UNIVERSIDAD SAN FRANCISCO DE QUITO USFQ

Colegio de Comunicacidon y Artes Contemporaneas

Campafia Ni Mas, Ni menos, Yo puedo concientizar sobre la

paralisis cerebral
Proyecto de Investigacion

Jaime Andrés De los Reyes Hidalgo

Florencia Maria Alvarez Tiscornia
Comunicacion Organizacional y Relaciones Publicas

Trabajo de titulacion presentado como requisito
para la obtencién del titulo de
Licenciado en Comunicacién Organizacional y Relaciones Publicas

Quito, 12 de mayo de 2016



UNIVERSIDAD SAN FRANCISCO DE QUITO USFQ

COLEGIO COLEGIO DE COMUNICACION Y ARTES
CONTEMPORANEAS

HOJA DE CALIFICACION
DE TRABAJO DE TITULACION

CAMPANA NI MAS, NI MENOS, YO PUEDO CONCIENTIZAR SOBRE LA PARALISIS
CEREBRAL

Jaime Andrés De los Reyes Hidalgo
Florencia Marfa Alvarez Tiscornia

Calificacion:

Nombre del profesor, Titulo académico Gabriela Falconi, M.A

Firma del profesor

Quito, 12 de mayo de 2016



Derechos de Autor

Por medio del presente documento certifico que he leido todas las Politicas y
Manuales de la Universidad San Francisco de Quito USFQ, incluyendo la Politica de Propiedad
Intelectual USFQ, y estoy de acuerdo con su contenido, por lo que los derechos de propiedad

intelectual del presente trabajo quedan sujetos a lo dispuesto en esas Politicas.

Asimismo, autorizo a la USFQ para que realice la digitalizacién y publicacién de este
trabajo en el repositorio virtual, de conformidad a lo dispuesto en el Art. 144 de la Ley

Organica de Educacion Superior.

Firma del estudiante:

Nombres y apellidos: Jaime Andrés De los Reyes Hidalgo
Cédigo: 00112023
Cédula de Identidad: 1714821624

Firma del estudiante:

Nombres y apellidos: Florencia Marfa Alvarez Tiscornia
Codigo: 00111847
Cédula de Identidad: 37687470

Lugar y fecha: Quito, mayo de 2016



RESUMEN

Hacer responsabilidad social no significa hacer filantropia; sino va més allé llegando a valores
intangibles de las personas y de las empresas. Es decir, las organizaciones tienen que estar
consientes del impacto de su presencia tanto en el ambiente como en las comunidades
aledafas. De esta manera, se llegara a crear herramientas Gtiles para el desarrollo profesional
para la comunidad y de desarrollo sustentable sustentable para el medio ambiente. Para la
empresa se lograra posicionar una imagen y reputacion positiva. Para este trabajo, nos
enfocamos a realizar marketing social en la ciudad de Quito, después de haber entendido la
realidad de la paralisis cerebral a nivel internacional y nacional. En una campafia con una
duracién de alrededor tres semanas, llegamos a crear un impacto en la comunidad de
Cumbaya usando las redes sociales, los medios de comunicacién y la venta de producto y un
evento para recaudar fondos.

Palabras claves: responsabilidad social, marketing social, campafia, paralisis cerebral, marco
tedrico nacional, marco tedrico internacional.



ABSTRACT

Social Responsibility does not mean to do philanthropy, it goes beyond that concept where
intangible values have to be taught to people and to companies. Organizations need to be
aware of the impact of their presence in the environment and in its surrounding communities.
In this way, social responsibility becomes an useful tool for creating a professional
community develop Sustainable This tool is useful to managed and position a positive image
and reputation. This paper is focus on creating social marketing in the City of Quito, where
we understood the reality of cerebral palsy in an international and national level. In this
campaign that last three weeks, we have manage to make an impact in the community of
Cumbayé by using social networks, the media and selling products Sale and organizing
fundraiser events.

Keywords: social responsibility, social marketing, cerebral palsy, national framework,
international framework.
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INTRODUCCION

En la sociedad globalizada en la que nos encontramos, es fundamental pertenecer a

una comunidad, apoyarla y sentirse parte de ella. A continuacion, se desarrollara una
camparia realizada de forma integral, con un marco teérico internacional y nacional a fin de
tener mas veracidad y entendimiento sobre el tema en cuestion. Es imprescindible
comprender y ser capaces de canalizar toda la informacion para ser lo mas objetivos
posible.
Las discapacidades hoy en dia, son tratadas cada vez méas con entendimiento e inclusion en
la sociedad. Hoy en dia, nuestra sociedad es mas abierta a la apertura de personas
discapacitadas, ya sea en el ambiente laboral o personal. Es necesario continuar con este
entendimiento y apertura para las personas que poseen algun tipo de discapacidad ya que,
aungue ha mejorado la inclusiéon, debe seguirse trabajando en ello.

Este trabajo estd enfocado en plasmar los conceptos de la responsabilidad social y el
marketing social para crear un impacto en una comunidad especifica y lograr crear un
cambio positivo y permanente. El tema en cuestion a tratar en nuestra campafa es la
parélisis cerebral. Esta lesion en el cerebro puede ocurrir ya sea de una forma prenatal, en el
momento del nacimiento o postnatal, es decir, hasta las 8 meses desde el momento del
nacimiento, la cual ocurre principalmente por la baja oxigenacion en el cerebro en dicho
momento. Ocasiona una lesion permanente, e irreversible en el cerebro generando algun
tipo de inmovilidad, o problemas en el lenguaje, los cuales pueden mejorar por medio de la

rehabilitacion, pero nunca volver atras.



En Ecuador hoy en dia, no existen estadisticas por parte del gobierno exactas acerca
de la pardlisis cerebral. No se conocen datos exactos de cuantas personas poseen este tipo
de discapacidad, la cual inicié desde el momento que nacen. En las misiones realizadas
Ilamadas Manuela Espejo y Joaquin Gallegos, en las cuales se realizaron brigadas que se
otorgaron protesis, sillas de ruedas, se logré ayudar y poder tener un control por primera
vez en el Ecuador. Esta iniciativa fue propuesta por Lenin Moreno, ex presidente del
Ecuador, el cual se encontraba en silla de ruedas.

No existen muchas entidades publicas en el Ecuador donde se proporcione
informacion o rehabilitacion gratuita en muchos puntos del pais. Provincias como Los Rios
y Bolivar quedan excluidas de centros médicos de rehabilitacion o prevencion temprana.

A nivel mundial, se han realizado campafas, especialmente en Espafia que contribuyen en
la rehabilitacion de los nifios con parélisis cerebral. Se ha mejorado, gracias al avance de la
tecnologia, a poder mejorar la calidad de vida de los nifios. La contencion familiar a su vez,
para la mejora de los tratamientos es fundamental, para ayudar a sanar a cada nifio. El
objetivo total de la campafia es lograr la concienciacion de los publicos objetivos sobre la
paralisis cerebral en el Ecuador. Ademas, se intentara quitar la capa de invisibilidad que
tienen los nifios con esta discapacidad, y poder proveer una mejor calidad de vida para el

nifio y la familia en cuestion.
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RESPONSABILIDAD SOCIAL

La responsabilidad social es un concepto con un origen dificil de precisar, puesto
que el contexto y las circunstancias en la que se desenvolvid, hizo que se fuera
desarrollando hasta lo que muchos pensamos que es hoy en dia. Algunos consideran que
solamente se trata de una nueva tendencia empresarial o una alternativa rentable con poco
presupuesto, entre otros. Para entender el verdadero trasfondo de lo que significa, debemos
profundizar las caracteristicas en el espacio que se desenvolvio. “El concepto de
responsabilidad social surgié a principios de los 90 y es un hijo de la globalizacion.”
(Varela, 2011). Hace casi dos décadas, la situacion empresarial era diferente a la nuestra
donde el crecimiento de las organizaciones se fundamentaba puramente en los bajos costos
de produccion y la alta venta de productos y servicios. En esa época, el éxito venia de las
situaciones descritas previamente. Con el tiempo, las empresas comienzan a buscar mano
de obra mas barata e inician la deslocalizacidn de sus empresas a paises externos.

De este movimiento organizacional, se trasladan identidades corporativas hacia
nuevas culturas, originando poco a poco el término basico de lo que es la globalizacion.
Las empresas con “normas laborales y medioambientales diferentes a las del pais sede,
constataron que en ambos sectores las exigencias del pais anfitrién no igualaban las del pais
donde estaba instalada la casa matriz; y, llevo a los sindicatos internacionales, a ONG de
derechos humanos y de proteccion del medioambiente a exigir a esas empresas que
actuaran con responsabilidad.” (Varela, 2011). Se incentivaron estas acciones porque
existian quejas de abusos laborales y comportamientos sin ética de los altos mandos de las

multinacionales.



