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RESUMEN EJECUTIVO

El presente trabajo tiene como objetivo conocer los resultados de la investigacion
epidemioldgica del programa “Manuela Espejo” en el periodo 2010 — 2011 en el
Ecuador, y como este estudio ha permitido cuantificar y caracterizar a las personas
con discapacidad como condicién fundamental para la aplicaciébn de politicas de
atencién a este grupo de la poblacion en cumplimiento de los objetivos del Plan

Nacional del Buen Vivir.

Para el desarrollo de esta investigacion, se aplic6 un enfoque metodoldgico
sustentado en la revision documental sobre el tema, combinado con técnicas
cuantitativas y cualitativas para el analisis de este programa. Con el objetivo de
conocer el nivel de atencion de las personas que fueron visitadas por la mision
solidaria “Manuela Espejo”, se realiz6 una encuesta la misma que nos permitié

evaluar la calidad y cobertura de este programa.

El estudio sobre la investigacién epidemiolégica del programa “Manuela Espejo” es
un tema nuevo en el pais, y no se ha encontrado ningun antecedente de una
investigacion similar, por lo que constituye un aporte importante para el andlisis de la
discapacidad en el Ecuador.
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INTRODUCCION

La discapacidad es un tema de gran importancia en la actualidad no solo en el pais,
sino también a nivel mundial, asi lo sefialan los estudios recientes como el del
informe mundial sobre la discapacidad (2011)' en el que se manifiesta que en los
afos futuros la discapacidad serd un tema de mayor preocupacion para los

gobiernos ya que su prevalencia esta aumentando.

Los programas y politicas a favor de las personas con discapacidad deben
considerar criterios de inclusion y una visién diferente en donde el que debe
adaptarse no es la persona con discapacidad sino la sociedad como tal. Por tanto se
deben generar programas de salud, educacién, de insercion laboral, de cultura,
deportivos, de recreacion, etc., que tomen en cuenta las particularidades de estos

grupos.

Para la aplicacién de estos programas y politicas es indispensable conocer de forma
objetiva las cifras de la discapacidad en el pais, segun Cobas Marcia (2010) “La
discapacidad es un tema complejo del que se disponen timidos e inseguros
estimados, mayoritariamente indicadores compuestos y desagregados. Se carece de
datos fidedignos y mucho menos particularizados; los estudios poblacionales son

escasos, insuficientemente actualizados, limitados e imprecisos™.

Sin una base cientifica sobre la discapacidad las politicas a implementarse pueden
fracasar o no llegar a la poblacién que verdaderamente necesita la ayuda de los
gobiernos centrales, la OMS (2001) al respecto senala: “La disponibilidad de
informacion respaldada en datos validos y confiables es condicion sine qua non para
el analisis y evaluacion objetiva de la situacion sanitaria, la toma de decisiones

basada en evidencia y la programacién en salud”.

Para poder determinar de manera objetiva a la poblaciéon con discapacidad en el
Ecuador, surge el programa “Manuela Espejo”, a través del cual se realiz6 una
investigacion epidemiologica para cuantificar y caracterizar a las personas con

discapacidad.

! Informe Mundial sobre la discapacidad. OMS, BM, Malta, 2011, pag. 5

% Cobas Ruiz Marcia. La Investigacion-Accion en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela. La Habana, 2010, pag. 2

¥ OPS. Boletin Epidemioldgico. Indicadores de Salud: Elementos Basicos para el Andlisis de la Situacion de
Salud. Vol. 22, No. 4, OPS, 2001, p. 1



Problema Cientifico: en el Ecuador al igual que en los paises de la region, el
problema de la discapacidad no esta bien dimensionado. Se requiere conocer como
la investigacion epidemioldgica del programa “Manuela Espejo” ha contribuido en la
cuantificacion y caracterizacion de las personas con discapacidad para el desarrollo
de politicas publicas de atencion y mejoramiento de la calidad de vida de estas

personas, en cumplimiento con los objetivos del Plan Nacional del Buen Vivir.

Para poder realizar un acercamiento a la problemética planteada se trazaron los

siguientes objetivos:

1. Establecer el nivel de cobertura y calidad del programa “Manuela Espejo” en la
atencion a las personas con discapacidad en el Ecuador y su relacién con las
Politicas Publicas del Buen Vivir del actual gobierno dirigidas a este segmento de la

poblacion.

2. ldentificar los objetivos, caracteristicas y componentes del programa “Manuela

Espejo” para las personas con discapacidad en el Ecuador.

3.- Analizar los resultados alcanzados por el programa “Manuela Espejo” en
comparacién con los objetivos y metas planteados en el Plan Nacional del Buen Vivir

para la atencion a las personas con discapacidad.

Para cumplir con los objetivos planteados se realizd un estudio de tipo cuantitativo y
cualitativo, que nos permiti6 conocer la metodologia utilizada en la investigacion
epidemioldgica del programa “Manuela Espejo” y los resultados alcanzados luego de
aplicar el estudio bio psicosocial y clinico — genético para la caracterizacion y
cuantificacion de las personas con discapacidad. A través de la aplicacion de

encuestas se pudo conocer el nivel de cobertura y de atencidén de este programa.

No hay todavia un estudio sobre la investigacion epidemiolégica del programa
“Manuela Espejo” en el pais, por lo que consideramos que este trabajo aportara en
el analisis de este importante programa y puede servir de base para la realizacion de

investigaciones futuras sobre este tema.



CAPITULO I. MARCO CONCEPTUAL DE LA DISCAPACIDAD

En este capitulo se desarrollaran los aspectos tedricos y metodologicos de la
discapacidad, desde el concepto, la evolucién histérica del término y la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), como parte
del desarrollo de las metodologias para mejorar el conocimiento de los diferentes

estados y componentes de la salud.
1.1 Qué es la discapacidad

La discapacidad es un término que ha evolucionado en los dltimos tiempos, segun
la OMS (2011) “La discapacidad forma parte de la condicion humana: casi todas las
personas sufrirdn algun tipo de discapacidad transitoria 0 permanente en algun
momento de su vida, y las que lleguen a la senilidad experimentaran dificultades

crecientes de funcionamiento™.

El término discapacidad es el mas comun y mas extendido ahora, y ha reemplazado
al de minusvalia. El que se haya abandonado el término minusvalia es reciente,
entre otras razones debido a su connotacién peyorativa, y en su lugar se utiliza el de
discapacidad, como un término genérico que incluye déficits, limitaciones de

actividad y restricciones en la participacion®.

Desde el punto de vista semantico, la palabra discapacidad esta constituida por el
prefijo dis, que significa separacion, y la palabra capacidad, que significa talento,

inteligencia y estado 6ptimo. Se entiende por discapacidad:

‘la condicion compleja del ser humano, constituida por factores bio
psicosociales, que evidencia una disminucibn o supresién temporal o
permanente, de alguna de sus capacidades sensoriales, motrices o
intelectuales, que puede manifestarse en ausencias, anomalias, defectos,
pérdidas o dificultades para percibir, desplazarse sin apoyo, ver u oir,
comunicarse con otros, o integrarse a las actividades de educacién o trabajo,
en la familia, con la comunidad, que limitan el ejercicio de derechos, la
participacion social y el disfrute de una buena calidad de vida, o impiden la

participacion activa de las personas en las actividades de la vida familiar y

* Informe Mundial sobre la discapacidad. OMS, BM, Malta, 2011, pag. 7.
® Abellan Garcia, Hidalgo Checa. Definiciones de discapacidad en Espafia. Recuperado el 29 de
mayo del 2012 en: www.imsersomayores.csic.es/documentos/.../pm-definiciones-01.pdf
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social, sin que ello implique necesariamente incapacidad o inhabilidad para

insertarse socialmente”®.

La discapacidad también se la puede ver desde un punto de vista ecoldgica (relacion
persona — medio ambiente), la OMS (1999)° la define, como resultante de la
interaccion entre la discapacidad de una persona y las variables ambientales que
consideran el ambiente fisico, las situaciones sociales y los recursos. En esta misma
linea, las limitaciones de una persona se convierten en discapacidad solo como
consecuencia de la interaccion de la persona con un ambiente que no le proporciona
el adecuado apoyo para reducir sus limitaciones funcionales. Para ilustrar este

concepto se presenta la siguiente figura:

Figura 1: El proceso de la discapacidad

Patologia
Limitacion
Limitacion(es) funcionales

Discapacidad

Fuente: Schalock Robert

Este cambio en la concepcién de la discapacidad ha permitido diferentes formas de
aplicar politicas y programas dirigidos a este grupo de personas en el campo

educativo, social y de rehabilitacién en general.
1.2 Personas con discapacidad

La nocién de persona con discapacidad al igual que la definicion de la discapacidad,
ha evolucionado en funcién de la época en que se analice y estudie la discapacidad,
y estos cambios estan relacionados con las creencias, los avances tecnolégicos y

los conocimientos en torno a este tema.

® Ley para las personas con discapacidad. Articulo 5. Definicién de discapacidad. Gaceta Oficial de la
Republica Bolivariana de Venezuela, 2006, No. 38 598. citado por: Cobas Ruiz Marcia. La
Investigacion-Accién en la atencién de las personas con discapacidad en las Republicas de Cuba y
Bolivariana de Venezuela. La Habana, 2010.

"Hacia una nueva concepcién de la discapacidad. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:https://campus.usal.es/~inico/investigacion/jornadas/.../conf6.pdf

4



Para el presente estudio tomamos la definicion que se encuentra en la nueva ley de
discapacidades del Ecuador y que sefala: “se considera persona con discapacidad a
toda aquella que, como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa que la hubiere originado,
ve restringida permanentemente en al menos en un treinta por ciento (30%) su
participacion o limitada su capacidad bioldgica, sicologica y asociativa para ejercer

una o mas actividades esenciales de la vida diaria”.

1.3 Evolucion histérica de distintas formas de denominacion y connotacién de

la discapacidad

Algunos autores han desarrollado y descrito modelos en la evolucion de la
denominacién y connotacién de la discapacidad. Por ejemplo, Cobas Marcia (2010)°,
menciona a Casado Pérez, que en su Panoramica de la discapacidad establecio

cuatro modelos:

1. Integracion utilitaria: se acepta a los sujetos “con resignacion providencialista
o fatalista”

2. Exclusion aniquiladora: al sujeto se lo encierra y oculta en el hogar.

3. Atencion especializada y tecnificada: dominan los servicios y los agentes
especializados sobre los usuarios.

4. Accesibilidad: basado en el principio de “normalizacion”. Las personas con

discapacidad tienen derecho a una vida tan normal como la de los demas.

Los dos primeros modelos corresponden a las etapas de la prehistoria y la
antigiiedad. En la edad antigua, tal como lo indica Palacios (2008)*°, las razones que
explican los problemas de la discapacidad tienen sus origenes en causas de tipo
religiosas, que consideran a esta condicion como un castigo impuesto por los dioses.
En este sentido la persona con discapacidad no tiene nada que aportar a la sociedad
y es considerada como una carga para la familia como para la comunidad. La idea

de que la vida de una persona discapacitada no merece ser vivida, origina una serie

8 Ley Organica de discapacidades. Recuperado el 10 de agosto del 2012 en:

www.umet.edu.ec/pdf/ley-organica-de-discapacidades.pdf

® Casado Pérez D. Panoramica de la discapacidad. INTRESS. Barcelona, 1991, citado por: Cobas
Ruiz Marcia. La Investigacion-Accién en la atencion de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela. La Habana, 2010, pag. 12

1% palacios Agustina, El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Madrid, Grupo
editorial Cinca, 2008, pag. 7
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de practicas que tienen el objetivo de prescindir y de marginar a estas personas tal

como las préacticas eugenésicas.

Se puede diferenciar que en esta época, la concepcién de la persona con
discapacidad, difiere segun el tipo de la diversidad funcional que tenga sea esta
congénita o adquirida debido algun tipo de accidente, herida de guerra o
enfermedad. En el caso de los nifilos que nacian con diversidades funcionales la
soluciébn mas frecuente era la del exterminio, mientras que en el caso en que la

diversidad funcional era adquirida el destino era diferente.

En la edad media y a diferencia de la sociedad antigua, las personas con
discapacidad ocupaban el sitio de los marginados. La marginacion a la que habian
sido relegados tenia un papel necesario y formaba parte del conjunto social de

aquella época.

Luego en el modelo rehabilitador deja de imperar la explicacion religiosa de los
problemas de la discapacidad y es reemplazado por un criterio de tipo cientifico —
rehabilitador. Al buscar las causas que dan origen a la discapacidad, las razones se
centran en las limitaciones que tiene la persona. Es entonces, la persona con
discapacidad un ser humano que se sitla fuera de la norma estandar y por ende se
encuentra limitada y seriamente impedida de participar en la sociedad en la que
forma parte. La vida de las personas con discapacidad en este modelo tiene sentido,
pero depende de la rehabilitacibn que se haga a estas personas y que se podra
realizar a través de algunas acciones, entre las que se mencionan la intervencion
estatal relacionada a la asistencia publica, el trabajo protegido, la educacién especial
y de acuerdo al desarrollo tecnolégico, los tratamientos médicos y los avances

cientificos.

En el siglo XX, surgié una industria floreciente enfocada en la presencia de
pseudoespecialistas, y donde se recluia a personas con discapacidad mental de por
vida, olvidados de sus familias y de la sociedad™. El inicio de propuestas orientadas

a las personas con discapacidad se dio inicialmente con sordomudos y ciegos. En

' Chinchilla Fallas C. Discapacidad y familia. Recuperado el 27 de mayo del 2012 en:

www.incocr.org/biblioteca/0027.pdf.
6
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1841 Guggenbuhl, inicié la educacion con las personas denominadas como cretinos,

idiotas y atrasados mentales*?.

En las décadas de los afios 50 y 60, se plantea lo que se conoce como el principio
de “normalizacién”, enunciado como la posibilidad de que algunas personas como
los deficientes mentales lleven una existencia tan préxima a la normal como sea
posible’®. Luego, Wolfensberger hizo un aporte didactico a la definicién y expresé
que:
“Normalizacién es la utilizacion de medios culturalmente normativos (familiares,
técnicas valoradas, instrumentos meétodos, etc.), para permitir que las
condiciones de vida de una persona con discapacidad (ingresos, vivienda,
servicios de salud, etc.) sean al menos tan buenas como las de un ciudadano
medio, y mejorar o apoyar en la mayor medida posible su conducta
(habilidades, competencias, etc.), apariencia (vestido, aseo, etc.), experiencias
(adaptacion, sentimientos, etc.), estatus y reputacion (etiquetas, actitudes,

etc.)"*.

En el afio de 1978, en el Reino Unido, Mary Warnock, plantea el principio de la
integracion en el ambito escolar y también aporta con una nueva dimensién con la
introduccién de la terminologia de las necesidades educativas especiales. En la
década de los afos 80, las Naciones Unidas, encaminé sus esfuerzos por mejorar la
situacion de las personas con discapacidad, mediante la integracion de estos grupos
en la sociedad y su adaptacion fisica y psicolégica a sus respectivas comunidades.
En 1982, la Asamblea General de las Naciones Unidas aprobé el Programa de
Accion Mundial para las Personas con Discapacidad. En este afio también se
proclamé al periodo 1983 — 1992 como Decenio de las Naciones Unidas para los

Impedidos.

'2 Cobas Ruiz Marcia. La Investigacion-Accidn en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag. 13. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
3 Abaggano N, Visalberghi A. Historia de la pedagogia. Fondo de Cultura Econdmica. México,1974,
citado por: Cobas Ruiz Marcia. La Investigacién-Accion en la atencion de las personas con
discapacidad en las Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela. La Habana, 2010, pag. 14.
' Wolfensberger W. The principle of normalization in human services. National Institute on Mental
Retardation. Toronto, 1975, citado por: Cobas Ruiz Marcia. La Investigacion-Accion en la atencion de
las personas con discapacidad en las Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela. La Habana,
2010, péag. 14.
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En los afios 90 se incluye la filosofia integradora, la concepcion de una escuela para
todos y la lucha por una educacion inclusiva. Luego en el afio 2006, las Naciones
Unidas acordaron formalmente en la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, el primer tratado del sistema de derechos humanos del
siglo XXI, con el objetivo de proteger los derechos y la igualdad de oportunidades,
marcando un “cambio paradigmatico” de las actitudes y enfoques respecto a las

personas con discapacidad.™

Luego surge el modelo social, en donde la nocién de persona con discapacidad se
basa en las limitaciones de la propia sociedad. En este sentido se hace una
diferenciacion entre lo que se denomina deficiencia y lo que se entiende por
discapacidad. La deficiencia en este modelo se refiere a la condicion del cuerpo y de
la mente, y la discapacidad se refiere a las restricciones sociales que experimentan

las personas con discapacidad.

Considerando estas definiciones, el modelo social redefine la rehabilitacion o
normalizacion, lo cual implica que algunas herramientas, como el disefio para todos
y la accesibilidad universal tengan una importancia fundamental como medio de

prevencion de situaciones de discapacidad.

Segin Palacios (2008)', el propio concepto de persona con discapacidad es
variable y depende de los contextos, las épocas y las culturas. De ahi que intentar
universalizar la categoria “discapacidad” enfrenta problemas conceptuales que son
dificiles de unificar dado que existen diferentes formas de ver el problema de la
discapacidad, sin embargo el modelo social es el que mas se acerca a una definicion
que recoge los elementos mas cercanos a la realidad de las personas

discapacitadas.

1.4 Clasificacién de las discapacidades: Ciddm; Cif

En 1980 la OMS publicé la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), la cual cambi6 la forma de considerar a las

personas con discapacidades. Esta primera clasificacion permiti6 entender el

!> Naciones Unidas. Los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad. Recuperado el 27
de mayo del 2012 en: htpp://www.un.org/sapnish/disabilities/

'® palacios Agustina, El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacién y plasmacion en la
Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Madrid, Grupo
editorial Cinca, 2008, p. 122
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fendbmeno de la discapacidad, enfocada hacia tres aspectos de restriccion: las

deficiencias, las discapacidades y las minusvalias.

En la Asamblea Mundial de la Salud realizada en el 2001, se aprob6é una nueva
clasificacion, con el titulo Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud, con un nuevo acrénico CIF. La CIF es actualmente el
marco de referencia para clasificar y conocer los diferentes estados de salud. El
objetivo de esta clasificacion es el de presentar un lenguaje unificado y
estandarizado, ademas que presenta un marco conceptual para la descripcion de la

salud y los estados “relacionados con la salud”.

La CIF incluye dominios de salud y dominios “relacionados con la salud”. Estas
variables se presentan desde una perspectiva corporal, individual y mediante dos
presentaciones o listados que son bésicos: (1) Funciones y estructuras corporales;
(2) Actividades — Participacion.

El concepto de funcionamiento en la CIF se lo toma como un término global, que
hace referencia a todas las funciones corporales, actividades y participacion de
manera similar, mientras que discapacidad hace referencia a las deficiencias,
limitaciones en las actividades o restricciones en la participacion. También se
enumera los factores ambientales que interactian con estas variables y que se

constituyen en elementos importantes de esta clasificacion.

Los estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, etc.) tienen su
clasificacion en la CIE- 10", el cual brinda un marco conceptual basado en la
etiologia. Mientras que el funcionamiento y la discapacidad asociados con las
condiciones de salud se clasifican en la CIF. La CIE-10 y la CIF son

complementarias y se recomienda que se utilice de forma paralela.

La CIF puede ser utilizada en varias disciplinas y diferentes sectores. Entre sus

objetivos mas importantes tenemos®®:

e Proporciona una base cientifica para la comprension y el estudio de la salud y

los estados relacionados con ella.

e Establece un lenguaje comun para describir la salud y los estados

" CIE 10, es la abreviatura de la Clasificacion Internacional de enfermedades, décima revision.
'8 CIF .Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y de la salud. OMS, Madrid,
2001, pég. 6.
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relacionados con ella.

e Permite la comparacion de datos entre varios paises, entre disciplinas

sanitarias, y entre los servicios.

e Proporciona un esquema de codificacion sistematizado para ser aplicado en

los sistemas de informacién sanitaria.

Estos objetivos se relacionan entre si, ya que la necesidad y el uso de la CIF
determina que se cuente con un esquema que sea Util para poder aplicarse en
diferentes areas del conocimiento humano como: politicas sanitarias, evaluacion de
la calidad de los servicios asistenciales, y también para la evaluacion de las

consecuencias en diferentes culturas en la aplicacién de estos esquemas de salud.

Esta nueva clasificacion también es importante por cuanto ofrece un marco de
referencia para obtener informacion que puede aplicarse en la atencibn médica
personal, que puede incluir la prevencion, la promocion de salud, y la mejora de la

participacion, eliminando o reduciendo los obstaculos sociales.

La CIF puede ser empleada entre otros fines como™®:

Herramienta estadistica en la recogida y registro de datos;

e Herramienta de investigacion, - medir resultados, calidad de vida o factores

ambientales-;

e Herramienta clinica, en la valoracion de necesidades, valoracién vocacional,

en la rehabilitacion y en la evaluacion de resultados;

e Herramienta de politica social, en la planificaciéon de sistemas de seguridad

social entre otros;

e Herramienta educativa, para aumentar la toma de conciencia de la sociedad y

para poner en marcha actividades sociales.

Esta clasificacion pese a enfocarse en temas de salud, también puede emplearse en
otros sectores como las compafiias de seguros, la seguridad social, el sistema

laboral, la educacion, la economia, la politica social, el desarrollo legislativo, y las

9 CIF .Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y de la salud. OMS, Madrid,
2001, pag. 6.
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modificaciones ambientales.

