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INTRODUCCION

Desde el “Desarrollo Humano” se proclama como derecho de todas las personas a la
calidad de vida integral en las dimensiones econdémica, social, cultural, politica, laboral,
tecnolégica; es decir que posean un nivel de vida digno con ingresos suficientes y en

igualdad de oportunidades, condiciones y obligaciones.

Por tanto, las personas con discapacidad, tienen pleno derecho a la inclusion social en él

y desde el propio contexto en el que se desarrollan.

La inclusidon entendida desde un punto de vista social, significa integrar a la vida
comunitaria a todos los miembros de la sociedad, independientemente de su origen, de

su actividad, de su condicién socio-econémica o de su pensamiento.

Al abordar el tema de desarrollo se debe entender que es aquel que potencia las

capacidades propias de cada persona considerandola como talento humano.

Las capacidades son las “fortalezas” o recursos de los que dispone una persona 0 una
comunidad y que le permiten sentar las bases para su desarrollo. Tales capacidades
pueden ser fisico materiales (recursos materiales, conocimientos técnicos, estrategias de

afrontamiento), sociales (redes sociales, capital social), o psicolégicas (coraje, iniciativa).

Por otro lado, el término “talento humano” hace énfasis en el conjunto de conocimientos,
destrezas, experiencias, motivacion, intereses vocacionales, aptitudes, actitudes,

habilidades y potencialidades que caracteriza a cada individuo.

Una sociedad que busca situarse en el paradigma de la inclusion es aquella que decide
crear oportunidades diversas, pero de calidad equitativa, para que ninguno de sus
miembros quede fuera de las posibilidades de desarrollo debido a circunstancias

culturales ni personales.

La inclusion tiene que ver entonces con derechos humanos, desarrollo, democracia y
oportunidad de vida con calidad; vy, tanto para alcanzarla como para sostenerla, se

requiere de la participacion de todos los actores involucrados.

Historicamente las personas con discapacidad han sido relegadas y sometidas a
procesos de exclusion e invisibilizacion, por lo que se convierten en un grupo de atencion

prioritaria. Es asi que desde la vision holistica de la Gestion Social, el “Desarrollo



Humano” es fundamental para el desarrollo de mecanismos de inclusion y participacion

para que este grupo sea pieza activa de la sociedad.

Los nifios y nifias con Sindrome de Down no son la excepcion y también tienen derecho
a tener una vida digna con la atencion y cuidado por parte de su familia y de un grupo de

profesionales que contribuyan al desarrollo de sus capacidades, tales como:

+ Intelectuales: Implica la habilidad de razonar, planear, resolver problemas,
pensar de manera abstracta, comprender ideas complejas, aprender rapidamente
y aprender de la experiencia. No es un mero aprendizaje de los libros, ni una
habilidad estrictamente académica, ni un talento para superar pruebas. Mas

bien, el concepto se refiere a la capacidad de comprender nuestro entorno.

% Fisicas: Son condiciones internas de cada ser humano determinadas
genéticamente, que se mejoran por medio de entrenamiento o preparacion

fisica y permiten realizar actividades motoras, ya sean soberanas o deportivas.

« Emocionales: Es la capacidad para reconocer sentimientos propios y ajenos,

la habilidad de manejarlos y crear la propia motivacion.

« Sociales: Son un conjunto de conductas relaciones con otros seres de la misma
especie. En el caso de las personas, éstas dotan a la persona que las posee de
una mayor capacidad para lograr los objetivos que pretende, manteniendo

su autoestima sin dafar la de las personas que la rodean.

« Econdmicas: Se define como el grado de riqueza o volumen de patrimonio que

ostenta la persona.

«» Culturales: Se refieren a elementos materiales y espirituales, que han sido
organizados con logica y coherencia, donde participan los conocimientos,
creencias, arte, moral, derecho, costumbres, etc. que fueron adquiridos por un

grupo humano organizado socialmente.

Uno de los principales obstaculos a superar para cualquier proceso de desarrollo humano
es la desigualdad y exclusién; ante esto el Estado es quien debe gestionar la

equiparacion de oportunidades.

La “equiparacion de oportunidades” segun la ONU es "el proceso mediante el cual el

sistema general de la sociedad (tal como el medio fisico y cultural, la vivienda y el



transporte, los servicios sociales y sanitarios, las oportunidades de educacion y trabajo, la
vida cultural y social, incluidas las instalaciones deportivas y de recreacion) se hace

accesible para todos".?

El objetivo de este trabajo es conocer las modalidades de inclusion social de nifios y
nifias con Sindrome de Down del Centro de Desarrollo Integral “El Nifio” de la Fundacion

Tierra Nueva, para su integracion social.

El trabajo plantea el problema de investigacion, los objetivos, para luego presentar el
Marco Teoérico y el Marco Metodologico que sustentan la realizacion de la presente

investigacion.

La sistematizacion de los datos obtenidos a través del trabajo de recoleccién de datos,
permiten identificar las condiciones de vida de este importante segmento de poblacion,

para finalmente incluir una propuesta de accién social integral.

% Equiparacion de Oportunidades. Internet: http:/diccionario.babylon.com/ Acceso: noviembre
2010




CAPITULO |: DATOS DE IDENTIFICACION DE LA DISERTAC ION

1.1 TEMA

“INCLUSION SOCIAL DE NINOS Y NINAS CON SINDROME
DOWN. CASO CENTRO DE DESARROLLO INTEGRAL “EL NINO”
FUNDACION TIERRA NUEVA — QUITO. PERIODO 2010-2011."

1.2 PLANTEAMIENTO Y DELIMITACION DEL TEMA

La presente investigacion se dirigid a conocer las modalidades de inclusion de nifios y
nifias con Sindrome de Down, para su integracion social; puesto que el futuro de las

personas con Sindrome de Down no debe ser diferente al de otras.

Las personas con Sindrome de Down nifios, jovenes y adultos, tienen los mismos
derechos humanos que les posibilita el respeto a la posibilidad de participar plenamente
en la vida social; asistir a clases en colegios especiales o en aulas de integracion, recibir
una atenciéon médica adecuada a sus necesidades, una formacion profesional que les
permita conseguir empleos adaptados a sus posibilidades y tener los medios necesarios

para alcanzar el mayor grado posible de autonomia.

Esta investigacion se realizé en el Centro de Desarrollo Integral “El Nifio” — Fundacion

Tierra Nueva, durante el periodo 2010-2001.

Posteriormente a la investigacion bibliogréafica en lo referente al tema y a la investigacion
cuantificable en la que se identificaran las condiciones de vida, asi como se identificaran
las potencialidades, capacidades y destrezas de los nifios y nifias con Sindrome Down
del CDI - EI Nifio; se formulara una propuesta de intervencibn como mecanismo de

participacion e inclusion.



1.3  JUSTIFICACION

En el mundo hay mas de 650 millones de personas que viven con alguna discapacidad.
Si a esa cifra se agregan los familiares cercanos que conviven con ellos se pasa a la
asombrosa cifra de dos mil millones de habitantes que, de una forma u otra, viven a diario
con discapacidad. En todas las regiones del mundo, en cada uno de los paises, las
personas con discapacidad viven con frecuencia al margen de la sociedad, privadas de
algunas de las experiencias fundamentales de la vida. Tienen escasas esperanzas de
asistir a la escuela, obtener empleo, poseer su propio hogar, fundar una familia y criar a
sus hijos, disfrutar de la vida social o votar. Las personas con discapacidad constituyen la
minoria mas numerosa y mas desfavorecida del mundo. Las cifras son condenatorias: se
calcula que entre las personas mas pobres del mundo el 20% esta constituido por las que
tienen discapacidad; el 98% de los nifios con discapacidad de los paises en desarrollo no
asisten a la escuela; el 30% de los nifios de la calle en todo el mundo viven con
discapacidad, y la tasa de alfabetizacion de los adultos con discapacidad llega tan sélo al

3%, y en algunos paises baja hasta el 1% en el caso de las mujeres con discapacidad.

Méas de cinco millones de personas en el mundo padecen Sindrome de Down sin
distincion de raza ni sexo; entre el 30% y el 40% de seres humanos con discapacidad
intelectual sufren la enfermedad segun estudios realizados por la Organizacion de las
Naciones Unidas para la Ciencia, la Educacion y la Cultura (UNESCO). Una de cada

700 personas nace con este padecimiento.

En tiempos pasados se acostumbraba equivocadamente a tener a los nifios que nacian
con Sindrome de Down aislados, ocultos ante la sociedad y el principal motivo era
sentirse avergonzados por ellos. Pero afortunadamente en estos Ultimos afos, a la par
con los avances que se han obtenido en la ciencia médica y el reconocimiento de
derechos fundamentales, también se ha logrado que estos nifios y nifias gocen de mas

libertades y atenciones.

A la hora de pensar en personas con Sindrome de Down uno tiende a encasillarlos como
seres que necesitan cuidados permanentes. Asimismo, se los considera como individuos

gue presentan una situacion de vulnerabilidad extrema.

Las familias que cuentan con la presencia de una persona con Sindrome de Down, les
resulta dificil considerar a los mismos como sujetos de derecho y como seres que tienen
la capacidad de contraer obligaciones. De esta manera, el espacio social de estas

personas se cierra Unicamente al vinculo afectivo de sus familias, no logrando una
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apertura y una interrelacion social. Es decir, la red social de dichas personas se ve

limitada a su circulo familiar.

Asimismo, se considera que existe un fuerte grado de discriminacion y prejuicios hacia

las personas con Sindrome de Down lo que genera dificultades en la inclusion social;

siendo que la inclusién es un “derecho” de las personas con discapacidad recogido por la

ONU en la Convencion Internacional que ha sido ratificada por la mayoria de los paises

alrededor del mundo.

Cinco Principios Basicos que deben orientar los temas relacionados con las personas con

Sindrome de Down:

/7
0’0

7
°

La dignidad y los derechos de las personas

Porque una sociedad madura, fuerte, integradora y democratica es una sociedad
que respeta los derechos humanos de todos y cada uno de sus miembros, y
especialmente de aquellos mas desprotegidos. Las personas con Sindrome de
Down tienen los mismos derechos y obligaciones que las demas personas y

deben recibir el mismo trato.

Respeto y valoracién de la diversidad

En el ambito de los valores sociales, la orientacién basada en la dignidad y en los
derechos de la persona se fundamenta en la idea de que la diversidad humana es
un punto clave para toda sociedad, y que la politica de abrir espacios a la

diversidad es positiva.

No discriminacion e igualdad de oportunidades
Una sociedad civilizada debe luchar contra las desigualdades sociales y
econdmicas, que tienen su origen, mas que en las diferencias individuales, en la

propia organizacion social.

Integracion y normalizacién
Las personas con Sindrome de Down tienen derecho a una vida tan normal como
los demés, accediendo a los mismos lugares, ambitos y servicios ya sean

educativos, de empleo, de ocio o de otro tipo.
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% Participacion
Las personas con Sindrome de Down y sus familias han de ser participes de este
proceso y de su vida. Para ello es necesario estimular su presencia y el desarrollo

de organizaciones que defienden y canalizan su participacion y representacion.

1.4 OBJETIVOS

1.4.1 Objetivo General

Conocer las modalidades de inclusion social de nifios y nifias con Sindrome de Down

del Centro de Desarrollo Integral “El Nifio” de la Fundacion Tierra Nueva, para su

integracién social.

1.4.2 Objetivos Especificos

¢ ldentificar las condiciones de vida de los nifios y nifias con Sindrome Down del
CDI - El Nifio.

 ldentificar las potencialidades, capacidades y destrezas de los nifios y nifias con
Sindrome Down del CDI — El Nifio.

« Determinar una propuesta de inclusién social y ocupacional.
prop y p
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CAPITULO Il: MARCO TEORICO

2.1 DESARROLLO HUMANO INCLUSIVO

Los modelos de desarrollo hasta ahora adoptados, no han sido suficientes para generar
el bienestar de la comunidad global, lo cual ha generado que diversos grupos hayan sido

y sean persistentemente excluidos de los beneficios del desarrollo.

Entre estos grupos estan los indigenas, los afro-descendientes, las mujeres, los adultos
mayores, las personas con discapacidad, las minorias étnicas, religiosas y sexuales,

todos los grupos que comunmente se reconocen como de “atencién prioritaria”.

El “Desarrollo Inclusivo” es el disefio e implementacion de acciones y politicas para el
desarrollo socioeconémico y humano que procuran la igualdad de oportunidades y
derechos para todas las personas, independientemente de su status social, su género,
edad, condicién fisica o mental, su raza, religion, opcidén sexual, etc, en equilibrio con su

medio-ambiente.®

Este enfoque valora la contribucion de cada talento humano al proceso de desarrollo y
genera las condiciones necesarias para eso. No discrimina sino promueve la diferencia,
aprecia la diversidad y la transforma en una ventaja, un valor, una oportunidad y un
derecho. El enfoque de Desarrollo Inclusivo surge ademas como un intento de abordar la
lucha contra la pobreza y dar visibilidad a los grupos de “atencion prioritaria”,

posiciondndolos en el escenario de los programas y las politicas publicas en general.

El Desarrollo Inclusivo procura aprovechar y potenciar la ampliacién de los derechos y
capacidades de las personas en todas sus dimensiones (econdmica, social, politica,
cultural) y en su diversidad y especificidad; se basa en la busqueda y garantia de acceso
universal, de la equiparacion de oportunidades, de la equidad y la justicia. Valora asi la
contribucién de cada ser humano al proceso de desarrollo y genera las condiciones

necesarias para ello.

El enfoque de “Desarrollo Inclusivo” procura supera la escala puntual y compartimentada
con que se enfoca los distintos sectores sociales y potenciar lo que hay de comdn entre

ellos, lo que les puede fortalecer mutuamente.

®* BERMAN BIELER, Rosangela: “Desarrollo Inclusivo: Un aporte Universal desde la
Discapacidad”. Equipo de Discapacidad y Desarrollo Inclusivo, Region Latinoamericana y El
Caribe, Banco Mundial.

12



En esta perspectiva la Gestion Social es un proceso de Gestion Global, centrada en el
entorno, cuyo compromiso ético con la sociedad es considerar a lo social como centro y
fin del desarrollo para llegar al Desarrollo Humano Inclusivo porque su objetivo
fundamental esta asociado a la mejora colectiva, solidaria y permanente del nivel de vida
(disposicion de medios y recursos), condiciones de vida (disposicién de bienes y objetos)

y calidad de vida (desarrollo del ser social integral).*

El sector de la discapacidad, por tener entre sus principios basicos la diversidad, la
inclusién, la equiparacion de oportunidades, la autonomia personal, la solidaridad, hace
un aporte sustantivo a la posibilidad de que surja un modelo de Desarrollo Inclusivo. Se
trata de un aporte que es aplicable para remediar la propia condicién de exclusién de las
personas con discapacidad, entendiendo a que ésta no cambiara si ho cambia la calidad

de vida de la poblacién en general.

2.1.1 El Enfoque del Banco Mundial

El Banco Mundial BM (en inglés WB World Bank) es uno de los organismos
especializados de las Naciones Unidas, que se define como una fuente de asistencia
financiera y técnica para los llamados paises en desarrollo. Su propdsito es reducir la
pobreza mediante préstamos de bajo interés, créditos sin intereses a nivel bancario y

apoyos econdmicos a las naciones en desarrollo.

Esta institucion, por su parte ha desarrollado diversas iniciativas, una de ellas ha sido el
Programa de Capacitacion Alianzas para el Desarrollo Inclusivo; que promueve la
colaboracién de gobiernos, sociedad civil y organismos internacionales para que los
programas y estrategias de desarrollo incorporen las necesidades de las personas con
discapacidad. De las lecciones aprendidas con el programa se extraen posibles

estrategias para la promocion de un abordaje inclusivo del desarrollo. Estas son:

« Crear un nuevo mapa de actores sociales, identificando sectores que no son parte
habitual del “proceso de negociacion”, definir su papel y encontrar formas para
relacionarlos equilibradamente de manera que generen alianzas y colaboren de

forma efectiva y sustentable.

* DE SOUZA SILVA, José: “La dimensién de Gestiéon”. Red Nuevo Paradigma. San José, Costa
Rica 2005
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% Considerar los principales &mbitos en los que la inclusién social debe tomar en
cuenta el area de la discapacidad: Salud, Vivienda, Educacion y Formacion,

Empleo, Cultura y Tiempo Libre.

% ldentificar las oportunidades para introducir componentes de desarrollo inclusivo

en los programas y estrategias vigentes en nuestros paises.

Es necesario que el sector de la discapacidad conozca estos mecanismos, que comience
a influenciar los procesos de toma de decision y a tener un espacio en la mesa de
negociacién. Es necesario para ello que aprenda a generar sus propios argumentos

socioeconomicos acerca del valor de la inclusion.

