidad a esta técnica por razones culturales, porque
no permiten que un médico las toque. Se trata de personas mayores
que tienen esa forma de pensar que es dificil de cambiar. Uno de los
impactos no previstos que hemos identificado desde que las AET co-
menzaron su trabajo es que ha llegado mucha poblacion que antes no
venia a examinase, simplemente porque se corrié la voz de que «hay

unas mujeres ciegas que exploran los senos» —comenta el Dr. Olave.

La prueba final

Tras finalizar con éxito el periodo de practicas llegé la prueba final,
el examen que tendrian que superar las seis alumnas para obtener el
certificado oficial de AET otorgado por Discovery Hands.

No se trataba de un mero tramite, puesto que para obtener el certi-
ficado de AET habia que superar una rigurosa prueba evaluada por un
tribunal integrado por cinco personas: dos profesores acreditados, dos
médicos y un secretario.

El objetivo del examen final es asegurarse de que todas y cada una
de las candidatas que participaron en el curso no solo aplican correc-
tamente la técnica para realizar el examen completo en una paciente,
sino también que son capaces de explicar a los tribunales los diferentes
pasos y objetivos, ya que tanto los médicos como las pacientes con los
que trabajen les haran este tipo de preguntas.

Zirke, como integrante del tribunal, se desplazo6 desde a Alemania

a Cali durante diez dias. Durante ese periodo visité, acompafnada de
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Elisabeth Asprillay Stefan Wilhelm, los seis hospitales donde las alum-
nas estaban realizando las practicas, para conocer de primera mano el
entorno laboral donde realizaban su trabajo y presenciar como realiza-
ban el examen con pacientes reales.

Durante una de las visitas al Hospital San Juan de Dios, Zirke tuvo la
oportunidad de examinar a una paciente de Reyes y qued6 impresiona-
da por el estado avanzado en que se encontraba el cancer. Al terminar

de realizar el examen de la paciente comento:

—Esuna de las experiencias mas impactantes de mi vida. Nunca ha-
bia visto algo parecido en Alemania. Ahora veo con mucha mas cla-
ridad que el modelo de Discovery Hands es mucho mas necesario en
estos paises menos desarrollados por el impacto que pueden tener.
Esta mujer se podria haber salvado si hubiese sido atendida hace
tiempo por una AET.

Aunque durante la visita de Zirke identific6é algunos puntos de me-
jora en el procedimiento, el balance general fue muy positivo y quedé
muy impresionada con el excelente trabajo que el equipo habia realiza-
do alolargo del curso a pesar de la falta de condiciones. En repetidas
ocasiones manifesto que cuando visité a las candidatas en los hospita-
les para presenciar directamente su trabajo no parecian alumnas en
practicas: «Da la impresion de que llevan haciendo este trabajo desde
hace anos», afirmo.

Dos o tres dias antes de la fecha del examen, que se habia fijado para
el 25 de agosto, vol6 Hoffman desde Alemania y desde México Martin
del Campo para formar parte del tribunal como médicos principales.

El resultado final del examen fue muy positivo, superando con éxito
la convocatoria cinco de las seis candidatas. Aunque la alegria no fue
completa, por no haber pasado una de las alumnas, todos coincidian en
que este hecho era la mejor prueba de que el examen no constituia una
simple formalidad.

Tras el examen, tuvo lugar una ceremonia de graduacion de las alum-
nas a la que asistieron sus familiares, los representantes de todas las
instituciones que habian participado en el proyecto, encabezadas por la

CAF, junto con las profesoras, médicos y representantes politicos.
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Todos coincidian en resaltar el cambio tan profundo que se habia
producido en las AET a lo largo de estos nueve meses. Como comento

una de las profesoras:

—Comenzaron el curso con la cabeza mirando al suelo, inseguras, y
salieron con la frente apuntando hacia arriba, hablando y moviéndo-

se con seguridad y transmitiendo esa seguridad a las pacientes.

Sandra, una de las AET, expresaba lo que podian sentir todas en ese

momento.

—Ahora podremos decir por primera vez que aportamos a la sociedad
y que llevamos recursos a casa. Y ademas nuestra contribucion es
muy valiosa en si misma; antes parecia que los ciegos solo podian

vender collarcitos o boletos de loteria.

Las AET y la integracion laboral

Laaportacion a la sociedad que mencionaba Sandra tardaria, no obs-
tante, en hacerse efectiva. Una cosa era hacer practicas y otra conseguir
un contrato laboral. Los tramites con las autoridades sanitarias para
que contratasen alas AET se demoraron varios meses.

Convencer a los hospitales no result6é una tarea sencilla. La mayoria
de la gente veia con simpatia la iniciativa desde el punto de vista de la
integracion laboral de personas con discapacidad, pero no estaban con-
vencidas del impacto que esa nueva técnica producia desde el punto de
vista médico.