La CIF en su clasificacion se estructura en funcion del universo y ambito de
aplicacion. En relacién al universo, abarca todos los aspectos de la salud y algunos
componentes del bienestar relevantes para la salud. Algunas personas consideran
que la CIF trata anicamente sobre discapacidades, lo cual no es correcto ya que su

uso es valido para todas las personas, es decir tiene una aplicacion universal.

En la Tabla 1, se detalla las definiciones que son utilizadas por la CIF y la

perspectiva de cada uno de sus componentes.

Perspectiva de los componentes de la CIF

“DEFINICIONES”

En el contexto de la salud:

Funciones corporales son las funciones fisiologicas de los sistemas

corporales (incluyendo las funciones psicolégicas).

Estructuras corporales son las partes anatdmicas del cuerpo, tales como

los 6rganos, las extremidades y sus componentes.

Deficiencias son problemas en las funciones o estructuras corporales, tales

como una desviacion significativa o una pérdida.

Actividad es la realizacion de una tarea o accion por parte de un individuo.

Participacion es el acto de involucrarse en una situacion vital.

Limitaciones en la actividad son dificultades que un individuo puede tener
en el desempefio/ realizacion de actividades.

Restricciones en la participacion son problemas que un individuo puede

experimentar al involucrarse en situaciones vitales.

Factores ambientales constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en

el aue las personas viven v conducen sus vidas
Fuente: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
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El diagrama de la Figura 2 sirve para visualizar la interaccion de los componentes de
la CIF. De acuerdo a este diagrama, el funcionamiento de un individuo, se entiende
como una relacibn compleja entre las condiciones de salud y los Factores
contextuales. Existe una interaccion dinamica entre estos dos elementos y funciona
en dos direcciones, la presencia de la discapacidad puede incluso modificar a las

condiciones de salud.

Fig. 2. Interacciones entre los componentes de la CIF

Condicién de salud
(trastorno o enfermedad)

l 1 l

Funciones y N
Estructuras «— Actividades <+—> Participacion

Corporales

T “ T
l |

Factores Factores

Ambientales Personales

Fuente: Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud

En la CIF, la discapacidad y el funcionamiento pueden ser analizados desde
diferentes modelos, sin embargo esa variedad puede ser expresada en una
dialéctica entre el modelo médico y el modelo social. EI modelo médico considera la
discapacidad como un problema de la persona causado por una enfermedad, por
otro lado el modelo social de la discapacidad, considera el fenbmeno como un

problema de origen social.
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La discapacidad no es un atributo de la persona, sino un complicado conjunto de
condiciones, muchas de las cuales son creados por el contexto del entorno social.
Segun este modelo, la discapacidad se configura como un tema de indole politica.
La CIF se fundamenta en el uso de estos dos modelos opuestos, y utiliza un enfoque

de tipo “bio psicosocial’.
1.5 Ladiscapacidad como problema de salud y cifras a nivel mundial

La discapacidad es un estado que incumbe a todos los seres humanos si
consideramos que la salud es un aspecto que interesa a toda la poblacion. Si la
salud es la condicion béasica para poder disfrutar la vida, la discapacidad representa
de acuerdo a Del Aguila (2001)® la presencia de obstaculos no esenciales que

impiden este disfrute.

Se han definido algunas causas que generan discapacidad Yy que estan
relacionadas con factores sociales y ambientales y que son: el envejecimiento de la
poblacion, las causas externas (accidentes de todo tipo, afectaciones por conflictos
armados, mala utilizacion de plaguicidas, abuso del alcohol, drogas), también hay
otros factores como el abandono infantil, la desnutricion, la marginacion de grupos

sociales, la pobreza extrema entre los mas importantes®.

Segun el Informe Mundial sobre la discapacidad, el nimero de personas con esta
condicion esta creciendo, debido al envejecimiento de la poblacion y al incremento
global de los problemas crénicos de salud asociados a la discapacidad, como la
diabetes, las enfermedades cardiovasculares y los trastornos mentales. Las
caracteristicas de la discapacidad en un pais concreto estan determinadas por las
tendencias en los problemas de la salud y los factores ambientales y de otra indole,
como los accidentes de trafico, las catastrofes naturales, los conflictos, los hébitos

alimentarios y el abuso de sustancias?.

Segun la OMS, se estima que mas de mil millones de personas tienen algun tipo de
discapacidad lo que corresponde al 15% de la poblacién mundial (con datos de la

poblacién mundial en el 2010), esta cifra es superior a las estimaciones que fueron

%0 pDel Aguila LM. El concepto de la discapacidad como problema. En pos de un término mas
universal, neutro e inclusivo, 2001. Recuperado el 2 de junio del 2012 en:
htpp://usuarios.discapnet.es/lavoz/LaVoz2/problema.htm.

?L vasquez A. La discapacidad en América Latina. Recuperado el 2 de junio del 2012 en:
htpp//www.paho.orh/Spanish/DD/PUB/Discapacidad-SPA.pdf.

?2 Informe Mundial sobre la discapacidad. OMS, BM, Malta, 2011, pag. 8.
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realizadas por la Organizacion Mundial de la Salud, correspondiente a los afios de

1970, que eran de aproximadamente el 10%.

Segun la Encuesta Mundial de Salud®, cerca de 785 millones de personas (15,6%)
de 15 aflos y mas viven con una discapacidad, mientras que el proyecto sobre la
Carga Mundial de Morbilidad estima una cifra de 975 millones (19,4%). La Encuesta
Mundial de Salud por su lado, estima que del total de las personas con
discapacidad, 110 millones (2,2%) tienen dificultades muy significativas de
funcionamiento, mientras que la Carga Mundial de Morbilidad sefiala que hay 190
millones (3,8%) personas con una “discapacidad grave”. La Carga Mundial de
Morbilidad mide la discapacidad infantil (0-14 afios), con una estimacion de 95
millones de nifios (5,1%), 13 millones de los cuales (0,7%) tienen “discapacidad

grave’.

Segun el Banco Mundial (BM) hay alrededor de 50 millones de personas con
discapacidad en la region, mientras que la OMS/OPS estima que la tasa de
prevalencia de la discapacidad es del 10 y 15% de la poblacion en general, en los

paises latinoamericanos y caribefios®*.

Para el BID®, los estudios poblacionales relacionados con la discapacidad no son
frecuentes y esto se debe a que la discapacidad puede ser definida desde
perspectivas diferentes, lo que determina que los estudios publicados ofrezcan cifras
de prevalencia que resultan diferentes, pese a que las poblaciones puedan tener

muchos elementos comunes.

La mayoria de los reportes sobre la discapacidad se realizan a partir de estudios
censales, encuestas de poblacibn o sobre muestras de poblacion; también se
publican datos obtenidos de la atencion en centros de salud, en donde se
documentan la frecuencia relativa de solicitud de atencion de personas con algun

tipo de discapacidad.

%% Informe Mundial sobre la discapacidad. OMS, BM, Malta, 2011, pag. 8.

* RIADIS. La situacién de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe, 2008.
Recuperado el 3 de junio del 2012 en: http://www.riadis.net/situacién-discapacidad-america-latina-y-
caribe/.

% BID. Estadisticas sobre discapacidad en América Latina y el Caribe. Recuperado el 3 de junio del
2012 en: http://www.iadb.org/sds/SOC/site 6190 e.html.
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Las tasas de prevalencia de la discapacidad varian entre paises, asi en Cuba luego
de la investigacién — accion realizada en el 2001 — 2003?° se obtuvo una tasa del
3,23%, en Centroamérica, Collado?’ informa para el Salvador el 1,5% (Encuesta
2004), para Guatemala 3,7% (Encuesta 2005), en Honduras el 2,7% (Encuesta
2002), para Nicaragua 10,3% (Encuesta 2003) y para Panama 11,3% (Encuesta
2005). Por su parte Vasquez® reporta la prevalencia de discapacidad para algunos
paises latinoamericanos: en Argentina el 6,8%, Bolivia 9,3%, Brasil 6,0%, Chile
6,4%, Colombia 12,0%, México 10,0%, Pera 31,3%, Uruguay 15,0%. En Venezuela
de acuerdo a los ultimos datos obtenidos del Estudio Psicopedagdgico, social y
clinico-genético® de personas con discapacidad 2007 — 2008, la tasa de prevalencia
es del 1,21%. En el caso del Ecuador, de acuerdo a los datos obtenidos del Conadis,
el numero de personas discapacitadas es de 335.907 personas lo que equivale a

una tasa de prevalencia del 2,31% con datos del censo de poblacion del afio 2010.

Estas diferencias en las tasas de varios paises se explican por el uso de diferentes
fuentes para obtener los resultados aqui sefalados, pero se debe también al uso de
diferentes definiciones del concepto de discapacidad, donde se incorporan a los
criterios de deficiencias, también criterios de funcionamiento. Otro aspecto que
puede determinar la variacion en los resultados tiene que ver con los enfoques de

tipo metodolégico.

?® | a investigacion realizada en Cuba fue dirigida por la Lic. Marcia Cobas Ruiz y ha servido de base
para otras investigaciones en paises como Venezuela, el Ecuador y Bolivia.

2’Collado Hernandez H. Las personas con discapacidad en Centro América. En: Seminario
Iberoamericano Accesibilidad al Medio Fisico, Guatemala, 2007, citado por: Cobas Ruiz Marcia. La
Caracterizacion epidemiologica de las personas con discapacidad en Cuba. Rev. Cubana de Salud
Publica v.36 n.4. Recuperado el 4 de junio del 2012 en: http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=S0864-
34662010000400004...sci...

8 vasquez A. La discapacidad en América Latina. Recuperado el 2 de junio del 2012 en:
http//www.paho.orh/Spanish/DD/PUB/Discapacidad-SPA.pdf

¥ Cobas Ruiz Marcia. La Investigacién-Accioén en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag. 57. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf

% CONADIS. Recuperado el 3 de agosto del 2012 en: www.conadis.gob.ec
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CAPITULO ll. LA METODOLOGIA PARA EL DESARROLLO DE UNA
INVESTIGACION EPIDEMIOLOGICA EN EL ESTUDIO Y
CARACTERIZACION DE LA DISCAPACIDAD

El objetivo de este capitulo es el de conocer los fundamentos de la epidemiologia y
de la investigacion enfocada en la caracterizacion de las personas con discapacidad.
Se desarrollara los conceptos de la epidemiologia, los indicadores de tipo
epidemioldgico y la aplicacion del modelo investigacion — accién®!, que es la base de
los nuevos estudios para la atencion de la discapacidad y que se ha aplicado en

algunos paises de la region.
2.1 Definicién de Epidemiologia

De acuerdo a Almeida Filho, Zelia Rouquayrol (2011)*, la epidemiologia puede ser
considerada como la ciencia basica de la salud colectiva. La epidemiologia es
también la disciplina que estudia los fendmenos de la salud-enfermedad por medio
de la cuantificacion, usando el calculo matematico y técnicas estadisticas.

La epidemiologia estudia como se distribuyen las enfermedades y otros eventos de
la salud en las poblaciones humanas, que patrones de ocurrencia se observan y los

factores que influyen en estos patrones.
La epidemiologia comprende tres aspectos principales:

1.- Estudio de los determinantes de salud- enfermedad: La investigacion
epidemioldgica posibilita el avance del conocimiento sobre los determinantes del
proceso salud- enfermedad contribuyendo al avance en el conocimiento etiolégico-

clinico.

2.- Andlisis de las situaciones de salud: La epidemiologia desarrolla y aplica
metodologias efectivas para la descripcion y analisis de situaciones de salud, dando

un diagnéstico de salud en la comunidad.

% La investigacion-accion es un modelo de investigacién de tipo social que se ha aplicado al campo
de la salud y de la epidemiologia y que ha permitido el estudio de las personas con discapacidad en
algunos paises.

% Almeida Filho, Rouquayrol, M.Z. Introduccién a la epidemiologia. Buenos Aires, Lugar Editorial,
2011, p. 13.
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3.- Evaluacion de tecnologia y proceso en el campo de la salud: La metodologia
epidemioldgica puede ser empleada en la evaluacion de programas, actividades y
procedimientos preventivos y terapéuticos, tanto en lo que se refiere a sistemas de

prestacion de servicios como al impacto de métodos de salud en la poblacién.
A la epidemiologia como campo cientifico podemos conceptualizarla como:

“Ciencia que estudia el proceso salud - enfermedad en la sociedad, analizando
la distribucion poblacional y los factores determinantes del riesgo de
enfermedades, lesiones y eventos asociados a la salud, proponiendo medidas
especificas de prevencion, control de evaluacion de enfermedades, dafios o
problemas de salud o proteccién, promociéon o recuperacion de la salud
individual o colectiva, produciendo informacién y conocimiento para ayudar a la
toma de decisiones en la planificacion, administracion y evaluacion de

sistemas, programas, servicios y acciones de salud”?.

2.2 Lainvestigacion epidemioldgica

El método epidemiolégico hace referencia a las estrategias, técnicas Yy
procedimientos estructurados de investigacion en el campo de la epidemiologia. En
epidemiologia el problema cientifico aparece cuando las enfermedades (o dafios a la
salud, de cualquier naturaleza) irrumpen en grupos humanos. La necesidad social de
reaccionar, controlar y renovar factores ambientales, culturales, biolégicos, fisicos o
guimicos nocivos a la salud, implicando la creacion de condiciones que la

promuevan, determina la problematica propia de la epidemiologia®*.

Los indicadores epidemiolégicos expresan una relacion entre el subconjunto de la
enfermedad, y el conjunto de miembros de la poblacién. Esta relacién equivale al
calculo de la probabilidad de la enfermedad, o sea, constituye la expresion mas

general y simplificada del riesgo.
Los indicadores epidemiolégicos de acuerdo con el nivel de referencia pueden ser:

a) Macroindicadores: agquellos cuyos denominadores se refiere a la base

poblacional plena.

¥ Almeida Filho, Rouquayrol, M.Z. Introduccién a la epidemiologia. Buenos Aires, Lugar Editorial,
2011, p 16.
¥ Almeida Filho, Rouquayrol, M.Z. Introduccién a la epidemiologia. Buenos Aires, Lugar Editorial,
2011, p 135.
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b) Microindicadores: aquellos que toman como denominador a otros

subconjuntos como enfermedades, o portadores de enfermedad.

Considerando el patrén de uso en el campo de la salud colectiva se considera
adaptar los términos de tasa para leer Macroindicadores y coeficiente para los
Microindicadores epidemioldgicos. Los indicadores epidemioldgicos tipicos como: las
tasas de prevalencia, incidencia y mortalidad, tienen como denominador el conjunto
mas abarcativo referido a la poblacion. Como concepto usado en la epidemiologia,
prevalencia es el término que describe la fuerza con que subsisten las enfermedades

en los grupos humanos.

La medida mas simple de prevalencia es la frecuencia absoluta de los casos de
enfermedades. La tasa de prevalencia constituye una medida que permite estimar y
comparar, en el tiempo y en el espacio, la ocurrencia de una determinada
enfermedad en relacion a variables referente a la poblacion: edad o grupo etario,

sexo, ocupacion, etnia, entre otras.

Operacionalmente, la tasa de prevalencia puede ser definida como la relacién entre
el nimero de casos conocidos de una determinada enfermedad y la poblacion,
multiplicando el resultado por la base referencial de la poblacion, expresada

usualmente como potencia de 10.

n° de casos conocidos de una
determinada enfermedad
Tasa de prevalencia= X10n

Poblacion P

2.3 Disefios de investigacion en epidemiologia

En términos generales la tipologia de los disefios de investigacién en epidemiologia,
tanto los estudios agregados como los estudios individuales pueden ser
observacionales o de intervencion, dependiendo de la estrategia de accion del
investigador (0 de su equipo). Los disefios observacionales pueden ser
transversales o longitudinales, de acuerdo con la temporalidad del proceso de

produccion de datos. Los estados de intervencion por lo tanto, deben ser siempre
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clasificados como longitudinales, en la medida en que por definicion envuelvan un

seguimiento temporal de los resultados de intervencion.

Los estudios transversales son investigaciones que reflejan y producen resultados
inmediatos de la situacion de la salud de una poblacién o comunidad, en base a la
evaluacion individual del estado de salud de cada uno de los miembros del grupo,
produciendo de este modo indicadores globales de salud para el grupo investigado.
Estos estudios son de gran utilidad para la realizacion de diagnosticos comunitarios
de la situacion total de salud.

El término “estudio transversal’, en la epidemiologia se refiere a la idea de un
seccionamiento transversal, un corte en el flujo histérico de la enfermedad,
evidenciando sus caracteristicas y correlaciones en aquel momento. La definicion
gue mejor distingue a este tipo de investigaciones, es la de que se trata del estudio
epidemioldgico en el cual el factor y el efecto son observados en un mismo momento

histérico.

Este disefio de investigacion es el que mas ha sido empleado en la préactica en la
investigacion de campo de la salud colectiva y podemos identificar cinco subtipos de

estudios transversales:

a) Estudios de grupos en tratamiento

b) Entrevistas en atencion primaria

c) Estudios en poblaciones especiales (escolares, personas con discapacidad,
ancianos, etc.)

d) Entrevistas domiciliarias con identificacion directa de caso;

e) Estudios multifisicos

2.4 La investigacién—-accion para la atencion de la discapacidad

Segln Cobas®, el estudio del estado de salud de la poblacién, y el de la
discapacidad no puede estar limitado a una ciencia en particular. No es posible
sostener que una sola ciencia puede asumir el complejo nimero de determinantes y

en especial aquellos de tipo social. Es importante por tanto, los aportes

% Cobas Ruiz Marcia. La Investigacién-Accién en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, p4g.26. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
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metodoldgicos de las Ciencias Sociales para poder analizar de una manera mas

integral a la discapacidad.

La investigaciébn — accién es un enfoque que ha sido utilizado de forma reciente y
que se lo aplico por primera vez en Cuba, tiene tres caracteristicas importantes: su
caracter participativo, su impulso democratico, y su aporte simultaneo para la ciencia
como para el cambio social. Se le reconocen como rasgos distintivos, el caracter

preponderante de la accion y la estrecha unidad investigador/investigado®.

Para Vidal Ledo y Rivera Michelena®, la investigacién — accién es una forma de
estudio que permite investigar los problemas en un contexto determinado aplicando
programas de accion social, de tal forma que se alcancen, de forma simultanea,

conocimientos y cambios sociales.

Como parte de las modalidades de la investigacibn — accion se encuentra la
investigacién accion participativa, la misma que es considerada como una de las
mas versatiles por la riqueza de sus aportaciones, y que no se constituye como un
modelo Unico de investigacion, ya que generalmente realiza adaptaciones del
proceso a las condiciones particulares de cada situacion concreta. Entre las
premisas basicas de este tipo de investigacion encontramos: el poder de los grupos
para transformar la realidad, el énfasis en la accion transformadora como objeto de
la investigacion y su capacidad de generar conocimiento, ademas, la utilizacion de

técnicas cualitativas grupales, comunitarias y del desarrollo de creatividad grupal.

De acuerdo a este modelo de investigacion para estudiar la realidad de las personas
con discapacidad en su propio domicilio, se debe utilizar una combinacion de
enfoques metodologicos triangulados para alcanzar los conocimientos necesarios

en relacion a las caracteristicas personales, los principales problemas y restricciones.

En la figura 3 se puede observar los aspectos metodologicos secuenciados en una

investigacion de la situacion de salud de las personas con discapacidad.

% Rojo Pérez N. La investigacion cualitativa. Aplicaciones en salud. En: Alvarez Gonzalez A. Comp.
Investigacion Cualitativa. Seleccion de Lecturas. Editorial Ciencias Médicas, La Habana, 2007. citado
por: Cobas Ruiz Marcia. La Investigacion-Accion en la atencion de las personas con discapacidad en
las Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela. La Habana, 2010, pag. 27.

% Vidal Ledo M, Rivera Michelena N. Investigacién-accién. Educacién Médica Superior, 2007, 21 (4).
citado por: Cobas Ruiz Marcia. La Investigacién-Accion en la atencion de las personas con
discapacidad en las Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela. La Habana, 2010, pag. 27.
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Figura 3 Secuencia de aspectos metodologicos por objetivos y enfoques en el

trabajo de campo
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Este método de investigacion utiliza un enfoque de tipo cuantitativo y desarrolla un

estudio epidemiolégico en las areas psicosocial, psicopedagdgica y clinico-genética de

las personas con discapacidad.

Tipo de estudio epidemiolégico

Se realiza un estudio epidemiolégico observacional de tipo descriptivo y transversal.

Lugar y periodo donde se desarrolla la investigacion

Se define el pais en donde se realizara la investigacion y el periodo de tiempo en el que

se desarrollara la misma, por ejemplo: Investigacion epidemiolégica en la Republica del

Ecuador, 2009 — 2010.
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Universo de estudio

El estudio a realizarse comprende a la poblacion total en cada territorio nacional y
dentro de la poblacion debe incluirse a toda persona con discapacidad. La fuente de
datos para obtener el universo inicial puede ser: los datos censales de la Oficina o
Instituto Nacional de Estadistica, registros de las asociaciones de personas con
discapacidad, personas atendidas por discapacidad en la Atencion Primaria de Salud,
matriculas de las escuelas especiales y registros de los centros médicos

psicopedagdgicos y de los hospitales psiquiatricos.