Desde este enfoque las personas con discapacidad son talentos humanos y la
intervencion se debe dar con, por, para y desde ellos; de manera que sean los

formadores de su propio desarrollo.

Todas las personas deberan ser consideradas talentos humanos y como tales son
susceptible a ser potencializados, el papel del Gestor Social es el de facilitar estos
procesos de cambio, fomentando actividades propicias que permitiran el compromiso y
empoderamiento de los actores sociales para crear equidad, responsabilidad,

compromiso Y justicia social.

2.1.1.1 Objetivos del Desarrollo del Milenioy la  Discapacidad

Los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM), son parte programatica de la estrategia
mundial del sistema de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), para la reduccién

de la pobreza mundial; fueron asumidos por 180 jefes de estado en el afio 2000.°

Los ocho ODM amplian la vision del desarrollo internacional, promoviendo el desarrollo
humano como la clave para sostener el progreso social y econémico en los paises en
desarrollo. Abarcan desde reducir a la mitad la pobreza extrema hasta detener la
propagacion del VIH/SIDA y proporcionar educacion primaria universal para el afio 2015.

Sirven como un plan convenido por todos los paises y las principales instituciones de

> Programa de las Naciones Unidas Para el Desarrollo — PNUD. “Informe sobre el Desarrollo
Humano 2010". Editorial Mundi-Prensa. Madrid, Espafia
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desarrollo y han galvanizado esfuerzos sin precedentes para satisfacer las necesidades

de los mas pobres del mundo.

La region enfrenta desafios importantes, (la desigualdad de ingreso méas grande del

mundo, disparidades en condiciones sociales y por ingreso, pertenencia étnica, género y

localizacién geogréfica, entre otros). Un abordaje inclusivo de los programas e iniciativas

hacia el desarrollo puede contribuir para una mayor equidad y sustentabilidad a mediano

y largo plazo.

Segun el economista del Banco Mundial, Daniel Mont, es importante que se comprenda

gue si bien no existe un objetivo especifico en discapacidad, estos estan relacionados

con el tema necesaria y transversalmente. A continuacion:

/
0.0

ODM 1. Erradicar la pobreza extrema y el hambre. La quinta parte de los
pobres del mundo tienen discapacidad. La efectividad de los programas de
reduccion de pobreza sera seriamente vulnerada de no incluir las barreras que

enfrenta este colectivo.

ODM 2. Lograr la educacion primaria universal. Este objetivo no se lograré sin
incluir a los nifios y niflas con discapacidad. De los 115 millones de nifios y nifias
gue no asisten a la escuela primaria en los paises en desarrollo, se estima que

aproximadamente 40 millones tienen discapacidad.

ODM 3. Promover la equidad de género y el fortalecimiento de las mujeres.
Las mujeres y niflas con discapacidad que son pobres tienen el menor poder en la
sociedad. Adicionalmente, la violencia contra las mujeres es una causa, tanto de

las discapacidades psicolégicas como fisicas.

ODM 4. Reducir la mortalidad infantil. Los nifios y nifias con discapacidad son
en general mas vwvulnerables, no soélo por condiciones médicas altamente
peligrosas o la falta de acceso a los servicios publicos, sino también porque en
muchas culturas son relegados y en algunos casos abandonados para que

mueran.
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< ODM 5. Mejorar salud materna. Esta meta se enlaza directamente con la idea
de la prevencion de la discapacidad. Ademds, las mujeres discapacitadas tienen
mas probabilidades de ser victimas de abuso sexual y, por lo tanto, a mayor
riesgo de embarazos no deseados y de enfermedades de transmision sexual
(ETS).

s ODM 6. Combatir el VIH/SIDA, malaria y otras enfer medades. Resulta una
comprobacion basica que los enfermos de SIDA tienen discapacidad. Ademas
para erradicar la epidemia del VIH/SIDA, es necesario brindar cobertura a toda la

poblacion, incluyendo a las personas con discapacidad.

% ODM 7. Garantizar la sostenibilidad ambiental. ~ Los riesgos ambientales (tales
como las aguas contaminadas cuando se utilizan para consumo humano) o los

desastres naturales, pueden conducir a numerosos tipos de discapacidad.

« ODM 8. Desarrollar una alianza global para el desarrollo. Una alianza para el

desarrollo implica necesariamente la inclusion de todas las personas.

El Desarrollo Inclusivo propone una nueva vision de sociedad, que se reconoce en la
diversidad humana, social y cultural y se construye a partir de esa diversidad, para poder

responder a sus demandas, de forma equitativa y sustentable.

El concepto sociedad inclusiva solo se concretara cuando todas las personas encuentren
la oportunidad de ser reconocidas e integradas. Las politicas programas y acciones
compartimentadas que no consideren integralmente las necesidades y capacidades de
todos los segmentos sociales seguirdn generando exclusion y consolidando una realidad

econdmica y socialmente ineficiente e injusta.

Se propone que juntos, sectores publicos y privados, agencias de cooperacion para el
desarrollo y sociedad civil organizada, se concentren en la visibn de un Desarrollo
Inclusivo para concebir, construir y viabilizar los medios y mecanismos que necesitamos
para alcanzar un mundo donde no sobre nadie y donde todos tengan un lugar para

crecer. Las cartas estan en la mesa y el desafio esta lanzado.
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2.2 LADISCAPACIDAD

Al abordar un tema como la discapacidad es necesario poder investigar los significados
gque se le han dado en el pasado y como ha sido su evolucion y progreso. Esto presenta
relevancia dado que de la manera en que se define y conceptualiza se determinaran las

intervenciones en la materia.

La discapacidad es un fenobmeno normal, en el sentido en que existe en todas las
sociedades, afectando proporciones predecibles e identificables de cada poblacion. Por
lo tanto, podria ser posible estimar los tamafios de las distintas poblaciones con
discapacidad, determinar sus necesidades, y desarrollar estrategias costo-efectivas que
llenen esas necesidades. Sin embargo, esto aun debe lograrse, debido a que la
discapacidad es un fendmeno complejo e interconectado bio, médica, social y

ambientalmente que todavia debe ser analizado y comprendido en su totalidad.

El intento méas reciente para mejorar nuestra comprension de la discapacidad ha sido
dirigido por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) durante los ultimos 25 afios. En
1980, se logré un importante avance con el desarrollo de la Clasificacion Internacional de
la Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM), que fue el primer marco conceptual
de este tipo que incorpord las influencias de los factores personales, sociales y

ambientales en las personas con discapacidades.

2.2.1 Clasificacién Internacional de Deficiencia, D  iscapacidad y Minusvalia (CIDDM)

La clasificacién vigente que la Organizacion Mundial de la Salud Pudblica tiene sobre los

diferentes niveles de discapacidad, hace referencia tres conceptos basicos que son:

a. Deficiencia

“Toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psicoldgica, fisiolégica o
anatomica". Las deficiencias son trastornos en cualquier 6rgano, e incluyen defectos en
extremidades, drganos u otras estructuras corporales, asi como en alguna funcion
mental, o la pérdida de alguno de estos 6rganos o funciones. Algunos ejemplos de
deficiencias son la ceguera, sordera, pérdida de visidbn en un ojo, paralisis 0 amputacion

de una extremidad; retraso mental, vision parcial, pérdida del habla, mutismo.
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b. Discapacidad

"Restriccibn o falta (debidas a una deficiencia) de la capacidad para realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se consideran normales para un ser
humano. Engloba las limitaciones funcionales o las restricciones para realizar una
actividad que resultan de una deficiencia. Las discapacidades son trastornos que se
definen en funcidon de como afectan a la vida de una persona. Algunos ejemplos de
discapacidades son las dificultades para ver, hablar u oir normalmente, para moverse o

subir las escaleras, para agarrar o alcanzar un objeto, para bafiarse, comer o ir al bafio.

c. Minusvalia

"Situacion desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una deficiencia
o discapacidad, que lo limita o le impide desempefiar una funcion considerada normal en
su caso (dependiendo de la edad, del sexo y de factores sociales y culturales). El
término es también una clasificacion de "las circunstancias en las que es probable que se
encuentren las personas discapacitadas”. "Minusvalia" describe la situacién social y
econdémica de las personas deficientes o discapacitadas, desventajosa en comparacion
con la de otras personas. Esta situacion de desventaja surge de la interaccion de la
persona con entornos y culturas especificos. Se consideran minusvalias tener que
permanecer postrado en la cama o confinado en casa; no poder utilizar el transporte

publico; estar aislado socialmente.
Grafico No. 1

INTEGRACION DE CONCEPTOS — ESQUEMA DEL CIDDM

l

ENFERMEDAD —® DEFICIENCIA—® DISCAPACIDAD —®MINUSVALIA

}

SITUACION SITUACION SITUACION SITUACION
INTRINSECA EXTERIORIZADA OBJETIVIZADA SOCIALIZADA

“La discapacidad es por tanto la pérdida o limitaci on de las oportunidades de

participar de la comunidad en un pie de igualdad con los demas”.
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A partir de las conceptualizaciones anteriores se arriba a la conclusién que la persona

con discapacidad debe ser considerada como un ciudadano en relaciéon a otros y nunca

bajo una situacién individual. Asimismo, tampoco debe ser visto como un paciente que

solo debe satisfacer necesidades a nivel salud sino como un ser humano con multiples

necesidades para satisfacer.

Se infiere la existencia de un paralelo entre el modelo sistémico aplicado en la Gestion

Social y los conceptos de Naciones Unidas, dado que ambos presentan una mirada

integradora del ser humano y su contexto.

2.2.2 Clasificacion de la Discapacidad Segtn el Ar  ea que Compromete

1.

Discapacidad Fisica o Motora

Se considerard que una persona tiene discapacidad fisica o motora cuando padece
anomalias orgénicas en el aparato locomotor o las extremidades (cabeza, columna
vertebral, extremidades superiores y extremidades inferiores). También se incluirdn
las deficiencias del sistema nervioso, referidas a las pardlisis de extremidades
superiores e inferiores, paraplejias y tetraplejias y a los trastornos de coordinacién
de los movimientos, entre otras. Un altimo subconjunto recogido en la categoria de
discapacidades fisicas es el referido a las alteraciones viscerales, esto es a los
aparatos respiratorio, cardiovascular, digestivo, genitourinario, sistema endocrino-

metabdlico y sistema inmunitario.

Discapacidad Sensorial

La discapacidad sensorial corresponde a las personas con deficiencias visuales, a
la gente con sordera y a quienes presentan problemas en la comunicacion y el
lenguaje. Producen problemas de comunicacion de la persona con su entorno lo

gue lleva a una desconexion del medio y poca participacion en eventos sociales.

Discapacidad Intelectual o Cognitiva

La discapacidad intelectual se refiere a limitaciones sustanciales en el
funcionamiento intelectual. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual inferior
a la media, que coexiste junto a limitaciones en dos o mas de las siguientes areas
de habilidades de adaptacion: comunicacion, cuidado propio, vida en el hogar,

habilidades sociales, uso de la comunidad, autodireccion, salud y seguridad,
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contenidos escolares funcionales, ocio y trabajo. La discapacidad intelectual se ha
de manifestar antes de los 18 afios de edad. Esta discapacidad a su vez se sub

clasifica en:

% Leve: persona cuyos procesos cognitivos muestran deficiencias y/o no

sobrepasan los que pueden esperarse de la etapa de la “inteligencia abstracta”.

% Moderada: persona cuyos procesos cognitivos muestran deficiencias y/o no
sobrepasan los que pueden esperarse de las primeras formas de la “inteligencia

operatoria”.

% Severa: persona cuyos procesos cognitivos muestran deficiencias y/o no
sobrepasan los que pueden esperarse de la etapa de la “intuitiva de la inteligencia

pre operatoria”.

< Profunda: persona cuyos procesos cognitivos muestran deficiencias y/o no
sobrepasan los que pueden esperarse del “periodo de la inteligencia sensorio

motriz”.

Para concluir con la conceptualizacion de la discapacidad es importante hacer referencia
a que desde el presente trabajo se entiende a la discapacidad como un problema social,
no exclusivo de la persona y de su familia sino inherente a toda la sociedad. Es ahi donde
vemos la importancia de considerar a las personas con discapacidad como parte
integrante de la sociedad y capaces de realizar una vida autbnoma y una activa

participacién social.

A continuacién se ve la necesidad de incluir a la conceptualizacion de la discapacidad los

conceptos de rehabilitacion y de educacion especial.

/

<+ Rehabilitacion

El concepto de rehabilitacién hace referencia a un proceso global compuesto de
numerosas readaptaciones parciales que buscan el méximo desarrollo de todas
las aptitudes de la persona, en lo que respecta al restablecimiento de aptitudes
perdidas o a la compensacion de inexistentes. Dicho proceso es particular de

cada individuo y supone un enfoque interdisciplinario en la conformacién del
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equipo de rehabilitacion. El proceso es permanente y busca aumentar la
capacidad de las personas. De dicha manera, se facilita la integracion de las
personas con discapacidad actuando sobre la igualdad de derecho y de

oportunidades.

«+ Educacion Especial

Al igual que cualquier tipo de educacién, la especial tiene como objetivo “...el

desarrollo arménico e integral de cada persona, de tal forma que llegue a alcanzar

4
su plenitud como tal persona, tanto a nivel individual como social.” Claro est4,

gue dicha plenitud se encuentra determinada por el méximo desarrollo

dependiendo de sus capacidades personales.

La educacion especial tiende a ser una educacién de tipo integral donde abarque
a todos los aspectos de la persona para lograr que sea “Util para consigo mismo” y
“0til para con los demas”. Para esto es necesario que las ensefianzas tengan un
caracter utilitario (aplicables a situaciones con el objetivo de poder enfrentar la
vida cotidiana), que se adapten a las caracteristicas personales de cada sujeto y

gue ayuden a la integracion de dicha persona a la vida laboral y social.

2.2.3 DISCAPACIDAD INTELECUAL: El SINDROME DE DOW N

Es el Sindrome o desorden genético mas comun asociado a caracteristicas fisicas y
mentales, que presentan los recién nacidos y que afecta a todas las razas y clases
sociales del mundo; estos defectos genéticos del ser humano, no tienen cura, pero con
una adecuada atencion, estimulacién en su desarrollo motor, psiquico vy fisico, al igual
que con cuidados de todo tipo, puede desarrollar capacidades y habilidades, este grupo

de personas para tener una vida saludable y con calidad.

Se puede entender por Sindrome al “conjunto de rasgos, problemas de salud o defectos
congénitos de un individuo que, por lo general, tiene una Unica causa subyacente. O
también puede describirse como “conjunto de caracteristicas o sintomas que definen una

enfermedad y por extension una sicopatologia”.®

® ESPINOSA, Elisa: “Modelo de Inclusion Educativa”.  Ministerio de Educacion y Cultura —
Direccién Nacional de Educacion Especial y Regular, Fundacién General Ecuatoriana. Quito,
Ecuador 2007
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El Sindrome de Down tiene una incidencia de 1 por 600 nifios(as) nacidos vivos. Este
Sindrome se caracteriza por una inteligencia subnormal que se define como un ClI
(Cociente Intelectual) de 70 o menos, que impide que la persona aprenda con la misma

afluencia o viabilidad que el resto de personas.

Su nombre se debe a John Langdom Haydon Down que fue el primero en describir esta
condicion en 1866, él nunca supo cudles son las causas que la producian. Pero es hasta
julio de 1958 cuando Jerbme Lejeune, descubre que el sindrome es una alteracion en el

ndmero de cromosomas 21.

2.2.3.1 ¢Qué es el Sindrome Down?

El Sindrome de Down es: “es un sindrome genético causado por una alteracion del
cromosoma 21 (trisomia del par 21) que se acompafa de un grado variable de retraso
mental”.” Entonces cuando se produce la alteracion genética en este cromosoma 21 es

cuando se produce este Sindrome.

ETTEELE
RS
il LR |

Fuente: Internet

" Medical Genetic-Glosary. Internet:  http://www.cdh.org/Hearlthinformation.aspex. Acceso:

noviembre 2010
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Ahora definiremos lo que es un Cromosoma: (del griego chroma, color, y soma, cuerpo o
elemento) “Los cromosomas son una estructura quimica que esta en el nucleo de la

célula y contiene la informacion genética propia de la especie humana.

Entonces diremos que los cromosomas son agrupaciones por medio de hilos que se
encuentran dentro de una célula que transporta genes es decir que “cuando la célula
comienza su proceso de division; al que se le llama Cariocinesis, la cromatina se
condensa en este momento y se forman pares de cada cromosoma (se ven como una
marafia de hilos delgados) buscando el que es mas parecido, se forman pares con el

cromosoma de su igual”.?