11

Después de haber conocido sus origenes, seguro piensan que la responsabilidad
social solo se aplica a multinacionales; sin embargo, en este trabajo vamos a ver que se
designa a cualquier tipo de empresa, sin importar su tamafio o su rama de negocio. En el
siguiente estudio, vamos a entender por qué debemos ser responsables activamente con
nuestro entorno, por qué las empresas no son islas; sino al contrario, son organismos que
influyen en su alrededor y que cada accién que ejecuten se refleja o afecta tanto en el medio
ambiente, como en sus publicos generales.

Tratar de definir el concepto de Responsabilidad Social es complicado, porque
existen muchas definiciones que intentan de explicarlo. Sin embargo, algo comuin que se
destaca de todas estas definiciones son términos como el compromiso, impacto, contribuir
con la comunidad y el medio ambiente, el desarrollo sustentable y la ética. Otro factor, que
impide que la Responsabilidad Social sea entendida claramente es que no ha podido llegar a
ser regularizada dentro de normativas gubernamentales, puesto que esta accion no es de
caracter obligatorio para las empresas, sino que es una accion de responsabilidad moral
voluntaria. Para entenderla de manera global, esta es “un modo de gestion integral de la
empresa, que podemos caracterizarla como gestion de impacto humano, social y
ambiental.” (Vallaeys, 2013). Es decir, se enfatiza que en las necesidades sociales de hoy
en dia no se contentan del producto o servicio que se les entrega, sino del deber de las
empresas en ser responsables con su entorno y no solamente enfocarse en los indices
financieros.

Las generaciones de este siglo conforman una sociedad que tiene un cambio de
pensamiento en cuanto a su educacion y cultura, donde sus caracteristicas son globales. Es
decir, son sociedades que son inconformistas y que buscan entender el como y porqué de

las cosas; por otro lado, ya no tienen miedo de decir sus pensamientos; y finalmente, son
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seres que luchan por sus ideales y tienen una vision amplia pensando en las repercusiones
del presente en el futuro. Por estas razones, “las empresas asumen compromisos no sélo
con los inversionistas sino también con grupos de interés muy variados; y, mas aun, que las
empresas tienen responsabilidad en el sentido de cooperar con la comunidad en la solucion
de problemas, muchos de los cuales ellas han contribuido a crear.” (IESALC, 2012).

De esta idea final, es donde se puede fundamentar una gran parte de la
responsabilidad social porque durante los afios noventa, las empresas se dedicaban
puramente a la produccién sin importarles los dafios causados en el proceso de la creacion
de sus productos. De ahi nacen los diferentes tipos de contaminacion, como por ejemplo la
polucidn del aire, la contaminacion de rios por los desechos toxicos y la cantidad de gases
emitidos por la maquinaria o la basura, entre otros.

A traves de esta causa de reaccion causa y efecto, las empresas deben preocuparse
mas por satisfacer los intereses de sus publicos objetivos, sus inversionistas, sus empleados
demostrandoles su responsabilidad por los efectos de influencia en la comunidad y el medio
ambiente de su entorno laboral. La responsabilidad social empresarial debe tener una
actitud ética y transparente en cuanto a sus acciones y contribuir con “el desarrollo
sostenible, incluyendo la salud y el bienestar de la sociedad; tome en cuenta las
expectativas de las publicos interesadas y sea integrada en la totalidad de la organizacion y
puesta en practica en todas sus relaciones.” (IESALC, 2012).

Es importante recordar que estas acciones no deben ser vistas como filantropia o un
gasto econdmico para redimir las malas acciones de las empresas o peor aun, considerarlo
como una entrega del sobrante de produccién. Sino al contrario, deberia ser presentado
como parte del curriculo oculto de una empresa, donde se concentren en solventar

éticamente los problemas y repercusiones que ellos admiten haber ocasionado. Esta es una
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exigencia voluntaria de construir sociedades responsables sin fines de lucro colaborando
con sus publicos y privados. Para recapitular, la responsabilidad social debe ser “un proceso
destinado a integrar las preocupaciones sociales, medioambientales y éticas, el respeto de
los derechos humanos y las preocupaciones de los consumidores en sus operaciones
empresariales y su estrategia bésica, a fin de: maximizar la creacion de valor compartido
para sus propietarios/accionistas y para las demas partes interesadas y la sociedad en
sentido amplio; identificar, prevenir y atenuar sus posibles consecuencias
adversas.” (IESALC, 2012).

Gran parte de ser activamente responsable consiste no solo en pensar en acciones del
presente, sin embargo, gracias al contexto social y de las empresas, se debe pensar en las
repercusiones del presente en el futuro. Por ello se integra a estos programas de accion el
desarrollo sostenible que es “satisfacer las necesidades de las generaciones actuales sin
comprometer la capacidad de las generaciones futuras de satisfacer sus propias
necesidades.” (IESALC, 2012). La nocion de necesidad es relevante puesto los publicos
que pueden sufrir estas consecuencias pueden ser los mas vulnerables, no necesariamente
econdmicamente, pero de salud. Es por eso que es importante crear estas relaciones a largo
plazo para tomar accién en el presente y prevenir el futuro.

Para concluir, la responsabilidad social deben ser medidas tomadas con compromisos éticos
a traves de las relaciones establecidas con sus publicos y su entorno, como otras empresas.
Los impactos deben ser medibles en cuanto a resultados que puedan demostrarse los
cambios sociales. Finalmente, no se debe hacer una gestion superficial e involuntaria
porque se terminard reflejando a largo plazo en la imagen y reputacion. Se debe tener en
cuenta que el publico no es ingenuo y que estas acciones estratégicas pueden ser

beneficiosas para los objetivos empresariales.



14

Los beneficios de hacer responsabilidad social se basa en cuatro pilares, comenzando por
una capacidad de estabilidad laboral, una baja rotacion empresarial y un sentimiento de
empatia y pertenencia a la organizacion por parte de los empleados. Los empleados se
sienten motivados y fieles a la empresa por su comportamiento e identidad de la empresa
tanto a niveles internos como externos. Haciendo de ellos, buenos embajadores de imagen
de su empleo. Por otro lado, se incrementa una fidelidad de tus pablicos objetivos porque
llegan a admirar la forma de cémo las organizaciones tratan a sus empleados y como se
preocupan de los efectos que tengan en su entorno como en la comunidad y el medio
ambiente. Adicionalmente, hard que la imagen de tu empresa crezca y sea valorada mas
que sus servicios o productos.
Hacer responsabilidad social es un valor agregado importante porque forma parte de
estrategias diferenciadores de competencia. De acuerdo al Reputation Institute, los
resultados muestran “a consumidores preocupadas por aspectos como la ética y el
tratamiento de los empleados y dispuestos a premiar empresas que adoptan
comportamientos socialmente responsables.” (Nerribera, 2014). Finalmente, hard que tu
negocio puede subsistir en el mercado e incremente su probabilidad de éxito a largo plazo.
Ser estables como empresa es importante para los inversionistas, por eso practicar la
responsabilidad social disminuye los riesgos de cambios del entorno teniendo un mayor
control e cuanto a riesgos. Para entender a detalle el transcurso del desarrollo de la
responsabilidad social en los afios noventa y la nocién que conocemos hoy en dia,
necesitamos explicar algunos contextos histéricos sociales que ayudaron a dar forma a este
concepto. Primero estd el nacimiento de una sociedad alternativa a la que existia en la
época, la cual se denominaba como sociedad civil. Con el inicio de accién de la

responsabilidad social, se hace escuchar una sociedad que afirma que la evaluacion de
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efectividad de las consecuencias sociales y ambientales se debe medir por los diferentes
publicos y no por la propia empresa. Aqui se refuerza la nocion de apoyo comunitario en el
que se incentiva e influye en la toma de decisiones para equilibrar el poder empresarial.

“Los sindicatos y las organizaciones de la sociedad civil advierten de que las
iniciativas voluntarias no son suficientes para salvaguardar los derechos de los trabajadores
y los ciudadanos, y propugnan el desarrollo de un marco reglamentario que establezca
normas minimas y garantice unas reglas de juego equitativas.” (Castro, 2010). Con una
sociedad civil activa, los stakeholders e inversionistas se preocupan sobre una transparencia
financiera de su dinero. Es por eso que se incrementa una sensibilidad social, donde se
reclama a la empresa que sean éticos financieramente, en el que prefieren que su inversion
se utilice para un desarrollo de la comunidad, el desarrollo social y sobre todo honestidad
en toda su gestion.