Este tipo de investigacion utiliza como parte de su metodologia la pesquisa activa
casa por casa lo cual posibilita la localizacion de las personas registradas con
anterioridad y la inclusion de los no registrados. Por ejemplo con la aplicacion de este
procedimiento en Cuba en la Investigacion — Accion participativa se visitd el 100% de
las comunidades, municipios y provincias, y el universo final de las personas con
discapacidad casi triplico al universo inicial. Se estim6 una tasa de cobertura del
estudio de un 99,9% del total de personas con discapacidad®. En Venezuela con la
utilizacion de la misma metodologia se visitaron 643.948 hogares en las 1.136
parroquias de los 335 municipios que conforman el pais. Se estim6 una tasa de
cobertura del estudio del 97,1% del total de personas con discapacidad*®.

Métodos de recoleccion de lainformacion

Este tipo de investigacion emplea métodos empiricos, como las entrevistas
estructuradas, cuestionarios, pruebas psicométricas y psicopedagogicas, examenes

clinicos y de laboratorio genético, cuando es indispensable.

Se obtiene los datos primarios a través de tres instrumentos, dos de ellos para el

estudio de la discapacidad intelectual, y que son:

a) Instrumento clasificador 1: Para evaluar los aspectos psicopedagdgicos y
psicosociales.

b) Instrumento clasificador 2: Para evaluar los aspectos clinico-genéticos.

% Cobas Ruiz Marcia. La Investigacién-Accién en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag.34. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
% Cobas Ruiz Marcia. La Investigacién-Accién en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag.34. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
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c) Instrumento clasificador 3: Para evaluar los aspectos psicopedagogicos y

psicosociales en personas con otras discapacidades.

Detalles del trabajo de campo

La experiencia de la aplicacion de esta investigacion en otros paises como Cuba,
sefiala la importancia del trabajo entre varios profesionales como el de un duo
conformado por un médico de familia y un defectdlogo o psicopedagogo quienes
visitaron por vez primera el hogar y aplicaron los instrumentos. En Venezuela, los
equipos de visitadores fueron cuartetos: un especialista en Medicina General
Integral y master en Asesoramiento Genético, un licenciado en Educacion Especial
(psicopedagogo), un médico especialista en Medicina General Integral y un trabajador

social.

Control Semantico

Se establece la definicion de los conceptos empleados para efectos de la medicion.
Concepto de discapacidad

En este tipo de investigacion, se considera como discapacidad toda limitacion grave
para realizar las actividades que tuviera una persona en el momento del estudio,

siempre que su duracion total fuera superior a 1 afio®.

Se incluyen a las personas que han atenuado o eliminado su discapacidad con el uso
de ayudas técnicas externas, pero que pueden tener dificultades importantes si no

dispusieran de estas.

Discapacidades fisico-motoras mayores. Se considera esta condicion cuando la

persona presenta:

Paralisis de una extremidad superior o inferior.

- Hemiplejia, paraplejia o tetraplejia.

- Amputacién de miembros superiores o inferiores.

- Trastornos en la coordinacion de movimientos (involuntarios, temblores) y tono
muscular (aumento o disminucion).

- Trastornos graves del sistema nervioso (distrofias musculares, trastornos graves

% Cobas Ruiz Marcia. La Investigacién-Accién en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag.43. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf.
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de la marcha).
- Alteraciones del sistema osteomioarticular o ausencias de miembros u otra
region anatomica, deformidades graves de la columna vertebral, enanismo y

alteraciones desfigurativas severas.
Visuales. Se considera esta condicion cuando la persona presenta:

- Ceguera total: persona que no tiene percepcion de luz en ninguno de los dos
0jos.

- Débiles visuales (baja visidn): persona con una deficiencia visual grave, no
susceptible a tratamiento quirdrgico, y que para ver de cerca requiere el uso

de gafas con cristales o lupas con una potencia no menor a cuatro dioptrias.
Auditivas:

- Sordera: se considera esta condicion cuando la persona presenta discapacidad
para percibir cualquier sonido.

- Hipoacusicos: persona con diferentes niveles de pérdida de la audicion que
requiere del uso de protesis auditivas (audifonos).

- Mentales. Se considera esta condicion cuando la persona presenta:

- Psicosis cronica: esquizofrenia, parafrenias y trastornos bipolares.

- Demencias: se refiere a cualquier tipo de Alzheimer, y a demencias

vasculares y mixtas.
Discapacidades orgénicas o viscerales:

- Séblo se considera la insuficiencia renal crénica cuando existe necesidad o

criterio de didlisis.
Discapacidades mixtas o multiples:

- Cuando las personas estan afectadas por dos o mas discapacidades mayores.
- La sordo-ceguera, discapacidad que se estudia como entidad propia, se define
cuando la persona es ciega o débil visual, asociado con una pérdida auditiva

moderada o profunda demostrada.
Concepto de discapacidad intelectual

Para la realizacion de la medicion en este estudio se considera discapacidad intelectual

al nivel de funcionamiento intelectual significativamente inferior al de la media, y que
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coexiste con limitaciones en dos 0 mas areas de habilidades adaptativas, tales como:
comunicacion, autocuidado, vida en el hogar, habilidades sociales, uso de la
comunidad, autodireccién, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales,

tiempo libre y trabajo.

La discapacidad intelectual se manifiesta antes de los 18 afios de edad y puede estar
asociada, en algunos casos, a limitaciones fisico-motoras y sensoriales, asi como a

trastornos conductuales.

En términos practicos, la discapacidad intelectual se puede manifestar en los

siguientes niveles de funcionamiento:

Ligero:
Posee potencialidades de escolaridad hasta noveno grado en educacion especial:
- Susceptible de formacion laboral.

- Capaz de integrarse social y laboralmente.

Moderado:

Posee potencialidades de escolaridad hasta sexto grado en la educacion especial:
- Susceptible de formacion laboral
- Capaz de integrarse social y laboralmente con ayuda.

Severo:
Posee potencialidades para el logro de habilidades adaptativas funcionales:
- Susceptible de aprendizaje de técnicas laborales elementales.

- Capaz de integrarse laboralmente con ayuda en un medio protegido.

Profundo:
Posee potencialidades de comunicacion verbal o extraverbal elementales:
- Dependiente en actividades de la vida diaria.
- Las posibilidades de desarrollo estan directamente relacionadas con las

oportunidades que les ofrecen tanto en la familia como en la comunidad.

Criterios empleados para la clasificacion etiolégica Prenatal
Inespecifico:

Todo paciente que presente los siguientes criterios:
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- Peso al nacer inferior para la edad gestacional (CIUR).

- Antecedentes maternos de anemia cronica severa, enfermedades endocrinas
metabdlicas.

- Antecedentes maternos de consumo de drogas o de medicamentos que se sabe
o tienen posibilidades de producir RM (se incluye el alcoholismo y el consumo de
cigarrilos en cantidades que pueden afectar el flujo sanguineo fetal de forma
prolongada).

- Antecedentes de discapacidad intelectual en familiares de primer grado o que
sugieren una discapacidad intelectual ligada al cromosoma X.

- Antecedentes de consanguinidad.

- Malformaciones congénitas aisladas o asociadas con signos dismérficos.

- Signos dismorficos (tres o mas), lo menos sugestivos posible, dandole mayor
peso a los que no varian con el desarrollo.

- Microcefalia de nacimiento.

- Manchas blancas o café con leche de nacimiento, asi como lunares o
hemangiomas (son muy importantes porque estos defectos de nacimiento son
anormalidades ectodérmicas en las que se incluyen defectos neurocutaneos
gue, mientras no se demuestre lo contrario, pueden afectar con RM el SNC).

- Antecedentes maternos de anormalidades de los movimientos fetales.

- Antecedentes de ictero antes de las primeras 24 h de nacido, no debidos a
incompatibilidad de grupos sanguineos (porque pudieran presentar un defecto
metabdlico de base, mas aun, si presenta una discapacidad intelectual con
declinacion).

- Pacientes que tienen una lesidbn progresiva del SNC, determinada asi
neurolégicamente (porque puede ser que presenten defectos endocrino-

metabdlicos de causa genética).
Preambiental:

- Si en ausencia de otra posible causa se refiere, en el embarazo, exposicion al

alcohol, calor intenso, afecciones maternas de efecto conocido (diabetes, HTA).
Pregenético:

- Diagndstico clinico o de laboratorio previo, concluyente de afeccion de causa

genética: monogénica, cromosomica o multifactorial.
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Perinatales:

- Los casos en los que no existen los criterios anteriores y hay antecedentes de
asfixia perinatal, aspiracion meconial, prematuridad con peso adecuado para la
edad gestacional, traumas en el parto, infecciones, intoxicaciones, ictero por

incompatibilidad de grupos sanguineos o infecciones severas.
Postnatales:

- Pacientes sin los criterios establecidos en Prenatales, que tienen
antecedentes de buen desarrollo psicomotor y de infecciones del SNC,
traumas, intoxicaciones, y estan catalogados por Neurologia como un
defecto estatico del SNC.

Ordenamiento de etapas en la investigacion-accion participativa

En la figura 3 se observa la secuencia por etapas ordenadas para el desarrollo de la
investigacion — accion participativa en relacion a la atencion a las personas con

discapacidad.

Figura 4. Etapas de la investigacion — accidn participativa

Etapa preparatoria. Estudio documental del lugar

Entrevista en profundidad a los principales lideres

Planteamiento del estudio

Capacitacion a participantes en el trabajo de
campo

Trabajo de campo investigacion - accion

Informacién de resultados e impresiones de la
comunidad

Dinamica grupal con autoridades de gobierno.
Politicas publicas

Fuente: Cobas Marcia
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En primer lugar se realiza una revision documental del lugar, en donde se analiza
diferentes aspectos de interés como: caracteristicas geogréaficas, climaticas,
division politica — administrativa, desarrollo socioeconémico y cultural, marco
juridico de la discapacidad, y organizaciéon de los servicios, instituciones y

asociaciones de atencion a las personas con discapacidad.

Luego se realizan las entrevistas en profundidad a los principales lideres politicos
y de gobierno, también se realiza a personas representativas de instituciones y
asociaciones de personas con discapacidad. Luego viene el planteamiento del

estudio, donde se consideran los aspectos organizativos y operacionales.

Como siguiente paso se desarrolla un proceso de capacitacion de los
participantes, que debe incluir a los investigadores y representantes de las

diferentes comunidades.

El préximo paso es el trabajo de campo, donde se realizan las acciones de
investigacion y las acciones inmediatas para transformar las condiciones de vida
de las personas con discapacidad. Luego sigue el proceso de entrega de
resultados y de consulta comunitaria. El Ultimo paso es el desarrollo de una
dinamica grupal con autoridades de gobierno para delinear y acordar politicas

publicas.
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CAPITULO III. LA INVESTIGACION EPIDEMIOLOGICA DEL
PROGRAMA “MANUELA ESPEJO 2010-2011”

El objetivo de este capitulo es presentar los antecedentes y los resultados que se
obtuvieron luego de la aplicacién de la investigacion — accion del programa “Manuela
Espejo”, y que estuvo enfocada de manera particular a la caracterizacion y

cuantificacion de las personas con discapacidad en todo el territorio del pais.
3.1 Antecedentes del Programa*

El Programa “Manuela Espejo” nace de la voluntad politica del gobierno nacional por
atender a los grupos de atencion prioritaria, y de la necesidad del pais por cumplir
los acuerdos adquiridos en la convencion de las Naciones Unidas para promover y

fortalecer la proteccion de los derechos de las personas con discapacidad.

En concordancia con los instrumentos internacionales que han sido ratificados por el
pais y a los cuales se ha adherido de forma permanente, el 23 de mayo del 2007, se
concreta uno de los objetivos del actual gobierno de elevar a politica de Estado la
atencion y prevencion de la discapacidad, asignando la planificacion, ejecucion y
control de las politicas dirigidas a este segmento a la Vicepresidencia de la
Republica, a través de una serie de programas como “Ecuador sin Barreras” y la

Mision Solidaria “Manuela Espejo”.

Es importante también recalcar que como parte de la transformacién de las politicas
del Estado, el pais aprobé en el 2008, la nueva constitucién de la Republica, la cual
incluye en 21 articulos y una disposicidn transitoria, la defensa de los derechos de
las personas con discapacidad y la responsabilidad del Estado en la implementacion

de politicas, normas y reglamentos a favor de estas personas.

Una vez que se cont6 con el marco legal, la Vicepresidencia de la Republica a través
del Lic. Lenin Moreno suscribié un convenio de cooperacion interinstitucional con el
Ministerio de Salud de Cuba, para el asesoramiento psicosocial, clinico y genético a
las personas con discapacidad por medio de la Misién “Manuela Espejo” y con el
Ministerio de Defensa, para que permita a las Fuerzas Armadas dar el soporte

logistico al programa.

* La informacién sobre el programa “Manuela Espejo” fue proporcionada por el departamento de
comunicacion de la vicepresidencia de la Republica.
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La Mision Solidaria “Manuela Espejo” se ha constituido en una cruzada sin
precedentes en la historia del Ecuador; en un primer momento fue un estudio
cientifico - médico para determinar las causas de las discapacidades y conocer la
realidad bio psicosocial de esta poblacion desde los puntos de vista bioldgico,
psicoldgico, social, clinico y genético, de acuerdo con los nuevas metodologias y
modelos de atencion a la discapacidad y que tuvo la finalidad de delinear politicas de
Estado que estén acordes con la realidad de las personas que fueron diagnosticadas

abarcando multiples areas como salud, educacion y bienestar social.

Esta investigacion surge ante la falta de estadisticas serias que le permitan a la
administracion publica tomar decisiones o planificar programas dirigidos a prevenir o
atender eficientemente a las personas con discapacidad, ademas en temas como la
salud publica es importante contar con datos actualizados de la poblacion analizada

a traves de la investigacion epidemioldgica.

En el caso del Ecuador, trazar politicas publicas requeria de un conocimiento real de
la situacion de las personas con discapacidad por medio de la aplicacion de un
estudio epidemiolégico descriptivo, que considere su condicion, el acceso a sus
plenos derechos y la vision de la calidad de vida de una sociedad medida por el trato

que la misma dispensa a los mas débiles.

Con estas premisas, Ecuador solicito la asesoria de Cuba para la aplicacion de la
Mision “Manuela Espejo”, en consideracion al estudio realizado del 2001 a 2003 por
este pais, para evaluar las caracteristicas bio psicosociales, el entorno y agentes
causales de las diferentes discapacidades, el cual aportd datos relevantes que
permitieron la puesta en marcha de nuevas estrategias y programas para esta

poblacién. Este estudio se aplicé también en Venezuela.

3.2 Caracterizaciéon del estudio bio psicosocial, pedagdgico y clinico genético

de la mision solidaria “Manuela Espejo” y coordinacion de sus componentes
3.2.1 Método utilizado

El Programa Manuela Espejo realiz6 una investigacion — accion de tipo descriptiva,
en la Republica del Ecuador. Esta investigacion implementé un estudio

epidemioldgico transversal de tipo bio psicosocial, clinico y genético. El estudio
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comprendié a toda la poblacion del Ecuador residente en el territorio nacional y

dentro de ella se contemplé a todas las personas con discapacidad.

El estudio “Manuela Espejo” realiz6 un estudio que no se limitd expresamente a
caracterizar e identificar las necesidades de las personas con discapacidad, sino de
dar respuesta oportuna y eficaz a las mismas, en tres fases:

Primera Fase: Diagnhostico

Gracias al convenio suscrito entre las Republicas de Ecuador y Cuba, 229 médicos
especialistas cubanos y 120 ecuatorianos cumplieron con la primera fase de
diagnostico en la investigacion médico-cientifica de las causas de las
discapacidades, dando un diagndstico completo, en areas que en el pais han tenido
un incipiente desarrollo, como la genética clinica. Si bien esta investigacion partié del
conocimiento de los registros y evaluaciones de discapacidad realizada por otras
instituciones como el Conadis, el aporte que se ha realizado a través de la nueva
investigacion epidemioldgica permitira que las acciones y servicios que se realicen

estén acordes a la realidad de las personas discapacitadas del pais.

Los personeros de la Mision Solidaria “Manuela Espejo”, integrados por especialistas
en salud, guia comunitario, conductor y un militar realizaron intensas caminatas,
transportandose a lomo de caballo o en canoas, para encontrar a personas con

discapacidad hasta en los lugares mas apartados.

Esta fase comprendio la realizacion del estudio con metodologia probada en Cuba 'y
nuevas alternativas tecnolégicas desarrollados en el pais, que contempla una visita
en sus domicilios a todas las personas con discapacidad a través de la pesquisa
activa, el registro georeferencial-satelital, el diagnéstico especializado a nivel médico
y de laboratorio, atencion primaria de salud a los familiares que lo requieran,
investigaciéon de la realidad socio-econdmica de cada familia, y la ayuda a la

comunidad en coordinacién con distintas instituciones.

Del tratamiento se derivaron requerimientos de las personas con discapacidad:
rehabilitacion, tratamiento médico, ayudas técnicas, insercion laboral, inclusion

educativa, proteccion integral y especial.
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Segunda Fase: Respuesta

Los casos considerados criticos en el estudio son aquellos en los que la
discapacidad se desenvuelve en un entorno agravado por factores socio econdmicos
(extrema pobreza) o ambientales (efectos de fumigaciones, contaminacion, etc.).
Casos que ameritan una respuesta inmediata y efectiva, es asi que la Mision
emprendid la fase de respuesta a través de la entrega de ayudas técnicas (sillas de
ruedas, bastones, muletas, andadores, etc....), y una accion intersectorial de varias
instituciones del Estado como el Registro Civil para la entrega gratuita de cédulas de
identidad, el MIDUVI (Ministerio de Desarrollo Urbano y Vivienda) para la entrega de
casas, el Ministerio de Salud Publica, para la atencion médica integral, el Ministerio
de Inclusiébn Econémica y Social para implementar politicas de proteccién social y la
entrega del bono de desarrollo y los Ministerios de la Producciéon y de Relaciones
Laborales para el desarrollo de destrezas y potencialidades de las personas con

discapacidad.

Adicionalmente se han generado otros proyectos para atender focalizadamente los
requerimientos de protesis, tamizajes auditivos, visual y metabdlico tempranos,
servicio de diagndstico y rehabilitacion, asi como el desarrollo de la transferencia
econOmica condicionada, al cuidador de la persona con discapacidad severa con

alto nivel de dependencia (Misién Joaquin Gallegos Lara).
Tercera Fase: Politicas

En esta fase el desafio para el gobierno es consensuar, planificar y construir
politicas sociales y de Estado, que permitan realizar un trabajo eficiente entre
distintas instancias gubernamentales, en estrecha colaboracion con los gobiernos
locales, sobre la base de lo realizado por el programa “Manuela Espejo”. En este
ambito es fundamental legitimar la corresponsabilidad del Estado, las familias, la

comunidad y las personas con discapacidad.

La planificacion y ejecucion del trabajo administrativo, operativo y logistico de la
Mision se desarroll6 conjuntamente con el equipo de médicos y personal de salud
del Ecuador y Cuba, asi como con unidades militares y direccionales de Salud de
todo el pais, alcaldes, jefes politicos, tenientes politicos, jefes de Juntas
Parroquiales, secretaria de pueblos y lideres comunitarios, bajo la coordinacién de la

Vicepresidencia de la Republica.
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3.2.2. Aspectos organizativos y componentes del programa

El soporte cientifico y técnico de la Mision fue dado por un equipo de profesionales
ecuatorianos y cubanos que materializaron los objetivos trazados por la

Vicepresidencia de la Republica del Ecuador.

La coordinacion de campo entregd la base de datos provisionales del estudio
practicado a las personas con discapacidad, a los gobernantes y directores de salud,

en presencia de las autoridades de las 24 provincias del Ecuador.

Como principio fundamental del estudio, las visitas de los brigadistas se realizaron
en las propias viviendas de las personas con discapacidad, desde los sectores

rurales hasta urbanos, con la participacion activa de la comunidad.

El diagnostico se dio siempre con el consentimiento de la persona con discapacidad
o su familiar responsable, con la activa participacion de miles de voluntarios que se
sumaron al trabajo de la Mision. En cada puesto se controlé rigurosamente la calidad

de la aplicacion de los instrumentos y variables.

El estudio contd con la experiencia, asi como principios organizativos Yy

metodoldgicos aplicados en las investigaciones realizadas en Cuba y Venezuela.

Cada brigada estuvo conformada por un quinteto: un médico general, dos
especialistas: uno en psicopedagogia y otro en genética clinica, militar guia y un

lider comunitario.
Componente de Fuerzas Armadas

Las Fuerzas Armadas tuvieron a su cargo la organizacién, planificacién, seguridad,
la georeferenciacion de las personas con discapacidad y el soporte logistico (que
incluye transporte, alojamiento, alimentacion.). Significo un reto especial el trabajo de
las provincias orientales; esto debido a las condiciones geograficas que requirieron
la implementacién de una logistica, con avionetas, helicépteros y transporte fluvial,

para llegar a esas zonas.
Componente del Ministerio de Salud Publica

Las Direcciones de Salud constituyeron otro soporte determinante para la Mision, ya

que proporcionaron, dependiendo de las necesidades de cada provincia, un

contingente de de profesionales médicos sobre la base de requerimientos de la
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Coordinacion Técnica-Médica de la Misidn. Las respectivas direcciones
establecieron a las coordinaciones cantonales, parroquiales, médicos de brigadas,
personal para control de cantidad y estadistica asi como para la adquisicion de la
medicina necesaria en las brigadas. Los médicos definieron la entrega de ayudas

técnicas y la atenciébn complementaria a cada caso.
Componentes de Informatica

El grupo de las provincias se encargé del procesamiento de cada instrumento
obtenido en el trabajo del terreno, asi como la entrega de informacion necesaria. Se
digitalizé con la méaxima calidad posible los instrumentos obtenidos, con el fin de
garantizar el procesamiento de la informacion de los resultados, incluso con

fotografias. En las provincias grandes se trabajo con dos centros de diagnéstico.
Componente de Socializacion

El estudio tuvo la colaboracion de actividades seccionales de los diferentes
cantones. Para ello se organizaron grupos de avanzada que realizaron reuniones de
socializacion antes de emprender con la investigacion en cada cabecera cantonal.
Se dieron a conocer los siguientes aspectos: objetivos y etapas de “Manuela
Espejo”, en qué consiste el Primer Estudio bio psicosocial, clinico y genético,
responsabilidades de autoridades locales, necesidades de las brigadas, estrategia

de campo en cada provincia y objetivos de la Mision “Joaquin Gallegos Lara”.
Componente Docente

El desarrollo de la Misidon “Manuela Espejo” facilité un marco académico para la
formaciébn de posgrado en medicina general integral para los egresados
ecuatorianos de la ELAM (Escuela Latinoamericana de Medicina de la Habana).
Estos formaron parte de las brigadas que brindaron atencién médica de las personas
con discapacidad, desarrollando habilidades teéricas y practicas contempladas en el

plan de formacion de especialidad.
Coordinacién del Puesto de Direccidn

Otro elemento importante, dentro de la organizacién del estudio, es la coordinacion

del campo por parte del “Puesto de Mando” de la Misidon, mismo que tuvo la

responsabilidad de velar y garantizar el cumplimiento del estudio en cada provincia.