Diremos entonces que hay 23 pares de estas estructuras filiformes denominadas
cromosomas, 22 pares generales mas los cromosomas del sexo, en el nicleo de cada
célula de nuestro cuerpo. El 6vulo y el espermatozoide solo contienen la mitad de esa

cantidad y llevan la informacion que controla el crecimiento y funcionamiento del cuerpo.

Pero como se menciond anteriormente este Sindrome esta acompafiado de
caracteristicas de retraso mental es decir; el grado de retraso mental varia grandemente
pudiendo ser ligero, moderado o grave. La mayoria, sin embargo, presenta un retraso
mental de leve a moderado y los estudios sugieren que, con la intervencion adecuada,
menos del 10 por ciento de ellos tendra un retraso mental grave. No hay manera de
predecir el desarrollo mental de un nifio con sindrome de Down en funcién de sus

caracteristicas fisicas.

Las personas con Sindrome de Down sufren de retraso mental de leve a moderado,
algunas tienen un retraso de desarrollo y otras tienen un retraso grave. Pero no hay que
olvidar que cada persona con Sindrome de Down es distinta. A continuacion se define lo
gue es retraso mental segun la enciclopedia libre Wikipedia: “hace referencia a
limitaciones sustanciales en el desenvolvimiento corriente. Se caracteriza por un
funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, que tiene lugar junto a
limitaciones asociadas en dos o mas de las siguientes areas de habilidades adaptativas:
comunicacion, cuidado personal, vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacién de la
comunidad, autogobierno, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y

trabajo. El retraso mental se manifiesta antes de los dieciocho afios”.’

® Cromosoma. Internet: http://www.es.wikipedia.org. Acceso: noviembre 2010
° Retraso Mental. Internet: http:/es.wikipedia.org Acceso: noviembre 2010
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Criterios de diagnostico segun el DSM-IV (Cuarta edicion del Manual Diagnostico y
Estadistico de los Trastornos Mentales de la American Psychiatric Association. Establece

los pardmetros siguientes:

% Retraso mental leve CI 50-55 a 70.

% Retraso mental moderado CI 35-40 a 50-55.
% Retraso mental grave CI 20-25 a 35-40.

% Retraso mental profundo CI 20-25.

« Retardo mental de gravedad no especificada (se utiliza cuando existe claridad

sobre el retraso mental, pero no es posible verificar mediante los test).

Dependiendo del nivel de gravedad del retardo mental, el sujeto se puede educar y/o
adiestrar para que aprenda a sobrevivir en la sociedad; puede dominar ciertas
habilidades de lectura global (sefalizacion de transito, por ejemplo: "PARE"), puede
trasladarse a lugares desconocidos o familiares, puede aprender un oficio y trabajar en él;
siempre y cuando la sociedad le dé la oportunidad de hacerlo. El retraso mental, en la

escala de medicion de la inteligencia esté por debajo de 70 de CI (cociente intelectual).

En la actualidad este término de retraso mental es reemplazado por: persona con
discapacidad intelectual, se debe promover asi la inclusiébn y mejoramiento en su calidad
de vida y las nuevas tendencias en este campo indican que el término adecuado a utilizar

es el de persona con discapacidad intelectual.

2.2.3.2 ¢(Cbmo se produce el Sindrome Down?

“La causa que lo provoca es hasta el momento desconocida. Cualquier persona puede
tener un nifio con Sindrome de Down, no importa su raza, credo o condicién social.
Todos nosotros tenemos 46 cromosomas en cada una de nuestras células; 23 provienen
de la madre y 23 del padre. Tanto uno como otro puede poseer un cromosoma de mas,
ya sea en el 6vulo o0 en el espermatozoide. De esta manera uno de los dos aportara 24
en lugar de 23 cromosomas y nacera entonces una persona con Sindrome de Down, que

tendrd en total 47 cromosomas, en lugar de los 46 correspondientes. Ese cromosoma
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extra se alojara en el par 21, por eso se conoce con el nombre TRISOMIA 21 (3 copias

del cromosoma 21)".*°

2.2.3.3 Caracteristicas de los Nifios y Nifias con S indrome Down **

1. Caracteristicas Fisicas

Son muchas las caracteristicas fisicas que se toman como base para suponer que un
bebé tiene Sindrome de Down. Hasta cierto punto algunas de ellas se pueden presentar
en la poblacion en general, por lo que en el caso de que el médico sospeche de la
presencia del Sindrome de Down, debe realizar lo mas pronto posible un cariotipo para

confirmar o descartar su diagnéstico. Entre los mas comunes que se presentan son:

% Boca: Frecuentemente la boca del bebé es pequefia y el paladar poco profundo.
La combinacién de estos rasgos con la hipotonia muscular, causa la protusion de
la lengua o que ésta, parezca muy grande en comparacion con el tamafio de la

boca.

% Nariz: Es posible que la cara del bebé sea ligeramente mas ancha que la de otros
bebés y que su puente nasal sea mas aplanado; también es frecuente que la nariz
sea mas pequefia, al igual que los conductos nasales, lo que puede provocar que

se congestionen con mayor facilidad.

% Dientes: Los dientes pueden tardar en salir y estar mal implantados, también

pueden ser mas pequefios de lo normal.

s Orejas: Puede ser que las orejas del bebé sean pequefias, con la parte superior
doblada hacia abajo, y que su posicion en la cabeza sea mas baja que lo usual.

Los conductos auditivos tienden a ser pequefios lo que dificulta el examen de los

9-10 ORTEGA TAMEZ, Luis Carlos: “El Sindrome de Down — Guia para Padres, Maestros y
Médicos”. Editorial Trillas, México 1997
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oidos en caso de infeccidn. También, a causa de su tamafo, los conductos

tienden a obstruirse produciendo pérdida auditiva.

% Cabeza: La cabeza de los bebés con Sindrome de Down es mas pequefia que lo
normal. Puede ocurrir que la parte posterior esté aplanada, por lo que el cuello

puede parecer corto. Las fontanelas cierran mas lentamente que lo usual.

% Manos y pies : Es frecuente que las manos de los nifios con Sindrome de Down
sean mas pequefias y sus dedos mas cortos que los de otros nifios. La palma de
la mano suele estar atravesada por un pliegue y el quinto dedo se presenta

encorvado y con una sola articulacion.

% Estatura : Los bebés con Sindrome de Down nacen con talla y peso promedio,
pero no crecen al ritmo que otros bebés. Es por eso que existen tablas especiales

de crecimiento para los nifios con Sindrome de Down.

s Pecho: Algunas veces el pecho del bebé es cdncavo (cuando el esternén esta
hundido), o convexo (cuando el esternon estd curvado hacia afuera).

Afortunadamente esto no representa un problema médico.

s Piel: Es posible que la piel del bebé con Sindrome de Down esté manchada,

delicada y con tendencia a irritaciones.

<+ Cabello: El cabello de los nifios con Sindrome de Down es frecuentemente

delgado, lacio y escaso.

Otros aspectos a considerar son que los individuos con Sindrome de Down tipicamente
son mas pequefios que sus comparfieros normales, y su desarrollo fisico e intelectual es
mas lento. Aparte de un distintivo aspecto fisico, los nifios con Sindrome de Down

frecuentemente experimentan problemas relacionados a la salud.
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Por causa de la baja resistencia, estos niflos son mas propensos a los problemas
respiratorios. Los problemas visuales, tales como los ojos cruzados y la miopia, son
comunes en los nifilos con Sindrome de Down, al igual que la deficiencia del habla y del

oido.

Aproximadamente una tercera parte de los bebés que tienen Sindrome de Down tienen
ademds defectos en el corazon, la mayoria de los cuales pueden ser corregidos.
Algunos individuos nacen con problemas gastro-intestinales que también pueden ser

corregidos, por medio de la intervencion quirdrgica.

Algunas personas con Sindrome de Down también pueden tener una condicién conocida
como Inestabilidad Atlantoaxial, una desalineacién de las primeras dos vértebras del
cuello (la inestabilidad atlantoaxial (C1-C2) se produce en el 10-20% de las personas con
Sindrome de Down). Esta condicién causa que estos individuos sean mas propensos a
las heridas si participan en actividades durante los cuales pueden extender demasiado o
encorvar el cuello. A los padres se les pide una evaluacion médica en este aspecto,
para determinar si al nifo se le deben prohibir los deportes y actividades que puedan
dafar el cuello. A pesar de que esta desalineacion puede ser una condicidn seria, un

diagndstico correcto podria ayudar en la prevencion de las heridas serias.

Vemos que en muchos casos los nifios con Sindrome de Down son propensos a subir de
peso con el tiempo. Ademds de las implicaciones sociales negativas, este aumento de
peso amenaza la salud y longevidad de estos individuos. Una dieta controlada y un
programa de ejercicio podrian presentar una solucion a este problema. Frecuentemente,
el nifio o adulto con Sindrome de Down es bajo y sus articulaciones son particularmente
flexibles. La mayoria de los nifios con Sindrome de Down presentan algunas de estas

caracteristicas, pero no todas.

Anteriormente se pensaba que las personas con Sindrome de Down no vivian lo
suficiente para llegar a la edad adulta; sin embargo, en la actualidad se estima que el
promedio de vida ha aumentado dado a que se tiene mayor atencion a los aspectos de
salud de estas personas. Segun la Sociedad Nacional Estadounidense del sindrome de
Down, en los EEUU hay alrededor de 350.000 individuos con Sindrome de Down. Si bien
varia segun la persona y su condicion médica, el promedio de vida de los adultos con

Sindrome de Down es de aproximadamente 55 afios.
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2.

Caracteristica Psicoldgicas

En la bibliografia cientifica y de divulgacion sobre Sindrome de Down se recogen
algunas construcciones sociales, que constituyen estereotipos y que han dado pie a

la mayor parte de los mitos que sobre este grupo maneja mucha gente.

Caracter y Personalidad

Se les califica por ejemplo de obstinados, afectuosos, faciles de tratar, carifiosos o
sociables. Se dice de ellos que tienen capacidad para la imitaciéon, buen humor,
amabilidad y tozudez. O que son alegres, obedientes y sumisos. Las anteriores
afirmaciones no siempre estan claramente demostradas y en muchos casos carecen

de fundamento.

Existen unas formas de actuar que se dan con mayor frecuencia entre las personas
con Sindrome de Down y que podriamos definir como caracteristicas generales de la
personalidad de estos sujetos. De hecho, su personalidad y temperamento van
guedando bastante perfilados y claros antes de los 12 o 13 afios. Algunas de estas

peculiaridades son:

/

< Escasa iniciativa: Se observa en la utilizacién reducida de las posibilidades de
actuacion que su entorno les proporciona y en la baja tendencia a la exploracion.
Se ha de favorecer por tanto su participacibn en actividades sociales
normalizadas, animandoles e insistiéndoles, ya que ellos por propia voluntad no

suelen hacerlo.

¢+ Menor capacidad para inhibirse:  Les cuesta inhibir su conducta, en situaciones
variadas que van desde el trazo al escribir hasta las manifestaciones de afecto,
en ocasiones excesivamente efusivas. Se les debe de proporcionar control
externo, sobre la base de instrucciones o instigacion fisica por ejemplo, que poco

a poco debe convertirse en autocontrol.

% Tendencia a la persistencia de las conductas y resi  stencia al cambio:  Por

ejemplo, les cuesta cambiar de actividad o iniciar nuevas tareas, lo que puede
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hacer que en algunos casos parezcan "tercos y obstinados". Sin embargo, en
otras ocasiones se les achaca falta de constancia, especialmente en la
realizacion de actividades que no son de su interés. Es recomendable
acostumbrarles a cambiar de actividad periddicamente, para facilitarles su

adaptacion a un entorno social en continua transformacion.

Baja capacidad de respuesta y de reaccion frente al ambiente: Responden
con menor intensidad ante los acontecimientos externos, aparentando desinterés
frente a lo nuevo, pasividad y apatia. Tienen ademas una mas baja capacidad

para interpretar y analizar los acontecimientos externos.

Motricidad

Es frecuente entre los nifios con Sindrome de Down la hipotonia muscular y la
laxitud de los ligamentos que afecta a su desarrollo motor. Fisicamente, entre las
personas con Sindrome de Down se suele dar cierta torpeza motora, tanto gruesa
(brazos y piernas) como fina (coordinacion ojo-mano). Presentan lentitud en sus

realizaciones motrices y mala coordinacién en muchos casos.
Atencion

En el Sindrome de Down existen alteraciones en los mecanismos cerebrales que
intervienen a la hora de cambiar de objeto de atencion. Por ello suelen tener
dificultad para mantener la atencién durante periodos de tiempo prolongados y
facilidad para la distraccién frente a estimulos diversos y novedosos. Parece que
predominan las influencias externas sobre la actividad interna, reflexiva y
ejecutora, junto a una menor capacidad para poner en juego mecanismos de auto
inhibicion.

Percepcion

Numerosos autores confirman que los bebés y nifios con Sindrome de Down
procesan mejor la informacion visual que la auditiva y responden mejor a aquella
gue a esta. Y es que, ademds de la frecuencia con que tienen problemas de
audicion, los mecanismos cerebrales de procesamiento pueden estar alterados.
Por otro lado, su umbral de respuesta general ante estimulos es més elevado que

en la poblacién general, incluido el umbral més alto de percepcion del dolor.

29



/
0.0

Aspectos cognitivos

La afectacion cerebral propia del Sindrome de Down produce lentitud para
procesar y codificar la informacién y dificultad para interpretarla, elaborarla y
responder a sus requerimientos tomando decisiones adecuadas. Por eso les
resultan costosos, en mayor o menor grado, los procesos de conceptualizacion,
abstraccion, generalizacion y transferencia de los aprendizajes. También les
cuesta planificar estrategias para resolver problemas y atender a diferentes
variables a la vez. Otros aspectos cognitivos afectados son la desorientacion
espacial y temporal y los problemas con el célculo aritmético, en especial el

calculo mental.

Inteligencia

Independientemente de otras caracteristicas psicolégicas, el Sindrome de Down
siempre se acompafa de deficiencia intelectual. Pero el grado de deficiencia,
como ya se ha indicado, no se correlaciona con otros rasgos fenotipicos. La
afectacion puede ser muy distinta en cada uno de los 6rganos, por lo que no se
puede determinar el nivel intelectual por la presencia de ciertos rasgos fenotipicos
visibles, ni siquiera por la incomprensibilidad de su lenguaje. La mayoria de las
personas con Sindrome de Down alcanzan en las pruebas para medir la
inteligencia un nivel intelectual de deficiencia ligera o moderada. El resto se
mueve en los extremos de estas puntuaciones, con una minoria con capacidad
intelectual limite (habitualmente son personas con mosaicismo) y otra minoria con
deficiencia severa o profunda, producida por lo general por una patologia

asociada 0 un ambiente poco estimulante.

Lenguaje

En el Sindrome de Down se da una conjuncion compleja de alteraciones que
hacen que el nivel linguistico vaya claramente por detras de la capacidad social y
de la inteligencia general. Con respecto a otras formas de discapacidad
intelectual, las personas con Sindrome de Down se encuentra mas
desfavorecidas en este terreno. Presentan un retraso significativo en la
emergencia del lenguaje y de las habilidades linglisticas, aunque con una gran
variabilidad de unas personas a otras. Les resulta trabajoso dar respuestas
verbales, dando mejor respuestas motoras, por lo que es mas facil para ellas
hacer que explicar lo que hacen o lo que deben hacer. Presentan también

dificultades para captar la informacion hablada, pero se ha de destacar que tienen
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mejor nivel de lenguaje comprensivo que expresivo, siendo la diferencia entre uno
y otro especialmente significativa. Les cuesta transmitir sus ideas y en muchos

casos saben qué decir pero no encuentran como decirlo.
% Sociabilidad

Aunque tradicionalmente se consideraba a las personas con Sindrome de Down
muy “carifiosas”, lo cierto es que, sin una intervencion sistematica, su nivel de
interaccion social espontanea es bajo. Sin embargo en conjunto alcanzan un buen
grado de adaptacion social, y ofrecen una imagen social mas favorable que
personas con otras deficiencias. Suelen mostrarse colaboradores y ser afables,
afectuosos y sociables. Por ello, la inmensa mayoria de los nifios pequefios con
Sindrome de Down pueden incorporarse sin ninguna dificultad a los centros de
integracién escolar y se benefician y benefician a sus compaferos al entrar en
ellos. En su juventud, si se ha llevado a cabo un entrenamiento sistemético, llegan
a participar con normalidad en actos sociales y recreativos (cine, teatro,
acontecimientos deportivos), utilizar los transportes urbanos, desplazarse por la
ciudad, usar el teléfono publico y comprar en establecimientos, todo ello de forma

auténoma.