Previamente, con el crecimiento econémico empresarial se crea una desigualdad
social donde los mas ricos se hacian més ricos y se acentlla mas una pobreza representada
en la exclusion social. Este desequilibrio social hizo que exista un descontento haciendo
reaccionar a una sociedad que considera que no es justo como criterio ético por parte de las
empresas. Gran parte de esta realizacion del funcionamiento de las empresas se dio gracias
a la globalizacion puesto que comenzé a existir facilidad de acceso a la informacion y de
difusion de esta de cualquier emisor, pudiendo llegar a grandes escalas. Estos casos hacen
que se incentive a una sociedad con conciencia activa para evitar esos problemas y
buscando que la empresa se haga responsable de sus comportamientos siendo capaces de
resolver los problemas ocasionados por ellos. Con este tipo de reaccién pensando en el
presente, esa sociedad se pone a pensar en las repercusiones del futuro y nace el desarrollo

sostenible, cuya nocion hemos explicado previamente.
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Adicionalmente, con una sociedad reactiva, se comienza a buscar seguridad laboral,
donde cada vez el empleo es méas precario y nada es seguro. Por esta razén, se reclama a la
empresa que los puestos de trabajo que sea estables, gracias al buen funcionamiento
sostenido por la probabilidad de la responsabilidad social. “La sociedad civil, global y
pluralista, pide canales politicos e institucionales mas abiertos. La democracia
representativa necesita ser complementada con democracia deliberativa, o sea, aquella que
concede una oportunidad de participar en el proceso de formacion de la voluntad politica.
La deliberacién no puede ser dejada sélo a las élites, sino ampliarse a las asociaciones, que
son la base de la sociedad. En esto consiste el idealismo del ideal democréatico. El
ciudadano no-votante deviene ciudadano participante en el desarrollo de la moral civil y
laica para formar una opinion publica critica” (Castro, 2010).

De esta manera, esta sociedad civil se va transformando en capital social; es decir
un capital que se va construyendo del capital humano y el capital laboral, donde se busca
una estabilidad en niveles de salud, educacion, libertad, calidad de trabajo y la gestion de
conocimientos en recursos humanos. Finalmente, se da estos cambios en los modelos
organizacionales sustentados sobre cuatro pilares. Primero, por “Las nuevas inquietudes y
expectativas de los ciudadanos, consumidores, inversionistas en el contexto de la
mundializaciéon”; segundo, “los criterios sociales influyen cada vez mas en las decisiones
de la inversion de las personas, tanto en calidad de consumidores como de inversores”;
tercero, “la preocupacion cada vez mayor sobre el deterioro medioambiental provocado por
la actividad econdémica”; y finalmente, por “la trasparencia de las actividades empresariales
propiciada por los medios de comunicacion y tecnologias de informacién y comunicacion.”

(Castro, 2010)
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La responsabilidad social en el Ecuador sigue siendo una practica nueva, puesto que
generalmente solo grandes multinacionales la aplican. Segun un estudio realizado a finales
del 2013 en empresas enfocado puramente en responsabilidad social empresarial, se
constatd que el 84% de los encuestados, la responsabilidad y sostenibilidad “tienen alta
importancia en la gestion y futuro de sus negocios. Sin embargo, solo el 55% de las
empresas tiene parcialmente incorporadas estas politicas y acciones a su modelo de gestion,
mientras que un 22% no lo ha implementado aun.” (FCSH, 2014).

Como vemos los empresarios saben que es importante, pero no la aplican; el
Ecuador se encuentra ubicado en el puesto 79 de 108 paises que aplican estos procesos
segun la ONG Accountability. Se encuentra en esta posicion porque se asocian estos
conceptos como actos de filantropia o programas de donaciones, mecenazgos solamente
con un enfoque de marketing. Por otro lado, un estudio de la IDE Business School
realizado en Ecuador demostr6 que dentro de 743 empresas, “los encuestados consideran
que el principal beneficio de la responsabilidad social es el mayor compromiso o
productividad de los empleados; la mayoria de los encuestados consideran que el factor de
éxito méas importante es el compromiso del directorio, mientras que la mayor dificultad son
los costos asociados y que las empresas grandes y medianas destinan un porcentaje variable
para proyectos de responsabilidad social, dependiendo de las ventas y de las utilidades
generadas.” (FCSH, 2014).

Podemos identificar que los grandes obstaculos que se presentan para las
organizaciones en el Ecuador para desarrollar esta estrategia integral son la falta de
recursos econdmicos, la falta de tiempo, la falta de informacion y la falta de
involucramiento e incentivo por parte de la empresa. Este tipo de accion integral comenzo

a desarrollarse en el Ecuador desde el afio 2005 y dos empresas pioneras se destacaron por
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fundamentar la difusion y compromiso de la responsabilidad social. Las dos organizaciones
sin fines de lucro son IRSE y CERES, cuyos objetivos es despertar el lado humanista y
solidario de las empresas aplicando “un mecanismo que transforme y movilice hacia una
sociedad mas justa y sostenible.” (CERES, 2015); (IRSE, 2015).

Dentro de estas empresas buscan difundir valores que cambien la percepcion y
objetivos estratégicos como la equidad, el bien comuin, la verdad, la solidaridad, el
compromiso. Actualmente, la empresa seres cuenta con la asociacion “de 40
organizaciones, empresas publicas y privadas, organizaciones de la sociedad civil y
entidades educativas”. (CERES, 2015).. Existen ciertos puntos a tener en cuenta a las
empresas ecuatorianas para aplicar la responsabilidad social, como informarse sobre la
aplicacion y como hacerlo, “programas de entrenamiento y capacitacion y apoyo del
gobierno.” (FCSH, 2014).

La comparfiia LEGO es una empresa Danesa dedicada de bloques plasticos que se
interconectan unos con otras para formar figuras. Esta empresa es reconocida en el mundo
y se ha asociado a la mayoria de franquicias mas décadas de cada época. Lego ha ido mas
alla de hacer juguetes, sino que ha expandido su rama hacia parques de atracciones a 6
paises y a peliculas. Al ser una compafiia tan extensa, debe tener en cuenta sobre como
afectan sus acciones en el entorno. Por eso es que han desarrollado acciones responsables
como la equidad de género en sus sets de juguetes. Lego hace 6 afios reconocié que “habia
una falta de equidad de género en sus juguetes, y gracias a una iniciativa de la Dra. Ellen
Kooijman, quien envio la propuesta a través de LEGO Ideas, la marca desarroll un set que
incluye una astronoma, una paleontéloga y una quimica, haciendo sus primeros esfuerzos
para equilibrar la brecha de géneroy ademas impulsar el empoderamiento femenino.”

(Maram, 2014).
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Por esa parte, se cubrid sus programas internos, pero para el entorno externo se
desarrollé un proyecto llamado el proyecto del arte ciego “The Blind Art Project”, que es
“una iniciativa a través de la cual se describia, a nifios no videntes que visitaban el museo
Lenbachhaus en Munich, los cuadros en exhibicién. Posteriormente se les entregaban
bloques de LEGO para que construyeran su propia version de las pinturas.” (Maram,
2014).. Lego demuestra su coherencia de su responsabilidad social estratégica ligada a su
rama de produccion infantil, llegando a comunidades que no necesariamente era evidente
que se use estos productos.

Dove pertenece a la multinacional Unilever y es una cadena que se especializa en
productos del cuidado personal. Dove tiene mdultiples camparias de responsabilidad; sin
embargo, una que se caracteriza por su vinculacion con la comunidad haciendo videos
virales que refuerzan el empoderamiento de la mujer y lanzé el proyecto para la autoestima
“que ha llegado a mas de 13 millones de jovenes con programas de fortalecimiento de la
autoestima y se ha comprometido a tocar 15 millones de vidas, a finales de 2015. Su
iniciativa ofrece educacion de autoestima a los jovenes (sobre todo nifias) de 7 a 17 afios a
través de clases en escuelas, actividades para los mentores, recursos en linea para los padres
y las asociaciones con organizaciones juveniles de todo el mundo.” (Maram, 2014). Dove
se consolidd méas que en la produccion de productos de belleza de cuidado, pero fue mas
alla reforzando temas controversiales que crean empatia y reaccion emocional donde se
enfocan en los diferentes tipos de mujer.

Target es una cadena de grandes almacenes que recopila diferentes tipos de articulos
y es la 6 compafiia mejor ubicada en ventas en los Estados Unidos. Esta empresa ha
reforzado su compromiso con el apoyo local y ambiental para su entorno. “En los Gltimos

afios, los esfuerzos de crecimiento en précticas sostenibles han supuesto un 5% de sus
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ganancias dirigidas a las comunidades locales. Eso son 4 millones de ddlares a la semana.
So6lo en el ambito de la educacion, Target ha donado 875 millones de dolares desde 2010.”
(Adap, 2014).Para dar una gran cantidad de dinero dedicada a la formacién educacional,
hace que sus clientes y empleados se sientan orgullosos de trabajar en esa empresa y que se
los asocie.