Esta coordinacion de campo fue la encargada de asesorar sobre todo los aspectos
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de caracter social, politico, econdémico, cultural y geografico, asi como facilitar los

equipos, materiales y suministros requeridos.

3.2.3 Criterios de Inclusion y Trabajo de campo

En los criterios de Inclusion se consideraron los siguientes items:

Persona con discapacidad fisica-motora con hemiplejias, tetraplejias,
paraplejias, paralisis de extremidades, amputaciones, trastornos de
movimientos musculares, ausencia de miembros, deformidades graves de la
columna.

Personas con discapacidad visual como ceguera total, débiles visuales o no
susceptibles de tratamiento quirdrgico y que para ver requieren el uso de
gafas con cristales o lupas.

Personas con discapacidad auditiva leve, moderada o severa.

Personas con discapacidad visceral como la insuficiencia renal, cronica con
criterio de dialisis (hemodialisis, o dialisis peritoneal).

Personas con discapacidad mental como la psicosis crénica, esquizofrenia,
trastornos bipolares, Alzheimer, demencias vasculares o mixtas.

Personas con discapacidad mixta o multiple o aquellas afectadas por mas de
una discapacidad.

Personas con discapacidad intelectual leve, moderado o severo.

Se excluye del estudio discapacidades menores, temporales o somaticas.

El trabajo de campo sigui6 el siguiente proceso:

El especialista psicopedagogo realiza la investigacion psicopedagdgica y
social haciendo uso del Clasificador inicial, que es un instrumento utilizado
para evaluar la discapacidad intelectual.
El méaster en genética y el médico aplicaron la segunda parte del instructivo
para la investigacion clinica y genética.
Se aplica, asimismo, el clasificador inicial “Otras Discapacidades” para

personas con discapacidad diferente a la intelectual.

Las personas con discapacidad intelectual que requirieron un diagnostico mas

preciso recibieron una segunda visita por parte del especialista en genética, quién

35



aplicé la historia clinica-genética. Se tomaron muestras de sangre u orina para

enviarlas al Centro Nacional de Genética Médica de Cuba.

La Mision conté con grupos multidisciplinarios constituidos por especialistas en
genética clinica, medicina general, neurofisiologia, psicologia, otorrinolaringologia,
fisiatria, neuropediatria, angiologia y enfermeras. Este equipo multidisciplinario

realizé interconsultas en las 24 provincias del pais.

La estrategia de campo permitié cumplir con la planificacion del trabajo, utilizando
cartografia en los cantones, que se revisaron en los puntos de avanzada antes del
riesgo de las brigadas médicas, asi como aspectos de logistica, como el clima,

transporte, latitud, riegos epidemiologicos, distancias, y demas.

La poblacién inicial de las personas con discapacidad se obtuvo de diferentes
fuentes, de manera especial de los registros censales, de los registros del Conadis,
de asociaciones de personas con discapacidad, y de instituciones de salud y

educacion.

3.3 Resultados de componente investigacion; caracterizacion epidemioldgica,
problemas y restricciones de las personas con discapacidad en la Republica

del Ecuador

Desde el 2 de Julio de 2009 hasta septiembre de 2010, la Mision “Manuela Espejo”
visitd 1°286.331 hogares en todo el territorio nacional. El total de las personas con
discapacidad identificadas en el Ecuador luego de realizar el estudio médico —
cientifico y de acuerdo a los criterios de inclusion y por demanda espontanea fue de
293.743%, lo que se traduce en una tasa de prevalencia de 2,03% por cada 100

habitantes, con datos del censo de poblacién del afio 2010.

Bolivar fue la provincia con la tasa mas elevada de prevalencia con 3,04 por cada
100 habitantes; le siguen en orden descendente: Cotopaxi con 2,70 por cada 100
habitantes; Chimborazo con 2,69 por cada 100 habitantes; Cafar con 2,68 por cada
100 habitantes; Carchi con 2,64 por cada 100 habitantes; Zamora Chinchipe con
2,53 por cada 100 habitantes; Loja con 2,38 por cada 100 habitantes; el Oro con
2,31 por cada 100 habitantes; Tungurahua con 2,22 por cada 100 habitantes;

2 Este valor se obtuvo luego de la primera etapa de investigacion y que finalizé en el 2010, los
Gltimos datos de personas con discapacidad sefialan un nimero de 303.000 personas discapacitadas
de acuerdo a datos que fueron dados en el informe a la nacién del 11 de agosto del 2012 por el
vicepresidente de la republica.
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Pastaza con el 2,08 por cada 100 habitantes; Santa Elena con 2,06 por cada 100
habitantes; Guayas con el 2,05 por cada 100 habitantes, todas ellas por encima de
la tasa media nacional que fue del 2,03.

Las provincias con mayor numero de personas con discapacidad corresponden a:
Guayas (74.688), Pichincha (44.733), Manabi (27.723), El Oro (13.861), Los Rios
(13.083), Azuay (12.965) (Tabla 1).

Tabla 1. Prevalencia de personas con discapacidad segun provincias

Provincias Poblacion general Total Tasa x 100 hab.

Bolivar 183.641 5.591 3,04
Cotopaxi 409.205 11.041 2,70
Chimborazo 458.581 12.337 2,69
Caiar 225.184 6.038 2,68
Carchi 164.524 4.347 2,64
Zamora Chinchipe 91.376 2.312 2,53
Loja 448.966 10.696 2,38
El Oro 600.659 13.861 2,31
Tungurahua 504.583 11.198 2,22
Pastaza 83.933 1.750 2,08
Santa Elena 308.693 6.363 2,06
Guayas 3.645.483 74.688 2,05
Manabi 1.369.780 27.723 2,02
Napo 103.697 2.062 1,99
Sucumbios 176.472 3.501 1,98
Morona Santiago 147.940 2.863 1,94
Santo Domingo de los T. 368.013 7.129 1,94
Imbabura 398.244 7.403 1,86
Azuay 712.127 12.965 1,82
Esmeraldas 534.092 9.496 1,78
Pichincha 2.576.287 44.733 1,74
Los Rios 778.115 13.083 1,68
Orellana 136.396 2.290 1,68
Galapagos 25.124 273 1,09
Zonas no delimitadas 32.384 0 0,00

Total 14.483.499 293.743 2,03

Fuente: Programa Manuela Espejo
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De acuerdo a estos datos y en relacion a otros paises como Cuba y Venezuela en
donde se aplicoé la misma metodologia, la tasa de prevalencia en el Ecuador es del
2,03%, que es mayor a la de Venezuela del 1,21% y menor a la de Cuba del 3,26%.
Estas diferencias pueden explicarse por una mayor integridad de la investigacion en
Cuba, en relacion a los demas paises donde se aplicé la misma metodologia de
investigacion, en Cuba se considera fue estudiado la mayor parte del universo de las
personas con discapacidad, no siendo el caso de Venezuela, donde se estima una

caida del 3% de la poblacién a examinar, por negativas a participar en el estudio®.

Considerando las regiones del Ecuador y la prevalencia de la discapacidad en cada
una de estas, encontramos que la Costa fue la region en donde se identifico el
mayor namero de personas con discapacidad con 152.469 casos, que equivale al
2% de la poblacion; en la Sierra se identificaron 126.266 casos, que corresponden al
2,08% de la poblacion; en la Amazonia se identificé 14.735 casos que corresponden
al 1,99% de la poblacion, y se identificé 273 casos en Galapagos, lo que equivale al
1,09% de la poblacion (Tabla 2).

Tabla 2. Prevalencia de personas con discapacidad segun region

Region Poblacion No. Tasa x 100 hab.

Costa 7.604.835 152.469 2,00

Sierra 6.081.342 126.266 2,08

Oriente 739.814 14.735 1,99

Insular 25.124 273 1,09
Zonas no

delimitadas 32.384 0 0,00

Total 14.483.499 293.743 2,03

Fuente: Programa Manuela Espejo

En el siguiente grafico se pude observar la composicion de la poblacién con
discapacidad en el Ecuador en relacion a los datos obtenidos en la investigacion

epidemioldgica del programa “Manuela Espejo”.

3 Cobas Ruiz Marcia. La Investigacion-Accion en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag.57-58. Recuperado el 29 de mayo del
2012 en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
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Graéfico 1. Personas con discapacidad segun regién
14.735 273_ 0

Hm Costa
M Sierra
m Oriente
M Insular

W Zonas no delimitadas

Elaboracién: Propia

En cuanto a grupos étnicos, se identifico que de 830.418 indigenas, 2.983 tienen
discapacidad, mientras que de 604.009 afrodescendientes, 4.469 tienen

discapacidad.

Durante la investigacion se percibié que en la Amazonia y en la Sierra influyen en las
causas de la discapacidad el clima, la geografia, el nivel cultural y la accesibilidad de
servicios de salud. En la Sierra se observdé un mayor grado de desnutricién, de
enfermedades respiratorias y un bajo ingreso econdémico en relacion al resto de

regiones.

Segun el tipo de discapacidad (Tabla 3), en Ecuador la discapacidad fisico-motora
obtiene el primer orden de frecuencia (107.522 personas), con una tasa de 0,74 por
100 habitantes, lo que constituye el 36,60% del total de las personas con
discapacidad; la discapacidad intelectual le sigue, con 71.417 personas (tasa del
0,49 por 100 habitantes y 24,31% del total); luego tenemos la discapacidad mdltiple,
auditiva y visual (tasas del 0,28; 0,23; y 0,19 por 100 habitantes respectivamente y
del 13,98%, 11,52% y 9,31% del total), por ultimo encontramos a la discapacidad
mental (tasa 0,09 por 100 habitantes y 4,27% del total).
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Tabla 3. Personas con discapacidad segun tipo.

Tipo de discapacidad No. % Tasa
Fisico-motora 107.522 36,60 0,74
Intelectual 71.417 24,31 0,49
Mental 12.552 4,27 0,09
Mdltiple 41.065 13,98 0,28
Auditiva 33.828 11,52 0,23
Visual 27.359 9,31 0,19

Total 293.743 100,00 2,03

Fuente: Programa Manuela Espejo

Gréfico 2. Porcentaje de personas con discapacidad
segun tipo
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Elaboracion: Propia

En comparacion a la investigacion realizada en Cuba y Venezuela, la discapacidad
fisico-motora es al igual que en Venezuela la de mayor frecuencia en el Ecuador, en
Cuba la de mayor frecuencia es la discapacidad intelectual con una tasa de 0,82 por
100 habitantes y del 38,52% del total de personas con discapacidad™®.

También se puede analizar la mayor frecuencia de tipo de discapacidad por regiones
(Tabla 4), en donde se observa que en la Sierra se encontré una mayor incidencia

de discapacidad auditiva con el 55,20%, y multiple, con el 52,5%. La discapacidad

! Cobas Ruiz Marcia. La Investigacidén-Accién en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag.58-58. Recuperado el 29 de mayo del
2012 en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
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intelectual, con el 55,84% se concentra de forma mayoritaria en la Costa, al igual

gue la fisico-motriz con el 54,6% y la visceral, con el 69,7%.

Tabla 4. Incidencia de Discapacidad por region

Tipo de Discapacidad Regién %
Auditiva Sierra 55,2
Muiltiple Sierra 52,5
Intelectual Costa 55,8
Fisico-motora Costa 54,6
Visceral Costa 69,7

Fuente: Programa Manuela Espejo

Al considerar la prevalencia por grupos de edad, la mayor frecuencia se observé en
el grupo de 60 afios y mas con el 43,45% de casos estudiados y que corresponde a

127.616 personas.

Cuando se analiza la variable sexo (Tabla 5), se puede observar una distribucion
con un ligero predominio del sexo masculino respecto del femenino una vez que se
obtuvieron los datos a nivel nacional de la poblacion con discapacidad en el pais. La
tasa de prevalencia para el sexo masculino en fue de 2,05 por cada 100 varones,
mientras que el femenino fue de 2,00 por cada 100 hembras. La razén
masculino/femenino fue de 1,0 en el Ecuador, mientras que en Cuba y Venezuela
fue del 1,2,

Tabla 5. Personas con discapacidad segun sexo.

Sexo No. % Tasa
Femenino 146.277 49,8 2,00
Masculino 147.466 50,2 2,05
Razén M/F 1,0

Total 293.743 100 2,03

Fuente: Programa Manuela Espejo

%> Cobas Ruiz Marcia. La Investigacidn-Accién en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag.61-62. Recuperado el 29 de mayo del
2012 en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
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Gréfico 3. Porcentaje de personas con discapacidad segun
sexo
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50,2% 49,8%
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Elaboracion: Propia

Las caracteristicas ocupacionales de las personas con discapacidad se muestran en
la Tabla 6. Los beneficiarios del bono y desempleados resultaron los de mayor
frecuencia en el pais con el 37,42 y 24,86%. Le siguen, en orden descendente,
amas de casa, estudiantes y trabajadores, con 15,76, 11,17 y 6,84%,

respectivamente.

Tabla 6. Personas con discapacidad y ocupacion*

Ocupacion No. %

Estudiante 27.458 | 11,17
Ama de Casa 38.725 | 15,76
Trabajador 16.806 6,84
Jubilado 9.711 3,95
Desempleado 61.097 | 24,86
Beneficiarios del Bono 91.973 | 37,42

Total 245.770 | 100,00

Fuente: Programa Manuela Espejo
*S0lo incluye a personas con 5 afios y mas

En relacion al nivel de escolaridad de la poblacion discapacitada (Tabla 7), tenemos
gue los mayores porcentajes se encuentran en los niveles sin escolarizar y primaria,
luego le siguen los niveles de Preescolar y Basica con 34.570y 16.679 personas.
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Tabla 7. Personas con discapacidad y nivel de escolaridad

Nivel de escolaridad No. %

Sin escolarizar 79.897 36,05
Preescolar 34.570 15,60
Primaria 78.432 35,39
Bésica 16.679 7,53
Estudio de oficio 477 0,22
Diversificada 4.946 2,23
Técnico Superior 2.444 1,10
Universitaria 4.173 1,88

Total 221.618 100,00

Fuente: Programa Manuela Espejo

Graéfico 4. Personas con discapacidad y nivel de
escolaridad
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Elaboracion: Propia

Tenemos a continuacion los resultados de la discapacidad intelectual en los paises
donde se realiz6 la investigacion- acciéon. En el Ecuador se estudiaron 71.417 casos,

para una tasa de prevalencia de 0,49 por cada 100 habitantes (Tabla 8). En relacién
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a Cuba que tiene el 1,2% y Venezuela que alcanza el 0,36*°, |a tasa de prevalencia

de la discapacidad intelectual en el pais esta a un nivel cercano al de Venezuela.

Tabla 8. Incidencia de la Discapacidad Intelectual
en paises donde se realizé la investigacién-accion

Pais Ndmero %
Cuba 140.489 1,25
Venezuela 99.618 0,36
Ecuador 71.417 0,49

Fuente: Programa Manuela Espejo y Cobas Marcia

De acuerdo a estudios sobre el tema, la prevalencia de la discapacidad intelectual
no ha sufrido mayores cambios a lo largo de los ultimos 50 afios, debido a entre
otros factores a los avances médicos, educacionales y la emergencia de nuevas
enfermedades, o factores que traen como consecuencia el aumento de esta
discapacidad. En ciertos casos, la prevalencia de este tipo de discapacidad pudo
haber incrementado por el aumento de sindromes como el fetal alcohdlico, el abuso
de drogas durante la gestacion o el sindrome de inmunodeficiencia adquirido (SIDA)
congénito, también ha decrecido la mortalidad de nifios prematuros con peso de
1.500 y 2.500 gramos, y esto ha aumentado la supervivencia de nifios muy
prematuros. De esta manera, las cifras de prevalencia se mantienen por lo general

entre el 1y 3%.%’

Tomando en consideraciéon el nivel de intensidad de la discapacidad intelectual
(Tabla 9), en el pais se observé un predominio de la forma moderada (37,9%),
seguida en orden descendente por la severa (24,4%), la leve (21,0%), no definida
(9,7%) y la profunda (7,0%). Estos resultados reflejan el insuficiente o tardio
diagndstico de la discapacidad intelectual leve en el pais y su agravamiento por falta

de atencion educativa.

“6 Cobas Ruiz Marcia. La Investigacion-Accidn en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag.65-66. Recuperado el 29 de mayo del
2012 en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf

“Portuondo Sao M. Estudio epidemiolégico del retraso mental en el policlinico “Carlos J. Finlay” de
1977 a 1997, La Habana, citado por: Cobas Ruiz Marcia. La Investigacién-Accién en la atencion de
las personas con discapacidad en las Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela. La Habana,
2010, pég. 67.
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Tabla 9. Personas con discapacidad intelectual segun nivel de intensidad.

Nivel de intensidad de la discapacidad intelectual No. %
Leve 15.006 21,0
Moderada 27.088 37,9
Severa 17.391 24,4
Profunda 5.026 7,0
No definida 6.906 9,7

Total 71.417 100,0

Fuente: Programa Manuela Espejo

Gréfico 5. Personas con discapacidad intelectual segun
nivel de intensidad
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Elaboracion: Propia

En la tabla 10 se describe la frecuencia de discapacidad intelectual de acuerdo a las

diferentes regiones en el pais. Se observa que en la Costa se encuentra el mayor
namero de personas con discapacidad intelectual 39.882 lo que equivale al 55,8%
de las personas estudiadas, en la Sierra se identific6 a 24.370 personas que
corresponde al 34,12%, en el Oriente 4.350 personas y el 6,09%, finalmente se
identifico en la region Insular 85 personas y el 0,12%.
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Tabla 10. Prevalencia de discapacidad intelectual segun regiones

Region Poblacion general No. %
Costa 7.604.835 39.882 55,84
Sierra 6.081.342 24.370 34,12
Oriente 739.814 4.350 6,09
Insular 25.124 85 0,12
Otras 32.384 2.730 3,82

Total 14.483.499 71.417 100

Fuente: Programa Manuela Espejo

En la tabla 11, se indica la caracterizacion clinico-genética de las personas con
discapacidad intelectual en el Ecuador, para lo cual, a manera de introduccién, se

resumen las caracteristicas que se revisaron con anterioridad.

Tabla 11. Resumen de las caracteristicas para el estudio
clinico-genético

Caracterizacion clinico-genética No. Tasas, razones y %
Total de personas con
discapacidad intelectual 71.417
Tasa Nacional 0,49 x 100 hab.
Discapacidad intelectual leve 15.006 (21%)

Niveles mas profundos de
discapacidad intelectual 49.505 (69,31%)

*9,7% no definidos
Fuente: Programa Manuela Espejo

La discapacidad intelectual no es una enfermedad o un sindrome, sino un concepto
qgue reune un grupo de trastornos o desordenes de diversa etiologia. Produce
problemas adaptivos, los que implica una dificultad de las personas con
discapacidad para adaptarse y para satisfacer las exigencias de su medio en
diferentes areas como: comunicacion, cuidado propio, vida en el hogar, actividades
sociales, uso de la comunidad, autodireccién, salud, seguridad, contenidos

escolares, ocio y trabajo.
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La discapacidad intelectual puede estar causada por factores genéticos o
ambientales. Los factores genéticos siempre son de naturaleza prenatal, mientras

gue los ambientales pueden ocurrir en la etapa prenatal, perinatal o postnatal.

La discapacidad intelectual se considera multifactorial por la combinacion de
diversos factores. Algunos factores casuales son genéticos, como en el caso del
Sindrome de Down, errores congénitos del metabolismo la Fenilcetonauria,
alteraciones de desarrollo embrionario. También se incluyen las infecciones
prenatales, problemas perinatales (relacionados con eventos en el momento del
parto), enfermedades infantiles que pueden ir desde una infeccion grave hasta un

traumatismo, déficits sociales y ambientales, desnutricion severa y accidentes.