2.2.3.4 Tipos de Intervencion o Atencion a estos N ifios y Nifas

Es de suma importancia reconocer que los nifios y nifias con Sindrome de Down podran
desarrollar todo su potencial de aprendizaje y seguirdn los mismos pasos de desarrollo
que el resto de los nifios, sbélo que lo haran mas lentamente. Dependeran
fundamentalmente de una familia sdélida que les brinde amor y pertenencia y de
profesionales de apoyo que crean primero en ellos como personas y luego como

personas con Sindrome de Down.

Como un aspecto relevante para el nifio o nifia con Sindrome de Down es brindar una
adecuada intervencion o estimulacion temprana, atencién precoz o dicho de otra forma

una atencion temprana.

El Libro Blanco de la Atencién Temprana la define como “el conjunto de intervenciones,
dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por
objetivo dar respuesta lo méas pronto posible a las necesidades transitorias o
permanentes que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el

riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, deben considerar la globalidad del nifio, han
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de ser planificadas por un equipo de profesionales de orientacion interdisciplinaria o

transdisciplinar™?,

A continuacion se puede ver las implicaciones y significados que tiene la definicion
aplicandola a los nifios y nifias con Sindrome de Down al igual que a sus familias; el
objetivo es dar respuesta a las necesidades que presentan para potenciar al maximo su
desarrollo.

Entre las recomendaciones primeras que reciben los padres o responsables del nifio o
nifia con Sindrome de Down estan: que lo lleven a un centro de atencion temprana. Esto
no implica Unicamente que el nifio debe ir a unas clases, sino que tanto su familia como
€l deben ponerse en contacto con un equipo multidisciplinar, compuesto por psicélogos,
pedagogos, estimuladores, médico que van a guiar el desarrollo del nifio o nifia. Estos
profesionales van a orientar a los padres aclarando dudas y les mostraran cuales son las

actividades que en cada momento van a beneficiar al menor.

La atencion temprana para nifios con Sindrome de Down y sus familias debe tener como
fin ayudar al nifio con Sindrome de Down a desarrollarse al maximo en todas las facetas
de su vida, pero no debe buscar que el nifio con Sindrome de Down sea como los nifios
gue no lo tienen, porque este fin no es realista. La verdadera importancia de la atencion
temprana en este momento es que sea un conjunto de intervenciones realizadas de un
modo especifico, que siente las bases de los adecuados aprendizajes posteriores. Si de
algo sirven estos programas es porque a partir de las necesidades que van apareciendo
en las personas mayores, se van modificando, van variando para prevenir estas
dificultades.

Es importante recalcar que el programa de atencion temprana o estimulacién temprana
debe contar con objetivos que promuevan la inteligencia emocional, auto concepto,

habilidades sociales, etc. Es decir que debe de estimular:
¢ El desarrollo de la psicomotricidad

s EIl desarrollo de las habilidades sociales para el desarrollo de la autonomia

personal
< El desarrollo del lenguaje oral

< El desarrollo de las habilidades cognitivas

12 Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana - GAT: “Blanco de
la Atencién Temprana”. Editorial: Real Patronato sobre Discapacidad & Centro Esparfiol de
Documentacién sobre Discapacidad. Madrid, Espafia 2005.
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« El desarrollo del lenguaje escrito (lectura y escritura)

« El desarrollo de las habilidades numéricas

Pero es de suma importancia que tanto los padres y/o responsables del nifio 0 nifia con
Sindrome de Down, participen en el proceso en todo momento, ya que no es tarea solo
de los profesionales sino que se debe dar seguimiento a las acciones que el equipo
multidisciplinario indique, en el desarrollo de todas y cada una de las actividades de estas
personas. Esto se logra por medio de un acercamiento y comunicacion con actitudes y
habitos que favorezcan a la persona con este Sindrome. Es decir que el trabajo directo es
de los padres al igual que cualquier problema que pudiera surgir en los padres al

momento de saber que tienen un hijo con Sindrome de Down.

Se percibe como muy beneficiosa la incorporacion a la escuela a partir de los 2 afios de
vida (24 meses), esto le permitird estar en contacto con otros nifios basado en
actividades cognoscitivas, afectivas y psicomotrices que le favoreceran en el desarrollo

de habilidades en un ambiente de estimulacion.

La atencion temprana no termina a los 6 afios de vida de las personas con Sindrome de
Down, sino que es continua y lleva un proceso que durard toda la vida y que le permitira

su adaptacioén y desarrollo social.

Otro aspecto trascendental es el cuidar de la salud de las personas son Sindrome de

Down, ya que presentan diversas anomalias, las cuales se describen a continuacion:

K/

« Cardiopatia congénita_: La cardiopatia congénita es una de las malformaciones

mas serias del nifio con Sindrome de Down. El diagnéstico y el tratamiento precoz
pueden marcar una diferencia esencial en su calidad de vida. La frecuencia de
cardiopatia congénita en las personas con Sindrome de Down es de 40-50%. Las
exploraciones para descartarla deben incluir electrocardiograma, radiografia de
térax y eco cardiograma, y se deben realizar en todos los recién nacidos con

Sindrome de Down, aunque no presenten sintomas.

Una vez establecido el diagnoéstico, el nifio debe recibir un tratamiento médico
apropiado. La decision del tratamiento quirdrgico dependera de la edad, el peso,
la propia cardiopatia congénita y otras condiciones de salud del nifio. Las técnicas

guirdrgicas han mejorado de tal modo que actualmente casi todos los nifios
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pueden ser operados en los primeros 6 meses de vida con una correcciéon

definitiva.

« Malformaciones del aparato digestivo __: La frecuencia de anomalias congénitas

del tracto gastrointestinal en los recién nacidos con Sindrome de Down es del
10%. Estas anomalias deben ser diagnosticadas y tratadas en el periodo

neonatal, de igual forma que se hace con otros nifios.

< Organos de los sentidos _: Vision: La catarata congénita aparece en el 3% de los

nifios con Sindrome de Down y suele interferir de forma grave en la vision. Por

ello, es importante su diagnéstico y correccidén quirdrgica precoz.

% Audicién : Los recién nacidos con Sindrome de Down pueden presentar una
pérdida de audicién neuro-sensorial 0 de conduccién. Por este motivo, a todos los
nifios con Sindrome de Down se les debe explorar la audicion de modo objetivo
dentro de los seis primeros meses de vida, mediante la realizacién de potenciales
evocados auditivos. En Cantabria (Espafia) se ha puesto en marcha un programa
para descartar hipoacusia en todos los recién nacidos, mediante la realizacion de
una prueba de otoemisiones acusticas y potenciales evocados en los casos

necesarios.

Otras exploraciones y pruebas a realizar son un hemograma y el test de hipotiroidismo y

fenilcetonuria.

Muchas veces y por razones de indole econdémica la mayoria de las familias no realizan
estos estudios salvo aquellas que cuentan con los medios economicos; los examenes

mas comunes para los recién nacidos con Sindrome de Down son:

< Como la mitad de los nifios tienen defectos cardiacos siempre es recomendable

hacer un Eco cardiograma en los primeros dos meses.
s El 10% tienen malformaciones intestinales. El tratamiento es quirdrgico.

s EI 50% tiene alguna deficiencia visual y es preciso descartar: Estrabismo, Miopia,
Cataratas. Por lo tanto la consulta al oftalmélogo pediatrico debe ser en los

primeros 6 meses.
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% La deficiencia auditiva es por liquido en el oido medio o defecto nervioso. Por lo

gue deberan hacerse potenciales evocados auditivos en los primeros tres meses.

% Se resfrian a repeticion, tienen también otitis media a repeticidén, bronquitis y

neumonia.
+« Tienen un mayor riesgo de problemas tiroideos y de Leucemia.
% Inestabilidad Atlanta-axial. Desalineacion de las dos primeras vértebras del cuello.

% Tendencia a la obesidad (Hipotiroidismo)

2.2.3.5 ¢Como afecta a la Dinamica Familiar contar  con un Hijo o Hija con el

Sindrome Down?

Toda familia es “grupo primario mas importante para el hombre. En este grupo se
realiza su socializacion, su humanizacién, su propia hominizacion en el sentido de

"3 La llegada de un nuevo miembro a esta, crea expectativas para

enculturacion
este nuevo integrante, tales como: ¢Sera nifia o nifo?, ¢De qué se graduara?,
¢.Sera el heredero de la familia?, ¢ Nos ayudara en?... etc. Sin embargo cuando el
médico les da el diagndéstico a los nuevos padres que su hijo o hija naci6 con el
Sindrome de Down se genera estrés de poder manejar la situacion, Ansiedad: ¢Qué
es lo que hay que hacer ahora?, Enojo: ¢Por qué nosotros como padres, qué
hicimos mal?, Confusién: No sabemos qué hacer, Duda: ¢Por qué se produce, y

ahora qué hacemos?

Pareciera que todas las expectativas del nuevo miembro de la familia se acabaron y
se genera dolor, sufrimiento, angustia, cOlera, frustraciébn, miedo. Todos estos
sentimientos deben ser canalizados por los miembros de la familia y en un 99% con
la ayuda de profesionales que les indiquen qué hacer y cobmo manejar la situacion,
sobre todo manejar lo que denominamos CULPA que muchas veces limita la toma de
decisiones para brindarle lo antes posible la seguridad y desarrollo al nuevo bebé

con Sindrome de Down.

La dinamica familiar puede entenderse asi: “estableciendo de determinadas pautas

de interrelacion entre los miembros del grupo familiar, las que se encuentran

¥ SCHOECK, Helmut: Diccionario de Sociologia. Editorial Herder. Barcelona, Espafia
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mediadas 0 matizadas por la expresion de sentimientos, afectos y emociones de los

miembros entre si, y en relacion con el grupo en su conjunto”.

n 14

La familia tiene que desempefiar un funcionamiento saludable que les permita a sus

miembros cumplir con éxito los objetivos, funciones y roles de cada uno de sus

miembros es decir que la familia debe ejercer las siguientes funciones:

1.

2.

Funcién Biosocial
Funcién Econdmica
Funcion Espiritual, Cultural y Afectiva

Funcion Educativa

A continuacién una breve sintesis de los aspectos que contemplan cada una de ellas:

1.

Funcién Biosocial:  (reproductora biol6gica) asegurada o bien dirigida; propicia
la estabilidad conyugal en la pareja y con ello el establecimiento de patrones de
conducta adecuados de facil transmision a los hijos, sentando las bases para la

seguridad emocional e identificacion de éstos para con la familia.

Funcion Econdmica:  Satisfaccion de las necesidades materiales, individuales y
colectivas, matizadas por el sentido de pertenencia de cada uno de sus
integrantes ante las tareas del hogar. Actividades que cuando se realizan de
manera consciente y voluntaria propician un clima de satisfaccién personal y
colectiva que redunda en la formacion y transformacion positiva de cada uno de

sus miembros, sentirse Gtil y necesario.

Funcion Espiritual Cultural y Afectiva: Incluido todo lo relativo a la educacion
de los hijos. En ella esté presente el legado cultural generacional que sin lugar a
dudas sienta las bases educativas que comienza desde el nacimiento y no finaliza
hasta con la muerte. Puede describirse también como la satisfaccion de las

necesidades afectivo-emocionales y la transmision de valores éticos y culturales.

“ DAMIAN, Milagro: “Estimulacion Temprana para Nifios con Sindrome de Down: Manual de
Autocuidado (Vol. I). Editorial Trillas. México 2005
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4. Funcién Educativa: Establecimiento de patrones para las relaciones
interpersonales (educar para la convivencia social) crear condiciones propicias
para el desarrollo de la identidad personal y la adquisicién de la identidad sexual
podria decirse que es la funcién primordial para la educacion de los hijos, actla
de manera interactiva junto al resto de las funciones, donde es importante la

comunicacion y el amor.

Cuando la familia logra armonizar las funciones anteriores es entonces cuando la
dindmica familiar puede lograr la adaptabilidad o flexibilidad, la cohesidon, el clima
emocional y la comunicacién en forma satisfactoria que contribuira al desarrollo de todos

sus miembros en especial de la persona con Sindrome de Down.

Es decir que la adaptabilidad familiar, segiin el momento histérico en que se encuentra la
familia, le permite a este grupo de personas adoptar, crear o cambiar sus propias reglas
y/o normas de funcionamiento y los roles que cada uno de sus miembros tendrd. Esta
flexibilidad le permite a la familia poder adaptarse a una situacién especial como es
contar con un miembro de la familia que nacié con Sindrome de Down y las actividades

que lleva consigo.

La cohesion que es parte de la dinamica familiar, les permite a los miembros de la familia
establecer entre si vinculos emocionales, los cuales benefician la identificacion fisica y
emocional lo que genera un fuerte sentimiento de pertenencia al grupo familiar. Esto
proporcionara a todos los miembros, en especial a la persona con Sindrome de Down un

acercamiento, aceptabilidad y sobre todo seguridad para su desarrollo integral.

No se debe olvidar que parte de la dinamica familiar es la comunicacién que se dé entre
sus miembros, donde se intercambian mensajes de todo tipo en especial: afectivos y
donde se manifiestan las necesidades y satisfaccion de cada uno de ellos, informativos
de todo aspecto (por medio de experiencias tedrico-practicas) y normativos que se han

implementado dentro de cada familia.

Por lo tanto la comunicacién familiar en Gltima instancia expresa el grado o la medida en
gque sus miembros han aprendido a manifestarse adecuadamente, o no, sus sentimientos
en relacion con otros, y también de cuanto la familia ha avanzado en la elaboracion de

sus limites y espacios individuales.

Pero lamentablemente, en ocasiones esta dinamica se ve afectada cuando no hay una
verdadera aceptacion al hecho de que un hijo o hija naci6é con el Sindrome de Down, lo
que origina contradiccion entre sus miembros y sobre todo la disolucion de los afectos

conyugales, donde lamentablemente en la mayoria de casos, es el padre quien abandona
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0 no acepta esta situacion y se aleja del grupo familiar, propiciando el abandono,
separacion de los conyuges, divorcios o el aumento de madres soteras dentro de nuestra
sociedad: al igual que maltrato fisico y sobre todo verbal hacia el nifio o nifia con
Sindrome de Down y también hacia la madre, indiferencia por parte de los miembros de
la familia en especial de los hermanos o bien la sobreproteccién de todos los miembros
de la familia hacia la persona con el Sindrome, lo cual no le permite desarrollarse fisica,
intelectual y socialmente porque no le permite desenvolverse adecuadamente en un clima

de seguridad y aceptabilidad.

La falta de recursos econdmicos que no les permite a los padres o responsables
solventar los gastos que implica la atencion primaria de salud debido a las mdltiples
complicaciones que pudieran presentarse en cada caso en el aspecto de la salud. Para
este tipo de situaciones debe estar preparado el profesional en Gestion Social, ya que
esta serd una de las problematicas en que debe involucrarse y proporcionar la orientacion
necesaria a cada caso en particular, siendo un soporte profesional ante estas situaciones

o las que pudieran generarse.

2.2.3.6 Importancia de la Implicacién Familiar en |  a Integracion del Nifio o Nifia

con Sindrome Down

El conjunto de programas que realizan las personas con Sindrome de Down a lo largo de
los primeros afios de su vida (programas de estimulacién, apoyo psicopedagdgico,
refuerzos en el aprendizaje...) tienen un objetivo basico y fundamental, que es el
desarrollo pleno del individuo para lograr su total integracién personal, laboral y social al

llegar a la edad adulta.

Este es el resultado final que todas las personas esperamos como obra de un proceso
gue se consuma al llegar a la mayoria de edad. Cuando en el seno de una familia, nace
un miembro con Sindrome de Down, o cualquier otra discapacidad, se inicia un proceso
educativo pensando en el futuro de su hijo y en su autonomia e independencia. Las
personas con Sindrome de Down al igual que el resto de las personas, se forman y se
preparan con el paso del tiempo, siempre y cuando el contexto sepa darle las
oportunidades que necesita. Es por ello, que todo lo que la familia debe ir realizando
desde la edad méas temprana, debe hacerse pensando en esa plenitud y realizacion

personal futura a lo que todos queremos acceder.
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El primer contexto con posibilidades de ofrecer estas oportunidades de aprendizaje, es la
propia familia y es este contexto, el que facilitar4 o perturbara la plena integracién de su
hijo. Los padres han de creer en las posibilidades de sus hijos, deben desarrollar sus
propios sentimientos de autoestima y valoracion, deben ayudarlos a afrontar y resolver
sus propios problemas. La familia tiene un papel fundamental en el crecimiento de sus
hijos, en la elaboracién de una identidad sana y real, hacerles conscientes de sus
necesidades, pero también de sus habilidades y posibilidades. Deben incentivarles sus
deseos de independencia, de autonomia, de gestionar su vida, de elegir su camino.
Deben reforzarles y apoyarles en la busqueda de su propia felicidad, de sus logros en el

ambito laboral y de su desarrollo social y afectivo.