Google es una de las multinacionales lideres y se especializa en la produccién tecnoldgica
de softwares, celulares e internet. Google ha tenido una buena reputacion por sus acciones
de responsabilidad social, creando su campafia Google Green que “utiliza eficientemente
recursos y apoya la energia renovable. Pero el reciclaje y el apagar las luces hace mas por
Google que disminuir costes. Google ha visto una caida general de los requisitos de energia
para sus centros de datos en un promedio del 50%.” (Adap, 2014). Google busca
concientizar a través de su ejemplo para reducir costos teniendo una vision de desarrollo
sustentable.

Molson Coors es la séptima cervecera canadiense mas grande del mundo. Al
dedicarse a una rama, donde la responsabilidad social es dificil asociarse al concepto de
ética, Coors ha invertido en programas de consumo responsable que durd hasta el 2008.
“Por falta de fondos, en 2008 el departamento de transporte de la ciudad de Toronto
cancel6 su programa de transporte gratuito nocturno para aquellos que beben de mas.
Molson Coors considerd que esto podria traducirse en accidentes causados por el exceso
alcohol, y asumié que en parte seria responsable. Congruentemente se encarga de
suministrar transporte gratuito a aquellos que toman de mas.” (Expoknews, 2011). Esta es
una gran iniciativa que crearia una gran empatia en el publico, sin embargo es una gran

inversion con poco retorno a corto plazo, pero con efectos excelentes a largo plazo.
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Starbucks es una de las multinacionales américas méas reconocidas en el mundo y se
especializa en la venta de café, bebidas calientes, bocadillos y productos. Starbucks es
reconocida por sus camparias de responsabilidad social. Una de sus proyectos del afio 2000,
se fundamento en el comercio justo del café, “la cual paga el precio justo por el grano de
café, especialmente a pequefios productores. Starbucks ademas impulsa la produccién de
café organico.” (Expoknews, 2011).

Xerox es una multinacional que se especializa en las fotocopias e impresiones. Esta
presente en 180 paises y emplea a mas de 130000 personas donde participan en casi 800
proyectos de responsabilidad social. Ellos buscaron marcar un impacto positivo creando
programas de responsabilidad social. Uno de ellos, busco la ayuda a las comunidades
locales. “En 2014, mas de 2.500 organizaciones sin fines de lucro, colegios y universidades
recibieron apoyo financiero directo de la Fundacion Xerox a través de subvenciones,
igualando regalos o actividades de participacion de la comunidad.” (Xerox, 2015).
Enfocadndose en éareas de educacion, tecnologia, relacion empleados con la comunidad y
asuntos nacionales. Adicionalmente, se cre6 programas de becas y donaciones donde se
destind casi 13,5 millones, donde se vincula directamente a los empleados con la
comunidad. Xerox es una multinacional que aplica ciertos factores de responsabilidad
social; sin embargo todavia la falta encontrar una esencia mas humana que la facilidad de
entrega economica.

Walmart es una de las multinacionales lideres en los Estados Unidos. Por su poder
en el mercado y la mira del mundo, esta empresa obligatoriamente tuvo que ser responsable
con su entorno. Su proceso estratégico se baso con estudios profundos de la opinién de sus
publicos estratégicos para conocer cdmo eran percibidos y cuéles eran los problemas en

cuanto a comunidades aledafias y del medio ambiente. Estos estudios son anuales y los
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resultados se miden nacional e internacionalmente. La gestion estratégica de Walmart se
fundamenta en proyectos de energia, agua, residuos, emisiones de gases, etc. Su proyecto
de trabajo de empoderamiento de la mujer ha tenido gran impacto, gracias a las charlas y
talleres teniendo un alcance de casi 1 millén de mujeres que se les han abierto las puertas al
mundo laboral. Por otro lado, existen programas de atencion especializada a familias de
soldados abriendo plazas de trabajo a jubilados para hacer honores a como ellos los llaman
héroes. Para el 2018, la empresa espera tener 100 000 soldados trabajando en Walmart.
(Waltmart, 2016).

Heineken es una empresa de cerveceria reconocida a nivel mundial y es responsable
con programas como “con mucho gusto” donde los colaboradores participan en actividades
en el apoyo de las comunidades en exclusion, el cuidado del medio ambiente y el
emprendimiento. Otro programa es el del consumo de alcohol responsable. Como
resultados Heineken ha reducido el 27,7% el consumo de agua y en 36% las emisiones de
CO2. (Heineken, 2014). Por otro lado, tiene sistemas de refrigeracion amigables con el
medio ambiente y reduce las emisiones de gases y de consumo de energia. Heineken apoya
a la juventud mediante concursos creativos que impulsan actividades de formacién vy
desarrollo de talento. Su ultimo proyecto fue el de la creacion de la camiseta del museo
Thyssen Bornemisza, la cual se vendio en sus tiendas y el ganador tendria una plaza de

trabajo en marketing por 3 meses. (Heineken, 2016).

Bimbo es una multinacional dedicada a la produccién de pan y es una empresa
comprometida con su entorno. Bimbo ha tratado de reducir su impacto en el medio
ambiente, con su proyecto de energia edlica con la creacion del Parque Edlico Piedra Larga,

el méas grande del mundo dedicado a una empresa de la industria de los alimentos, y el cual
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abastece de energia eléctrica con una fuente limpia y renovable. Otro programa de Bimbo,
es la venta ecoldgica, donde en México los autos que ya casi estan en su punto de vida Util,
son convertidos en autos eléctricos por ingenieros de Bimbo. Finalmente, otra actividad de
Bimbo, es incentivar la reduccion de energia y agua con el uso de focos ahorradores,

sanitarios ecoldgicos, reciclaje de agua, entre otros. (Grupo Bimbo, 2016).

General Motors es una multinacional americana que se dedica la produccién
industrial de automdviles y llegé al Ecuador hace 40 afios. Durante su estancia en el pais,
GM ha sido una multinacional reconocida por otras empresas y por diferentes premios
Rumifahui por su responsabilidad social. Entre las categorias que méas premios gandé fue en
“Consumo Responsable por el Programa “Chevrolet Sail Carbono Neutro; la inversion en
la Comunidad por los Programas “Un Balon, muchos suenos” y “Conductor Amigo; la
cadena de Valor con el Programa “Aprendices Chevrolet y en el medio Ambiente con el
Programa Eficiencia Energética”. (Ekos, 2013). Estas acciones han sido reconocidas
gubernamentalmente, porque han buscado un desarrollo sustentable para Quito en el

cuidado del medio ambiente como las emisiones de energia, agua y residuos.

Dentro de su responsabilidad social hacia la comunidad, la compafia ha
implementado tres campafias. Primero la del conductor amigo, donde su objetivo es
“potenciar el mejoramiento profesional de los conductores de taxis y apoyar el
fortalecimiento del turismo como un eje de desarrollo del pais. En el 2015, conductores de
taxis fueron capacitados por la compafiia en alianza con Quito Turismo en la capital y con
el Ministerio de Turismo en Manta y Guayaquil.” (Ekos, 2013). Por otro lado, estd la
campafia un balén de suefios que tiene el propdsito de incentivar el deporte para la

formacion de nifios y nifias apoyando a 5 organizaciones no gubernamentales para
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desarrollar estas oportunidades. Finalmente, se lanzé el programa angelitos GM, que es un
“grupo de apoyo establecido en el 2012 para los colaboradores de GM OBB del Ecuador
que tienen hijos con capacidades especiales. Actualmente mas de una docena de nifios
reciben apoyo para terapias.” (Ekos, 2013).

Correos del Ecuador es una empresa nacional dedicada al transporte y entrega de
paquetes y correos a nivel nacional e internacional. Ellos lanzaron su campafia de
responsabilidad social llamada “Yo soy capaz, con el slogan “aceptar, cumplir y siempre
colaborar”, que promueve en los trabajadores postales la aceptacion de las diferencias entre
ellos, respetando y comprendiendo a las personas con discapacidades”. (Correos del
Ecuador, 2016).

Adicionalmente, se vinculd con la campafia “Urakuinda Ecuador, con el slogan
“Paso a paso, la responsabilidad social se demuestra”, que promueve la difusion de los
programas sociales a nivel nacional, mediante visitas itinerantes a cada capital de las
diferentes provincias del Ecuador. Gracias a dichas visitas, los trabajadores postales y
ciudadanos, se informaran acerca del trabajo que realiza la Empresa en pro del ambiente y
de las comunidades.”. (Correos del Ecuador, 2016). En cuanto a la educacion, se
implementd programas de ensefianza sobre la cultura postal como por ejemplo “Clubes
Filatélicos que promueve que las nuevas generaciones de estudiantes conozcan acerca del
mundo postal, que se encuentra en estampillas y emisiones filatélicas, tanto nacionales
como internacionales. Finalmente, una de las campafias con mas sensibilizacion es la del
“Buzén de la Esperanza con el slogan “Dale libertad a tus palabras”, que promueve la
comunicacion de las Personas Privadas de Libertad, con sus familiares fuera de los centros

penitenciarios a nivel nacional. Mediante postales prefranqueadas gratuitas, donde podran
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contarles a sus familiares como estdn y a su vez, los familiares pueden responderles.”
(Correos del Ecuador, 2016).