El estudio encontré algunos datos interesantes que se relacionan con el entorno y
que podrian tener directa incidencia en la aparicion de una discapacidad, asi se
puede mencionar a las alteraciones tempranas del desarrollo embrionario (sindrome
de influencia prenatal, infecciones maternas en donde se destacan las de
transmision sexual, rubeola y toxoplasmosis, y exposicion a teratdgenos, farmacos,
radiaciones, entre otros); los problemas de gestacion y perinatales (deficiente
nutricion fetal y alteraciones perinatales que incluye infecciones derivadas de la
asfixia intrauterina, problemas de reanimacion, infecciones como la meningitis, entre
otras); enfermedades adquiridas en la infancia (infecciones, traumatismos y otros);
otras etiologias (intoxicaciones de plomo, arsénico, tumores intracraneales, lesiones
derivadas de paradas cardiorespiratorias, hipotiroidismo); problemas conductuales y
ambientales (relacionados con el abandono, la carencia de estimulos, la pobreza,
desnutriciébn, madres adolescentes, entorno multiproblematico asociado a entornos

marginales).

En la tabla 12 se muestra las visitas realizadas por especialistas en Genética Clinica

en las diferentes regiones del pais.

Tabla 12. Visitas realizadas para evaluacion clinico-genética

Visitados para
Total de personas con estudio clinico-
Pais discapacidad intelectual genético %
Ecuador 71.417 23.562 32,99

Fuente: Programa Manuela Espejo
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En relacién a otras investigaciones realizadas en paises de la regién, las visitas
realizadas en el Ecuador alcanzaron el 32,99% de la poblacion total de personas con
discapacidad intelectual, lo cual es menor al porcentaje de visitas en Venezuela que
fue del 33,5% y mayor al de Cuba que fue del 29,8%. Un porcentaje mayor de
visitas entre un pais y otro, se debe a que en Cuba por ejemplo existe un programa
de genética médica que permiti6 que muchas personas que presentan esta
discapacidad ya hayan sido estudiadas, mientras que en el Ecuador y Venezuela en

ausencia de un programa como este determiné un mayor niimero de visitas*’.

La discapacidad intelectual es un resultado de la interaccion de diversos factores:
genomicos individuales, sociales, ambientales, ambientales y educativos. Hoy en
dia, considerando el avance de la medicina, de las pruebas genéticas y de la

tecnologia, el porcentaje de etiologia desconocida todavia persiste.

Luego de la revisibn de los especialistas a las personas que presentaron

discapacidad intelectual en el pais se obtuvo la siguiente clasificacion (Tabla 13).

Tabla 13. Resultados de la evaluacion genética en grupos etiolégicos

% del total de discapacidad
Clasificacion No. intelectual
Prenatal 32.784 45,91
Perinatal 23.231 32,53
Postnatal 8.162 11,43
Inclasificable 3.490 4,89
Alteraciones de la comunicacion 1.019 1,43

Fuente: Programa Manuela Espejo

De estos resultados se puede determinar que los factores prenatales (sumatoria de

las categorias prenatal genético, inespecifico y ambiental), y que originan la

8 Cobas Ruiz Marcia. La Investigacion-Accion en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag.75. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
9 Cobas Ruiz Marcia. La Investigacién-Accién en la atencién de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela, 2010, pag.75. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
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discapacidad en el Ecuador, constituye el 45,91%, lo que coincide con lo que se

reporta a nivel internacional®.

En la tabla 14 se muestra la distribucion de las causas genéticas en el Ecuador. Se
observa que existe un predominio de la discapacidad por causas multifactoriales
(42,12%), seguido por las causas cromosomicas (41,40%). Los sindromes
monogeénicos representaron el 16,48 de los examinados con categoria prenatal

genético y el 4,51% del total de personas con esta discapacidad.

Tabla 14. Clasificaciones etiologicas finales (prenatal genético)

Prenatal Genético No. %
Monogénicas 3.222 16,48
Cromosémicas 8.092 41,40
Multifactoriales 8.233 42,12
Total prenatal genético 19.547 100,00

Fuente: Programa Manuela Espejo

Grafico 6. Clasificaciones etiolbgicas finales
(prenatal genético)
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Elaboracion: Propia

En la tabla 15, se puede observar los tipos de trastornos monogenésicos. Los
trastornos de mayor frecuencia constituyen los sindromes neuroectodérmicos
21,26%, otros 14,9%, sindrome de baja talla armoénica 14,0%, craneosinostosis

13,13%, microcefalias 11,98%, luego le siguen: errores innatos en el metabolismo

% Colectivo de autores. Jama Patient Page. Jama, 288, 12., 2002, p. 1548, citado por Cobas Ruiz
Marcia. La Investigacién-Accion en la atencion de las personas con discapacidad en las Republicas
de Cuba y Bolivariana de Venezuela. La Habana, 2010, pag. 78. Recuperado el 29 de mayo del 2012
en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
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7,17%, enfermedades neuromusculares 6,67%, osteocondrodisplasias 3,97%,
enfermedades con genitales ambiguos 3,91%, enfermedades neurogenéticas 2,02%,
geodermatosis 1,40%, y por ultimo el sindrome x fragil con el 0,40%.

Tabla 15. Trastornos monogénicos en personas con discapacidad intelectual

Grupos Sindrémicos No. % Enfermedad Tipo
Geodermatosis 45 1,40 Ictiosis
Osteocondrodisplasias 128 3,97 Acondroplasia
Craneosinostosis 423 13,13 Sindrome de Apert
Microcefalias 386 11,98 Microcefalia Vera
Enfermedades Neuromusculares 215 6,67 Distrofia Muscular
Sindromes Neuroectodérmicos 685 21,26 Neurofibromatosis
Sindrome de baja talla arménica 451 14,00 Cornea de Lange
Enfermedades con genitales ambiguos 126 3,91
Errores innatos en el metabolismo 231 7,17 Hipotiroidismo Congénito
Enfermedades Neurogenéticas 65 2,02
Sindrome X Fragil 13 0,40
Otros 454 14,09

Total 3.222 100,00

Fuente: Programa Manuela Espejo

El sindrome de Down es de acuerdo a las investigaciones a nivel internacional, la
causa principal de discapacidad intelectual de etiologia genética; la frecuencia en el
pais se sefiala en la tabla 16.

Tabla 16. Discapacidad Intelectual
Personas con Sindrome de Down

Ecuador n=71.417

Cromosoémicas No. %

Sindrome de Down 7.792 10,91
Fuente: Programa Manuela Espejo
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En el Ecuador se identificaron a 7.792 personas con Sindrome de Down. La
frecuencia relativa de este sindrome fue del 10,91% del total de las personas con
discapacidad intelectual del pais. En Cuba se identificé el 3,5% y en Venezuela el

13,5% con la misma metodologia de investigacion®".
3.4 Problemas y restricciones de las personas con discapacidad en el Ecuador

Uno de los objetivos planteados por la investigacion realizada por el programa
“‘Manuela Espejo” fue el de identificar los problemas y restricciones que afectan las
condiciones de vida de las personas con discapacidad en el Ecuador. Se detalla en
los siguientes cuadros, los resultados del estudio descriptivo que va complementada
con la informacién cualitativa que se obtuvo de las visitas realizadas a las personas

con discapacidad, en el trabajo que se realiz6 en el campo.

En la tabla 17 se detalla la evaluacion funcional de las personas con discapacidades
en el pais. El estudio detectd 40.397 personas totalmente dependientes lo que
representa el 13,75% del total de personas con discapacidad; 133.176 personas se
clasificaron como semidependientes, es decir el 45,34%, y 120.170 independientes
con el 40,91%. El estudio identific6 que el mayor numero de personas
independientes se encuentran en las edades comprendidas en los grupos de 15 a 39
afos; mientras que los semidependientes reflejan los mayores porcentajes a la partir
de los 30 hasta mas de 60 afios.

Tabla 17. Personas con discapacidad y evaluacion funcional

Evaluacion funcional No. %
Independiente 120.170 40,91
Semidependiente 133.176 45,34
Dependiente 40.397 13,75

Total 293.743 100,0

Fuente: Programa Manuela Espejo

®1cobas Ruiz Marcia. La Investigacion-Accién en la atencion de las personas con discapacidad en las
Republicas de Cuba y Bolivariana de Venezuela. La Habana, 2010, pag.82. Recuperado el 29 de
mayo del 2012 en:tesis.repo.sld.cu/142/1/Marcia Cobas Ruiz.pdf
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Grafico 7. Personas con discapacidad y evaluacién funcional
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40,9% B Independiente
B Semidependiente

Dependiente

45,3%

Elaboracion: Propia

El encamamiento es una de las caracteristicas de mayor trascendencia en las
personas con discapacidad, y se considero en el estudio. En la tabla 18 se describe
la frecuencia que se obtuvo en el pais. En el Ecuador, el encamamiento estuvo
presente en el 4,45% de las personas con discapacidad intelectual, mientras que en

las personas con otras discapacidades fue del 4,55%.

Tabla 18. Personas encamadas con discapacidad

Encamados Total personas No. %

Personas con discapacidad

intelectual 71.417 3.177 4,45

Personas con otras

discapacidades 222.326 10.125 | 4,55
Total 293.743 13.302 | 4,50

Fuente: Programa Manuela Espejo

En relacion a las personas con escaras, se identificd 1.387 casos en las personas
con distintas discapacidades que representan el 60%; mientras que en las personas

con discapacidad intelectual se obtuvo el 39.98% (Tabla 19).

Tabla 19. Personas con discapacidad con escaras

Escaras No. %
Personas con discapacidad intelectual 924 39,98
Personas con otras discapacidades 1.387 60,02
Total 2.311 100,0

Fuente: Programa Manuela Espejo
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Otra de las caracteristicas de gran significacion en la vida de las personas con
discapacidad es la pérdida del control de esfinteres, en la tabla 20 se observa los
porcentajes de esta condicion. De acuerdo a esta tabla, las personas con distintas
discapacidades sin control de esfinteres fueron 29.732, que corresponde al 13,37%.
Esta condicion, en lo que corresponde a discapacidad intelectual alcanza las 17.976

personas, que corresponde al 25,17%.

Tabla 20. Personas con discapacidad sin control de esfinteres

Encamados Total personas No. %

Personas con discapacidad
intelectual 71.417 17.976 | 25,17

Personas con otras
discapacidades 222.326 29.732 | 13,37

Total 293.743 47.708 | 19,27
Fuente: Programa Manuela Espejo

El estudio identificd, asimismo, a 12.869 personas con discapacidad intelectual con
conducta agresiva, 4.030 con conducta autoagresiva y 1.068 con conductas de

automutilacion.

En cuanto al acceso de la poblacién discapacitada del pais a los servicios de salud,
la investigacion establecié que 163.946 personas con discapacidad estudiadas, es
decir el 58%, acceden a servicios de salud, 51.349 (18,38%) a servicios de
rehabilitacion, 93.652 (33,52%) a servicios de odontologia, mientras 109.376

(39,15%) a servicios de farmacia y que lo observamos en la tabla 21.

Tabla 21. Accesos a servicios de salud de las personas
con discapacidad

Servicios No. %
Salud 163.946 58,69
Rehabilitacion 51.349 18,38
Odontologia 93.652 33,52
Farmacia 109.376 39,15

Fuente: Programa Manuela Espejo

53



En lo que respecta al acceso a servicios educativos y de recreacion de las personas
discapacitadas, el estudio establecié que 96.313 personas tienen acceso a la
educacion lo que representa el 34,49%, 76.095 personas tienen acceso a servicios
culturales (27,25%); 78.567 personas a servicios deportivos (28,1%), mientras que

77.771 personas tienen acceso a servicios recreativos (27,85%) (Tabla 22).

Tabla 22. Accesos a servicios educativos y de recreacion
de las personas con discapacidad

Servicios No. %
Educacion 96.313 34,49
Culturales 76.095 27,25
Deportivos 78.567 28,10
Recreativos 77.771 27,85

Fuente: Programa Manuela Espejo

Gréfico 8. Accesos a servicios educativos y de recreacion
de las personas con discapacidad
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Elaboracion: Propia

La investigacién también determiné que 35.338 personas con discapacidad en el
pais, realizan una actividad de tipo fisica (12,65%), 31.123 personas realizan
actividades culturales (11,14%), ademas se identific6 que 25.500 personas realizan
actividades deportivas (9,13%), mientras que 34.341 personas con discapacidad en
el pais realizan actividades recreativas (12,29) (Tabla 23).
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Tabla 23. Tipos de actividades de las personas con discapacidad.
Ecuador, 2010-2011

Actividades No. %
Fisica 35.338 12,65
Culturales 31.123 11,14
Deportivas 25.500 9,13
Recreativas 34.341 12,29

Fuente: Programa Manuela Espejo

Durante la visita a los hogares de las personas con discapacidad realizadas por los
brigadistas de la Misién Solidaria “Manuela Espejo”, en el periodo de junio 2009 a
noviembre de 2010, fueron evaluados 139.573 casos clasificados como “estado
critico”, debido a condiciones de pobreza, insalubridad, falta de acceso a servicios,
enfermedad. De ese total, 23.759 se encuentran en extrema criticidad, reflejo del

abandono en que ha estado esta poblacion.

Segun regiones, la que exhibe mayor cantidad de personas en situacion critica es la
Costa con 76.892 casos, en el Oriente son 7.190 los casos identificados. En la
Sierra, este nUmero alcanza las 55.457 personas, mientras que en la region insular

se identificaron 34 casos criticos tal como se observa en la tabla 24.

Tabla 24. Casos Criticos en el estudio de las personas con discapacidad

Region Personas Estudiadas Casos Criticos %
Costa 152.469 76.892 50,43
Sierra 126.267 55.457 43,92
Oriente 14.735 7.190 48,80
Insular 272 34 12,50

Total 293.743 139.573 47,52

Fuente: Programa Manuela Espejo

Durante la realizacion del estudio (2009-2010) se identificaron 626.925 necesidades
de diferentes ayudas técnicas, mobiliario, mensaje y articulos de aseo personal, asi
como vivienda, documentos de identidad y servicios para la atencion en salud,
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educacion, rehabilitacion e inclusion laboral. Esto ha generado una fase de
respuesta en la cual se atenderan las demandas mas urgentes de la poblacién de
personas con discapacidad estudiadas y de los nuevos casos que se presente,
durante los afios 2011, 2012 y 2013.

En la tabla 25 se observa las condiciones identificadas en las personas con
discapacidad en el Ecuador. El estudio realizado por el programa “Manuela Espejo”
determind que a nivel nacional 129.634 (38,13%) personas con discapacidad se
encuentran en una situacion econdmica deficiente en relacion a sus condiciones de
vida; 80.434 (23,66%), se encuentran en una situacion de salud precaria, 73.837
(21,72%) viven en viviendas en condiciones criticas, 21.453 (6,31%) requieren
proteccion de tipo familiar, 18.749 (5,51%) requieren que se les pueda apoyar con
insercion laboral, 14.130 (4,16%) necesitan que se les brinde atencién educativa,
mientras que 1.735 (0,51%) consumen sustancias toxicas. Se determiné ademas

gue 45.000 personas con discapacidad (15,32%) requieren una cédula de identidad.

Tabla 25. Situacién de las personas con discapacidad

Estado No. %
Situacion economica deficiente 129.634 38,13
Situacién de salud precaria 80.434 23,66
Viviendas en condiciones criticas 73.837 21,72
Requieren proteccion familiar 21.453 6,31
Requieren insercion laboral 18.749 5,51
Necesitan atencion educativa 14.130 4,16
Consumen sustancias toxicas 1.735 0,51

Fuente: Programa Manuela Espejo

En el estudio también se pudo determinar cuales son las especialidades médicas
qgue tienen mayor demanda en la poblacién discapacitada del pais y que son:
oftalmologia (20,95%), geriatria (14,06%), otorrinolaringologia (11,43%), fisiatria
(8,73%), ortopedia (8,25%), psiquiatria (5,95%), urologia (6,35%) entre las mas
importantes (Tabla 26).

56



Tabla 26. Demanda de especialidades médicas de las personas
con discapacidad en el Ecuador

Especialidad %
Oftalmologia 20,95
Geriatria 14,06
Otorrinolaringologia 11,43
Fisiatria 8,73
Ortopedia 8,25
Psiquiatria 5,95
Urologia 6,35

Fuente: Programa Manuela Espejo

Se determind 287.890 casos que requieren ayudas técnicas, tales como: bastones,
calzado ortopédico, prétesis de miembros, cojin antiescaras, ayudas opticas, ortesis
y vendajes, protesis de auditivas, sillas de ruedas, sillas posturales, muletas,

andadores y colchones antiescaras.

En las zonas urbano-marginales y rurales del pais, los médicos, psicopedagogos y
genetistas de las brigadas de “Manuela Espejo”, recorrieron las 24 provincias del

pais, haciendo un diagnéstico de las diferentes discapacidades.

Los brigadistas distinguieron los casos mas criticos, es decir, aquellos en que las
personas con discapacidad intelectual y/o fisico-motriz severa o con multi-
discapacidad, viven en un entorno de extrema pobreza, siendo, en muchas
ocasiones, abandonados por sus familiares, por largas jornadas, debido a su

urgencia de ganarse la vida en las calles o en el campo.

Este escenario de desamparo obligd una respuesta inmediata del Estado
ecuatoriano. Es asi que surge la Mision “Joaquin Gallegos Lara”. Los profesionales
de la Mision “Joaquin Gallegos Lara”, visitan los casos con discapacidad severa o
multidiscapacidad identificados por la Mision “Manuela Espejo”, para registrar un

familiar cuidador que es responsable permanente de sus cuidados.

La persona cuidadora identificada, recibe del Estado una transferencia econémica

condicionada al cuidado y buen trato de la persona con discapacidad, por medio del
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Banco Nacional de Fomento, ademas de medicinas y capacitacion en las areas de

salud, higiene, rehabilitacion, nutricion, derechos y autoestima.

El seguimiento y apoyo de los/las cuidadores/as en su vivienda, se realiza a través
del Seguro Social Campesino y el Ministerio de Salud, en coordinacion con la
Vicepresidencia de la Republica. ElI programa contempla un universo de
beneficiarios de 14.479 personas con discapacidad intelectual o fisica-motriz severa

en condicion de extrema pobreza, a nivel nacional.
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CAPITULO IV. RESULTADOS DEL COMPONENTE ACCION. LA
FASE DE RESPUESTA DEL PROGRAMA “MANUELA ESPEJO” EN
CUMPLIMIENTO DE LOS OBJETIVOS DEL PLAN NACIONAL DEL

BUEN VIVIR

La finalidad de este capitulo es el de conocer los objetivos del Plan Nacional del
Buen Vivir en relacion a la atencion de la discapacidad, y como el programa
“Manuela Espejo” a través de la fase de respuesta ha permitido el cumplimiento de

estos objetivos.

4.1 Orientaciones del Plan Nacional del Buen Vivir en relacion a la

discapacidad

El Plan Nacional del Buen Vivir 2009 — 2013 busca recoger y concretar el proyecto
de cambio que se ha planteado el actual gobierno y que tiene entre sus ejes de
transformacion: la revolucion de las discapacidades como parte de la revolucion

social.

Esta transformacion se debe aplicar, a través de una politica social articulada a una
politica econdémica incluyente y movilizadora. De acuerdo al Plan Nacional del Buen
Vivir “esta politica integral, coherente e integradora es la que ofrece las
oportunidades para la insercién socioeconémica y, a la vez, para fortalecer las
capacidades de las personas, comunidades, pueblos, nacionalidades y grupos de

atencién prioritaria, con el fin de que ejerzan libremente sus derechos”.>

El Plan esta disefiado para implementar la vision del Buen Vivir, el cual amplia los
derechos, libertades y oportunidades y las potencialidades de los seres humanos sin
importar su condicion, es aqui donde las poblaciones que estan en desventaja, los
grupos prioritarios, los discapacitados tienen las mismas posibilidades de desarrollo
y oportunidades. Esta visidbn implica una ruptura conceptual que se orienta por

principios que llevan a la construccion de una sociedad inclusiva.

De acuerdo al Plan, las politicas orientadas a obtener mayor justicia e igualdad,
tienen relacion con aquellas politicas encaminadas a generar cambios socio-

culturales y “para establecer el reconocimiento de la diferencia y la erradicacion de

°2 Senplades. Plan Nacional para el Buen Vivir 2009 — 2013. Quito, Senplades, 2009, p. 9
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todo tipo de discriminacion, exclusion o subordinacion por opcion sexual, género,

etnia, edad, discapacidad, enfermedad o creencias.”*

El Buen Vivir forma parte de la nueva constitucion de la republica y reivindica los
derechos de los grupos y comunidades de atencion prioritarias. En el caso del pais,
dichas reivindicaciones son reconocidas y son incorporadas en la nueva

constitucion.

La incorporacion del concepto del sumak kawsay, implica el mejoramiento de la
calidad de vida de la poblacion, el de desarrollar las capacidades y potencialidades
de los ciudadanos; impulsar la participacion efectiva de la poblacién en todos los
ambitos de interés publico, la universalizacion de los servicios sociales de calidad

para garantizar y hacer efectivos los derechos.