Elrecelo de los hospitales era tan grande que cuando Sandra inten-
té incorporarse para trabajar en el hospital que le habian asignado, el
responsable de personal la mando a su casa diciéndole que «el hospital
no podia contratar a una persona discapacitada». Tuvo que intervenir
el gerente para que terminasen aceptandola y, al dia siguiente, cuando
Sandra se incorpord al trabajo, el responsable de personal no la recibio.

Aunque tuvieron que esperar unos cuantos meses, finalmente, las
cuatro AET colombianas fueron contratadas en diversos hospitales y
centros de salud publica de la ciudad.

Leidy Garcia fue contratada en la IPS Meléndez, un centro de salud
que se encuentra al sur de la ciudad de Cali. El centro de salud es un
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edificio de color blanco, con dos plantas, situado en una manzana que
hace esquina con dos calles muy transitadas. Su ubicacién esta proxi-
ma a Ladera, una zona que ha acogido a un gran nimero de poblacion
desplazada por la guerrilla, mucha de ella indigena y afrodescendiente.
El cuarto donde Leidy pasa consulta se encuentra en la primera plan-
ta del edificio. Es una habitacién sencilla con una cama, un pequeno ar-
mario donde dejar las cosas y una mesa en la que se sittia un ordenador.
Leidy no es ciega de nacimiento, perdi6 la vision por un glaucoma
hace cinco anos. Como la pérdida de vision no es completa, la mirada
no esta perdida y no es facil apreciar su ceguera si ella no lo dice. Sus
gestos son seguros. Se encuentra acompanada por una companera del

centro a quien me presenta.

—Le he pedido que me acompaiie durante la entrevista por si necesi-
taba ayuda —explica

En la habitacion ya hay colocadas un par de sillas.
—iTienes inconveniente en que se grave la entrevista?
—No, ninguno -contesta.

—Llevas varios meses trabajando en la IPS, ;te ha costado mucho

adaptarte? —le pregunto.

—Lo que mas me ha costado ha sido creer que era capazy vencer mis
inseguridades. Poder cumplir con las pacientes, porque la imagen que
nosotros mostramos es la imagen que ellas se llevan. Si mostramos se-
guridad, transmitiremos seguridad y las pacientes se iran tranquilas. La
segunda dificultad ha sido tratar de no llevarme cada historia de las pa-
cientes a mi casa. Aqui, en este centro de salud, llegan mujeres de estra-
tos muy bajos, con muchos problemas, porque la pobreza acarrea todos
ellos. Esta poblacion tiene muchos desplazados, mucha drogadiccion,
personas con discapacidad cognitiva, jévenes violadas, no es facil. Re-

cuerdo la primera vez que toque una masa mala, quedé muy impactada.
—:,Coémo se gestionan esas situaciones? No debe ser facil.

—La practica y la rutina te ayuda. Ahora trato de escucharlas y de
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animarlas apoydndome en mi experiencia, pero sin involucrarme
mucho; de todas las maneras, las pacientes son muy diferentes, hay
mujeres a las que les gusta hablar y a otras que no. Es importante

palpar, pero también hay que tener los oidos abiertos.

Las primeras semanas de las AET en los hospitales atendiendo pa-
cientes reales y sin estar acompanadas por las profesoras fueron de
gran nerviosismo, que trataban de ocultar para no transmitir inquietud
alas pacientes. Sandra y Yamile cuentan que con las primeras pacien-
tes se demoraban dos y tres horas para no equivocarse. Las revisabany
revisaban hasta despejar cualquier duda. Con el paso del tiempo fueron
ganando cada vez mas confianza. Ahora el examen les lleva entre trein-

ta y cuarenta minutos que es el tiempo previsto para realizarlo.

—,Durante el programa recibisteis alguna formacién sobre como tra-

tar a las pacientes?

—Si, se nos insistié mucho en el trato con las pacientes. Tuvimos al-
gunas clases en las que practicabamos distintos roles y en las que
nos ensenaban cémo expresarnos, pero todo eso lo aprendes con la
practica. De todas las maneras, el trato con las pacientes no ha sido
especialmente complicado. Lo que mas ha costado ha sido la acep-
tacion del personal de enfermeria y de los médicos en el centro, pues
no estaban acostumbrados a una persona como yo. He tenido que
vencer esa resistencia inicial. Tenian muchas dudas, todas venian a

hacerse las pruebas, pero, en realidad, venfan a probarme a mi.
—,Como es unarevision? ;Cudl es la rutina que seguis?

—Si usted fuese una paciente yo comenzaria por preguntarle, como
estd, qué tal se encuentra. ;Le han hecho alguna vez un examen de
senos? «Pues si, me han hecho una mamografia o el doctor me toc6 en
esta zona». Muy bien, ahora le voy a explicar lo que vamos a hacer. Se
trata de una técnica nueva, inventada en Alemania, que realizamos
mujeres con discapacidad visual, aprovechando el desarrollo de nues-
tro tacto para percibir nédulos o masas mas pequenas. Primero le voy

atomar la historia clinica y después procederemos al examen. Le voy
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a colocar en el torso cinco cintas que me van a permitir examinar
centimetro a centimetro todas las zonas proximas al seno. Las cin-
tas nos permiten desplazarnos por el seno y, si localizamos algo, se
genera una coordenada que apuntamos en el ordenador. Si detecto
durante el examen alguna anomalia, se le dara cita con los doctores
del centro de salud y ellos decidiran si es necesario realizar una eco-

grafia mamaria.