El Banco de Guayaquil es un banco nacional que nacio a finales del afio 1923 y
ahora se encuentra internacionalmente. Este banco ha entendido desde el afio 2000, la
importancia de la responsabilidad social por lo que se lanzé diferentes campafias para sus
diferentes entornos. En cuanto a la ayuda comunitaria, se lanzé programas de educacion
financiera llamada “Mi Banco Guayaquil a mi lado, que informa y educa sobre productos y
servicios bancarios. Se da respuesta acerca de temas relacionados con el manejo del dinero
y se busca reducir la desigualdad de conocimientos financieros dentro de la poblacién
ecuatoriana.” (Banco Guayaquil, 2016). A través de estas acciones, se busca incentivar a la
cultura del ahorro, a la confianza del sistema bancario y al incremento de inversiones. Por
otro lado, el banco viene trabajando hace 17 afios con la Unidad Educativa Montepiedra,
“una institucion que acoge a cientos de jévenes ecuatorianos de escasos recursos con el fin
de brindar una educacidon secundaria de calidad, e incentivando en los estudiantes
profundos valores humanos, éticos, civicos y morales.” (Banco Guayaquil, 2016). Ademas,
se ha buscado desarrollar el lado creativo y emprendedor con un auspicio/concurso llamado
“La Compania”. Este concurso es organizado por la Fundacion Junior Achievement
Ecuador y se incentiva en los jovenes de los tres ultimos afios de bachillerato temas de
liderazgo y emprendimiento a través de la creacion de un producto, la elaboracion de un
plan de negocios, el manejo de las finanzas y una buena labor de mercadeo.” (Banco
Guayaquil, 2016).

Finalmente, para el cuidado del medio ambiente se inici6 el programa llamado “Yo Cuido

en agosto del 2014, con el objetivo de promover habitos de conservacion de la naturaleza y
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respeto hacia el medio ambiente; ademas del manejo sostenible de los recursos optimizando
los mismos y haciendo mas eficientes los procesos.

Los resultados se han traducido en ahorro de energia, agua, manejo de desechos y reciclaje
dentro de todas las operaciones del Banco. Finalmente las emisiones de CO2 que no se
puedan reducir seran compensadas, a través de un programa de Apadrinamiento de Bosques

y mediante la Siembra de Arboles.” (Banco Guayaquil, 2016).

Flexiplast es una compafiia ecuatoriana dedicada a la produccién de plasticos y se
han involucrado a través de programas que contribuyen con la comunidad, el medio
ambiente y el desarrollo del pais. Existen tres programas, el primero se llama dejemos
huellas que aporta en dos subprogramas “Mi Ahijado y Educa con su escuela Monte
Carmelo. La utilidad que se genera por la venta de estas bolsas en Supermaxi, es entregada
a la fundacion y el programa Educa mantiene una relacion la escuela Monte Carmelo, que
actualmente ofrece educacion hasta sexto afio de bésica a nifios de los sectores de Llano
Chico, La Bota y el Carmen Bajo en Quito. Flexiplast S.A. aporta con alrededor del 10% de

los gastos educativos de los nifos.” (Flexiplast, 2016).

En cuanto al medio ambiente, Flexiplast tiene una central hidroeléctrica que “tiene
una capacidad instalada de 16.6 megawatios de energia limpia, eficiente y econdémica, con
lo que se alivia de esta carga al sistema nacional interconectado. El proyecto evita el envio
al ambiente de gases con efecto invernadero. Por ejemplo durante el afio 2007, se evit6 el
envio de 61,000 toneladas de estos gases.” Finalmente, en el 2008 Flexiplast se convirtid en
la primera empresa en tener fundas biodegradables haciendo que estas “se degraden luego

de su desecho y posteriormente se biodegrade en un tiempo definido.” (Flexiplast, 2016).
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Holcim es una multinacional especializada en los suplementos de cemento y
agregados. Holcim Ecuador ha desarrollado una concientizacion en cuanto a sus
comunidades realizando programas de responsabilidad social estratégica enfocada en 5
areas. En quito, las comunidades beneficiadas son el Carmen y la Argelia alta. Primero, esta
el programa tnete en la educacion, donde “los participantes aportan a la comunidad a través
de tutorias y refuerzo académico, en un programa de educacién de Ciclo Basico Acelerado
- CBA, dirigido a jovenes de entre 15 a 20 afios.” (Holcim, 2016). Estos programas son
conformados y asistidos por la Fundacion Holcim Ecuador y liderados por la comunidad.
Otra gran campafia es la de Unete en seguridad, adaptando los procesos integrados a la
empresa y aplicandoles en la comunidad; donde su “objetivo es compartir y socializar con
las comunidades, las buenas practicas de seguridad y salud ocupacional. Tiene como fin
ademas, promover escuelas seguras a través de la aplicacion de diagndsticos y planes de

accion junto con maestros y padres de familia.” (Holcim, 2016).

Produbanco es una entidad bancaria que se desenvuelve en las dos principales
ciudades del Ecuador, Quito y Guayaquil, desempefiando sus acciones de responsabilidad
social. Produbanco, al ser una rama bancaria, se dio cuenta que una de sus primeras
responsabilidades fueron hacia el medio ambiente para reducir emisiones de gases como el
CO2. Hace casi dos afios, iniciaron esta propuesta analizando las emisiones de este gas en
los principales edificios de negocios donde se da esta interaccion. Para compensar los
resultados de esa accion, se realizd una campafa estratégica que tuvo como objetivo la
concientizacion de los colaboradores en la diminucion de uso de energia, agua y papel.
Adicionalmente, Produbanco se hizo a cargo de casi 130 hectareas de bosque en Zamora

para reducir su impacto de emisiones de gases en sus plantas. (Produbanco, 2016)
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Nestlé es una de las empresas mas reconocidas por sus acciones de responsabilidad
social que van desarrollandola desde el 2008. Uno de sus programas reconocidos es la de
nifios saludables, donde se beneficia a nifios y sus familias a través de talleres y
capacitaciones sobre una alimentacion nutritiva y balanceada para prevenir la desnutricién
infantil. Este trabajo se desarrolla en comunidades como Cajas, Loja y Nanegalito, donde el
enfoque de Nestlé es dar opciones y herramientas de cocina saludable y rica para su
familia; teniendo un alcance de casi 400 familias. Para Nestlé estar comprometidos con la
salud es importante puesto que es una accién estratégica. (Ecuador, Nestle, 2016).

Yanbal es una empresa ecuatoriana dedicada a la produccién de productos de
belleza y se ha destacado por sus programas y campafas de empoderamiento de la mujer.
Durante su campafa del 2007, cuyo objetivo fue reducir el impacto ambiental, se lanzaron
productos amigables con el medio ambiente tratando de reducir los residuos.
Adicionalmente, se incentivo a reducir el consumo de energia y agua en la empresa a traves
de medidores de ahorro de estas nociones. Como resultado, desde el 2013, se comenz0 a
medir su huella de carbono en el ambiente y se inicié procesos de adaptacion de sus
productos para que sean amigables con el medio ambiente y reciclables. (YYanbal, 2016).

Pronaca es una industria lider en ventas de productos pollos y cerdos; sin embargo,
es reconocida por su compromiso ambiental a largo plazo. ElI impacto ambiental es su
empresa es importante, por eso se busca reducir su impacto con su entorno en cuanto a la
comunidad y al ambiente. Sus programas de bioseguridad tratan de cubrir estos
compromisos y buscar contaminaciones en las plantas y el agua con la ayuda de plantas de
tratamiento de aguas residuales en sus instalaciones. El ahorro de energia y manejo

adecuado de desechos son uno de los temas que se estan proponiendo como proyectos para
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el futuro. Pronaca adicionalmente busca incluir el compromiso con los agricultores y sus
familias con capacitaciones como el bienestar en salud y educacién. (Pronaca, 2016)

Diners es una empresa bancaria que ha desarrollado la industria de la cultura y
educacién en el pais. A través de estas acciones, la responsabilidad social se vincula con
estos objetivos. Esta empresa es miembro del proyecto Pacto Global que engloba industrias
comprometidas con el desarrollo sustentable en el mundo. Adicionalmente, se tiene
alianzas con la UNICEF, donde su estrategia es difundir programas de educacion infantil a
familias en situaciones precarias creando instituciones educacionales en sectores
marginados. Por otro lado, Diners ha desarrollado proyectos de ayuda a la comunidad
como sabor a ecuador, que tiene la mision de potenciar la riqueza gastrondmica local a
través de un desarrollo de la industria turistica. Ademas, otro programa es de la promocién
de la lectura y escritura para eliminar la alfabetizacion y busca mejorar la lectura vy
escritura infantil a largo plazo. (Diners, 2016).