4.2 Objetivos nacionales del Plan Nacional del Buen Vivir 2009 — 2013 en

relacion a las discapacidad

El Plan Nacional del Buen Vivir consta de doce objetivos a través de los cuales el
gobierno busca la aplicacion de politicas publicas para la transformacién del pais, se
ha identificado los siguientes objetivos que estdn relacionadas con la atencién a las

personas con discapacidad:

a) Ampliar la cobertura y acceso a los servicios publicos de salud y
educaciéon para toda la poblacion, mejorando la infraestructura fisica y la
provision de equipamiento, a la vez que se eliminen las barreras de
ingreso a los grupos de atencion prioritaria, mujeres, pueblos y
nacionalidades.

b) Establecer mecanismos financieros y no financieros para la adquisicién de
vivienda, con énfasis en la poblacion de los quintiles de ingresos mas
bajos, mujeres jefas de hogar, pueblos y nacionalidades, jovenes,
migrantes y sus familias, personas de la tercera edad y personas
discapacitadas.

c) Apoyar a la proteccion de nifias, nifios, adolescentes y jovenes, en
especial para los que se encuentran, en condiciones de discapacidad,

enfermedad crénica o degenerativa, abandono y mendicidad, en

*% Senplades. Plan Nacional para el Buen Vivir 2009 — 2013. Quito, Senplades, 2009, p. 1
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convivencia con padres y madres privados de libertad, y adolescentes en
conflicto con la ley o rehabilitacién por adicciones.

d) Incrementar el acceso de los grupos de atencion prioritaria a servicios
especializados en los ambitos publico y privado, con especial énfasis en
las personas con condicion multiple de vulnerabilidad.

e) Disefiar e implementar sistemas de prevencion y atencion integrales en
concordancia con el conocimiento epidemiolégico y con enfoque en
determinantes de salud.

f) Mejorar la atencion a las personas con discapacidades proporcionandoles
tratamiento, rehabilitacion, medicamentos, insumos médicos, ayudas
técnicas y centros de acogida para personas con discapacidades severas

y profundas, con énfasis en aquellas en condiciones de extrema pobreza.

4.3 Acciones de intervencion del Programa “Manuela Espejo” en
correspondencia con la implementacién de politicas publicas de tipo social en

la atencién de las personas con discapacidad

Luego de tres afos de haberse iniciado el estudio del programa “Manuela Espejo” en
el Ecuador y gracias al trabajo de una gran cantidad de personas, la trascendencia
del trabajo realizado ha generado acciones cuyo objetivo ha sido el de buscar el
bienestar de las personas con discapacidad, sin importar las condiciones en las que

viven, ni las zonas donde se encuentran.

Una vez que se obtuvo los datos de la poblacién discapacitada a través de la
investigacion epidemioldgica, el actual gobierno ha emprendido en una serie de
acciones y politicas que abarcan areas de vital importancia en la vida de las

personas que fueron visitadas y diagnosticadas.

En la tabla 27 se puede observar el nUmero de personas atendidas, personas
diagnosticas y las personas visitadas en la fase de respuesta del programa “Manuela
Espejo”. Se puede observar que las visitas se realizaron en todo el pais y se inicio
en las provincias mas lejanas para dejar en una ultima fase a las provincias mas

grandes entre ellas Guayas y Pichincha.
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Tabla 27. Resultados de la Intervencion de la Fase de Respuesta

Otros
Personas Personas | Personas | Casos No | Personas
Provincia Diagnosticadas | Atendidas | Fallecidas | Atendidos | Visitadas
Azuay 12.965 8.439 738 2.237 12.294
Bolivar 5.591 4.017 251 729 5.227
Cafiar 6.038 4.036 326 1.572 6.138
Carchi 4.347 2.119 85 219 2.526
Chimborazo 12.337 8.438 640 2.784 12.439
Cotopaxi 11.041 6.617 370 959 8.475
El Oro 13.861 7.299 709 2.276 11.103
Esmeraldas 9.496 4.418 215 971 5.796
Galapagos 273 171 0 9 216
Guayas 74.688 28.783 2.636 13.775 46.788
Imbabura 7.403 4.776 264 799 6.228
Loja 10.696 6.557 532 1.796 9.103
Los Rios 13.083 7.711 648 2.632 11.532
Manabi 27.723 17.561 1.350 3.043 23.453
Morona Santiago 2.863 1.573 66 434 2.144
Napo 2.062 1.517 60 381 2.378
Orellana 2.290 1.637 52 613 2.359
Pastaza 1.750 1.269 26 285 1.773
Pichincha 44,733 23.249 1.133 5.811 31.514
Santa Elena 6.363 4.463 227 885 6.215
Santo Domingo de los T. 7.129 4.973 323 1.698 7.756
Sucumbios 3.501 2.040 88 537 2.769
Tungurahua 11.198 7.327 662 1.784 10.457
Zamora Chinchipe 2.312 1.466 34 438 1.993
Zonas no delimitadas 0 0 0 0 0
Totales 293.743 160.456 11.435 46.667 230.676

Fuente: Programa Manuela Espejo

Desde el punto de vista social se generd una actividad sin precedentes en torno a la
atencion a estas personas, y en donde se puso de manifiesto la voluntad politica por
participar activamente en la solucién de los problemas que afectan las condiciones

de vida de las personas con discapacidad.

Desde el punto de vista econdmico la informacion obtenida por el estudio ha servido
y servird para los procesos de planificacion de recursos y materias primas
necesarios para la produccién de bienes y servicios a estas personas, sobre una

base mas obijetiva.

Al tener ya identificadas las necesidades de las personas con discapacidad, en la

fase de diagndstico, la Mision Solidaria “Manuela Espejo” emprendié una fase de
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atencion integral para llegar con ayudas técnicas (colchones y cojines anti-escaras,
sillas de ruedas, especiales, para evacuar, bastones de diversos tipos, pafales,
protectores de colchones, videles entre otros), atencién médica, vivienda y bono de
240 dolares en caso de requerirlo, ademas de rehabilitacion, nutricién, derechos y

autoestima.

Para esta fase se cuenta con brigadas que estan conformadas por un especialista
en salud, militar, conductor y un voluntario, quienes se encargan de entregar las

ayudas técnicas en cada hogar de las personas con discapacidad.

4.3.1 Politicas, lineamientos y acciones de atencién a las personas con

discapacidad

El programa “Manuela Espejo” tiene como premisa fundamental el de que la misién
continla mientras existan todavia personas con discapacidad sin atender. De
acuerdo a este programa, en el siglo XXI, el Ecuador abre las puertas a un nuevo
reto, el de la prevencion y de la inclusion como eje sustancial de la actual politica

publica.

El estudio realizado por la mision solidaria “Manuela Espejo” ha determinado la
aplicacion de politicas publicas y que la inversion en programas de atencion a las
personas discapacitadas que antes fue de 2 millones de délares pase a una historica

suma de 100 millones de ddlares, es decir, el 5.000% mas®*.

El estudio realizado permiti6 ademas contar con datos mas exactos en relacion al
namero de personas con discapacidad, sus necesidades y su ubicacion geogréfica,
lo que permiti6 que generen politicas y lineamientos de accion enfocadas en las
siguientes areas: ayudas técnicas, material y financiera, atencién a los casos mas
graves de discapacidad a través del programa Joaquin Gallegos Lara, vivienda,

salud, inclusién social, inclusion laboral, y la ley de discapacidades.
Ayudas técnicas, material y financiera

Se implementd una politica publica, encaminada a la entrega de ayudas técnicas en

todas las provincias del pais a través de 7 subsecretarias regionales y 24 centros de

> Vicepresidencia de la Republica. www.gob.ec. Recuperado el 12 de agosto del 2012.
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atencion integral Manuela Espejo (Caimes). En la tabla 28 se puede observar el total

de ayudas técnicas entregadas.

Tabla 28. Resultados de la Entrega Fisica de Ayudas Técnicas

Ayudas Ayudas Ayudas
Técnicas del Técnicas Técnicas

Provincia Diagnéstico Entregadas Devueltas
Azuay 26.010 18.979 6.010
Bolivar 11.673 8.446 2.064
Cafiar 12.595 8.424 3.630
Carchi 4.369 3.805 547
Chimborazo 28.412 18.552 7.066
Cotopaxi 15.852 11.125 2.077
El Oro 30.164 17.218 5.932
Esmeraldas 12.376 8.568 2.180
Galapagos 411 493 16
Guayas 157.436 75.541 33.075
Imbabura 9.439 8.873 1.618
Loja 23.539 13.864 4.232
Los Rios 20.785 13.679 5.387
Manabi 43.236 33.116 8.139
Morona Santiago 6.164 3.028 923
Napo 3.501 3.707 731
Orellana 5.065 3.342 1.260
Pastaza 3.552 2.622 565
Pichincha 86.523 59.999 14.154
Santa Elena 13.324 9.924 2.193
Santo Domingo de los Tsachilas 16.457 11.416 4.241
Sucumbios 4.345 3.574 1.116
Tungurahua 24.571 16.148 5.194
Zamora Chinchipe 4.659 2.726 740
Zonas nho delimitadas 0 0 0

Totales 564.458 357.169 113.090

Fuente: Programa Manuela Espejo

Como parte de las politicas de ayuda econémica a las personas con discapacidad
mas severa, el gobierno ecuatoriano creé la Mision Solidaria Joaquin Gallegos Lara
para atender los casos mas criticos, en personas con discapacidad intelectual, fisica
severa o0 con multidiscapacidades, y que viven en entornos de extrema pobreza,
siendo en muchas ocasiones abandonados por sus familiares en largas jornadas,
debido a su urgencia de ganarse la vida en las calles. El total de beneficiarios que se
prevé alcanzar es de 14.479 personas y que previamente fueron identificadas por la

Mision Solidaria “Manuela Espejo”, a nivel nacional.
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La ayuda econOmica consiste en la entrega de 240 ddlares a un familiar cuidador o
persona que se haga responsable del cuidado de una persona que padece de
discapacidad fisica o intelectual severas, dicha ayuda se paga a través del Banco
Nacional de Fomento. También se entrega medicinas, se realiza capacitacion en
areas como salud, higiene, rehabilitacion, nutricion, derechos y autoestima, y se
cumple con un seguimiento permanente por parte del Seguro Social Campesino y el
Ministerio de Salud, en coordinacion con la Vicepresidencia de la Republica. Asi
también los beneficiarios del programa reciben un seguro exequial totalmente
gratuito en caso del fallecimiento de la persona con discapacidad, ademas, la
persona cuidadora puede contar con un Seguro de Vida por un valor de 500 délares.

Otro aspecto importante dentro del area de ayudas técnicas, es la creaciéon de 3
talleres para la dotacién de 4.000 ortesis y protesis al afio y que funcionan en Quito,
Guayaquil y Loja. Ademas, al momento trabajan unidades moviles para la

prevencion y control de Ulceras y escaras de la piel y la entrega de kits de atencion.
Vivienda

Se disefié e implementé como politica publica la entrega de viviendas a las personas
con discapacidad que fueron identificadas en el estudio. De acuerdo a los datos de
la Vicepresidencia de la Republica la meta es llegar a las 10.000 unidades
habitacionales construidas y que tengan accesibilidad para personas con
discapacidad equipadas con todos los servicios, hasta el 2011 el nimero de casas

entregadas fue de 6.000.
Salud

Se ha implementado una politica publica en el campo de la salud orientada a la
prevencion de las discapacidades de tipo auditivas y de la discapacidad intelectual a

través del tamizaje neonatal.

Para la deteccion temprana escolar de la discapacidad auditiva se ha implementado
servicios en la red de hospitales y centros de salud del Ministerio de Salud Publica,
se ha entregado prétesis auditivas a 1.600 nifios y nifias de acuerdo a la tasa de

incidencia (1,6 por 1000). En la deteccion de la discapacidad visual se ha
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implementado 7 servicios regionales de baja vision y se ha entregado 5.000 ayudas

técnicas.

El Ministerio de Salud Publica y la Vicepresidencia de la Republica iniciaron el
programa de tamizaje neonatal y que consiste en tomar una muestra de sangre que
se obtiene del talon del bebé al cuarto dia de nacido, esta muestra permite detectar
cuatro enfermedades que pueden ser tratadas oportunamente y evitar
discapacidades de tipo intelectual preservando el intelecto de los ecuatorianos del
futuro. Se ha realizado el tamizaje a 149.643 nifios y nifias a diciembre del 2011 en
un tiempo de tan s6lo 6 meses cuando en otros paises como Costa Rica se hizo el

MisSmMo proceso en un tiempo mayor.

Para atender la discapacidad fisico-motora se ha capacitado en el pais a médicos
traumatdlogos en la técnica de tutores externos de bajo costo.

Ocupacion e integracion laboral

Se implementdé una politica publica dirigida a la incorporacion laboral de las
personas con discapacidad que puedan y quieran trabajar. Para el 2011 se habian
insertado laboralmente a 9.911 personas, y se inspecciond a 3.750 empresas

publicas y privadas.

Para el 2012 se ha considerado como meta el de insertar laboralmente a 28.203
personas con discapacidad, y realizar la inspeccion a 10.000 empresas publicas y
privadas. También se ha realizado campafias a nivel nacional de sensibilizacion para

la insercién laboral.
Inclusién social y cultural

Se ha generado a través de programas culturales y de arte espacios de integracion,
a través de las ferias ludicas “juguemos sin barreras” en donde nifos y nifias con y
sin discapacidades se integraron en una dimension creativa con juegos y arte. La
ilusion y la imaginacion aportaron en el proceso de inclusion venciendo los limites
fisicos y sensoriales, se crearon elencos con personas con discapacidad
demostrando que el espiritu humano es capaz de elevarse sobre los obstaculos y

prejuicios.
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También se implementaron espacios de inclusion como el Coro del Silencio, talleres
de danza folklérica, Abilympics, talleres de acuarela y dibujo, bandas y orquestas,
sinfénica infanto-juvenil inclusiva “Alas de Musica”, coro “Vosu” integrado por

personas con discapacidad visual, y el circo social.

En relacion a la inclusion social, se ha logrado la participacion de 180.000 personas
en las caminatas solidarias de Manuela Espejo en todo el pais. Estos recorridos
tienen como objetivo el de promover un Ecuador sin barreras, sembrando un camino

de dignidad para las personas con discapacidad.
Ley de discapacidades

El esfuerzo realizado en la mision solidaria “Manuela Espejo”, se ha plasmado en
politicas publicas y la aprobacion de la nueva ley de discapacidades presentada por
el vicepresidente de la republica Lic. Lenin Moreno y que fue aprobada por la
Asamblea Nacional, de esta manera se garantiza la transversalizacion y ejecucion
de acciones dando responsabilidades a las diferentes instancias del Estado
comprometidos con este colectivo de ciudadanos.

Acciones a las que se comprometen los ministerios que participan en la fase

de respuesta

El 15 de noviembre de 2009, 14 ministerios e instituciones firmaron un acuerdo con
la Vicepresidencia de la Republica con el fin de coordinar acciones y programas para
ayudar a las personas con discapacidad identificadas por la Mision Solidaria

“Manuela Espejo”, en el marco de la fase de respuesta.

El Ministerio Coordinador de Desarrollo Social propiciara politicas publicas que
permitan la creacién de un Sistema Nacional de Prevencion de las Discapacidades,

con el fin de cambiar la realidad de exclusion que vive esta poblacion.

El Ministerio de Inclusién Econdémica y Social se compromete a ejecutar programas

para proteger y propiciar el desarrollo de las personas con discapacidad.

La Secretaria de Pueblos, Movimientos Sociales y Participacién Ciudadana buscara

consolidar los programas sociales con el apoyo de contrapartes comunitarias.
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SENPLADES incluird dentro del plan de desarrollo del Estado las actividades
programadas por las diferentes instituciones en la segunda fase de la Misiéon
Manuela Espejo.

El Ministerio de Economia transferira los recursos de manera prioritaria, con el fin de

cumplir con la planificacion de las distintas instituciones.

El Ministerio de Defensa apoyara las tareas logisticas, asi como el almacenamiento,
transportacion y distribucion de las ayudas requeridas por las personas con

discapacidad.

El Registro Civil desarrollard un plan de cedulacion de las personas con

discapacidad, ya sea en operaciones colectivas o en visitas por hogares.

El CONADIS carnetizara a todas las personas con discapacidad identificadas en la
Mision Manuela Espejo, informacion que servird para la calificacion médica de la

discapacidad que realiza el Ministerio de Salud.

El Ministerio de Salud realizard un seguimiento de casos de personas con
discapacidad, proporcionandoles atenciébn médica en todas las unidades bajo su

administracion, priorizando los casos criticos.

El Ministerio de Vivienda construird y reparard viviendas de personas con
discapacidad identificadas por la Mision, en condiciones criticas. Ademas, facilitara
la entrega de bonos de vivienda e incluird en la planificaciéon arquitectonica criterios

de accesibilidad.

El Ministerio de Relaciones Laborales se compromete a desarrollar estrategias de
auto sustentabilidad, centros de empleo, programas de capacitacion e inclusion

laboral para las personas identificadas por la Misibn Manuela Espejo.

El Ministerio de Educacién promovera la escolarizacion de las personas con
discapacidad identificadas en la Mision Manuela Espejo y su capacitacion.

El Ministerio de Industrias se compromete a respaldar el desarrollo de
microempresas y la creacion de emprendimientos productivos para las personas con

discapacidad y sus familias.

68



Correos del Ecuador apoyara las actividades operaticas de entrega y distribucion de
ayudas requeridas, ademas de permitir el uso de sus canales para facilitar la

distribucion de material informativo.
4.4 Analisis de resultados de las entrevistas y encuestas
4.4.1 Andlisis de las entrevistas

Las entrevistas se realizaron con el objetivo de conocer el criterio de los actores en
el proceso de atencion y visitas que realizé el programa “Manuela Espejo” a las
personas con discapacidad. Se realizaron entrevistas a diferentes autoridades:
Director del Programa Manuela Espejo en Quito, funcionarios de atencion del
programa Manuela Espejo, y tenientes politicos, para de esta forma tener una visién
de las personas involucradas en el programa “Manuela Espejo”.

Los temas que se abordaron con las personas entrevistadas, se refirieron a su
criterio en relacion al programa “Manuela Espejo”, la forma como se organizaron las
visitas a las personas con discapacidad tanto en el sector rural como en el sector
urbano, la apreciacion de los funcionarios involucrados respecto a la atencion de las
necesidades de las personas con discapacidad, y el criterio respecto a como el
programa “Manuela Espejo” ha contribuido en el cumplimiento de los objetivos del

Plan Nacional del Buen Vivir.

Los actores concuerdan que el programa “Manuela Espejo” se constituye en un
referente de atencion a las personas con discapacidad y que el éxito del programa
se debe a la metodologia utilizada y la voluntad politica del gobierno por atender a
este grupo de la poblacién. De acuerdo al criterio del General Alfonso Camacho,
coordinador del Programa Manuela Espejo en Pichincha “se ha revalorizado la
atencién a las personas con discapacidad a través de este programa con el empleo
de estrategias de tipo humanistas, y se les da una mayor prioridad por el estado de
salud en el que se encuentran”. Para Julia Fernandez, analista de grupos de
atencion prioritarios el programa Manuela Espejo “es el mejor programa en la
historia, yo por ejemplo tengo una discapacidad, y he podido participar en esta gran
cruzada de ayuda y solidaridad, fue la mejor idea para atender a estos grupos
vulnerables y para conocer los tipos de discapacidad de mayor prevalencia en el

pais”.
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En relacion a la forma como se organizé las visitas a la poblacion discapacitada en el
pais el Sra. Pilar Davila, secretaria de la tenencia politica de la parroquia San José
de Minas comenta “la tenencia politica fue un colaborador directo de las visitas que
se realizaron y cumplieron un papel importante en la identificacion de las mismas ya
gue conocemos de su ubicacidon”. En este tema el General Camacho también sefala
“se ha realizado una planificacién pormenorizada de acuerdo a las estadisticas de
visitas médicas y que fue realizada por los profesionales de la vicepresidencia de la
Republica, se ha hecho un analisis de prioridades para la entrega de ayudas
técnicas y enseres, se ha empezado por el sector rural de las parroquias de Quito

para luego atender al sector urbano de la ciudad”.

Se preguntd también respecto a si el programa Manuela Espejo ha mejorado la
atencién y la satisfaccion de las personas con discapacidad. La Srta. Flores
responde “La atencion ha mejorado en un alto porcentaje con este proyecto, ha
subido la autoestima y se ha visibilizado a este importante grupo de personas”. El
general Camacho por su parte sefiala “La atencién a las personas con discapacidad
no existia o si llegaba a un centro de salud u hospital no era la mas apropiada; o en
muchos casos los familiares no tenian la voluntad necesaria para sacar a sus
familiares y enfrentarlos con la realidad, la vicepresidencia puso énfasis en el factor
humano que era lo primordial y con mucha paciencia y esfuerzo develamos esa

realidad que ahora es reconocida por nuestro pueblo”.