2.2.3.7 Modalidades de Integracién Socio-Laboral ~ *°

1. Centros Ocupacionales

Son instituciones dedicadas a la habilitacién profesional y social de personas con
discapacidad que, en un determinado momento, no pueden integrarse en un Centro
Especial de Empleo o en una empresa ordinaria, bien por su grado de discapacidad, bien
por la ausencia de oferta laboral adecuada. La realizacion de trabajos en este tipo de
centros no tienen fines lucrativos. Esta alternativa siempre se ha dirigido a proporcionar a
las personas con discapacidad una ocupacion terapéutica. Los objetivos que persigue

esta modalidad son:

L)

» Proporcionar apoyo a la autonomia personal e integracidn social para acceder a

una vida digna, autébnoma y normalizada.

% Desarrollar habitos de convivencia y socializacion.

¢ Favorecer el ajuste personal.

% Proporcionar técnicas profesionales para su integracion laboral y actividades

vivenciales para su incorporacion social.

> GONZALEZ PADRON, ANA: “El apoyo de la familia en la insercion laboral” Internet:
http://www.down21.org. Acceso: noviembre 2010
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2. Centros Especiales de Empleo

Son empresas productivas que participan regularmente en las operaciones de mercado
cuyo principal objetivo es proporcionar a los trabajadores con discapacidad la realizacion
de un trabajo competitivo y remunerado, adecuado a sus caracteristicas personales y que
facilite el ajuste personal y social de estos. Su estructura y organizacion es la misma que
la de las empresas ordinarias. Pueden ser creados por la Administracion Publica,
directamente o en colaboracion con otros organismos. Pueden tener caracter publico o

privado.

3. Empleo con Apoyo

Hace referencia al empleo integrado en la comunidad dentro de empresas normalizadas
de personas con discapacidad (o en situacion de desventaja social acusada) que
tradicionalmente no han tenido la posibilidad de acceso al mercado laboral, mediante la
provision de los apoyos necesarios dentro y fuera del lugar de trabajo, y en condiciones
de empleo lo mas similares posible en trabajo y sueldo a las de otro trabajador sin

discapacidad.

2.3 MARCO JURIDICO - LEGAL DE LA DISCAPACIDAD

2.3.1. Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad

La decisién de afiadir un instrumento universal de Derechos Humanos especifico para las
personas con discapacidad tuvo su origen en el hecho de que, a pesar de que
tedricamente pueden acogerse a todos los derechos humanos, a las personas con
discapacidad se les siguen negando en la practica los derechos basicos y libertades
fundamentales que la mayor parte de la gente da por sentados. En el fondo, la
Convencion garantiza que las personas con discapacidad disfruten de los mismos
derechos humanos que todos las demés y puedan llevar una vida como ciudadanos de
pleno derecho que les permita contribuir valiosamente a la sociedad si se les conceden

las mismas oportunidades que a los demas.

“La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo

Facultativo, aprobados por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 13 de
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diciembre de 2006, son las Ultimas adiciones al conjunto de instrumentos internacionales

fundamentales. Desde la aprobacion de la Declaracion Universal de Derechos Humanos

en 1948, los gobiernos bajo el auspicio de las Naciones Unidas, han negociado y

concertado varios tratados internacionales que definen los derechos civiles, culturales,

economicos, politicos y sociales aplicables a todos los seres humanos. Estos tratados

establecen principios fundamentales y disposiciones juridicas que tienen por objeto

proteger y promover esos derechos.

n16

2.3.1.1 Derechos de las Personas con Discapacidad

Derecho a la igualdad: todos los seres humanos nacemos libres e iguales en

dignidad y derechos.

Derecho al libre desplazamiento:  eliminacion y adecuacién de las barreras
fisicas con el fin de tener acceso a las instalaciones de salud, educacion, trabajo,

cultura, etc.

Derecho al desarrollo social: el Estado debe hacer adecuaciones a los lugares
donde se lleven a cabo actividades recreativas y deportivas para que éstos sean

accesibles.

Derecho a la educacion: las instalaciones en los diferentes centros educativos
deben comprender entornos integrados para un mejor desarrollo de las personas

con discapacidad, asi como la flexibilidad tanto de los horarios como los maestros.

Derecho a la salud: es importante que el Estado facilite la prestacion médica en
materia de prevencion, atencion y rehabilitacion y considere siempre que la

discapacidad no es una enfermedad.

Derecho a la rehabilitacion: se deben asegurar servicios de estos a fin de que
las personas con discapacidad alcancen y mantengan un nivel 6ptimo de

autonomia y movilidad.

16

Convencién Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Internet:

http://www.un.org/spanish/disabilities/. Acceso: noviembre 2010
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2.3.1.2 Derechos de los Nifios y Nifias con Discapac idad

El siguiente listado de derechos tiene como principal objetivo “la promocién y defensa de

las condiciones de vida de los nifio y nifias con discapacidad hasta conseguir su plena

integracion social”.’

1.

10.

Derecho a una vivienda digna y adecuada a las necesidades especiales de los

nifios con discapacidad.
Derecho a circular libremente con la garantia del transporte accesible.

Derecho de los padres a recibir todas las informaciones relativas a la
discapacidad y al bienestar del nifio, siempre que el derecho del nifio a mantener

su intimidad no se vea afectado.

Derecho a recibir informacién adaptada a su edad, su desarrollo mental, su
estado afectivo y psicoldgico con respecto a su discapacidad, al tratamiento al que

se le somete y las perspectivas positivas de ese tratamiento.

Derecho del nifio al descanso y el esparcimiento, al juego y a actividades
recreativas y culturales propias de su edad, asi como disponer de espacios

adecuados para ello.

Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la aplicacién de

estos derechos en el caso de nifios inmigrantes con discapacidad.

Derecho de los nifios/as con discapacidad a la proteccion de la salud, y a los

servicios para el tratamiento de las enfermedades.

Derecho a la deteccion y tratamiento precoz de enfermedades congénitas, asi
como de las deficiencias psiquicas y fisicas, teniendo en cuenta la ética, la

tecnologia y los recursos existentes en el sistema sanitario.

Derecho a la aplicacion de las técnicas y recursos de mejora y rehabilitacion de
secuelas que hayan podido tener por causa de enfermedad adquirida, congénita o
accidente. Esta rehabilitacion comprendera todos los aspectos fisicos, psiquicos y

sensoriales.

Derecho a acceder y utilizar los servicios sociales sin discriminacion por motivos

de discapacidad.

7 Federacion de Asociaciones de Minusvalidos Fisicos y Organicos de la Comunidad de Madrid -
FAMMA. “Derechos de los Nifios Con Discapacidad”. Editorial Cocemfe. Madrid, Espafia
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Derecho de las familias a recibir apoyo en la prestacion de cuidados personales a
aquellos miembros que por su discapacidad se encuentren en estado de

dependencia.

Derecho de toda familia a percibir la prestacion por hijo a cargo cuando existen

menores con discapacidad en el seno familiar.

Derecho a recibir una ensefianza gratuita, en condiciones de igualdad de

oportunidades.

Derecho a recibir una educaciéon adaptada a las necesidades personales desde el

momento en que se detecte la discapacidad.

Derecho a recibir atenciéon educativa en caso de estar hospitalizado o de

convalecencia en su propio domicilio.
Derecho a participar en todas las actividades escolares.

Derecho de los padres a elegir el centro escolar entre aquellos que retnan los
recursos personales y materiales adecuados para garantizarles una atencion

educativa de calidad.

Derecho de los padres a colaborar en el proceso de identificacion de las

necesidades y en las actuaciones de rehabilitacion.

Derecho a recibir asesoramiento, formacion y apoyo técnico para el acceso al

primer empleo.

Derecho a que las administraciones publicas adecuen los espacios en los que
permanecen habitualmente los menores con discapacidad a sus necesidades para

gue puedan participar plenamente en la vida social.

Derecho a recibir la ayuda técnica precisa con el fin de favorecer el desarrollo

personal y social del nifio con discapacidad.

2.3.2 Constitucion Politica de la Republica del Ecu  ador 2008 y la Discapacidad

A continuacion se enumeran los articulos de la Constitucion Politica de la Republica del

Ecuador que guardan relacion con la discapacidad:
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REGISTRO OFICIAL NO. 449 - LUNES 20 DE OCTUBRE DE 2 008

REGISTRO OFICIAL
Administracion del Sefior Ec. Rafael Correa Delgado
Presidente Constitucional de la Republica del Ecuador

Lunes, 20 de octubre de 2008 — R.O. No. 449

i

TITULO IIl: DERECHOS
Capitulo primero

Principios de aplicacién de los derechos

Art. 11.- El ejercicio de los derechos se regira por los siguientes principios:

1. Los derechos se podran ejercer, promover y exigir de forma individual o colectiva ante

las autoridades competentes; estas autoridades garantizaran su cumplimiento.

2. Todas las personas son iguales y gozardn de los mismos derechos, deberes y

oportunidades.

Nadie podra ser discriminado por razones de etnia, lugar de nacimiento, edad, sexo,
identidad de género, identidad cultural, estado civil, idioma, religion, ideologia, filiacién
politica, pasado judicial, condiciébn socio-econdmica, condicibn migratoria, orientacion
sexual, estado de salud, portar VIH, discapacidad , diferencia fisica; ni por cualquier otra
distincién, personal o colectiva, temporal o permanente, que tenga por objeto o resultado
menoscabar o anular el reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos. La ley

sancionara toda forma de discriminacion.

El Estado adoptard medidas de accion afirmativa que promuevan la igualdad real en favor

de los titulares de derechos que se encuentren en situacion de desigualdad.
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Capitulo segundo
Seccion tercera
Comunicacion e informacion
Art. 16.- Todas las personas, en forma individual o colectiva, tienen derecho a:

1. Una comunicacion libre, intercultural, incluyente, diversa y participativa, en todos los
ambitos de la interaccion social, por cualquier medio y forma, en su propia lengua y con

Sus propios simbolos.
2. El acceso universal a las tecnologias de informacién y comunicacion.

3. La creacién de medios de comunicacién social, y al acceso en igualdad de condiciones
al uso de las frecuencias del espectro radioeléctrico para la gestion de estaciones de
radio y television publicas, privadas y comunitarias, y a bandas libres para la explotacién

de redes inalambricas.

4. El acceso y uso de todas las formas de comunicacién visual, auditiva, sensorial y a

otras que permitan la inclusion de personas con discapacidad

5. Integrar los espacios de participacion previstos en la Constitucion en el campo de la

comunicacion.

Capitulo tercero

Derechos de las personas y grupos de atencion prior itaria

Art. 35.- Las personas adultas mayores, niflas, nifos y adolescentes, mujeres

embarazadas, personas con discapacidad , personas privadas de libertad y quienes

adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta complejidad, recibirdn atencion
prioritaria y especializada en los &mbitos publico y privado. La misma atencion prioritaria
recibirdn las personas en situacion de riesgo, las victimas de violencia doméstica y
sexual, maltrato infantil, desastres naturales o antropogénicos. El Estado prestara

especial protecciéon a las personas en condicién de doble vulnerabilidad.
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Seccion tercera

Movilidad humana

Art. 42.- Se prohibe todo desplazamiento arbitrario. Las personas que hayan sido
desplazadas tendran derecho a recibir proteccion y asistencia humanitaria emergente de
las autoridades, que asegure el acceso a alimentos, alojamiento, vivienda y servicios

médicos y sanitarios.

Las nifias, nifios, adolescentes, mujeres embarazadas, madres con hijas o hijos menores,

personas adultas mayores y personas con discapacidad recibirdn asistencia

humanitaria preferente y especializada.

Todas las personas y grupos desplazados tienen derecho a retornar a su lugar de origen

de forma voluntaria, segura y digna.

Seccion Quinta

Nifias, Nifios y Adolescentes

Art. 46.- El Estado adoptara, entre otras, las siguientes medidas que aseguren a las

nifias, nifios y adolescentes:

1. Atencién a menores de seis afos, que garantice su nutricion, salud, educacion y

cuidado diario en un marco de proteccion integral de sus derechos.

2. Proteccion especial contra cualquier tipo de explotacion laboral o econdmica. Se
prohibe el trabajo de menores de quince afios, y se implementardn politicas de
erradicacion progresiva del trabajo infantil. El trabajo de las adolescentes y los
adolescentes sera excepcional, y no podra conculcar su derecho a la educacion ni
realizarse en situaciones nocivas o peligrosas para su salud o su desarrollo personal. Se
respetara, reconocera y respaldara su trabajo y las demas actividades siempre que no

atenten a su formacion y a su desarrollo integral.

3. Atencion preferente para la plena integracion social de quienes tengan discapacidad .
El Estado garantizara su incorporaciéon en el sistema de educacién regular y en la

sociedad.
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Secciodn sexta

Personas con discapacidad

Art. 47.- El Estado garantizard politicas de prevencion de las discapacidades y, de
manera conjunta con la sociedad y la familia, procurard la equiparacion de oportunidades

para las personas con discapacidad y su integracion social.

Se reconoce a las personas con discapacidad , los derechos a:

1. La atencion especializada en las entidades publicas y privadas que presten servicios
de salud para sus necesidades especificas, que incluira la provision de medicamentos de
forma gratuita, en particular para aquellas personas que requieran tratamiento de por

vida.

2. La rehabilitacion integral y la asistencia permanente, que incluiran las correspondientes

ayudas técnicas.
3. Rebajas en los servicios publicos y en servicios privados de transporte y espectaculos.
4. Exenciones en el régimen tributario.

5. El trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente sus capacidades
y potencialidades, a través de politicas que permitan su incorporacion en entidades

publicas y privadas.

6. Una vivienda adecuada, con facilidades de acceso y condiciones necesarias para
atender su discapacidad y para procurar el mayor grado de autonomia en su vida
cotidiana. Las personas con discapacidad que no puedan ser atendidas por sus familiares
durante el dia, o que no tengan donde residir de forma permanente, dispondran de

centros de acogida para su albergue.

7. Una educacion que desarrolle sus potencialidades y habilidades para su integracion y
participacién en igualdad de condiciones. Se garantizard su educacion dentro de la
educaciéon regular. Los planteles regulares incorporaran trato diferenciado y los de
atencion especial la educacion especializada. Los establecimientos educativos cumpliran
normas de accesibilidad para personas con discapacidad e implementaran un sistema de

becas que responda a las condiciones econdmicas de este grupo.

8. La educacion especializada para las personas con discapacidad intelectual y el
fomento de sus capacidades mediante la creacion de centros educativos y programas de

ensefianza especificos
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9. La atencion psicologica gratuita para las personas con discapacidad y sus familias, en

particular en caso de discapacidad intelectual.

10. El acceso de manera adecuada a todos los bienes y servicios. Se eliminaran las

barreras arquitectonicas.

11. El acceso a mecanismos, medios y formas alternativas de comunicacion, entre ellos

el lenguaje de sefias para personas sordas, el oralismo y el sistema braille.

Art. 48.- El Estado adoptara a favor de las personas con discapacidad medidas que

aseguren:

1. La inclusién social, mediante planes y programas estatales y privados coordinados,

que fomenten su participacion politica, social, cultural, educativa y econémica.

2. La obtencién de créditos y rebajas 0 exoneraciones tributarias que les permita iniciar y
mantener actividades productivas, y la obtencién de becas de estudio en todos los niveles

de educacion.

3. El desarrollo de programas y politicas dirigidas a fomentar su esparcimiento y

descanso.
4. La participacion politica, que asegurard su representacion, de acuerdo con la ley.

5. El establecimiento de programas especializados para la atencion integral de las
personas con discapacidad severa y profunda, con el fin de alcanzar el maximo desarrollo

de su personalidad, el fomento de su autonomia y la disminucion de la dependencia.

6. El incentivo y apoyo para proyectos productivos a favor de los familiares de las

personas con discapacidad severa.
7. La garantia del pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad.

La ley sancionara el abandono de estas personas, y los actos que incurran en cualquier
forma de abuso, trato inhumano o degradante y discriminacion por razon de la

discapacidad.

Art. 49.- Las personas y las familias que cuiden a personas con discapacidad _ que

requieran atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y recibiran

capacitacion periddica para mejorar la calidad de la atencion.
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Seccion octava

Personas privadas de libertad

Art. 51.- Se reconoce a las personas privadas de la libertad los siguientes derechos:
1. No ser sometidas a aislamiento como sancién disciplinaria.
2. La comunicacion y visita de sus familiares y profesionales del derecho.

3. Declarar ante una autoridad judicial sobre el trato que haya recibido durante la

privacion de la libertad.