—Pero, silocalizas algo ;detienes la exploraciéon para apuntarlo o es-

peras hasta el final?

—Espero, lo retengo en la memoria y lo registro al final. Parte de
nuestro entrenamiento es ejercitar la memoria. Es natural, porque
si, por ejemplo, encuentro durante el examen cinco nédulos y cada
vez que encuentro algo tengo que parar y apuntar, se detiene el exa-
men, la paciente se intranquiliza y también nosotras podemos per-
der «la linea» que marcamos con las cintas y tenemos que volver a
comenzar desde el principio. Puede resultar dificil, pero no es tan

complicado cuando estas familiarizado.

—¢,Alguien ha rechazado el tratamiento o se ha negado a ser exami-
nada por vosotras?

—Nunca, hasta ahora. Todo depende de la seguridad que transmitas.

Es como todo, si uno titubea no transmite seguridad.

La experiencia de Leidy es extensible al resto de las AET. Las AET
fueron muy bien aceptadas desde el principio por las pacientes. Cuando
les explicaban la técnica y por qué la realizaban personas invidentes
o con baja visién, las pacientes respondian con muestras de interés 'y
agradecimiento. Paraddjicamente, su principal dificultad ha sido reba-
jar las enormes expectativas que han generado en las pacientes y sus
familias. No es infrecuente que se dirijan a ellas llamandolas «doctoras»
y consultandoles todo tipo de temas médicos. En ocasiones, les llevan a
familiares o conocidas que se encuentran en un estado muy avanzado
del cancer y les toca explicarles que su funcién no es curar sino detectar

tempranamente. No siempre lo consiguen pues muchas de las pacien-
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tes se empenan en ser atendidas porque han oido hablar de la técnicay

piensan que puede ser milagrosa.

—.Doénde crees que se deben poner los acentos a la hora de seleccio-

nar a las técnicas auxiliares, ahora que ti ya tienes experiencia?

—Pues en primer lugar, en el manejo del ordenador, es primordial;

luego un minimo de habitos de estudio.

—i,Cudl es tu balance final de esta experiencia?
—Es una experiencia de aprendizaje, que me ha llevado a evaluarme,

que me reta todos los dias; es una experiencia de vida muy bonita.

—.Y qué recomendaciones darfas para la préxima promocion de AET

que se prepare?

—Nuestra profesion tiene que establecerse bien en el sistema de salud.
Uno de los problemas que tenemos es que no todos los ordenadores
estan pensados teniendo en cuenta nuestra discapacidad y por esa ra-
z6n no tenemos acceso a toda la informaciény alabase de datos que
se maneja en este centro de salud. Eso nos limita mucho; en esta par-
te no soy totalmente auténoma. Cuando los sistemas de informacion
sean «accesibles», se dara un paso importante para integrarnos en
el sistema de salud. Yo dependo de mi compaifiera para hacer las no-
tas. Se necesita una capacitacion teniendo un ecégrafo al lado que nos
ayude a identificar qué tipo de estructura en la masa identificamos.

—Supongo que todas vosotras sois conscientes de que estais abriendo

un camino totalmente nuevo.

—Si, es algo que nos repetiamos constantemente entre nosotras y que
nos genera un sentido de responsabilidad muy alto. Si nosotras no
lo hacemos bien, no se abriran las puertas para las demaés. Siempre
estamos leyendo, capacitandonos, preguntando. Siempre aprendien-
do. En el tema de la salud nunca puedes decir que estas formada. Yo
pregunto mucho a los doctores y me consta que las demas también.
Tengo esa inquietud en la cabeza, si una paciente me pregunta algo

tengo que responderle y sino lo sé me tengo que informar.
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La principal preocupaciéon de todas las AET es la misma: realizar
muy bien su trabajo o, lo que es lo mismo, atender muy bien a sus pacien-
tes. No es una preocupacion distinta a la de cualquier otra enfermera o
auxiliar. La tinica diferencia es que su sentido de la responsabilidad es
mucho méas acusado. Las cuatro AET colombianas y la AET mexicana
han tenido que luchar tanto por llegar donde estan que, una vez que lo
han conseguido, se agarran con todas sus fuerzas para no defraudar,
pues son conscientes de que la sociedad no les ofrecera una segunda
oportunidad.

Por esa razon, una de sus principales «reclamaciones» al proyecto
«Manos que salvan vidas» es que las sigan formando, pues sienten que
necesitan actualizarse constantemente para poder atender mejor a sus
pacientes. Ahora no existe ningiin canal formal de formacién, como en
Alemania. Las siguen atendiendo los médicos y las profesoras, pero por
compromiso personal.