Se pregunté también en relaciébn a los aspectos que se considera que le falta
implementar al programa “Manuela Espejo” para mejorar las condiciones de vida de
las personas con discapacidad. La Srta. Davila indica “el programa no ha tenido
inconvenientes, y que es necesario seguir con nuevas Vvisitas para poder
complementar lo que hace falta”. Julia Flores en relacion a esta pregunta sefiala “lo
gue se debe mejorar es el seguimiento a las personas que fueron identificadas con
las brigadas, incrementar la cedulacién y la carnetizacién de las mismas”. El general
Camacho ademas responde: “hay muchos aspectos que pueden ser mejorados pero
los dejamos a cada ministerio que escoja su especializacion de apoyo de acuerdo a
las necesidades de las personas con discapacidad. Posteriormente se realizara la
transversalizacion de los servicios a través del Ministerio de Salud, el MIES, el
Ministerio de Vivienda como los mas importantes de este apoyo generoso para las

personas con discapacidad”.
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Como parte de la entrevista se pregunté si el programa “Manuela Espejo” ha
contribuido al cumplimiento de los objetivos del Plan Nacional del Buen Vivir en
relacion a la atencion de las personas con discapacidad. EI General Camacho en
relacion a este tema responde: “hemos puesto nuestra capacidad al servicio de los
mas necesitados y no nos sentimos defraudados porque nuestro esfuerzo ha sido
supremo, hemos llegado donde tuvimos que estar de acuerdo a lo planificado y no
descansaremos hasta que todas las personas con discapacidad sean atendidas
cumpliendo de esta forma con los objetivos del Buen Vivir, para mi el programa
Manuela Espejo ha permitido el cumplimiento de este Plan”. Para Julia Fernandez si
se ha cumplido y manifiesta “si considero que se ha cumplido y la misién sigue
cumpliendo, los préximos gobiernos deben encargarse de que este programa se

mantenga en beneficio de los ecuatorianos”.
4.4.2 Analisis de las encuestas

La aplicacion de las encuestas tuvo como objetivo el conocer el nivel de atencion del
programa “Manuela Espejo” a las personas con discapacidad. Para conocer el
criterio de las personas beneficiadas se realizd una serie de preguntas enfocadas a
medir el grado de aceptacion de las acciones realizadas por el programa en relacion
a las necesidades de las personas con discapacidad. La encuesta tuvo cinco
componentes: datos de identificacion de las personas encuestadas; nivel de
instruccion; situacion econdémica, familiar y social; condiciones de discapacidad; y el
altimo componente relacionado a la atencién a las personas con discapacidad. La
encuesta fue aplicada a una muestra de 88 personas con un porcentaje de
confiabilidad del 91%, para poder obtener las respuestas se contacté a los familiares
de las personas con discapacidad que fueron visitados por el programa “Manuela

Espejo”. La planificacién y calculo de la muestra se presenta en el Anexo 3.
Resultados de las encuestas

El primer componente analizado tiene que ver con los datos de identificacion de las
personas encuestadas, de las 88 encuestas realizadas se pudo observar que el
mayor namero de visitas en la muestra se realizé en el rango de edad de 60 afios y
mas que corresponde al 51%, luego le siguen las personas entre 18 y 59 afios con el
41%, de 12 a 17 afios con el 3% y de 0 a 11 afios en donde se identificd el 5% de

visitas en la muestra seleccionada (Grafico 1). El resultado obtenido confirma el dato
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que presenta el programa “Manuela Espejo” en el que se sefala que el

mayor

porcentaje de discapacidad se encuentra en el grupo de 60 y mas afos con el

43,45% de casos estudiados.

Grafico 9. Visitas realizadas por grupo de edad
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Elaboracion: Propia

En relacion al nivel de instruccion se obtuvo los siguientes datos: 55 personas que

corresponde al 63% del total de la muestra no tiene ningun tipo de instruccion, le

sigue las personas que tiene educacion primaria con el 28% (25 personas),

alfabetizados con el 6% (5 personas), secundaria 2% (2 personas), técnica 1% (1

persona) y superior con el 0% (Grafico 2). A partir de estos datos podemos concluir

que las personas con discapacidad no cuentan con un nivel de instruccion formal y

por otro lado evidencia la falta de oportunidades para acceder a niveles de

educacién de tipo especial que incluya a este tipo de personas.

Grafico 10. Nivel de Instruccion
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Elaboracion: Propia
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Otra pregunta y que esta relacionada con el tercer componente de la encuesta tiene
gue ver con la manera en que las personas con discapacidad obtienen sus ingresos,
del total de las personas encuestadas 73 reciben ayuda lo que corresponde al 83%,
6 personas sefialaron que trabajan lo que corresponde al 7%, 5 personas sefialaron
gue obtienen sus ingresos a través de pensiones de jubilacién y que se calific6 como
otros (6%), y 4 personas sefialan que obtiene sus ingresos a través de negocios lo
que corresponde al 5% del total de la encuesta, tal como se observa en el Gréafico 3.
Con estos datos se pudo conocer la realidad econdmica de las personas con
discapacidad, encontrandose que la mayoria recibe ayudas de familiares o del
gobierno para poder solventar sus necesidades, sin embargo los niveles de vida que
fueron evidenciados en las visitas de los hogares son precarias y se requiere de
politicas que permitan mejorar las condiciones de vida de las personas

discapacitadas.

Gréfico 11. Fuente de ingresos
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Elaboracion: Propia

Siguiendo con el tema de los ingresos, se pregunt6 respecto a si las personas con
discapacidad contactadas reciben el Bono de Desarrollo Humano, obteniéndose que
65 personas que corresponde al 73% reciben el bono, mientras que 23 personas con
el 26% no recibe este tipo de ayuda (Grafico 4). Los resultados alcanzados sefialan
la importancia de este tipo de ayuda por parte del gobierno para solventar las
necesidades econdémicas de las personas con discapacidad, considerando que la
mayoria de estas personas no pueden realizar actividades productivas por el tipo de

discapacidad que tienen.
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Grafico 12. Recibe el Bono de DH
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Elaboracion: Propia

El tercer componente de la encuesta tuvo como objetivo identificar en la muestra el
tipo de discapacidad de las personas que fueron visitadas por el programa “Manuela
Espejo”. De acuerdo al Grafico 5, la discapacidad fisico motriz es la que tuvo el
mayor numero con 32 personas lo que corresponde al 36%, luego le siguen las
personas con discapacidad auditiva 24%, discapacidad de lenguaje el 14%,
discapacidad intelectual 11%, discapacidad mental 8% y finalmente la discapacidad
visual con el 6%. Estos resultados estan acordes con los encontrados en la
investigacion del programa “Manuela Espejo” en donde la discapacidad que obtuvo
el mayor porcentaje fue la fisica motriz con el 36,6% frente al 36% obtenida en la
encuesta, mientras que la discapacidad intelectual y mental represento el 28,5% del

total de las personas estudiadas frente al 20% que se obtuvo en la muestra.

Gréfico 13. Tipo de discapacidad
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En el quinto componente se analizé el nivel de atencion a las personas con
discapacidad y cual es el nivel de satisfaccion respecto a las ayudas y servicios
recibidos por parte de este programa. Tal como se observa en el Grafico 6, se
realizd las encuestas a las personas con discapacidad que fueron identificadas a
través de la pesquisa activa que fue realizada con las autoridades locales y que
utilizé también los datos de los censos de poblacién y del Conadis. Del total de
personas encuestadas el 98% manifestaron que si fueron visitadas por las brigadas
de la misién solidaria “Manuela Espejo”, mientras que un 2% de la poblacién de la
muestra responde que no recibio la visita. De acuerdo a estos resultados se constata
que la Misién Solidaria “Manuela Espejo” alcanzé a cubrir a un 98% del total de la

poblacion discapacitada siendo un porcentaje alto de cobertura.

Grafico 14. Visitas Programa Manuela Espejo
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Otro elemento importante es el de conocer el tipo de servicios que fueron entregados
a las personas discapacitadas a través del programa “Manuela Espejo”
encontrandose los siguientes resultados (Grafico 7). EI 93% del total de la poblacion
que fue encuestada y que corresponde a 82 personas recibid ayudas técnicas; 4
personas (5%) manifestdé que no recibié ningun tipo de ayuda; 2 personas (2%)
recibié ayuda de tipo econdmica a través del bono Joaquin Gallegos Lara, mientras
qgue los otros componentes preguntados y que son vivienda, atencion médica,
medicinas y otros no tuvieron ningun porcentaje. Con estos datos se puede sefalar
que el programa “Manuela Espejo” estuvo enfocado en identificar a través del
estudio bio psico social y clinico — genético a las personas con discapacidad en el

pais, y a partir de este estudio generar una serie de politicas en areas como la salud,
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la educacion, la insercion laboral en coordinacion con otras instituciones del Estado.
Lo que se pudo evidenciar es que a la mayoria de la poblacion que fue visitada se le
entreg6 ayudas técnicas (bastones, silla de ruedas, colchones, camas, entre los méas

importantes).

Gréfico 15. Tipo de ayudas recibidas
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Elaboracion: Propia

También se preguntd a través de la encuesta el tipo de necesidades que mas
requieren las personas discapacitadas (Grafico 8). El 52,27% de la muestra (46
personas) contestd que necesita atencion médica, el 13,64% (12 personas)
responde que le hace falta mas ayudas técnicas, con un mismo porcentaje 13,64%
(12 personas) requieren de ayuda econdémica a través del bono Joaquin Gallegos
Lara, luego le siguen en orden descendente: vivienda con el 12,50% (11 personas),
medicinas 3,41% (3 personas), ninguna 3,41% (3 personas) y otros 1,14% (1

persona).

Como se puede observar en estos datos existen necesidades en las personas con
discapacidad que deben ser solventadas por el Estado y que deben ser
consideradas en las diferentes acciones que estan por realizarse a través de las
instituciones del Estado. En las visitas de campo que se realizé en esta investigacion
se detectaron casos que fueron visitados por el programa “Manuela Espejo” y que no
han recibido respuestas inmediatas, es asi que existen personas con

discapacidades severas y que requieren del bono Joaquin Gallegos Lara y que sin
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embargo no han sido entregados pese a que se evidencidé que si cumplian las

condiciones para la entrega de este bono.

Gréfico 16. Necesidades identificadas
Ninguna 3%
Otros 1%
Medicinas 3%
A-Econdmica 1416 M Necesidades identificadas

A. Médica 529

Vivienda 139

Ayudas T 14%

0:% 1OI% 20% 30% 40% 50% 60%

Elaboracion: Propia

Se evallo también el grado de satisfaccidbn alcanzado por las personas con
discapacidad en relacion a las visitas de las brigadas del programa “Manuela Espejo”
obteniéndose los siguientes resultados (Gréfico 9). El 48% de la poblacion
encuestada (42 personas) califica como muy buena la atencién y las ayudas
recibidas a través del programa Manuela Espejo, el 38% (33 personas) califican a la
atencion como buena, el 10% (9 personas) la califican como excelente, mientras que
el 5% (4 personas) responden como mala, no hubo ningin caso que haya calificado

como pésima la atencién del programa.

Esta pregunta se realizé en su gran mayoria a los familiares de las personas con
discapacidad y que estan a cargo de las mismas, estas personas fueron las que
recibieron a las brigadas de la mision solidaria “Manuela Espejo” y son las que
pudieron evidenciar la atencion que fue dada a sus familiares. Si revisamos los datos
un 86% de la poblacion visitada califica la atencién del programa como muy buena y
buena lo que nos indica que existe un grado de satisfaccion importante,
encontrandose respuestas como la que nunca antes se habia recibido en sus
hogares visitas de médicos y funcionarios para conocer las necesidades de las

personas con discapacidad.
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Grafico 17. Calificacion de la atencion del programa
"Manuela Espejo”
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Elaboracion: Propia

Otra pregunta que se realiz6 tuvo que ver con la forma como califican las personas
con discapacidad y sus familiares las ayudas que recibieron en relacién al
mejoramiento de sus condiciones de vida (Grafico 10). De acuerdo a los datos
finales, el 66% (58 personas) responden que sus condiciones de vida han mejorado
un poco luego de recibir las ayudas del programa “Manuela Espejo”, el 20% (18
personas) responden que sus condiciones mejoraron bastante, mientras que el 14%
(12 personas) responden que sus condiciones de vida no han mejorado en nada.

Estos resultados ratifican que el programa “Manuela Espejo” fue implementado con
el objetivo de cuantificar y caracterizar a las personas con discapacidad en el pais, y
gue no ha resuelto los problemas de las personas con discapacidad, se requiere de
otro tipo de acciones para poder mejorar las condiciones de vida de las personas
con discapacidad. Aunque el nimero de personas con discapacidad que responde a
gue sus condiciones de vida no han mejorado es el del 14%, se evidencia que existe
un porcentaje importante de personas (20%) que responden gque sus condiciones de
vida han mejorado bastante, y que son aquellas personas que han recibido el bono
Joaquin Gallegos Lara y otras que recibieron ayudas técnicas. En las encuestas
realizadas se pudo constatar como personas que dormian en esteras o en el suelo
recibieron por primera vez en su vida una cama y colchon para poder dormir y su

grado de satisfaccion era evidente.
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Graéfico 18. Mejoramiento de condiciones de vida
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Por ultimo se hizo una ultima pregunta en relacion a la calificacion de la atencién que
hacen las personas con discapacidad o sus familiares a los servicios de atencion
actuales en relacion a gobiernos anteriores (Grafico 11). El 98% de las personas
encuestadas califican como mejor la atencidén y servicios para las personas con

discapacidad en el actual gobierno, mientras que un 2% responde que no es mejor.

Grafico 19. Calificacion de los servicios de atencion
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Elaboracion: Propia
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4.5 Constatacion de la hipotesis y objetivos

La hipotesis planteada en el presente estudio senala: “La investigacion
epidemiologica realizada en el programa “Manuela Espejo” afio 2010-2011, ha
permitido cuantificar y caracterizar a la poblacion discapacitada en el Ecuador,
contribuyendo ademas en la aplicacion de politicas publicas de atencion y
mejoramiento de las condiciones de vida de esta poblacién en cumplimiento con los

objetivos del Plan Nacional del Buen Vivir”.

Luego del desarrollo de los diferentes temas de este estudio, se considera como

resultado lo siguiente:

La investigacion epidemioldgica del programa “Manuela Espejo” realizé un estudio
de tipo bio psicosocial, psicopedagdgico y clinico — genético en todo el territorio
nacional a las personas con discapacidad y utilizd6 una metodologia de investigacion-
accion que permitié caracterizar y cuantificar de una forma cientifica y objetiva a la
poblacion discapacitada del pais. La aplicacion de la pesquisa activa y la utilizacién
de técnicas modernas como la georeferenciacion ha hecho posible la ubicacion
precisa de las personas que fueron visitadas por las brigadas de la mision solidaria
“Manuela Espejo”. Se cumplié con el objetivo de obtener datos de las personas con
discapacidad a través de un estudio méas profundo lo que permitird ejecutar politicas
publicas focalizadas en este grupo de personas. Considerando estos aspectos la
hipotesis de la investigacion se cumple.

Verificacion de los objetivos

Nos planteamos como objetivo principal “Establecer el nivel de cobertura y calidad
del programa “Manuela Espejo” en la atencion a las personas con discapacidad en el
Ecuador y su relacién con las Politicas Publicas del Buen Vivir dirigidas a este
segmento de la poblacién”, este objetivo se cumplié de forma satisfactoria a través
de la comparacion de los datos obtenidos por el programa y la aplicacion de
encuestas en la investigacion. A través de las encuestas se pudo medir el nivel de
satisfaccion de la poblacion visitada respecto a las acciones realizadas por el
programa “Manuela Espejo” y se pudo establecer el cumplimiento de las politicas

realizadas en relacion a los objetivos planteados en el Plan Nacional del Buen Vivir.
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CONCLUSIONES:

1.- Este trabajo es uno de las primeros en realizarse en relacion a la investigacion
epidemiologica del programa “Manuela Espejo”, o que constituye un aporte a la
tematica de estudio de la discapacidad en el pais, permite también la comparacion
de los resultados con otras experiencias y puede aportar con importantes datos a

investigaciones futuras que se realicen en torno a este tema.

2.- Durante el desarrollo de este estudio hubo dificultades en el acceso a la
informacion de los resultados del programa “Manuela Espejo” en la Vicepresidencia
de la Republica, se pudo acceder a los mismos luego de varias solicitudes que se

realiz6 a esta institucion lo que afectd en los tiempos de entrega del trabajo.

3.- El objetivo de la investigacion epidemiolédgica del programa “Manuela Espejo” fue
el de cuantificar y caracterizar de manera objetiva a las personas con discapacidad
en el Ecuador, y a partir de estos datos implementar una serie de acciones para
mejorar la atencion y la calidad de vida de estas personas. Este programa se ha
constituido en un modelo de atencion que va a ser replicado en otros paises de la

region.

3.- El éxito de este programa radica en la metodologia de investigacion — accion que
fue utilizada y que ha sido ya probada en otros paises, se cont6 con el
asesoramiento de médicos y funcionarios cubanos los cuales tuvieron un papel
importante en el diagnéstico de las discapacidades; es también importante el papel
de la Vicepresidencia de la Republica a través del Lcdo. Lenin Moreno quien con su
direccionamiento y voluntad politica ha llevado el programa a los resultados que ha

tenido.

4.- Se pudo evidenciar a través de la investigacion un alto grado de satisfaccion y
reconocimiento por parte de la poblacidén discapacitada de las acciones ejecutadas
por el programa “Manuela Espejo”, no obstante las necesidades de las poblaciones
estudiadas no han sido satisfechas en su totalidad quedando un camino importante
por recorrer y que debera ser el de ejecutar politicas publicas en beneficio de la

poblacién discapacitada del pais.
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5.- Se logr6 identificar los objetivos de la investigacion epidemiolégica, las
caracteristicas de la misma y los componentes que se implementaron en este

programa, de tal forma que se cumplié con uno de los objetivos del presente estudio.

6.- Se pudo evidenciar que existio la participacién de un conjunto de instituciones y
funcionarios del gobierno y de la poblacion como: Juntas Parroquiales, Fuerzas
Armadas, Ministerio de Salud, médicos, voluntarios, y la poblacion en general

quienes con su esfuerzo y participacion permitieron la ejecucion de este programa.

7.- La investigacion epidemioldgica realizada y las acciones implementadas por el
programa “Manuela Espejo” han permitido de acuerdo al presente estudio cumplir en
buena medida con los objetivos y metas planteados en el Plan Nacional del Buen
Vivir para la atencién de las personas con discapacidad. A través de este programa
se han implementado acciones y politicas en el area de la salud, la educacion, la
insercion laboral, cultura, recreacion, vivienda entre otros, y se cuenta con una

nueva ley sobre la discapacidad.

8.- Se pudo evaluar a través de la investigacion realizada el nivel de calidad y de
cobertura del programa “Manuela Espejo”, este fue posible a través de las encuestas
qgue fueron realizadas y que permitieron concluir que el programa tuvo un alto nivel
de cobertura gracias a la técnica de la pesquisa activa implementada por el
programa en coordinacién con las autoridades locales. La calidad del servicio es
también valorada y se expresa en la calificacion que se obtuvo por parte de las

personas estudiadas en la encuesta realizada.

9.- Esta investigacion constituye un aporte importante de la Universidad Técnica
Particular de Loja a través de la Maestria en Gestion y Desarrollo Social en el
analisis de la atencion a las personas con discapacidad en el Ecuador. Las politicas
implementadas por el gobierno a través del programa “Manuela Espejo” requieren
este tipo de estudios para evaluar la pertinencia y efectividad de las acciones

realizadas.

82



RECOMENDACIONES:

1.- Se debe realizar un seguimiento a las ayudas realizadas y a los casos que fueron
diagnosticados por el programa “Manuela Espejo”, existen personas que fueron
visitadas y que todavia no han recibido las ayudas técnicas, y otras que pese a que
fueron identificadas no han sido calificadas para otro tipo de ayudas como la del
bono Joaquin Gallegos Lara pese a que por su condicion si deberian acceder al

mismo.

2.- Es importante que la Vicepresidencia de la Republica publique de forma oficial los
resultados de la investigacién epidemioldgica realizada por el programa “Manuela
Espejo” para que puedan ser conocidos por las instituciones publicas, las
instituciones educativas, y el publico en general; al momento no se cuenta con
resultados que estén sistematizados y estructurados a diferencia de otros paises
como Cuba y Venezuela en donde se realiz6 la misma investigacion y que ya

cuentan con publicaciones oficiales de los datos que fueron encontrados.

3.- Se deben establecer mecanismos para dar sostenibilidad a las acciones de
mejoramiento de las condiciones de vida de las personas con discapacidad en el
Ecuador, en este sentido el cumplimiento de los objetivos del Plan Nacional del Buen
Vivir debe orientar las acciones del gobierno central y los gobiernos locales dando

atencion especial a las poblaciones con una elevada prevalencia de discapacidad.

4.- La discapacidad debe ser un tema de mayor atencion en el pais tanto para la
comunidad cientifica como para el gobierno central. Las condiciones de pobreza de
este segmento de la poblacion desencadena mas pobreza y exclusion por lo que
una planificacion adecuada de acciones dirigidas a mejorar sus condiciones de vida
redundard en mayores beneficios para el pais, es por tanto importante la formacion
de recursos humanos necesarios para dar sostenibilidad al proceso de atencién a

las personas con discapacidad en el Ecuador.
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Anexo 1: Encuesta Realizada

UNIVERSIDAD TECNICA PARTICULAR DE LOJA

ENCUESTA SOBRE ATENCION A LA DISCAPACIDAD

1.- DATOS DE IDENTIFICACION DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

1.1 NOMBRES Y APELLIDOS:

1.2 EDAD:

1.3 SEXO:

a. HOMBRE b. MUJER

1.4 ESTADO CIVIL:

a. SOLTERO b. CASADO c. SEPARADO
d. DIVORCIADO e. VIUDO f. UNION LIBRE
1.5 No. DE TELEFONO Y NOMBRE DE UN FAMILIAR:
2. INSTRUCCION:
a. NINGUNA b. ALFABETIZADO c. PRIMARIA
d. SECUNDARIA e. SUPERIOR f. TECNICA
EN QUE?
3. SITUACION FAMILIAR, ECONOMICA Y SOCIAL
3.1 TIENE HIJOS: S| NO
3.2 CUANTOS HIJOS TIENE? 3.3 CUANTOS HIJOS DEPENDEN DE UD?
3.3 CUAL ES SU FUENTE DE INGRESOS:
|:| a. TRABAJA |:| b. TIENE NEGOCIO |:| c. RECIBE AYUDA |:| d. OTROS

3.4 RECIBE EL BONO DEL DESARROLLO HUMANO: | ]a.s|

4. CONDICIONES DE DISCAPACIDAD

88

[ ]b.no




4.1 QUE TIPO DE DISCAPACIDAD TIENE:

[ ] arsicomotora [ | b.INTELECTUAL [ ] c menTAL
[ Jd. visuat [ ] e aupimva

5. ATENCION EN RELACION A LA DISCAPACIDAD
5.1 HA SIDO VISITADO POR LA MISION MANUELA ESPEJO: | |. S| [ ]b.nO

5.2 QUE TIPO DE AYUDA UD. HA RECIBIDO:

a. AYUDAS TECNICAS b. VIVIENDA c. ATENCION MEDICA

(ANDADOR, BASTONES, MULETAS

ORTESIS, PROTESIS, COCHE POSTURAL d. AYUDA ECONOMICA e. MEDICINAS
COLCHON ANTIESCARAS, SILLA DE RUEDAS
KIT VISUAL, AUDIFONOS, OTROS)

f. OTROS g. NINGUNA

5.3 CON LA AYUDA RECIBIDA DEL PROGRAMA MANUELA ESPEJO HAN SIDO SATISFECHAS SUS
NECESIDADES:

[ Jasi [ Jb.no

5.4 SI NO HAN SIDO SATISFECHAS TODAS SUS NECESIDADES QUE LE FALTARIA
5.5 COMO CALIFICARIA UD. LA ATENCION QUE HA RECIBIDO DEL PROGRAMA MANUELA ESPEJO:

a. MUY MALA b. MALA c. BUENA d. MUY BUENA e. EXCELENTE

[ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

5.6 CONSIDERA UD. QUE HA MEJORADO SUS CONDICIONES DE VIDA CON LA AYUDA RECIBIDA DE LA
MISION MANUELA ESPEJO:

I:I a. BASTANTE I:I b. UN POCOI:I c. NADA

5.7 LOS SERVICIOS DE ATENCION ACTUALES (MEDICOS, ASESORIA, AYUDAS) HAN MEJORADO EN
RELACION A GOBIERNOS ANTERIORES:

a. Sl b. NO
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Anexo 2: Cuestionario para las entrevistas

CUESTIONARIO SOBRE LA ATENCION A LA DISCAPACIDAD

PROGRAMA “MANUELA ESPEJO”

1.- Cual es su criterio respecto al programa “Manuela Espejo” en relacién a la

atencion a las personas con discapacidad?