La responsabilidad Social en el Banco del Pichincha se estructura bajo 6 ejes
estratégicos creando compromiso con cada aspecto del entorno. Primero, para el clima
interno estd el buen gobierno corporativo, la responsabilidad con los clientes, la
responsabilidad con los colaboradores, la responsabilidad con los proveedores. En cuanto,
al clima externo se encuentra la responsabilidad con el ambiente y la responsabilidad con la
comunidad. Para la responsabilidad social interna, el Banco ha buscado promover una
cultura empresarial de responsabilidad social, a través de acciones como: La participacion
de conferencias que influencian a otras empresas a la responsabilidad social. Banco
Pichincha participo en la conferencia de las Américas csramericas sobre la responsabilidad
social, donde este es el difusor participan de précticas en RS en América Latina y el Caribe.

En este se buscd un desarrollo equitativo y sostenible en la regidn. Este afio se realice en
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Ecuador y su objetivo fue compartir experiencias, realizar contactos y generar alianzas que
permitan que cada vez mas empresas implementen practicas en RS. Las jornadas se
llamaron “dia pais se enfoco en la competitividad e inversion responsable.

Por otro lado, busca incentivar a sus colaboradores a una salud correcta con el
programa de Aerobaile que cuenta con un instructor calificado y alrededor de 40
participantes, quienes se benefician de esta saludable actividad. Cada afio, el banco se
preocupa de la situacion de sus colaboradores realizando Agasajos de navidad para “dar
con amor” una navidad para colaboradores y sus familias. Para la responsabilidad social
externa, el Banco se enfoc6 en comprometerse con la comunidad y el medio ambiente a
través de diferentes acciones como: La camparia “Llego la hora de actuar. 4R”, que hace
reaccionar a sus empleados sobre el consumo de dia en las instalaciones con informacion
como la siguiente:

De acuerdo a la Organizacion mundial de la Salud, se estima que se puede cubrir las
necesidades basicas con amenos 100 litros de agua/dia. En el Ecuador el consume diario es
de 200 a 250 litros/dia. En el Banco del Pichincha, cada colaborador consume 47 litros de
agua en su jornada de trabajo, lo que equivale a 189 vasos o 2 botellones de agua.
Adicionalmente, con un litro de agua residual llega la contaminacion de 8 litros de agua
dulce. En el Ecuador hay 9 de 31 cuencas hidrograficas que presentan grados de
contaminacion. Se parte de la campafia “Haciendo poco, puedes cambiar mucho”.

La educacion forma gran parte de los programas de responsabilidad social como por
ejemplo en la escuela de formacion que cuenta con un modulo de RS donde se tratan temas
como la gestion de impactos y de riesgos, la identificacion de oportunidades de negocio, la

creacion de valor e innovacion relacionados a la sostenibilidad.
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Adicionalmente se hacen programas llamados Concurso mis finanzas seguras donde
motivaron a los colaboradores de Banco Pichincha a poner a prueba las recomendaciones
del sUper agente candado, en el juego de banca virtual. El banco tiene un inmenso
compromiso con la Fundacion Crisfe. Juntos celebraron de 17 afios de gestion enfocada en
el desarrollo integral y sustentable en base al mejoramiento de la educacién a nivel
nacional. Ahi se da el concurso EMPRENDEFE, enfocado en el voluntario corporativo que
promueve una cultural empresarial de responsabilidad social. Ademas, se crea programa
que busca elevar la calidad de vida de los ecuatorianos en base a su mejoramiento de su
educacion.

Para su compromiso con el medio ambiente, el banco ha impulsado camparfias para los
damnificados del invierno que logré recaudar 625 kits solidarios de alimentos e higiene que
beneficiaron a més de 325 familias afectadas por el fuerte invierno. El Banco del Pichincha
ha sido categorizada con lider en banca sostenible en el 2013. Desde el 2011, el Banco se
unio a la Iniciativa Financiera del programa de las naciones unidas para el medio ambiente
UNEP FI, relaciones entre NNUU vy sector financiero mundial, cuya mision es identificar y
promover comprension de los vinculos entre ambiente y la sociedad y el desempefio
financiero. Reconocen que el banco causa impactos internos como externos a traves de su
operatividad y por medio del financiamiento a clientes afectan el entorno. En las
operaciones internas se ha implementado préacticas de eco eficiencia como manejo de
recursos y emisiones, y comunicacion de informacion a los empleados y accionistas. Con
los clientes se inicio procesos de sensibilizacion como es la falta de conocimiento de la ley
de gestion ambiental y una limitada utilizacién en el manejo adecuado de desechos
peligroso exponiendo a clientes a rasgos no anticipados que pueden condicionar la

viabilidad exitoso de proyectos, como afectar la recuperacion de créditos.
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Finalmente, el Banco Pichincha se consolida con la obtencién en reconocimiento
como empresa ejemplar por su labor en responsabilidad social empresarial en América
Latina. Después de una evaluacion de las préacticas aplicas seguin CERESM, el centro
mexicano para filantropia (CEMEFI) y Forum Empresa, ha distinguido al Banco con este
reconocimiento en el afio 2013, entregada en la ciudad de México en el 6to encuentro
latinoamericano de empresas socialmente responsables. (Grey, 2016).

Roche es una multinacional pionera en salud, gracias a sus productos y servicios
para la deteccion, prevencion y tratamientos de enfermedades, con el objetivo de mejorar la
salud y calidad de vida. Su mision es agregar valor en el area de la salud, aprovechando la
experiencia en las &reas farmacéuticas y de diagnostico. Roche es una empresa socialmente
responsable bajo el sustento de la sustentabilidad de la sociedad, medio ambiente y
economia. Es importante para ellos crear este compromiso porque sus “productos requieren
entre 8 a 12 afios para llegar a ser comercializados, es primordial proteger el valor actual y
futuro de nuestra empresa.” (ROCHE). Sus acciones embarcan a publicos internos como los
empleados e inversionistas; y externo como la comunidad y el medio ambiente. Para
cualquier empleado que entre a Roche, debe cumplir codigos de ética antes de firmar el
contrato. El departamento de RS siempre debe estar encargado de tener planes de
contingencia en caso de que no se cumplan los planes iniciales. La RS se esta evaluando
permanente a través de auditorias que midan la seguridad, patrimonio, salud y proteccion
ambiental. Una de sus camparfias actuales son campeonatos para nifios con diabetes y los
empleados también pueden participar como parte de nuestro tiempo laboral. También
existe el programa de voluntariado en que los empleados tienen acceso directo con la
comunidad para poder darles informacion acerca de la importancia de la salud y temas

relacionados a mejorar la calidad de vida de las personas. Es importan que los proveedores
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tengan ética sobre nuestra postura de RS. Es importante mantener capacitados al personal e
informar a los publicos en general para ganar credibilidad sobre todos los impactos

sustentables. (Zapata, 2015).

Como conclusidn, la responsabilidad social empresarial no es una tendencia, pero se
convirtié en casi una obligacion para todas las empresas, porque tienen que entender que
existen dafios presentados por su instalacion en cualquier sector del mundo en cuanto a las
comunidades aledafias y al medio ambiente. La responsabilidad social debe ser algo
voluntario y no debe esperar nada a cambio; pero debe ser estratégica siguiendo el
lineamiento de la rama industrial para un manejo adecuado y eficaz. Sin embargo, los
beneficios que trae hacer estas practicas son méas grandes que el retorno en ventas, es decir,
la imagen y reputacion a largo plazo de las empresas se incrementa y se gana empatia de
sus consumidores, stakeholders, inversionistas y empleados, mejorando no solo el mundo,
pero su mercado y su clima laboral. Es importante no pensar solo en el presente, sino en el

futuro gracias a un desarrollo sustentable adecuado.