Estarde y Leidy interrumpe la entrevista para preguntar qué hora es.
—Son las siete

—Pues lo vamos a tener que dejar porque tengo que ir a la universi-

dad —comenta.
—¢iAlauniversidad? ;A estas horas?

—Si, estoy matriculada en las clases nocturnas para graduarme en
trabajo social, solo me quedan dos semestres —contesta, mientras su

compafiera le pasa el baston blanco que le sirve de guia.

Lo agarra con desenvoltura, se despide con una sonrisa, y se dirige
andando con su cartera en la otra mano, camino de la universidad, con

paso firme y seguro y la frente muy alta.

Estudios clinicos: mejoras en la deteccion

y en el grado de satisfaccion

Hoffman siempre fue consciente de que una de las barreras mas
importantes para que el modelo de Discovery Hands sea aceptado en

los sistemas de salud ptblica es probar que la técnica de exploracion
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tactil de las AET es mas eficaz que el resto de los métodos alternativos
existentes de deteccion temprana del cancer de mama.

En la mayoria de los paises, la mamografia sélo esta recomendada
y, bor tanto, cubierta por la seguridad social, a partir de los 50 afios.
Entre los 20 y los 50 se recomienda la exploracion fisica, realizada pe-
riddicamente por el médico o por la propia mujer. Sin embargo, este
método es poco eficaz y no permite diagnosticar tumores pequenos,
que si serian diagnosticados con una mamografia. Se estima que la
mamografia permite detectar el 90 % de los tumores y el examen fisi-
comenos de un 50 %.

Tanto en Cali como en Alemania, se han realizado diversos estu-
dios para analizar las ventajas del examen de las AET en comparacion
con la exploracion realizada por el médico o por la propia mujer.

Los estudios realizados muestran que el examen realizado por las
AET identifica un 30 % mas de hallazgos y de un tamano un 50 % me-
nor (6-8 milimetros) que la exploracién realizada por el médico (10-15
milimetros) o por la propia mujer (25 milimetros).

En Alemania, de acuerdo con un estudio realizado por Discovery
Hands, cada deteccién temprana del cancer de mama supone unos
ahorros para el sistema publico de salud de 9.000 euros. Se estima
que de los 800 exdmenes que puede practicar anualmente una AET,
identifica tempranamente en promedio entre 1y 2 casos de cancer de
mama, lo que supone unos ahorros para el sistema de salud de 13.500
euros. Por otra parte, segiin un estudio publicado por la organizacion
inglesa Cancer Researh UK? , los ahorros en términos de productivi-
dad laboral por la deteccién temprana del cancer de mama equivalen
a cerca de 50.000 euros por paciente, lo cual supondria que cada AET
estarfa ahorrando al sistema general 113.500 euros.

Recientemente, se publicaron los resultados de un estudio clinico
llevado a cabo entre 2013 y 2015 en el Centro Universitario de Masto-
logia Franken (UBF, por sus siglas en aleman) del Hospital Universi-
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tario de Erlangen con fines de diagnéstico de mamas que incluyo6 a
un total de 339 pacientes. En el estudio se incluyeron a mujeres que
acudieron para el tratamiento de seguimiento tras una intervencion
quirurgica previa (n=213) y a mujeres que acudieron para la aclara-
cién de otros diagnosticos mamarios, pero sin cirugia previa (n=126).
Los médicos y las AET realizaron el examen clinico de palpacion si-
guiendo un procedimiento estandar y de forma independiente entre si
para pronosticar el diagnéstico de una mama que requeria aclaracion.

En la poblacién sin operacién previa (n=126), la evaluacion de la
AET mostré una mayor exactitud en el diagnéstico que la del médi-
co. Dado que la deteccion precoz del cancer sirve basicamente para
detectar riesgos para la salud y enfermedades en una fase temprana
en personas que no tienen sintomas, este grupo objetivo en particular
podria beneficiarse de las ventajas de un examen optimizado de de-
teccion precoz del cancer.

El estudio, ademaés de la exactitud en la deteccion, arroja otros re-
sultados muy interesantes sobre el examen realizado por las AET des-
de el punto de vista de la satisfaccion de las pacientes y su grado de
prescripcion.

La encuesta realizada a las pacientes sobre el grado de satis-
faccion con la exploracion realizada por la AET fue muy positiva.
E194 % se someteria al examen realizado por la AET en el futuro.
Casi todas las participantes en el estudio (un 99 %) recomendarian
el examen de la AET a otras personas. Particularmente valoraron
de forma positiva la profundidad del examen, la confianza en la ca-
pacidad de palpacién de una mujer ciega y el tiempo que la AET
dedicé a las pacientes.

Estos resultados son muy relevantes pues sugieren que la utiliza-
ciéon del servicio de las AET, ademas de arrojar elevadas tasas de de-
teccion de hallazgos de palpacion anémalos, también incrementa la
motivacion de las pacientes para participar en programas de preven-
cién. Lo que, a su vez, tendria importantes consecuencias en la reduc-
cién de los costes de tratamiento y seguimiento.
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Conclusiones y recomendaciones

La iniciativa «Manos que salvan Vidas» contiene un conjunto de .
interesantes aprendizajes y plantea numerosos interrogantes desde el
punto de vista de la innovacion social y de la estrategia mas adecuada
para impulsarla.