2.- En su ciudad o parroquia como se organizo la visita de las personas con
discapacidad y de qué forma la tenencia politica o su institucion contribuy6 en la

visita a estas personas?

3.- Considera Ud. que el programa “Manuela Espejo” ha mejorado la atencién y la
satisfaccion de las necesidades de las personas con discapacidad de su ciudad, o

parroquia?

4.- Qué aspectos considera Ud. le falta implementar al programa “Manuela Espejo” y
que usted ha podido identificar en su jurisdiccion para mejorar la atencién de las
personas con discapacidad?

5.- Considera Ud. que el programa “Manuela Espejo” ha contribuido al cumplimiento
de los objetivos del Plan Nacional del Buen Vivir en relacion a la atencién de las

personas con discapacidad?

90



Anexo 3: Planificaciéon de las Entrevistas y Encuestas

Las entrevistas realizadas se realizaron con el objetivo de conocer las impresiones
de los diferentes actores en la ejecucion del programa “Manuela Espejo”, por lo que
se realizo la seleccion de autoridades que estuvieron involucradas en las visitas de
campo para la identificacion de las personas con discapacidad. Se seleccion6 a dos
funcionarios de la Mision Solidaria “Manuela Espejo” en Pichincha, asi como a un
funcionario de la tenencia politica de una parroquia de Quito, la encuesta se realiz6
como parte complementaria a la aplicacion de la encuesta que fue la herramienta

metodoldgica seleccionada.

Las encuestas por su parte se aplicaron con el propésito de evaluar el nivel de
atencion y cobertura del programa “Manuela Espejo” a las personas con
discapacidad que fueron visitadas. La planificacién de las encuestas considero los

siguientes aspectos:

- Definicion de los objetivos de la encuesta: Se disefio la misma para conocer el
nivel de atencién y cobertura del programa “Manuela Espejo” y para
evidenciar el cumplimiento de las politicas del gobierno en relacién al Plan
Nacional del Buen Vivir.

- Seleccién de la poblacién objetivo y del tamafio de la muestra: La poblacién
objetivo se definié que sean las personas con discapacidad de la provincia de
Pichincha por situacion de costos y de tiempo. En este grupo de la poblacion
total se calculo la muestra con un 91% de nivel de confianza y el 9% de error
y que determiné luego de los célculos respectivos que el nimero de
encuestas sean 88.

- Disefio de la encuesta: Se reviso6 si habia encuestas similares en el Conadis y
en otras investigaciones en relacion al tema definido. Se tomé en cuenta cinco
componentes para identificar los datos de las personas encuestadas (edad,
sexo, estado civil); el nivel de instruccién; situacibn econdmica, familiar y
social; las condiciones de discapacidad; y finalmente la atencidon recibida
respecto a las visitas y ayudas recibidas por parte del programa “Manuela
Espejo”.

- Aplicacion de la encuesta: Luego del disefio y revision de la encuesta que fue
estructurada se capacitdé a dos personas (estudiantes universitarios) para que

conjuntamente con el autor de esta tesis se realice la misma en diferentes
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lugares de la Provincia de Pichincha (Quito, Calderén, Sur de Quito,
Sangolqui, parroquia de San José de Minas, parroquia de Atahualpa, Aloag).
- Tabulacién de datos: Se realizd la tabulacién de los datos obtenidos y se

comparo con los objetivos que fueron propuestos.

Formula de Calculo de la Muestra

= jp'q'f\f

7= z Z
Mo +2 peg

Valores a estimar:

n="2

e=9%=0.09

Z = 1,69 (tabla de distribucién normal para el 91% de confiabilidad y 9% de error)
N = 44.733 (universo)

p = 0,50

g=0,50

Resultado = 88,09 encuestas
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1.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

El estudio de la Discapacidad es un tema de gran importancia en el pais y también a
nivel mundial, debido al incremento de los problemas de salud relacionados a esta
condicion. De acuerdo al informe mundial sobre la discapacidad realizado por la
OMS®® se ha identificado a mas de mil millones de personas en el mundo con alguna
forma de discapacidad. En el Ecuador, el programa “Manuela Espejo”*® diagnosticé y
registré satelitalmente a 293.743 personas con discapacidad, luego de haber
visitado cerca de 1.286.331 hogares en las 24 provincias del pais.

Estos datos reflejan la importancia del estudio de la discapacidad a nivel mundial,
considerando que a futuro su prevalencia sera mayor, debido a factores como: el
envejecimiento de la poblacion, el aumento de las enfermedades cronicas, y los
trastornos de la salud mental®”’.

La intervencion en las poblaciones discapacitadas requiere de datos objetivos y
fehacientes que permitan ubicarla y caracterizarla, de ahi que el éxito de un
programa dirigido a esta poblacion depende de la calidad de la investigacion

epidemioldgica que se realice.

El estudio bio psicosocial, clinico y genético de la discapacidad realizado por el
programa “Manuela Espejo” ha permitido aplicar con éxito programas y acciones
dirigidos a la poblacién discapacitada en el Ecuador. Este modelo de intervencién ha
sido reconocido a nivel internacional por los resultados conseguidos, y ha
determinado que instituciones como el Banco Mundial®® escojan este modelo para

replicarlo en los demas paises de la region.

Siendo este programa un modelo a seguir, el desarrollo de la investigacion sobre
este tema se vuelve importante, por lo que en nuestro estudio analizaremos al
programa “Manuela Espejo”, el disefio epidemiologico utilizado, los resultados
obtenidos y como este programa cumple con los objetivos planteados en el Plan
Nacional del Buen Vivir en relacién a la cobertura y calidad de los programas y

acciones dirigidos a las personas con discapacidad en el Ecuador.

55 OMS (2011). Informe Mundial sobre la Discapacidad. Ginebra, OMS, p 5. En:
http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/summary_es.pdf
% http://www.vicepresidencia.gob.ec/programas/manuelaespejo/mision.html
> OMS, Op. Cit., p 5
% http://www.elcomercio.com/sociedad/Manuela-Espejo-modelo-BM_0_659934200.html
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Considerando que el programa “Manuela Espejo” es de reciente aplicacion en el
pais, existen pocos estudios realizados sobre este programa, por lo que este trabajo
tiene como objetivo el de contribuir al analisis y evaluacion del modelo aplicado en
este programa y que le ha permitido alcanzar el éxito y reconocimiento a nivel

regional y mundial.

2.- OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GENERAL:

Establecer el nivel de cobertura y calidad del programa “Manuela Espejo” en la
atencion a las personas con discapacidad en el Ecuador y su relacién con las

Politicas Publicas del Buen Vivir dirigidas a este segmento de la poblacion.
2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1.- Identificar los objetivos, caracteristicas y componentes del programa “Manuela

Espejo” para las personas con discapacidad en el Ecuador.

2.- Evaluar la investigacion epidemioldgica realizada en el programa “Manuela
Espejo” y como ha contribuido en la aplicacion de programas y servicios de atencion

a la poblacion discapacitada del pais.

3.- Analizar los resultados alcanzados por el programa “Manuela Espejo” en
comparacion con los objetivos y metas planteados en el Plan Nacional del Buen Vivir

para la atencion a las personas con discapacidad.
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3. MARCO TEORICO

El marco conceptual de nuestra investigacion, se fundamenta en el enfoque que se
tiene en relacion al proceso salud-enfermedad, y que de acuerdo a Almeida Filho
(2011) “indica un concepto extremadamente rico y complejo, esencial para la

comprension del objeto y método de la epidemiologia”®.

La interpretacion del proceso salud-enfermedad ha ido evolucionando, desde el
tradicional que considera tres componentes: agente, huésped y medio ambiente, con
un énfasis en las enfermedades no infecciosas, hasta llegar a los modelos
sistémicos y de campo de la salud®® que abarcan de una manera integral los factores

que influyen en el proceso salud-enfermedad de las poblaciones.

En relacion al modelo de campo de la salud, Alan Dever (1991) sefala: “es el
encuadre tedrico que permite hacer un andlisis bio psicosocial del estado de salud o
enfermedad. La amplitud estructural de este encuadre exige no solo el examen del
estilo de vida y de elementos ambientales y biolégicos, sino también el de

organizacion de los servicios de salud®".

En funcién a este modelo realizaremos el analisis de la investigacién epidemiolégica
del programa Manuela Espejo, los objetivos planteados, el modelo utilizado y los
programas implementados para atender las necesidades de la poblacion

discapacitada en el pais.

Es importante sefalar que la aplicacion del modelo epidemiol6gico es clave en la
caracterizacion de poblaciones afectadas por alguna enfermedad o discapacidad;
mediante la aplicacién de los principios y métodos epidemiolégicos se pueden
precisar cuales son las enfermedades que tienen mayor prevalencia en una
determinada poblacion, se puede ademas identificar a las personas que estan en
situacién de riesgo, y provee los elementos necesarios para la administracion y

planificacion de los servicios de salud, y su posterior evaluacion.

Como parte del marco conceptual consideramos importante mencionar la pertinencia

de contar con datos actualizados de la poblacion analizada por la investigacion

% Almeida Filho (2011), N; Rouquayrol, M.Z. Introduccién a la epidemiologia. Buenos Aires, Lugar Editorial,

p. 17

% |_afambroise en 1973 propuso un marco conceptual para el campo de la salud. Este enfoque que mas tarde se
le denomind concepto del campo de la salud ha sido el modelo de las politicas sanitarias en algunos paises y ha
sido también propuesto por la OPS como el modelo de aplicacion.

%1 Alan Dever (1991), G.E. Epidemiologia y Administracion de Servicios de Salud. E.U.A, OPS, p. 7.
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epidemioldgica, en este sentido y de acuerdo a la organizacion panamericana de la
salud: “La disponibilidad de informacion respaldada en datos validos y confiables es
condicion sine qua non para el andlisis y evaluacion objetiva de la situacion sanitaria,

la toma de decisiones basada en evidencia y la programacién en salud”®.

Cabe mencionare que es politica del actual gobierno el de: “Disefiar e implementar
sistemas de prevencion y atencion integrales en concordancia con el conocimiento
epidemiolégico y con enfoque de determinantes de salud®”. En base a este criterio
se vuelve importante conocer si el programa Manuela Espejo cumple con el objetivo

planteado en la politica del gobierno y del Plan Nacional del Buen Vivir.

En este contexto tedrico que considera el modelo epidemiologico utilizado, la
pertinencia de los datos epidemiolégicos obtenidos y la politica de atencion a las
personas con discapacidad del actual gobierno, consideramos que tendremos los
elementos de analisis necesarios para poder desarrollar el tema sobre la
investigacién epidemioldgica del programa “Manuela Espejo” en el periodo 2010-
2011.

4.- HIPOTESIS DE TRABAJO
Pregunta:

¢En qué medida el éxito en la implementacion de acciones y programas de atencion
para la poblacion discapacitada en el pais depende de la investigacion

epidemioldgica realizada?
Hipotesis:

La investigacion epidemioldgica realizada en el programa “Manuela Espejo” afo
2010-2011, ha permitido cuantificar y caracterizar a la poblacién discapacitada en el
Ecuador, siendo el modelo del programa “Manuela Espejo” un factor de éxito en las

politicas implementadas por el gobierno en beneficio de este sector.

Variable dependiente: Factor de éxito en las politicas implementadas por el

gobierno en beneficio de este sector.

62 OPS (2001). Boletin Epidemioldgico. Indicadores de Salud: Elementos Bésicos para el Andlisis de la
Situacion de Salud. Vol. 22, No. 4, OPS, p. 1
% Senplades. Plan Nacional para el Buen Vivir 2009 — 2013. Quito, Senplades, 2009, p. 203
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Variable independiente: La investigacion epidemioldgica realizada por el programa

“Manuela Espejo”

5. PLAN DE CONTENIDOS

CAPITULO | MARCO CONCEPTUAL DE LA DISCAPACIDAD
1.1 Qué es la discapacidad
1.2 Personas con discapacidad

1.3 Evolucion histérica de distintas formas de denominacion y connotacion de

la discapacidad
1.4 Clasificacion de las discapacidades: CIDDM; CIF
1.5 La discapacidad como problema de salud y cifras a nivel mundial

CAPITULO L. LA METODOLOGIA PARA EL DESARROLLO DE UNA
INVESTIGACION EPIDEMIOLOGICA EN EL ESTUDIO Y CARACTERIZACION DE
LA DISCAPACIDAD

2.1 Definicion de epidemiologia

2.2 La investigacion epidemiologica

2.3 Disefios de investigacion en epidemiologia

2.4 La investigacion—accion para la atencion de la discapacidad

CAPITULO lll. LA INVESTIGACION EPIDEMIOLOGICA DEL PROGRAMA
“MANUELA ESPEJO 2010-2011”

3.1 Antecedentes del programa

3.2 Caracterizacion del estudio bio psicosocial, pedagoégico y clinico - genético de la

Mision Solidaria “Manuela Espejo” y la coordinacion de sus componentes
3.2.1 Método utilizado

3.2.2. Aspectos organizativos y componentes del programa
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3.2.3 Criterios de Inclusion y Trabajo de campo

3.3 Resultados de componente investigacion; caracterizacion epidemiologica, de las

personas con discapacidad en la Republica del Ecuador

3.4 Problemas y restricciones de las personas con discapacidad en el Ecuador

CAPITULO IV. LA FASE DE RESPUESTA DEL PROGRAMA MANUELA ESPEJO
EN CUMPLIMIENTO DE LOS OBJETIVOS DEL PLAN NACIONAL DEL BUEN
VIVIR

4.1 Orientaciones del Plan Nacional del Buen Vivir en relacion a la discapacidad

4.2 Objetivos nacionales del Plan Nacional del Buen Vivir 2009 — 2013 en relacion a

las discapacidad

4.3 Acciones de intervenciéon del Programa Manuela Espejo en correspondencia con

la implementacion de politicas publicas

4.4 Politicas, lineamientos y acciones de atencion a las personas con discapacidad
4.5 Andlisis de entrevistas y encuestas

5.- CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Bibliografia

Anexos

6. METODOLOGIA:

EJE DE
INVESTIGACION METODO TECNICAS INSTRUMENTOS
*Analisis de
Cuantitativo informacion
Discapacidad y (Inductivo-
Cifras deductivo) estadistica | *Fichas metodoldgicas
comparativo *Fichaje *Cuestionarios
*Entrevista
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Para el desarrollo de nuestro tema de investigacion se aplicara una investigacion de
tipo bibliogréfica y una investigacion de campo. La investigacion bibliogréfica se
centrara en recopilar informacién acerca del programa “Manuela Espejo” en libros,
documentos, revistas y medios de informacion; ademas, se revisara bibliografia
acerca de la epidemiologia y temas relacionados a esta importante rama de las
ciencias de la Salud. También se obtendra informacién del Plan Nacional del Buen
Vivir para determinar los objetivos y politicas del gobierno respecto a la atencion y

servicio a las personas con discapacidad.

La investigacion de campo por su parte se enfocara en obtener informacion sobre el
estudio bio psicosocial, clinico y genético realizado por el programa “Manuela
Espejo” en las instituciones que estan directamente relacionadas con este programa
y que se encuentran en la ciudad de Quito. Se obtendra informacién en la
Vicepresidencia de la Republica, en la Mision Solidaria “Manuela Espejo” regional

Pichincha, Ministerio de Salud Publica, entre las mas importantes.

El método a utilizarse es el Cuantitativo, Inductivo — deductivo, comparativo, las
técnicas a utilizarse son la de Analisis de informacion estadistica, fichaje y entrevista.
El método comparativo se aplicara en la investigacion del programa “Manuela

Espejo” en relacion a los objetivos planteados en el Plan Nacional del Buen Vivir.

Técnicas:

Fichaje: Esta técnica nos permitira extraer la informacion importante sobre el tema
de libros, textos, documentos y revistas en donde se encuentre informacion sobre el

programa “Manuela Espejo”.

Andlisis de informacion estadistica: Se tomara datos cuantitativos del programa y
se realizara el analisis estadistico de la informacion obtenida por la investigacion

epidemioldgica del programa “Manuela Espejo”.

Entrevista: Esta técnica se aplicara a los directivos y autoridades responsables en

la ejecucion del programa “Manuela Espejo”.
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Encuestas: En la investigacion de campo se aplicaran encuestas a los familiares y
personas discapacitadas que fueron visitadas por el programa “Manuela Espejo”
para determinar la calidad de atencion y la cobertura del programa.

Fuentes primarias: Las fuentes primarias de la investigacion la constituyen los
organismos que directamente estan relacionados con el programa “Manuela Espejo”
y que tuvieron la responsabilidad del disefio y aplicacion de la investigacion
epidemioldgica realizada, en este sentido se recabara la informaciéon de la
Subsecretaria de Planificacion de la Vicepresidencia de la Republica a través de los
funcionarios responsables del programa y que son: el Dr. Alex Camacho, Sr. Xavier
Torres, Lcdo. Rodrigo Figueroa. En la Mision Solidaria Manuela Espejo se obtendra
informacion a través del gerente de esta dependencia el Coronel Hidalgo y que es el

responsable de la ejecucién del programa en la provincia de Pichincha.

Fuentes secundarias: Las fuentes secundarias seran las organizaciones que tienen
informacion relevante sobre el tema de investigacion y que son el Ministerio de Salud

Publica, el Conadis y otros organismos relacionados con el tema de la discapacidad.
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CRONOGRAMA:

ACTIVIDADES MARZO ABRIL MAYO JUNIO JULIO AGOSTO SEPTIEMBRE | OCTUBRE | NOVIEMBRE DICIEMBRE

1(2]|3(4|1]|2|3|4|1)2|3|4|1]|2|3|4|1]|2|3|4|1[2|3|4 (1 |2 |3 |4 |1|2|3|4|1 |2 |3 |4]|1 |2 |3 |4

FASE |: ELABORACION DEL
PROYECTO

Entrega de Plan de Tesis

FASE IIl: EJECUCION

Aprobacion del plan de tesis

Anélisis documental de
informacion

Levantamiento investigacion en
campo

Entrega de primer informe

Segundo informe del director

Redaccion del segundo informe

Tercer informe del director

Entrega final de tesis

Aprobacion de los directores

Entrega de tres ejemplares
anillados

Designacion y envio de
anillados

Revision de informe del tribunal

Constatacion de cambios
sugeridos

Presentacién del informe
definitivo

Entrega de dos ejemplares
anillados

FASE Ill. DISERTACION E
INCORPORACION

Disertacion

Incorporacion
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7. RESULTADOS ESPERADOS:

La tesis a desarrollarse nos permitird conocer los resultados del estudio de tipo
cuantitativo y cualitativo de la investigacion epidemioldgica realizada en el programa
“Manuela Espejo”, y como este estudio ha permitido generar programas y servicios
de atencién a las personas con discapacidad en el pais en el marco de los objetivos

del Plan Nacional del Buen Vivir.

También esperamos contribuir en el analisis de los factores y elementos que han
permitido que el programa “Manuela Espejo” sea reconocido a nivel internacional
como un modelo exitoso en la aplicacion de servicios y programas de atencion a las

personas con discapacidad.
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Anexo 5: Medios de Verificacion

Personas con discapacidad visitadas por el programa “Manuela Espejo” y que fueron

encuestadas a través de sus familiares.
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Ayudas Técnicas recibidas por las personas encuestadas
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Distintivos de visitas del programa “Manuela Espejo”

SRR S — I

Aqui estuvoia mision solidand t‘
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Entrevistas realizadas:
Gral. Alfonso Camacho, Director de la mision solidaria “Manuela Espejo” en

Pichincha
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Anexo 5: Mapa de intervencién del programa “Manuela Espejo”
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