A modo de recomendacidn, la responsabilidad debe ser analizada e investigada
permanentemente puesto que los ojos del mundo se enfocan masa detalle en todas tus
actividades y negocios; donde, si no se encuentra coherencia entre lo que se hace y se dice,

los resultados pueden ser catastroficos y dificiles de arreglar a corto plazo.
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MARCO TEORICO INTERNACIONAL

Contexto Discapacidad General

La discapacidad es un concepto que ha evolucionado en cuanto a su percepcion como una
caracteristica, sino como un fendmeno que limita el funcionamiento de una persona en el
entorno. Para la sociedad actual, vemos a la discapacidad como una minoria integrada y nos
“centramos en el papel de apoyo individualizado para desempefiar en la mejora del
funcionamiento individual y la calidad de vida de los discapacitados”. (Schalock, 2009).
Sin embargo, este pensamiento comienza a aparecer a principios de los afios 80, comienza a
desarrollarse interés de estudio e investigacion sobre este tema. Previamente la
discapacidad solo se lo profundizaba en el campo de la medicina y de la salud. Con el
desarrollo paralelo de la responsabilidad social corporativa, la comunidad y el entorno se
preocupd por este sector minoritario, estudiandolos y buscando mejorar su calidad de vida
en campos de la educacién, la sociologia, la politica y la cultura. Su interés en su estudio
sirve “para tratar de comprender como es la vida de las personas discapacitadas, y cuando
se trata de estudios verdaderamente Utiles, entonces se consigue conectar con las voces de
los discapacitados y sus organizaciones.” (Barton, 2009). Este interés se desarrolla en
cuanto a las condiciones a largo plazo de las personas discapacitadas, donde generalmente
se busca promover sus derechos. Gracias a la investigacion, hemos podido conocer su
manera de “describir sus experiencias como la discriminacion, la exclusion y la
desigualdad; entender la cuestion de la discapacidad en términos de condiciones y
relaciones socioeconémicas y proyectar una imagen positiva de la discapacidad en el

mundo de los no discapacitados.” (Barton, 2009).
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Definir el concepto de discapacidad es complejo por la cantidad de caracteristicas a
tomar en cuenta; sin embargo, se destaca los términos como limitacién de una funcién
corporal 0o mental que dificulta realizar las actividades de un humano en contextos
sociales/temporales. De acuerdo a la Organizacion mundial de la Salud, existe un “15% de
la poblacion mundial (mayores 15 afos) que padece alguna forma de discapacidad”
(Organizacion Mundial de la Salud, 2015), donde un “5,1% de la poblacion infantil entre 0
— 14 anos” (Organizacion Mundial de la Salud, 2015). La tasa de discapacidades sigue
aumentado con el tiempo por razones del envejecimiento de la poblacion y por factores del
entorno como accidentes, catastrofes naturales, conflictos, habitos alimentarios y abuso de
substancias. Los ancianos tienen “mayor riesgo de discapacidad por problemas cronicos de
salud como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares y los trastornos mentales. Se
estima que las enfermedades cronicas representan el 66,5% en los paises de ingresos bajos
y medianos” (Organizacion Mundial de la Salud, 2015).

La inclusion de este sector vulnerable es necesaria para las investigaciones de sus
necesidades y romper barreras de la sociedad. La Organizacion Mundial de la Salud busca
mejorar el acceso para las personas con discapacidad, donde busca aumentar “la conciencia
con respecto a los problemas de la discapacidad y promueve la inclusion de esta como un
componente de las politicas y programas nacionales de salud; facilita la recopilacion y
divulgacion de datos e informacién acerca de la discapacidad; genera capacidad entre los
formuladores de politicas y los prestadores de servicios de salud y fomenta la ampliacion de
la rehabilitacion en la comunidad.” (Organizacion Mundial de la Salud; Banco Mundial ,

2011).
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Resefa historica de la paralisis cerebral

De acuerdo al contexto historico, la Paralisis Cerebral comienza a ser descrita en
textos desde el siglo 19 por Hipocrates y Galeno, a través de caracteristicas comunes con
las la asociamos hoy en dia. Aquellos cuadros médicos se relacionaban con la anoxia (falta
de oxigeno en el cerebro (Asociaciones Dafios Cerebrales, 2015) y el traumatismo de parto.
Sin embargo, “el término "paralisis cerebral" aparecid por primera vez en 1888 en los
escritos de William Osler y en 1897, Freud resaltd los aspectos de anomalias del desarrollo
intrauterino asociados a la Paralisis Cerebral infantil.” (Bedia & Arteaga, 2005). Los
primeros registros se dieron a finales del afio 1950 y a inicios de 1960 en Europa, con el
objetivo de identificar el nimero de personas que presentaban el cuadro clinico y los
diferentes subtipos de la Pardlisis Cerebral. En estos registros se pudo constatar que la
“disminucion de la mortalidad perinatal (afecta al bebe en un periodo anterior o posterior a
su nacimiento (Clinica Universidad de Navarra, 2016)) no iba acompafiada de una
reduccion de la morbilidad (cantidad de personas enfermas en un lugar/por un periodo de
tiempo (Clinica Universidad Navarra, 2016)). William Little fue primero en relacionar la
asfixia intra parto con la aparicion de una lesion permanente del sistema nervioso central.
Pocos afios después, Burgess fue la persona que utilizé el término ‘paralisis cerebral de
nacimiento’, pero la aportacion de Little habia sido tan importante que se conocida como
‘enfermedad de Little’. En 1958 se dio la primera definicion: “la pardlisis cerebral es un
trastorno motor persistente que aparece antes de los 3 afios, debido a una interferencia no
progresiva en el desarrollo del cerebro que tiene lugar antes de que el crecimiento del
Sistema Nervioso Central se complete.” (Camacho-Salas, Pallas-Alonso, Cruz-Bértolo,

Heras, & Mateos-Beato, 2008). De esta manera, en los afios 70 y 80, se fue estudiando
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casos en Australia y Estados Unidos sobre el origen de esta discapacidad segin la
recoleccion de informacion perinatal y de cuidados intensivos de los recién nacidos.
(Camacho-Salas, Pall&s-Alonso, Cruz-Bértolo, Heras, & Mateos-Beato, 2008).

Definicion

La paralisis cerebral es una lesion “producida en el cerebro sobrevenida durante la
gestacion, el parto o durante los primeros afios de vida del nino.” (Aspace C. , 2016). Esta
discapacidad condiciona el control en la habilidad de mover los musculos y el cuerpo como
la postura y su movimiento. (Nichcy, 2010). Esta lesion es un desorden permanente e
irreversible; sin embargo sus caracteristicas puede “cambiar evolutiva o involutivamente,
aun cuando la lesién no es progresiva, no aumenta ni disminuye y tampoco constituye un
trastorno de tipo degenerativo.” (Bedia & Arteaga, 2005). Es decir, los nifios tienen una
esperanza de vida normal.

La pardlisis puede ser leve, moderada o severa y generalmente esta acompariada de
alteraciones de la sensibilidad al sistema nervioso central como la sensibilidad sensorial,
cognitiva, intelectual, lenguaje, perceptivos y de conducta. (Camacho-Salas, Pallas-Alonso,
Cruz-Bértolo, Heras, & Mateos-Beato, 2008); (Hurtado, 2007). “Paralisis cerebral leve
puede significar que el nifio es torpe. Parélisis cerebral moderada puede significar que el
nifio camina cojeando. Paralisis cerebral mas severa puede afectar todos los aspectos de las
habilidades fisicas del nifio.” (Nichcy, 2010). Generalmente, la paralisis moderada y severa
requiere de ayuda de terceros como por ejemplo sillas de ruedas o personas de cuidado
médico. Podemos encontrar dos grupos fisiologicos, la piramidal y la extrapiramidal. La
piramidal se refiere a los casos de espasticidad dominante (exageracion muscular de origen

cerebral que se produce por espasmos ( (Edicion Universidad de Salamanca, 2016)). Por
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otro lado la extrapiramidal se refiera a casos de atetosis, distonia y ataxia (trastornos
relacionados al sistema nervioso (Edicion Universidad de Salamanca, 2016)). (Duvignau-

Dondé, Santiago-Vargas, Ovalle-Leyva, Loredo, & Mejia-Barona, 2015).
Datos paralisis cerebral

En el contexto global, se encuentran mas de 17 millones de personas con paralisis
cerebral. Se conoce como el trastorno motor mas comun en los nifios, solamente superado
por el autismo, siendo la discapacidad mas comun dentro de los infantes. Segun las
Asociaciones de Atencion a las Personas con Pardalisis Cerebral y Afines de Espafia
(ASPACE), el 94% de las personas que tiene paralisis cerebral formaron su enfermedad en
el seno materno o durante el parto; mientras el 6% restante, formaron la paralisis cerebral
en los primeros afos de vida. La mitad de las personas que tienen esta discapacidad sufren
a su vez de discapacidad intelectual. Cabe destacar que los pacientes con esta limitacion se
ven afectados por el resto de la vida, y por el momento no se ha encontrado la cura, ya que
la paralisis cerebral se genera por lesién en las diferentes areas del cerebro, teniendo
consecuencias directamente relacionadas.