4. Contar con los recursos humanos y materiales necesarios para garantizar su salud

integral en los centros de privacion de libertad.

5. La atencibn de sus necesidades educativas, laborales, productivas, culturales,

alimenticias y recreativas.

6. Recibir un tratamiento preferente y especializado en el caso de las mujeres
embarazadas y en periodo de lactancia, adolescentes, y las personas adultas mayores,

enfermas o con discapacidad .

7. Contar con medidas de proteccidén para las nifias, nifios, adolescentes, personas con

discapacidad y personas adultas mayores que estén bajo su cuidado y dependencia.

Capitulo quinto

Derechos de patrticipaciéon

Art. 61.- Las ecuatorianas y ecuatorianos gozan de los siguientes derechos:

1. Elegir y ser elegidos.

2. Participar en los asuntos de interés publico.

3. Presentar proyectos de iniciativa popular normativa.

4. Ser consultados.

5. Fiscalizar los actos del poder publico.

6. Revocar el mandato que hayan conferido a las autoridades de eleccion popular.

7. Desempefar empleos y funciones publicas con base en méritos y capacidades, y en
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un sistema de seleccién y designacion transparente, incluyente, equitativa, pluralista y
democrética, que garantice su participacion, con criterios de equidad y paridad de género,

igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad _ y participacion

intergeneracional.

Art. 62.- Las personas en goce de derechos politicos tienen derecho al voto

Universal, igual, directo, secreto y escrutado publicamente, de conformidad con las

siguientes disposiciones:

1. El voto sera obligatorio para las personas mayores de dieciocho afios. Ejerceran su
derecho al voto las personas privadas de libertad sin sentencia condenatoria

ejecutoriada.

2. El voto sera facultativo para las personas entre dieciséis y dieciocho afios de edad, las
mayores de sesenta y cinco afios, las ecuatorianas y ecuatorianos que habitan en el

exterior, las integrantes de las Fuerzas Armadas y Policia Nacional, y las personas con

discapacidad .

Capitulo sexto

Derechos de libertad

Art. 66.- Se reconoce y garantizara a las personas:
1. El derecho a la inviolabilidad de la vida. No habra pena de muerte.

2. El derecho a una vida digna, que asegure la salud, alimentacion y nutricion, agua
potable, vivienda, saneamiento ambiental, educacién, trabajo, empleo, descanso y ocio,

cultura fisica, vestido, seguridad social y otros servicios sociales necesarios.
3. El derecho a la integridad personal, que incluye:
a. La integridad fisica, psiquica, moral y sexual.

b. Una vida libre de violencia en el dmbito publico y privado. El Estado adoptara las
medidas necesarias para prevenir, eliminar y sancionar toda forma de violencia, en
especial la ejercida contra las mujeres, nifias, nifos y adolescentes, personas adultas

mayores, personas con discapacidad _ y contra toda persona en situacion de desventaja

0 vulnerabilidad; idénticas medidas se tomaran contra la violencia, la esclavitud y la
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explotacion sexual.

Art. 81.- La ley establecera procedimientos especiales y expeditos para el juzgamiento y
sancion de los delitos de violencia intrafamiliar, sexual, crimenes de odio y los que se

cometan contra nifias, nifios, adolescentes, jévenes, personas con discapacidad

adultas mayores y personas que, por sus particularidades, requieren una mayor
proteccion. Se nombraran fiscales y defensoras o defensores especializados para el

tratamiento de estas causas, de acuerdo con la ley.

TITULO IV: PARTICIPACION Y ORGANIZACION DEL PODER
Capitulo tercero
Seccién segunda

Consejos nacionales de igualdad

Art. 156.- Los consejos nacionales para la igualdad son oOrganos responsables de
asegurar la plena vigencia y el ejercicio de los derechos consagrados en la Constitucién y
en los instrumentos internacionales de derechos humanos. Los consejos ejerceran
atribuciones en la formulacion, transversalizacion, observancia, seguimiento y evaluacion
de las politicas publicas relacionadas con las tematicas de género, étnicas,
generacionales, interculturales, y de discapacidades y movilidad humana, de acuerdo con
la ley. Para el cumplimiento de sus fines se coordinaran con las entidades rectoras y
ejecutoras y con los organismos especializados en la proteccién de derechos en todos los

niveles de gobierno.

Art. 157.- Los consejos nacionales de igualdad se integraran de forma paritaria, por
representantes de la sociedad civil y del Estado, y estardn presididos por quien
represente a la Funcidén Ejecutiva. La estructura, funcionamiento y forma de integracion
de sus miembros se regulara de acuerdo con los principios de alternabilidad, participacion

democratica, inclusion y pluralismo.
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CAPITULO VI: REGIMEN DE DESARROLLO
Capitulo sexto
Seccion tercera

Formas de trabajo y su retribucién

Art. 330.- Se garantizard la insercidon y accesibilidad en igualdad de condiciones al

trabajo remunerado de las personas con discapacidad . El Estado y los empleadores

implementaran servicios sociales y de ayuda especial para facilitar su actividad. Se
prohibe disminuir la remuneracién del trabajador con discapacidad por cualquier

circunstancia relativa a su condicion.

Art. 333.- Se reconoce como labor productiva el trabajo no remunerado de auto sustento

y cuidado humano que se realiza en los hogares.

El Estado promovera un régimen laboral que funcione en armonia con las necesidades
del cuidado humano, que facilite servicios, infraestructura y horarios de trabajo
adecuados; de manera especial, proveera servicios de cuidado infantil, de atencién a las

personas con_ discapacidad y otros necesarios para que las personas trabajadoras

puedan desempefar sus actividades laborales; e impulsard la corresponsabilidad y
reciprocidad de hombres y mujeres en el trabajo doméstico y en las obligaciones

familiares.

La proteccion de la seguridad social se extendera de manera progresiva a las personas
que tengan a su cargo el trabajo familiar no remunerado en el hogar, conforme a las

condiciones generales del sistemay la ley.

CAPITULO VII: REGIMEN DEL BUEN VIVIR
Capitulo primero

Inclusién y equidad

Art. 341.- El Estado generarad las condiciones para la proteccion integral de sus

habitantes a lo largo de sus vidas, que aseguren los derechos y principios reconocidos en
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la Constitucién, en particular la igualdad en la diversidad y la no discriminacion, y
priorizara su accion hacia aquellos grupos que requieran consideracion especial por la
persistencia de desigualdades, exclusion, discriminacion o violencia, o en virtud de su

condicion etaria, de salud o de discapacidad .

La proteccion integral funcionara a través de sistemas especializados, de acuerdo con la
ley. Los sistemas especializados se guiardn por sus principios especificos y los del

sistema nacional de inclusion y equidad social.

El sistema nacional descentralizado de proteccion integral de la nifiez y la adolescencia
sera el encargado de asegurar el ejercicio de los derechos de nifias, nifios y

adolescentes. Seran parte del sistema las instituciones publicas, privadas y comunitarias.

Seccidn tercera

Seguridad Social

Art. 369.- El seguro universal obligatorio cubrird las contingencias de enfermedad,
maternidad, paternidad, riesgos de trabajo, cesantia, desempleo, vejez, invalidez,
discapacidad , muerte y aquellas que defina la ley. Las prestaciones de salud de las
contingencias de enfermedad y maternidad se brindaran a través de la red publica

integral de salud.

El seguro universal obligatorio se extenderd a toda la poblacion urbana y rural, con
independencia de su situacién laboral. Las prestaciones para las personas que realizan
trabajo doméstico no remunerado y tareas de cuidado se financiaran con aportes y

contribuciones del Estado. La ley definira el mecanismo correspondiente.

La creacion de nuevas prestaciones estard debidamente financiada.

Art. 373.- El seguro social campesino, que forma parte del Instituto Ecuatoriano de
Seguridad Social, sera un régimen especial del seguro universal obligatorio para proteger
a la poblacién rural y a las personas dedicadas a la pesca artesanal; se financiara con el
aporte solidario de las personas aseguradas y empleadoras del sistema nacional de
seguridad social, con la aportacién diferenciada de las jefas o jefes de las familias
protegidas y con las asignaciones fiscales que garanticen su fortalecimiento y desarrollo.

El seguro ofrecera prestaciones de salud y proteccién contra las contingencias de
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invalidez, discapacidad , vejez y muerte.

Los seguros publicos y privados, sin excepcion, contribuirdn al financiamiento del seguro

social campesino a través del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social.

Secciodn sexta

Cultura fisica y tiempo libre

Art. 381.- El Estado protegera, promovera y coordinara la cultura fisica que comprende el
deporte, la educacion fisica y la recreacion, como actividades que contribuyen a la salud,
formacion y desarrollo integral de las personas; impulsara el acceso masivo al deporte y a
las actividades deportivas a nivel formativo, barrial y parroquial; auspiciara la preparacion
y participacion de los deportistas en competencias nacionales e internacionales, que
incluyen los Juegos Olimpicos y Paraolimpicos; y fomentara la participacion de las
personas con discapacidad

El Estado garantizara los recursos y la infraestructura necesaria para estas actividades.
Los recursos se sujetaran al control estatal, rendicion de cuentas y deberan distribuir de

forma equitativa

2.3.3 Aspectos Generales en Ecuador sobre la Atenc  ion de los Nifios y Nifias con

Sindrome Down

En el Ecuador la atencién inicial a la persona con discapacidad fue bajo criterios de
caridad y beneficencia, para luego irse tecnificando progresivamente a partir de los afios
50, a través de las asociaciones de padres de familia, personas con discapacidad e

instituciones privadas.

En la década de los 70 varios organismos publicos asumieron responsabilidades en los
campos de la educacién, salud y bienestar social, amplidndose la cobertura de atencion,
la misma que fue fortalecida en los afios 80 por el impulso de la "Década del Impedido”,

decretada por las Naciones Unidas.

Una de las primeras acciones del estado orientada a la atencion coordinada, técnica y

normalizada fue la creacion en 1973 del CONAREP - Consejo Nacional de Rehabilitacion
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Profesional, que se encargd de la formacion ocupacional e insercion laboral de las
personas con discapacidad. En el &rea de la educacion, en 1977 se expidi6 la Ley
General de Educacion en la que se sefiala que "la educacion especial es una
responsabilidad del estado". Otro paso estatal importante en la educacion de las
personas con discapacidad es la creacion de la Unidad de Educacion Especial en abril de
1979.

El 18 de julio de 1980 se crea la Divisibn Nacional de Rehabilitacion en el Ministerio de
Salud, encargandose de la organizacion e implementacion de la rehabilitacion funcional.
Desde 1981 a 1984 se amplia la cobertura asistencial con la organizacion de servicios de
Medicina Fisica y Rehabilitacion en casi todas las provincias, que se suman a las ya

existentes unidades de rehabilitacion de la seguridad social.

El 5 de agosto de 1982 se expide la Ley de Proteccion del Minusvalido, que crea la
Direccion Nacional de Rehabilitacion Integral del Minusvélido - DINARIM, reemplazando
al CONAREP vy asignando al Ministerio de Bienestar Social la rectoria y coordinaciéon con
las demds instituciones en todo lo relacionado con esa actividad. Esta Ley contiene varias
disposiciones relacionadas con la prevencion y la atencibn de las personas con

discapacidad.

La ampliacion de atencion en ese entonces, también se realiza por acciones que
provienen del sector privado. Una de las instituciones de mayores realizaciones es el
Instituto Nacional del Nifio y la Familia - INNFA, con la creacion de varios centros de

rehabilitacion y escuelas de educacién especial.

Otras ONG'S que se destacaron por su trabajo en beneficio de las personas con
discapacidad son: ASENIR, FASINARM, SERLI, FUNDACION GENERAL
ECUATORIANA, ADINEA, FUNDACION HERMANO MIGUEL, CEBYCAM, FUNAPACE,
OLIMPIADAS ESPECIALES, entre otras

En los ultimos afos los programas de atencidon a las personas con discapacidad han
corrido la misma suerte que la mayoria de los programas sociales, debido a la profunda
crisis econdémica y social que atraviesa el pais, deteniéndose la creacion de nuevos

servicios y funcionando los existentes con presupuestos bajos.

Sin embargo, hechos trascendentales en este periodo son el disefio y publicacién del

Primer Plan Nacional de Discapacidades (Marzo, 1991), la expedicién de la Ley 180
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sobre Discapacidades (Agosto, 1992) y la creacion del Consejo Nacional de
Discapacidades - CONADIS, que surgieron del trabajo de un equipo interinstitucional de
profesionales, delegados de los Ministerios de Salud, Educacién, Bienestar Social,
Trabajo, INNFA y CONADE, que conformaron la Comision Interinstitucional de Andlisis de

la Situacién de las Discapacidades en el Ecuador - CIASDE (Junio,1989).

El avance mas evidente en el tema es la ejecucion del Primer Plan Nacional de
Discapacidades, el establecimiento en el Reglamento a la Ley de las competencias,
responsabilidades y atribuciones que tienen las distintas instituciones del sector publico y
privado en la prevencién, atencion e integracion, asi como la obligatoria necesidad de
coordinacién y patrticipacion de las mismas, el fortalecimiento de las organizaciones de

personas con discapacidad y la creacion de la Red de ONG's.

A lo largo del desarrollo de la atencién a las personas con discapacidad en el pais, se
han incorporado y modificado las concepciones acerca de lo que es la discapacidad y su
forma de atencion, pasando de la caridad y beneficencia al paradigma de la rehabilitacion
y de este al de autonomia personal, inclusion y derechos humanos. De manera que poco
a poco se van concretando acciones orientadas por los principios de normalizacién y
equiparacion de oportunidades, que sefialan que la atencidon de las personas con
discapacidad debe realizarse en los mismos sitios y sistemas de toda la poblacion,

procurando una verdadera inclusion donde puedan ejercer sus derechos ciudadanos.

2.3.4 Politicas de Gobierno para el Desarrollo de  los Nifios y Nifias con Sindrome

Down '8

En la medida que es obligacion del Estado ejecutar acciones tendientes a prevenir y
atender los problemas de las discapacidades y procurar la integracién social de las
personas con discapacidad se consideré necesario actualizar la legislacion en materia de

discapacidades.

Es asi como el 29 de Julio de 1992, el Honorable Congreso Nacional expide la “Ley 180
sobre Discapacidades”. Esta Ley entré en vigencia a partir de su publicacién en el
Registro Oficial N° 996 del 10 de Agosto de 1992, cuyo ART.7 dispone la creacion del

18 Consejo Nacional de Discapacidades: “Marco Juridico de las Discapacidades” Internet:

http://www.conadis.gob.ec Acceso: noviembre 2010
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Consejo Nacional de Discapacidades del Ecuador - CONADIS, que inicia sus actividades

especificas a principios de 1993.

Art.7: Consejo Nacional de Discapacidades.- Créase con sede en la ciudad de Quito,
el Consejo Nacional de Discapacidades como persona juridica de derecho publico con

autonomia operativa, patrimonio propio y presupuesto especial.

El Consejo ejerce sus atribuciones a nivel nacional y se encarga de dictar las politicas
generales en materia de discapacidades, impulsar y realizar investigaciones y coordinar
las labores de los organismos y entidades de los sectores publico y privado a los que
compete la prevencion de discapacidades, y la atencidon e integracion social de las

personas con discapacidad.

Sus principales acciones, se han dirigido a: elaborar el marco normativo en
discapacidades, dictar politicas, coordinar acciones, canalizar recursos, impulsar la
investigacion, descentralizar acciones; capacitar, calificar y registrar personas con

discapacidad e instituciones; sensibilizar, difundir, emitir y publicacién especializada.

/

«+» Marco Juridico

El 10 de agosto de 1992 se publica en el Registro Oficial N° 996 la "Ley Sobre
Discapacidades N°180", la misma que recogiendo las recomendaciones de la Comisién
Interinstitucional de Analisis de la Situacidén de los Discapacitados en el Ecuador
"CIASDE" y todas aquellas recomendaciones de los organismos internacionales,

establece en su Art. 6, que tiene relacion con la equiparacion de oportunidades.

El Consejo Nacional de Discapacidades redacté una propuesta de consenso a ser
incluida por primera vez en la Constitucion Ecuatoriana, para que las personas con
discapacidad del pais gocen de la proteccion de sus derechos, que fue promulgada por la

Asamblea Nacional Constituyente de 1998.

Merece darse énfasis al Art. 53 de la Carta Magna, promulgada por la Asamblea Nacional
Constituyente de 1998, por sefalar como deber primordial del Estado, el garantizar sin
discriminacién alguna el goce de los derechos en la Constitucion y en los instrumentos

internaciones de las personas con discapacidad.