Evidentemente, el modelo de Discovery Hands parte de un enfoque
diferente que reinterpreta la realidad: de la discapacidad aparente a
una capacidad, a un talento que otros no poseen. Pero también conlleva
una innovacién adicional. Mds que una réplica, supone la adaptacion y
transferencia del modelo a otro pais, con todos los desafios que esa «ex-
portacion» conlleva, sobre todo cuando se transfiere de un pais desarro-
llado a un mercado emergente.

Consecuentemente, el proyecto «Manos que salvan vidas» plantea
la siguiente pregunta: ;Son exportables los modelos sociales? Y, en caso
afirmativo, jcudles son las condiciones para asegurar el éxito de los
mismos?

Como se describe en el caso, el proyecto «Manos que salvan vidas»
surgi6é cuando la directora de innovacién social de la CAF conoci6
—através de la lectura de un articulo en un periédico de informacién
general y, después, consultando una web especializada en iniciativas

: de innovacion- la existencia del modelo de Discovery Hands en Ale-
oto

——————— mania.
Francia Papamija

completando la
historia clinica tos basicos: la metodologia, los procesos, la sostenibilidad econémica,
de una paciente
en el consultorio
AET del Hospital ~ tible, como cualquier modelo, pero sus ingredientes esenciales estan

El modelo de Discovery Hands ya estaba disenado en sus elemen-

la configuracion institucional, etc. Por supuesto, el modelo es perfec-

Publico de Cali ya definidos.
Foto: Universidad En este caso especifico, el reto consistia en intentar exportar ese

Santiago de Cali . .. ‘s .
g modelo a un pais con condiciones y caracteristicas muy diferentes a las

. del pais de origen. Cémo hacerlo constituye en si mismo una innovacion
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social: ;Via una adaptacion creativa? ;Una réplica de aprendizajes en un
nuevo contexto?
Las principales piezas de ese proceso de innovacion social se pre-

sentan a continuacion.

1) Construccion del ecosistema social.

La principal barrera a la hora de transferir un modelo de interven-
cion social a un contexto geografico y cultural diferente es que se re-
quiere el concurso y la participacién de determinados actores locales
relevantes (stakeholders) que contribuyan con sus capacidades especi-
ficas al objetivo comuin de lograr la implementacion exitosa del modelo.

Impulsar el ecosistema requiere identificar a esos actores, lograr su
compromiso y, sobre todo, coordinarlos alineando todos los recursos:

financieros, humanos, politicos, sociales, etc.

a) Identificacion de los actores y de su propuesta de valor.

Para transplantar el modelo de Discovery Hands a la realidad co-
lombiana era necesario el concurso de tres grupos de instituciones: las
organizaciones que trabajaban con las personas ciegas o con baja vision;
las instituciones que se encargarian de formar alas AET y los centros de
salud (clinicas y hospitales) que las contratarian.

La participaciéon de los politicos en esta primera fase del proyecto
resulta accesoria o instrumental, aunque de contarse con ella, puede fa-
cilitar de forma exponencial los procesos de adaptacion del modelo. En
el caso concreto de Colombia, el alcalde de Cali favorecio las gestiones
para las practicas y la contrataciéon de las AET en los centros de salud.
En el largo plazo, sin embargo, la decisién de contratarlas debe basarse
en el propio interés de los centros de salud y no en criterios de oportu-

nidad politica.

b) Compromiso de los actores y generacion de incentivos.

No es suficiente identificar a los actores, es necesario lograr su com-
promiso a largo plazo con el proyecto y para conseguirlo es necesario
generar los incentivos adecuados. En este sentido, es importante perca-
tarse de que los incentivos para cada una de las instituciones que cola-

boran en el proyecto son diferentes.
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Para las organizaciones que se dedican a atender a las personas
con discapacidad visual, el incentivo para colaborar es muy alto pues
la iniciativa «Manos que salvan vidas» encaja perfectamente en su
misién y prioridades, respondiendo a los intereses de su membresia y
porque visibiliza su rol y el del problema que abordan. Los incentivos
del SENA para participar también son importantes, pues el proyecto
responde a su misién y prioridades. Las entidades empleadoras —cli-
nicas y centros de salud- tienen, sin embargo, pocos incentivos para
participar, ya que su colaboracién implica un coste y necesitan evaluar
con detalle los beneficios que les generaria la colaboracion, tales como,
una reduccién de los costos y la ampliacion de su portafolio de ser-

vicios.

¢) Coordinacion e integracion de las actividades de los distintos actores.

Lainiciativa requiere articular, coordinar y alinear los esfuerzos
de los distintos grupos de interés bajo una misma agenda. Esa capa-
cidad no se puede dar por supuesta. Como dice Botero, «es més facil
decirlo que hacerlo». Se necesita una institucién independiente con
autoridad para movilizar, planificar, monitorear y dar continuidad a la
iniciativa. Ese papel lo ha cumplido la CAF en la fase del proyecto pilo-
to, movilizando sus recursos financieros e institucionales, pero, en el
futuro, se requerird constituir un mecanismo o institucién que pueda
realizar la funcién de coordinar e integrar los esfuerzos de los distin-
tos actores.

En Alemania, esa funcién la desempena Discovery Hands, que ha
desarrollado una configuraciéon institucional integrada por tres organi-
zaciones: una empresa lucrativa que centraliza y gestiona la prestacion
de los servicios de las AET, subcontratando directamente con los cen-
tros de salud, y dos organizaciones no lucrativas que se ocupan respecti-
vamente de la formacién y de la selecciéon de las AET.

La organizacion Discovery Hands ha disefiado un modelo de fran-
quicias para exportar su metodologia a otros paises. La filosofia que
sustenta el sistema de franquicias encaja muy bien con la necesidad de
adaptar el modelo ala realidad y circunstancias de cada pais, pero, para

que funcione, debe apoyarse en cualquier caso en una institucion local
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que cumpla esa funcién de coordinacion e impulso, la denominada back-

bone institution.

2) Del proyecto piloto a la consolidacién del modelo.

Las actividades desarrolladas hasta la fecha hay que concebirlas
como un ensayo o proyecto piloto cuyo objetivo era evaluar en qué medi-
da y condiciones la metodologia de Discovering Hands era exportable a
un entorno diferente de aquel en el que surgié.

Culminada con éxito esta primera fase del proyecto, la atencion fu-
tura debe centrarse en mejorar las condiciones del ecosistema con el
objetivo de ampliar la experiencia piloto y consolidar el modelo. Tres
son las principales areas en las que hay que trabajar para que el modelo

se afiance y desarrolle todo su potencial.

a) Integracion en el sistema de salud.

El principal obstaculo que debe superar el modelo de Discovery
Hands es su plena integracion en el sistema de salud colombiano. Para
que la experiencia de las cinco AET pueda ampliarse, resulta imprescin-
dible que, con independencia de los evidentes beneficios que supone el
modelo como ejemplo de integraciéon laboral de colectivos vulnerables,
demuestre suimpacto desde el punto de vista médico.

Mostrar los beneficios de la nueva técnica de palpacién tactil realiza-
da por personas invidentes exige probar dos hipétesis que estan relacio-
nadas. En primer lugar, es necesario evidenciar que esa técnica de criba
es mas eficaz que los procedimientos alternativos existentes (autoexa-
men personal y examen del médico) para los grupos de pacientes meta
identificados (mujeres entre 35y 50 afnos).

En segundo lugar, es preciso demostrar que esa técnica es valiosa
desde el punto de vista del coste-efectividad. La técnica puede ser muy
eficaz desde el punto de vista del examen de deteccion, pero si el coste
es mayor que la ganancia en salud sera dificil que el sistema publico la
adopte.

Resulta critico, por tanto, seguir profundizando y ampliando los es-
tudios clinicos, que han arrojado resultados muy positivos desde el pun-
to de vista de la eficacia preventiva del examen de las AET y, sobre todo,

del grado de satisfaccion y adherencia de las pacientes al mismo.
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Adicionalmente seria también muy tutil evidenciar el impacto que el
modelo Discovery Hands puede tener en paises menos desarrollados,
Como se describe en el caso, la técnica de las AET ha sido favorablemen-
te acogida entre la poblacién mas vulnerable, que no suele acudir a los
exdamenes médicos convencionales por diversos motivos: desconfianza,

pudor, etc.

b) Sostenibilidad econémica y control del modelo.

La segunda cuestion a profundizar es la relativa a la sostenibilidad
econdmica y la gestion del modelo de Discovery Hands en Colombia. La
sostenibilidad econémica del modelo requiere contestar a las siguientes
dos preguntas: ;Quién pagara la formacion de las AET y cual sera la for-
mula de contratacion de las mismas? La cuestion sobre la formacion la
abordaremos mas adelante.

Enrelacion con la contratacion de las AET, hay que tener en cuenta
cémo estd organizado el sistema colombiano de salud, el cual se apoya
en dos entes: las entidades promotoras de salud (EPS) y las institucio-
nes prestadoras de salud (IPS).

La funcién de las EPS es organizar y garantizar la prestacion de los
servicios basicos de salud. Son las responsables de la gestion de ries-
gos derivados de la enfermedad general o no ocupacional. En Colom-
bia, existen dos modelos de aseguramiento: el régimen contributivo y el
subsidiado. El primero cubre a todos los empleados y empleadores con
capacidad de pago que hacen un aporte mensual para salud. El régimen
subsidiado cubre a las personas pobres con los recursos de solidaridad
de los demaés entes participantes en el sistema.