"Art. 53.- El Estado garantizara la prevencién de las discapacidades y la atencion y

rehabilitacion integral de las personas con discapacidad, en especial en casos de
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indigencia. Conjuntamente con la sociedad y la familia, asumira la responsabilidad de su

integracién social y equiparacion de oportunidades.

El Estado establecerda medidas que garanticen a las personas con discapacidad, la
utilizacion de bienes y servicios, especialmente en las areas de salud, educacion,
capacitacion, insercion laboral y recreacién; y medidas que eliminen las barreras de
comunicacion, asi como las urbanisticas, arquitectonicas y de accesibilidad al transporte
que dificulte su movilizacion. Los municipios tendran la obligacibn de adoptar estas
medidas en el ambito de sus atribuciones y circunscripciones. Las personas con
discapacidad tendran tratamiento preferente en la obtencion de créditos, extensiones y

rebajas tributarias, de conformidad con la ley.

Se reconoce el derecho de las personas con discapacidad, a la comunicacion por medios
de formas alternativas, como la lengua de sefias ecuatoriana para sordos, oralismo, el

sistema Braille y otras.

2.3.4.1 Marco Juridico de Proteccién a Nifios, Nila s y Adolescentes en el Ecuador

Los nifios, nifias y adolescentes, constituyen un sector importante de la poblacion
ecuatoriana. La Constitucion vigente, aprobada mediante referéndum del 28 de
septiembre del 2008, consagra los derechos para este grupo dentro del capitulo tercero
gue nos habla de las personas y grupos de atencién prioritaria. Es asi que en el “Art. 44
de la Constitucidén se establece como obligacién del estado brindar proteccién, apoyo y
promover el desarrollo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes, proceso de crecimiento,
maduracion y despliegue de su intelecto y de sus capacidades, potencialidades y
aspiraciones, en un entorno familiar, escolar, social y comunitario de afectividad y
seguridad. Este entorno permitira la satisfaccion de sus necesidades sociales, afectivo-

emocionales y culturales, con el apoyo de politicas intersectoriales nacionales y locales.”

En el “Art. 45 del mismo cuerpo legal, se manifiesta que los nifios, nifias y adolescentes
gozan de los derechos comunes al ser humano, como son el respeto a la vida, libertad, a
la no discriminacion, libertad de asociacion, etc.; asi como también a los que son
especificos para su edad. En el segundo inciso se establece que “Las nifias, nifios y
adolescentes tienen derecho a la integridad fisica y psiquica; a su identidad, nombre y
ciudadania; a la salud integral y nutriciébn; a la educacion y cultura, al deporte y

recreacion; a la seguridad social; a tener una familia y disfrutar de la convivencia familiar
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y comunitaria; a la participacién social; al respeto de su libertad y dignidad; a ser
consultados en los asuntos que les afecten; a educarse de manera prioritaria en su
idioma y en los contextos culturales propios de sus pueblos y nacionalidades; y a recibir
informacion acerca de sus progenitores o familiares ausentes, salvo que fuera perjudicial

para su bienestar.”
El Estado Ecuatoriano debera adoptar las medidas que sean necesarias para:

% La atencion prioritaria a las nifias y nifios menores de seis afios, garantizando

su nutricién, salud educacion y cuidado.

¢+ Proteccion contra la explotacion laboral, prohibiéndose el trabajo a menores
de quince afios, promoviendo la erradicacién del trabajo infantil, en los y las
adolescentes el trabajo sera de forma excepcional, siempre que éste, no
comprometa su educacién ni ponga en riesgo su integridad fisica, siquica,

emocional;

% En el caso de nifias, nifios y adolescentes con discapacidad recibiran una
atencion preferencial para una integracion social e incorporacion en el sistema

regular de educacion.

% Brindar proteccion contra todo tipo de violencia, maltrato, explotacion sexual;
uso de sustancias estupefacientes o psicotrépicos, consumo de bebidas
alcohdlicas y sustancias nocivas para su desarrollo y salud; a la influencia
negativa a través de programas o mensajes de medios de comunicacion de
cualquier tipo, que promuevan la violencia, discriminacion racial o de género.,
para lo cual el estado limitara y sancionard el incumplimiento de estos

derechos.

% Proteccion y asistencia especial cuando él o la progenitora, se encuentran
privadas de la libertad; la nifia, nifio o adolescente sufra de una enfermedad
crénica o degenerativa, asi como también en el caso de desastres naturales,

conflictos armados o emergencias de todo tipo.

En el Cédigo de la Nifiez y la Adolescencia, en el Titulo Tercero, hace referencia de una
manera mas detallada sobre los derechos, garantias y deberes; dividiéndolos en cuatro

grandes grupos asi:
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Derechos de Supervivencia

En este grupo tenemos los siguientes derechos:

7
0.0

A la vida

A conocer a sus progenitores y mantener relaciones afectivas personales,

regulares, permanentes con ellos y sus parientes.

A tener una familia y a la convivencia familiar, nifios, nifias y adolescentes
tienen derecho a vivir y desarrollarse con su familia biolégica excepto cuando

esto sea imposible o vaya en contra de su interés superior.
Proteccion prenatal

A la lactancia materna, para asegurar el vinculo afectivo con su madre y un

adecuado desarrollo y nutricion.

Atencién en el embarazo y parto, en condiciones adecuadas, tanto para el
nifio o nifla como para la madre, especialmente en caso de madres

adolescentes.

A una vida digna, en condiciones socioeconémicas que permitan su desarrollo
integral, una alimentacion nutritiva, equilibrada y suficiente; recreacion y
juegos, a educacion de calidad, vestuario y vivienda con todos los servicios

bésicos.

A la salud, acceso permanente a servicios de salud publicos y medicinas

gratuitas.
A la seguridad social, a sus prestaciones y servicios.

A un medio ambiente sano.

Derechos Relacionados con el Desarrollo

X/
0‘0

X/
0‘0

A la identidad, a un nombre, nacionalidad, relaciones de familia.

A conservar, desarrollar, fortalecer y recuperar la identidad cultural, asi como
los valores espirituales, culturales, religiosos, linglisticos, politicos y sociales.
Se debera respetar la cultura de pueblos indigenas y negros o afro
ecuatorianos, su cosmovision, realidad cultural y conocimientos de cada

pueblo o nacionalidad.
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A la identificacion, deberdn ser inscritos de manera inmediata y con los

correspondientes apellidos paterno y materno.

% A la educacion que sea de calidad, respete la cultura del lugar, convicciones
éticas, morales, religiosas. La educacion publica es gratuita y laica. Las
instituciones educativas deberan brindar este servicio con equidad, calidad y
oportunidad. Los padres y madres tienen la obligacion de matricular a sus
hijos e hijas en planteles educativos y elegir la educacibn que mas les
convenga. Queda prohibido la aplicacion de sanciones corporales, sicoldgicas
que atenten a la dignidad de los nifios, nifias y adolescentes, la exclusién o

discriminacién por una condicién personal o de sus progenitores.
¢ Alavida cultural, a participar liboremente en expresiones de caracter cultural.

“ A la informacion, a buscar y escoger informacion, que sea adecuada, veraz,

pluralista y que brinde orientacion y educacion critica.

% A larecreacion y al descanso, al deporte, a la practica de juegos en espacios

apropiados, seguros y accesibles, y en especial de juegos tradicionales.

Derechos de Proteccion

% A la integridad personal, fisica, psicoldgica, cultural, afectiva y sexual se

prohiben los tratos crueles, degradantes o tortura.

% A la libertad personal, dignidad, autoestima, reputacion, honor e imagen

propia.

% A la privacidad, inviolabilidad del hogar y las formas de comunicacion. Tienen
derecho a que se respete la intimidad de su vida familiar y privada,
inviolabilidad de domicilio correspondencia, comunicacion electronica vy
telefénica, o cualquier intromision de manera ilegal o arbitraria, se exceptia la

vigilancia natural de los padres, madres y maestros.

% Alareserva de la informacion sobre antecedentes penales, no se hard publica
la informacién sobre antecedentes policiales o judiciales, en el caso que los 0
las adolescentes hubiesen sido investigados o privados de la libertad por el

cometimiento de una infraccién penal.
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% A que los nifios, nifias y adolescentes con discapacidades o0 necesidades

especiales gocen de los derechos que les permita un desarrollo integral de las
capacidades y el disfrute de una vida digna, plena y con la mayor autonomia
posible. Ademas deberan ser informados de las causas, consecuencias y

prondstico de su discapacidad.

% Los hijos e hijas de personas privadas de la libertad, que no gocen de su
medio ambiente familiar, el Estado debera brindarles proteccién y asistencia

especial.

¢ A proteccién especial en caso de desastres y conflictos armados; se tomara
medidas de atencién prioritaria como son: evacuacién de la zona afectada,
alojamiento, alimentacion, atencion médica y medicinas. Esta prohibido la
participacién o reclutamiento de nifios, nifias o adolescentes en conflictos

armados internos o internacionales.

¢ Los nifios, nifias y adolescentes refugiados tienen derecho a recibir atencion

humanitaria que permita el disfrute de sus derechos.

Derechos de Participacion

Los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a:

% La libertad de expresion, buscar, recibir, difundir ideas salvo aquellas que
atenten el orden publico, la salud, la moral publica o los derechos vy libertades

de las demas personas.
% A ser consultados en asuntos que les afecte.
% A lalibertad de pensamiento, conciencia y religion
% A lalibertad de reunion de manera publica y pacifica.

% A la libertad de asociacién con fines licitos, sin fines de lucro, especialmente
para asociaciones estudiantiles, deportivas, culturales, laborales o

comunitarias.

2.3.5 Instituciones Publicas y Privadas que Brinda  n Servicios a los Nifios y Nifias

con Sindrome de Down
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En el Ecuador existe un conjunto de Instituciones del Sector Publico que prestan

atencion y servicios a las personas con discapacidad, como son:

% Las Comisiones Provinciales

¢ Los departamentos provinciales de los distintos Ministerios del Ecuador, entre
otros el de Inclusion Econdémica y Social — MIES, el de la Coordinacion y
Desarrollo Social, el de Educacién y Cultura, el de Salud y el de Trabajo y
Empleo.

% En el area de la Educacion se tienen varias Escuelas.

« En el area de la Salud, se cuenta con distintos Hospitales que han destinado

las unidades de rehabilitacion para el servicio a este sector de la poblacion.

Asi mismo en el pais existe un grupo de Organizaciones Privadas , que prestan servicio

para las personas con discapacidad, como son:

+ Las Fundaciones
+ Las Corporaciones

« El Instituto de la Nifiez y la Familia - INFA -, con sus centros de rehabilitacién
en lbarra, Quito, Portoviejo y Guayaquil, y sus Unidades del Programa de
Atencién Médico Solidario (PAMS)

Por otro lado, existen Organizaciones Privadas , formadas de Personas con
Discapacidad y que han sido creadas por un grupo de personas con alguna discapacidad

especifica:

Estas son:

< La Federacion Nacional de Sordos del Ecuador - FENASEC

< La Federacion Nacional de Ciegos del Ecuador - FENCE

< La Federacion Nacional de Ecuatorianos con Discapacidad Fisica - FENEDIF

% La Federacién Ecuatoriana Pro Atenciéon a la Persona con Deficiencia Mental,
Pardalisis Cerebral, Autismo y Sindrome de Down - FEPAPDEM

< Federacién Nacional de ONGs para la Discapacidad — FENODIS

% Organizaciones e Instituciones
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CAPITULO lll: MARCO METODOLOGICO

3.1 CONSTRUCCION DE LA MUESTRA

3.1.1 Poblacién Objetivo

El Centro de Desarrollo Integral “El Nifio” de la Fundacion Tierra Nueva atiende a 80

nifios y nifias con distintas discapacidades como:

mental y Sindrome de Down.

pardlisis cerebral, autismo, retardo

La poblacion de estudio la conforman nifios y nifias con Sindrome de Down de 5 a 15

afios. La informacién se seleccion6 de la totalidad de nifios y nifias Down que asisten a

diario, que constituyen 30 personas, es decir el 37.5% de la poblacion.

ESTRUCTURA DE LA POBLACION

EDAD NINOS NINAS TOTAL
5a6 2 2 4

6a10 8 6 14

10a12 1 4 5

12a15 6 1 7

TOTAL 17 13 30

PRINCIPALES INDICADORES

OBJETIVOS VARIABLES INDICADORES | LIMITACIONES
Conocer las e Sexo ¢ No. De nifios y e Falta de
modalidades nifias con colaboracion de
de inclusién ¢ Edad discapacidad los padres de
de nifios y los nifios
nifias con v Discapaodad: | o idieede nifias Do‘:n
Sindrome de fisica, masculinidad
Down del CDI intelectual o ArisETicia
— El Nifio, o Edad pre escolar por
para su escolary condiciones de
integracion escolar salud
social.
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3.1.2 Ubicacion Geografica y Breve Sintesis del CD | “El Nifio”

El Centro de Desarrollo Integral “EL Nifio” esta ubicado en Amaguafa; dispone de 14
modulos o “"casitas" muy bien equipadas y disefiadas especificamente para ofrecer
buena atencién a los nifios y nifias. Cuenta con un amplio terreno para su
esparcimiento y contacto con la naturaleza. Todos los nifios y nifias pertenecen a

familias de escasos recursos econémicos, en el centro reciben:

< Educacioén escolar y para la vida diaria
< Estimulacion tacto sensorial

< Terapia fisica y de lenguaje

< Hidroterapia e hipoterapia

< Musicoterapia

< Apoyo psicoldgico y espiritual

< Desarrollo de destrezas cognitivas, motoras y sociales.
< Atencién médica y odontologica

% Atencién pedagdgica

< Trabajo con padres de familia

< Alimentacion : 2 comidas diarias

< Proteccion y aseo personal

< Transporte diario de puerta a puerta, en busetas de la institucion.
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3.1.3 Recoleccion de Informacion

Para la recoleccion de la informacién se utilizo la encuesta como herramienta técnica
cuantitativa para obtener: datos generales, opiniones, sugerencias y respuestas a

los diversos indicadores seleccionados.

Ademas participacion y dialogo directo con los actores sociales que proporcionan la

informacioén; para posteriormente aplicar el instrumento de trabajo.

3.1.4 Construccion del instrumento de trabajo

El primer elemento fue la investigacion bibliogréfica y estadistica para entender tanto

la problematica como la complejidad de la discapacidad en el pais.

Posteriormente se selecciond la encuesta como herramienta de trabajo ya que es
una técnica rapida y que permitira recolectar los datos necesarios de acuerdo al tema
de la investigacion que es identificar las condiciones de vida de los nifios y nifia con
Sindrome de Down del CDI — “El Nifio”. Luego de establecida la herramienta se
procedié a elaborar la guia 0 modelo de encuesta, disefiada de manera estructural
con 17 preguntas cerradas formuladas de acuerdo a los objetivos de la investigacion.

(Ver modelo de encuesta Anexo 1.)

Para la sistematizacion de la informacidén obtenida en primer lugar se procedio a la
tabulacién, posteriormente se realizaron tablas estadisticas dinamicas en las cuales
se establecio las relaciones entre variables para seleccionar la informacion pertinente

y relevante acorde con los objetivos planteados en la investigacion.
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3.2 RESULTADO DE LA INVESTIGACI ON

3.2.1 Diagnéstico de las condiciones de vidade lo s nifios y niflas del CDI “El Nifio”

Con referencia a la poblacién de estudio, se pueden identificar las principales situaciones
en el orden social, econdmico y familiar que presentan los nifios y nifias que asisten al
CDI “El Nifio", lo que configura un diagnostico prospectivo que pretende orientar a futuro
las acciones pertinentes que contribuyan a facilitar su acceso a todos los aspectos de la

vida cotidiana, de manera que puedan mejorar su calidad de vida personal y familiar.

Estructura de la Poblacion

Se encuentra constituida por el 57% gue son hombres frente a un 43% de mujeres. Esto
indica que actualmente los padres de los nifios y nifias con Sindrome de Down del Centro
de Desarrollo Integral “El Nifio”, estan teniendo una apertura social para buscar ayuda
integral y brindar las mejores atenciones a sus hijos tanto hombres como mujeres. La
diferencia es minima en cuanto a la participacion de ambos sexos para recibir la atencion

adecuada.

Grafico No. 2

ESTRUCTURA DE LA POBNLACION
SEGUN SU GENERO - ANO 2010

Femenino
43%

Masculino
57%

Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboraciéon: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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En el Centro de Desarrollo Integral “El Nifio”, se atienden a nifios y nifias con Sindrome
de Down desde los 5 afios de edad hasta los 15; actualmente las edades mas
representativas estan entre los 7 a 8 afios de edad (23.30%) y los 9 a 10 afios (23.40%).
Esto se debe a que es una etapa de la vida en que los nifios y nifias inician su
escolarizacion por lo que requieren de una educacion y ensefianza especial que les
permita adquirir los conocimientos y las destrezas que les permitan lograr una

independencia y seguridad dentro de su entorno social.

Grafico No. 3

ESTRUCTURA DE LA P~OBLACION
SEGUN EDAD - ANO 2010

15 afios F 3,30%

13 a 14 afos 20,00%

11a 12 afios _ 16,70%

9 a 10 afos 23,40%

7 a 8 afos 23,30%

5a 6 afios _ 13,40%

Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboraciéon: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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Origen de la Poblacion de Estudio

El 87% es originaria de la provincia de Pichincha; y en menor proporcion pertenecen a las
provincias de Manabi, Bolivar y Zamora. Lo que indica que esta poblacién ha migrado
internamente y este desplazamiento hacia la capital se debe a motivos de salud, sobre
todo tratamientos médicos y empleo de manera directa o indirecta.

Grafico No. 4

ESTRUCTURA DE LA POBLACION SEGUN LA
PROVINCIA DE PROCEDENCIA - ANO 2010

Zamora
3%

Bolivar
3%

Manabi
7%

Pichincha
87%

Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboraciéon: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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El 50% de nifios y nifias con Sindrome de Down que asisten al Centro de Desarrollo
Integral “El Nifio” pertenecen a familias nucleares e integradas, es decir conformadas por
ambos padres y sus hermanos; el 40% corresponde a la familia mono parental cuya
jefatura sobre todo la ejerce la madre. El 10% restante lo constituyen las familias
extendidas, es decir donde conviven abuelos, tios, hermanos, primos y otros.

Es de suma importancia que el nacleo familiar esté consciente e involucrado en

cuanto a la atencion, cuidado y orientacion del trato y proceso de ensefianza tanto de los
patrones de crianza como del desarrollo de destrezas y habilidades de las personas con
Sindrome de Down, ya que esto influye en cuanto al desenvolvimiento y proceso de

adaptacion tanto en el grupo familiar como en el entorno social.

Grafico No. 5

ESTRUCTURA DE LA POBLACION SEGUN EL
TIPO DE FAMILIA - ANO 2010

Extendida h 10,00%

Monoparental 40,00%

Nuclear Integrada 50,00%

Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboracion: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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La mayoria de los nifios y nifias con Sindrome de Down que asisten al Centro de
Desarrollo Integral “El Nifio”, son los hijos menores dentro del nimero de hijos en la
familia; este es un indicador significativo ya que tiene intima relaciéon con la edad de los

padres sobre todo de la madre que ya ha pasado de los 35 afios de edad.

En el caso de los hijos que ocupan el segundo y tercer lugar de nacimiento dentro del
grupo de los hermanos (es decir el 20% y 6.7% respectivamente), son los que forman el
indicador de las familias numerosas y que después de tener un hijo con Sindrome de

Down, tomaron la decision de tener otros hijos.

Con referencia al hijo o hija Unico (30%), revela una gran incidencia de madres solteras y

gque dada la circunstancia no van a tener otro hijo(a).

Grafico No. 6
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Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboracion: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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Tenencia de la Vivienda

El 30.00% poseen vivienda propia lo que brinda estabilidad a los nifios y nifias con
Sindrome de Down, porque poseen un lugar estable y seguro con un entorno ya

conocido por ellos el cual ayuda a su desenvolvimiento.

El 33.30% poseen una vivienda arrendada o en alquiler lo que influye asi en el
presupuesto familiar y también en la estabilidad para los nifios y nifias con Sindrome de
Down, puesto que no cuentan con un espacio propio donde puedan permanecer; aungque

sus padres llegaran a fallecer.

El 26.70% viven actualmente en casas prestadas generalmente por un familiar debido a
motivos de baja remuneracion, ausencia de empleo, inaccesibilidad a bonos de vivienda,
etc. La situacion se agrava ya que muchas de estas familias reciben el sueldo béasico y

no pueden invertir en costos de vivienda.

El 10% cuenta con vivienda por cuidados o servicios, es decir vive en condiciones de
usufructo donde los costos son minimos o bien estdn a cambio de cuidar y/o pagar los

servicios basicos de la vivienda y mantenimiento de la misma.

Grafico No. 7

ESTRUCTURA DE LA POBLACIOI\! SEGUN
TENENCIA DE LA VIVIENDA - ANO 2010
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Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboraciéon: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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El 63% de los nifios y nifias que asisten al Centro de Desarrollo Integral “El Nifio” viven
en el area urbana de la ciudad de Quito (53% en el sur, 7% en el centroy 3% en el

norte).

El 37% vive fuera de la ciudad, en su mayoria en el Valle de los Chillos y Sangolqui, esto

debido a la ubicacion geogréfica que tiene el Centro.

Grafico No. 8

ESTRUCTURA DE LA POBLACION S~EGUN LA
UBICACION DE LA VIVIENDA - ANO 2010
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Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboraciéon: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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Nivel Educativo

El 33.30% de los jefes y jefas de familia poseen estudios y preparacién académica

Unicamente hasta el nivel primario es decir séptimo afio de educacion basica.

El 26.70% no tiene ningun tipo de instruccion escolar, es decir son analfabetos y/o han

desertado tempranamente.

El 20.00% de jefes y jefas de familia culminaron sus estudios secundarios y el 16.70%
aunque ingresé al nivel educativo secundario no culmind la instruccion. Apenas un 3.30%
lo conforman aquellos padres o madres que cuentan con estudios superiores o

universitarios.

Este nivel de escolaridad se ve reflejado mas adelante en el tipo de trabajo e ingresos del

jefe o jefa de hogar.

Grafico No. 9

ESTRUCTURA DE LA POBLACION SEGUN LA
ESCOLARIDAD DEL JEFE/A DE FAMILIA - ANO
2010
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Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboraciéon: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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Nivel Socioeconémico

El 80.00% corresponde a la poblacion econémicamente activa; las jefaturas familiares
estan a cargo de hombres y mujeres que se dedican en su mayoria a trabajos como:
choferes, obreros de la construccion, empleadas domésticas, dependientes de almacén.

El 20%.00 no trabajan o se encuentran desempleados.

Grafico No. 10

ESTRUCTURA DE LA POBLACJON
ECONOMICAMENTE ACTIVA - ANO 2010
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Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboraciéon: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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El 50% de la poblacién percibe un sueldo de hasta $350.00 dolares por mes; aqui ambos
padres o0 uno de ellos trabaja y puede cubrir apenas las necesidades basicas de la

familia.

El 46.70% recibe menos de $250.00 dolares, cantidad muy por debajo del valor fijado
para la canasta béasica en el Ecuador. EIl 31.30 % tiene un ingreso mensual de hasta
$500.00 dolares.

La mayoria de las familia no cuentan con los recursos econdémicos para brindar atencion
médica y formacién adecuada para su hijo o hija con Sindrome de Down; por lo que se
abocan al Centro de Desarrollo Integral “El Nifio” para que les apoye en los

requerimientos necesarios para su desarrollo tanto en salud, educacion y rehabilitacion.

Grafico No. 11

ESTRUCTURA DE LA POBLACINON SEGUN
SU INGRESO FAMILIAR - ANO 2010
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Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboracion: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010
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Conocimiento y Aplic acion de la Ley de Discapacidad

La Ley de Discapacidad sefiala: “en el Art. 28, como obligacion del Estado, formular
programas especiales de educacion y capacitacién para fomentar la participacion social y
laboral de las personas con discapacidad y, en el Art. 29 prescribe que se deben
promover politicas publicas de asistencia a estas personas que permitan su acceso a los

mercados laborales”.

El 81.50% de la poblacion si conoce sobre estas leyes, de manera particular de la Nueva
Ley de Insercidén Laboral (Art. 4. Dispone a las entidades, instituciones del sector publico
y empresas del sector privado, la contratacion de un porcentaje de personas con
discapacidad, del total del personal. Este porcentaje fue progresivo hasta llegar al 4% en
el 2010).

El 18.50% no conoce sobre la Ley de Discapacidad, por lo que es prioritaria una masiva
expansion de informacién para que tengan la oportunidad de impulsar el cumplimiento de

sus derechos y acceder a una vida digna.

Grafico No. 12

CONOCIMIENTO SOBRE DERECHOS DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD - ANO 2010
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Fuente: Encuesta CDI "El Nifio" - Fundacion Tierra Nueva
Elaboracion: Angélica Carrillo P.
Fecha: Julio a Diciembre 2010

El actual Gobierno del Econ. Rafael Correa junto al segundo mandatario Dr. Lenin
Moreno han emprendido trabajos arduos y proyectos claves que benefician la situaciéon
actual de las personas con discapacidad sobre todo en ambitos de trabajo, capacitacion y
salud.
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CAPITULO IV: PROPUESTA DE INTERVENCION

4.1 PROPUESTA PARA LA INTERVENCION FAMILIAR

La presente propuesta se sustenta con base en los resultados de la investigacion, la

misma que sefiala que los nifios y nifias con Sindrome de Down son atendidos de

manera integral en el seno familiar.

4.1.1 OBJETIVOS

/7
0.0

4.1.2

Conocer la vision que posee la familia sobre la problemética del nifio o nifia con

Sindrome de Down.

Brindar un espacio en donde las familias puedan intercambiar experiencias y

expresarse libremente.

Lograr un aprendizaje en conjunto entre los familiares y profesionales para

contribuir a la integracion social de los nifios y nifias con Sindrome de Down.

METODOLOGIA DE TRABAJO

Realizar entrevistas individuales con los padres de los nifios y nifilas con
Sindrome de Down. El lugar de encuentro se establecera segun cada familia lo
decida, ya sea en su casa como en el Centro de Desarrollo Integral “El Nifio”. La
entrevista serd abierta para que ellos puedan expresarse libremente y se llevara

a cabo sin la presencia de sus hijos.

Luego de realizar dichas entrevistas se llevara a cabo un encuentro en conjunto
con todos los padres , a fin de intercambiar experiencias, ya sea para liberar
emociones angustiantes como situaciones positivas que sirvan como vivencia

para el resto.

Charlas informativas con los padres, madres de familia y/o familiares cercanos y
los profesionales del Centro de Desarrollo Integral “El Nifio”; los cuales seran
dictados por profesionales especialistas en la problematica, con el objetivo de
fortalecer a los padres para que logren acompafiar a sus hijos y puedan
desarrollar sus potencialidades y alcancen su integracién social.
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d. Realizar encuentros evaluativos junto a los padres, con el fin de despejar
dudas e inquietudes que hayan quedado de los encuentros pasados y estimular

sus logros.

4.1.3 OPERATIVIZACION

a. MODELO DE ENTREVISTA INDIVIDUAL

1. ¢Qué diferencia existe en el modo de crianza de él/ella y sus hermanos? (En caso

gque tenga mas hijos)
2. ¢Qué tipo de relacion presenta con sus hermanos? (En caso que tenga mas hijos)
3. ¢Qué tipo de relacion presenta con Usted/es? ¢ Queé dificultades encuentra?

4. ¢Considera importante que su hijo o hija tenga autonomia, pase tiempo solo, con sus

amigos?

5. ¢Qué dificultades presentan en la crianza de su hijo o hija? ¢Qué miedos se les

presentan?

6. ¢Cudles son los vinculos que consideran mas fuertes e influyentes en la vida de su

hijo o hija? ¢Qué opinidn posee sobre ello?

7. ¢CoOmo ve la interaccion que existe entre la sociedad y ellos? ¢Siente que lo
discriminan? ¢ Se sintieron discriminados en algin momento por ser padres de una
persona con discapacidad? ¢Desde su perspectiva, su hijo o hija se encuentra integrado

a la sociedad? ¢ Por qué?

8. ¢Qué cosas creen que son fundamentales para lograr un desarrollo en la integracion
social de las personas con discapacidad? ¢Quiénes consideran que son responsables

de que esto se cumpla?
9. ¢Creen que la formacion es esencial para la integracion en la sociedad?
10. ¢Considera que es importante que su hijo o hija trabaje? ¢, Por qué?

11. ¢Creen que es necesario la integracion de su hijo o hija en el mercado competitivo?

¢ Consideran que el Centro de Desarrollo Integral “El Nifio” colabora con esta integracién?

12. ¢(Como ve el futuro de su hijo o hija?
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13. ¢Como maodifico la vida familiar al ingresar al Centro de Desarrollo Integral “El Nifio”?

(Beneficios o Perjuicios).

14. ¢Qué representa para ustedes el Centro de Desarrollo Integra “El Nifio”? ¢Qué
cosas creen que le falta o tiene que mejorar? ¢Considera usted que podria intervenir

para que se logre alguna de ellas?
15. ¢Se siente integrado al Centro de Desarrollo Integral “El Nifio™?

16. ¢Qué hace en el tiempo libre su hijo o hija?

b. ESTRATEGIAS Y TECNICAS PARA LA INTERVENCION GRUPAL CON LOS
PADRES DE FAMILIA

% Presentacion: establecer un clima propicio, plantear el objetivo del encuentro,

logra que se conozcan.

% Desarrollo: luego de sistematizar las entrevistas individuales, se pondran en
conjunto las similitudes y diferencias observadas entre los padres generando un
debate.

% Cierre: que cada uno cuente como se sintio, que le gustaria lograr, que puede
aportar al grupo y sobre que les guastaria conversar en las proximas charlas

informativas.

c. PLANIFICACION

PROFESIONALES

TEMAS ABORDADOS

METODOLOGIA

+ Médico

« Psicélogo

+ Gestora Social
« Terapista

Ocupacional

- Conceptos basicos
y breves sobre
discapacidad y
Sindrome de
Down

« Sexualidad,
autonomia e

integracién

» Charlas abiertas,

claras con leguaje

sencillo

- Generacion de

dindmicay
respuesta

inmediata

+ Did4cticas, con

técnicas grupales

- Promoviendo clima

armaénico
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d. SEGUIMIENTO Y EVALUACION

EVALUACION

Asistencia

Participacion en los encuentros

PROCESO s s .
e Comunicacién con los profesionales
¢ Comunicacién entre los padres
¢ Internalizacién de conceptos
RESULTADOS

Vision y proyeccion de los padres
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CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES:

Todo ser humano tiene el derecho a participar plenamente de la vida y de la

comunidad, necesita de todos sus miembros para desarrollarse en armonia.

En el Ecuador existe una base juridica en la que se enmarca la atencién prioritaria
a las personas con discapacidad, asi como profesionales competentes abordando

la problematica de la discapacidad y de manera particular el Sindrome de Down.

El Estado Ecuatoriano tiene un rol fundamental en la sociedad, pues es el que
garantiza la integridad, dignidad y equiparacion de oportunidades para todos sus

ciudadanos.

La comunidad no participa fuertemente en la integracion de las personas con
Sindrome de Down, no se encuentran preparadas para integrarlas socialmente ni
las mismas tienen la capacidad de asumir un rol protagénico en su propia

integracién. Gran parte de esto se debe a los prejuicios existentes.
El Centro de Desarrollo Integral “El Nifio”, es una institucion abierta a incorporar

miradas diversas y constructivas, asi como nuevas propuestas de trabajo en

beneficio de los nifios y nifias con Sindrome de Down.
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RECOMENDACIONES:

El Estado debe establecer programas de desarrollo en el &rea educativa y laboral

para lograr la integracion de este importante segmento de la poblacion.

Generar espacios de participacion donde las empresas, comercios,
organizaciones sociales, escuelas, Estado, vecinos y toda la comunidad puedan
interactuar y trabajar en post de la integracion social de las personas con

Sindrome de Down.

Incentivar a la sociedad al apoyo de los nifios y nifias con Sindrome de Down del
CDI “El Nifio” mediante eventos (recreativos, culturales, sociales, deportivos, entre

otros) en los que se correlacionen e interrelacionen.

Determinar los campos de accién y las oportunidades para lograr la inclusién
social de los nifios y nifias con Sindrome de Down del CDI “El Nifio”; esto se
logrard a través de talleres o reuniones participativas primero con la familia y

luego con el resto de la comunidad.

El Centro de Desarrollo Integral “El Nifio” debe fortalecer y expandir las redes
sociales con otros organismos que trabajen con y para la discapacidad, con el fin

de convertirse en co-constructores de una integracion social.

Crear talleres ocupacionales para los nifios y nifias con Sindrome de Down del
CDI “El Nifo”, haciendo énfasis en las aptitudes que tenga cada uno de ellos.
Puesto que el ambito laboral, la familia y la capacitaciébn son los principales

agentes de integracién social.
Incorporar en el cuerpo de trabajo del CDI “El Nifio”, profesionales en Gestion

Social para que contribuyan a la integracion de los diferentes aspectos que abarca

esta problemética social y que demanda de una vision mas integradora.
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