Las EPS contratan la prestacion de los servicios de salud con las IPS
(hospitales, clinicas, laboratorios, etc.). La Superintendencia de Salud
define qué organizaciones privadas se consideran como empresas pro-
motoras de salud (EPS) basandose en la infraestructura, el capital, el
nimero de usuarios afiliados, la funcionalidad y la cobertura. Las EPS
deben garantizar a sus afiliados la cobertura bdsica de salud y para cum-
plir con esa obligacién deben conformar una red de servicios con sus
propias instituciones de salud o contratando servicios con otras empre-

sas prestadoras de salud o IPS.
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Partiendo de la hipétesis de que las EPS hayan decidido finalmente
ofrecer el examen realizado por las AET a sus asegurados, existen dos
alternativas para contratar a las AET. La primera es que las IPS las con-
traten directamente. Esta opcién esla que mas ventajas tiene desde el
punto de vista de la inversion que habria que realizar. El futuro socio
colombiano de Discovery Hands se limitaria a formar a las futuras AET
y actuar de intermediario laboral con las IPS. El principal inconveniente
que tiene este sistema es que las organizaciones impulsoras (Discovery
Hands y sus socios colombianos) perderian el control sobre la calidad
del servicio ofrecido por las AET, que pasarian a depender de los cen-
tros u hospitales.

La segunda alternativa supondria crear, como en Alemania, una es-
tructura ad-hoc que contrataria alas AET y ofreceria a las IPS sus ser-
vicios. Esta opcién tiene el inconveniente de que conlleva una mayor in-
version al tener que crear una estructura local. Su principal ventaja, sin
embargo, es que permite controlar los estdndares de calidad del servicio
y facilita la formacion continuada de las AET.

El sistema de franquicia desarrollado por Discovery Hands encaja
bien con la segunda alternativa, que permite fijar y llevar un control
sobre los estandares de calidad de los servicios y mantener un vinculo

permanente con las AET.

¢) Financiamiento y acreditacion de la formacion.

La tercera cuestion esta relacionada con los proveedores de forma-
cion alas AET. Para que la iniciativa «Manos que salvan vidas» pueda
consolidarse, es necesario, por una parte, financiar la formacion de las
AETy, por otra, que esa formaciéon esté avalada con un reconocimiento
oficial que tenga validez desde el punto de vista educativo. En Colombia,
el titulo educativo mas basico en el sector de salud es el que correspon-
de ala profesion de «auxiliar», que exige recibir alrededor de 1.900 ho-
ras lectivas. Actualmente, las cuatro AET colombianas no cuentan con
ningun titulo reconocido oficialmente.

Las dos organizaciones que participaron en la iniciativa (el Centro
de Rehabilitacion para Adultos Ciegos y el Instituto para Nifios Ciegos
y Sordos) cumplieron un papel muy importante en esta primera fase
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del proyecto, pero no son instituciones especializadas en la formacién
para el empleo.

Alemania es, probablemente, el pais que cuenta con el sistema de
formacién profesional para el empleo (modelo dual) mas desarrollado
del mundo y esta es una circunstancia que, sin duda, ha jugado un papel
importante en el éxito de Discovery Hands.

Por todas estas razones, resulta de gran importancia fortalecer y
profundizar la alianza con el SENA con el fin desarrollar una malla cu-
rricular y dotar alas AET de un titulo que tenga validez en el mercado
laboral, ademas de financiar la futura formacién de las mismas (si el
SENA valida la formacién, se ofreceria gratuitamente) y de ampliar la

oferta formativa de las AET en todo el pais

3) Estrategias para desarrollar ecosistemas locales.

El proyecto «Manos que salvan vidas» no constituye uno mas en-
tre los varios proyectos que gestiona la Direccién de Innovaciéon Social
(DIS) de la CAF. Probablemente sea el proyecto que mejor responda al
propésito original de la DIS: «espacio de experimentacién que captura
ideas, procesos y modelos para el desarrollo de soluciones ttiles y soste-
nibles a desafios sociales que aquejan a la regiéon. Se trabaja en la cons-
truccion de alianzas estratégicas y de ecosistemas dinamicos en los que
se articulan actores de distintos sectores y disciplinas para movilizar el
talento colectivo al servicio de las grandes mayorias».

«Manos que salvan vidas» es el proyecto en el que la DIS se ha invo-
lucrado més en la «construccién del ecosistema» local y en la articula-
cién de los diferentes actores. Por ese motivo, mas alla del proyecto en si
mismo, la iniciativa constituye una oportunidad de aprendizaje muy va-
liosa para identificar las capacidades y recursos internos que necesita la
CAF para desarrollar estrategias que favorezcan la construccion de esos
ecosistemas locales y la articulacion de actores de diferentes sectores.

Parece claro que ese grado de compromiso que se ha dado en la inicia-
tiva «Manos que salvan vidas» se debe en parte a la cercania de la oficina
y del personal de la DIS con el proyecto. El hecho de que la DIS tenga su
sede en Colombia, sin duda, ha facilitado la identificacion, seguimiento y

articulacion de los actores. Pero aunque la proximidad del proyecto pue-

«Manos que salvan vidas» De la discapacidad a la capacidad 69



70

da haber facilitado la construccion del ecosistema local, no es una con-
dicién indispensable para que esa estrategia se pueda realizar en otros
paises. Lo decisivo es tener muy claro cuéles son los elementos criticos
para llevarla a cabo: identificar a los actores y su propuesta de valor,
comprometerlos generando los incentivos adecuados y coordinar e inte-
grar los esfuerzos de todos.

El camino recorrido

Tras casi tres afnos desde el inicio del proyecto «Manos que salvan

vidas» se ha avanzado en lo siguiente:

Colombia

® Construccion y fortalecimiento del ecosistema complejo de alian-
zas en Cali que incluye:

— Discovering Hands,

— Alcaldia de Santiago de Cali,

— SENA,

— Instituto de Ninos Ciegos y Sordos del Valle del Cauca (INCS),

— Centro de Rehabilitacion para Adultos Ciegos (CRAC),

— Hospital San Juan de Dios,

— Universidad Santiago de Cali,

— Fundacién Bayer.

® Traduccion del aleman al espanol del manual de formacién de la
metodologia Discovering Hands.

® (Capacitacion en el modelo a tres formadoras colombianas del SENA,
el INCS y el CRAC como formadoras de auxiliares examinadoras
tactiles.

® Formacion de cinco mujeres con discapacidad visual como AET en
Cali — cuatro colombianas y una mexicana.

® Realizacion de practicas en hospitales publicos locales durante tres
meses, tras los cuales las AET fueron incorporadas en las néminas
de los hospitales.

® Avance en las negociaciones entre el SENA y Discovering Hands
para desarrollar de forma conjunta una malla curricular que permi-
ta al SENA formar alas AET en Colombia.
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® Realizacion de estudios:

— Estudio clinico de efectividad del modelo que confirma que las
otras AET detectan alteraciones de tejido con una efectividad simi-
lar o superior a la que la literatura cientifica reporta para profesio-
nales médicos.

— Estudio de factibilidad para ampliar el modelo en Colombia y repli-
carlo en Argentina y México.

— Encuestas de satisfaccion en Cali: 88 % de las pacientes califican la
experiencia como muy buena, 12 % como buena, 0 % como regular,

mala o muy mala.

México

® [nicio de laréplica del modelo en octubre 2017 en Xalapa.

® Construccion y fortalecimiento del ecosistema complejo de alian-
zas que incluye:

— Discovering Hands,

— Asociacién Mexicana para la Atencion de Personas con Discapaci-
dad Visual (Amadivi),

— Fundacién ONCE para América Latina,

— Promotora Social México,

— Secretaria de Salud Publica del Estado de Veracruz,

— Centro Estatal de Cancerologia de Veracruz,

— Sistema Estatal DIF Veracruz,

— Centro de Rehabilitacion e Inclusion Social de Veracruz,

— Universidad Anahuac de Xalapa,

— Instituto de Salud Publica de la Universidad Veracruzana.

® (Capacitacion de dos formadoras mexicanas como formadoras de
AET.

® Formacion de siete mujeres con discapacidad visual como AET.

® Realizaciéon de practicas en hospitales publicos locales durante
tres meses.

® Mas de 1000 pacientes examinadas por las AET durante sus prac-
ticas. Tres casos de deteccion de cancer de mama confirmados, va-
rios hallazgos sospechos mas, pendientes de pruebas adicionales.

® Diseno del estudio clinico (muestra de 1000 pacientes) cualitativo
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Discovering Hands es una empresa social alemana fundada en
2010, creadora de un modelo altamente innovador, mediante el
cual se utilizan las habilidades tactiles de mujeres con discapaci-
dad visual en la deteccion temprana del cancer de seno. Con pre-
sencia en Alemania, Austria, India, Colombia y México, el modelo
promueve el empleo productivo para una poblacién tradicional-
mente excluida del mercado laboral, contribuye a fortalecer los
sistemas de deteccién temprana del cancer de mama y visibili-
za la carga econdmica y social que esta enfermedad representa.
Discovering Hands ha sido recompensada con galardones inter-
nacionales, incluido el premio de innovacion del sistema de salud

aleman.

CAF, banco de desarrollo de América Latina, fue creado en 1970
y esta conformado por 19 paises —17 de América Latinay el Ca-
ribe, Espanay Portugal— y 14 bancos privados de la regiéon. Pro-
mueve un modelo de desarrollo sostenible, mediante operaciones
de crédito, recursos no reembolsables y apoyo para la estructu-
racion técnica y financiera de proyectos de los sectores publico
y privado de América Latina. La Direccién de Innovacién Social
(DIS) es un area de CAF que se comporta como un laboratorio
que identifica ideas y modelos para el desarrollo de soluciones
a los desafios sociales que enfrenta América Latina, particular-

mente los de las poblaciones mas vulnerables.
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