En los Estados Unidos segun la Fundacién United Cerebral Palsy (UCP) alrededor
de 800,000 personas tienen paralisis cerebral. Las cifras de nacimientos con nifios con
paralisis desde hace 30 afios se mantiene en 10.000 bebés con esta discapacidad, aungue se
ha mejorado en la atencion en las terapias intensivas logrando que méas bebés sobrevivan.
Los numeros estadisticos sobre la paralisis cerebral y otras discapacidades afines, va en
aumento en toda Europa Occidental. En Espafia hay méas de 3,5 millones de personas que

padecen esta discapacidad, afectando asi, a 78.000 personas anualmente (ASPACE, 2012).
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En consecuencia, el tener una paralisis en el cerebro se relaciona directamente con tener
problemas de movilidad, comunicacionales, de aprendizaje y de control muscular. EI 33%
de las personas que padecen paralisis cerebral necesitan asistencia en sus desplazamientos y
el 25% requiere de sistemas alternativos de comunicacién, ya que su cerebro ha sido
afectado y es una parte irreversible de su condicion (ASPACE, 2012).

La paralisis cerebral es una discapacidad de las cuales se derivan enfermedades. Sin
embargo, se pueden realizar varios tratamientos de los sintomas que tiene esta
discapacidad, como fisioterapia, educacion especial, terapias logopedia, cirugias en las
cuales se pueden obtener resultados efectivos a la hora de estimular el desarrollo
intelectual, comunicacional, social y optimar sus movimientos para asi poder tener mejoras
en la calidad de vida, y poder sobrellevar la discapacidad.

Esta discapacidad depende mucho de cuéanto esté afectado el cerebro y por
consecuencia las partes del cuerpo que se controlan con cada area del cerebro. Es por esto,
que cada persona que padece de paralisis cerebral es un evento especifico ya que pueden
haber casos mas leves o severos dependiendo de cuan comprometido esté el cerebro.
Muchas veces, afectan el habla o la movilidad en la mayoria de los casos, pero si no llega a
ser afectado igualmente se ven dificultades por la pardlisis. A su vez, pueden afectar el
control muscular o de comportamientos por lo que traen muchas consecuencias como

epilepsia o convulsiones.

Causas

Hasta el momento no se conoce una causa Unica para la paralisis cerebral, la misma
que es una de las afecciones mas comunes dentro de la neurologia infantil, afectando a 2

nifios por cada 1.000 nacimientos (Pascual, J.M, 2013). El estudio de la paralisis cerebral
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ha determinado que esta discapacidad surge como consecuencia de maltiples enfermedades
metabolicas, genéticas, degenerativas, o mismo alteraciones moleculares que generan
lesiones en el tejido cerebral. Se conocen distintas razones por las cuales un nifio puede
tener como consecuencia esta enfermedad. Las causas “prenatales” son aquellas que se
producen antes del nacimiento del bebé, durante el crecimiento en el Gtero de la madre y
pueden ser causadas por un tejido cerebral desarrollado de una forma anormal o por una
lesion sufrida en el cerebro del feto.

Hay muchos factores prenatales como las hemorragias y fiebre materna, exposicion
a toxinas o drogas, infartos cerebrales por oclusion de vasos arteriales, infecciones por
sifilis, rubéola, herpes, hepatitis o por el virus de inmunodeficiencia adquirida (VIH),
infarto placentario, malformaciones cerebrales, o mismo por factores genéticos. En
Argentina, el médico Alfredo Larguia, junto a su grupo de estudio de la Academia Nacional
de Medicina, realizaron una investigacién mostrando la importancia del cuidado perinatal
para la posible prevencién de cualquier factor que pueda provocar la paralisis cerebral. A su
vez, otros casos de paralisis cerebral se producen durante el proceso de nacimiento, hay
factores perinatales, los cuales son los mas comunes y se producen en mayor cantidad.

Problemas como la prematuridad, bajos niveles de oxigenacion cerebral,
hiperbilirrubinemia (aumento significativo de la bilirrubina en la sangre), infecciones
perinatales, bajo peso al nacer el bebé, parto con complicaciones, asfixia por circulares al
cuello, broncoaspiracion, traumas fisicos durante el parte o el mal uso de los instrumentos
pueden provocar la paralisis cerebral de los fetos. Por el otro lado, existen los factores
postnatales, es decir, luego de que el nifio haya nacido, como los traumatismos craneales,

meningitis, infarto o muerte parcial del tejido cerebral, tumores intracraneales, hidrocefalia,
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hemorragia intracraneal o por encefalitis, los cuales son los procesos inflamatorios agudos
del Sistema Nervioso Central del cerebro.

La paralisis cerebral postnatal, es también conocida como “paralisis cerebral
adquirida®. El dafio cerebral se produce dentro de los primeros dos afios del nacimiento y
dentro de este tiempo no puede ser muy notoria esta discapacidad ya que no se desarrollan
las capacidades motoras del nifio. A partir del afio de edad en algunos casos se comienza a
dar cuenta de las insuficiencias del nifio para coordinar, comenzar a hablar, controlar su
cuerpo. Sea cual sea la causa de la paralisis causada en el tejido cerebral, se debe identificar
cual es el area del cerebro afectado para poder ver las consecuencias que va a traer al
infante.

Efectos

Los efectos de la pardlisis cerebral en una persona nunca va a seguir un patron
exacto; es decir, la intensidad puede variar entre personas. De esta manera, habra
individuos que presentaran dificultades en todo el cuerpo, mientras que otros solo tendran
una dificultad especifica, como por ejemplo en el lenguaje, en el desarrollo motriz,
trastornos cognitivos, retraso mental, epilepsia, problemas de motricidad, de sensibilidad y
conductuales. El apoyo de terceras personas para su movilidad va a depender de la
intensidad, puesto que pueden existir casos de personas que pueden vivir con una
presentacion baja de su discapacidad. Las personas con discapacidad cerebral que
presenten alguna dificultad, pueden desarrollar otras creando otras alteraciones. Entre los
efectos mas comunes podemos ver que la “discapacidad intelectual tiene una incidencia del
50% de los casos. Usualmente se asocia a su vez, con la retardacion mental severa y pueden

tener muchas veces dificultades de aprendizaje lo cual condicionan a la persona afectada a
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necesitar de alguna persona asistente. Adicionalmente, se asocia igualmente a la
discordancia verbo-espacial debido a la poca coordinacion en los musculos que se
encuentran en la boca, se dificulta el masticar, y poder tragar la comida de una forma
coordinada. Por otro lado, la crisis epiléptica se da en un 25 a 30% de los casos, donde
segun el especialista Martinez Bermejo (s/f) “La epilepsia es un trastorno caracterizado por
cambios cronicos, recurrentes y paroxisticos de la funcion neuronal producidos por
anomalias en la actividad eléctrica cerebral.” (Kaneshiro, 2013). Estos sintomas estan
asociados sobre todo a Hemiplejias (paralisis de un lado del cuerpo (Edicién Universidad
de Salamanca, 2016)) o Tetraplejias (paralisis de cuatro extremidades del cuerpo (Edicién
Universidad de Salamanca, 2016)) severas, produciéndose crisis generalizadas o parciales,
imposibles de predecir, y con diferentes intensidades.” (Aspace C. , 2016).

Estos efectos no necesariamente son innatos, por lo que pueden desarrollarse en el
transcurso de la vida de la persona. En los efectos producidos en la vista, los mas comunes
en personas con paralisis cerebral son la del “estrabismo con un 50% de los casos, que
puede ser corregido con gafas 0 mediante operacion. Finalmente, los trastornos de audicion
se presentan en un 10-15%, aunque el porcentaje estd bajando ostensiblemente gracias a la
prevencién de la incompatibilidad feto-materna” (Aspace C. , 2016). Entre los efectos de la
movilidad, las personas con pardlisis cerebral pueden llegar a tener osteoporosis por el
adelgazamiento de sus huesos; alguna lesién en sus caderas o desarrollo de artritis
provocando contracturas en las articulaciones. Finalmente, pueden existir problemas en la
columna vertebral, llevando a una escoliosis, provocando inestabilidad en el equilibrio, la
coordinacion, el movimiento de manos y pies y podria provocar caidas y golpes, es por
esto, que se tienen que tener mucho cuidado ya que, un golpe puede tener consecuencias

Mas graves.
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De acuerdo a un estudio realizado en 8 afios a las habilidades de pacientes con

paralisis cerebral entre 2 meses a 20 afios, se llegd a la conclusion que “el porcentaje
promedio por afio de los trastornos de leves a severos se incrementd a 32% en el séptimo
afio.” (Fabiola Barron-Garza, Ibarra-Rodriguez, Onofre, Covarrubias-Contreras, &
Vazquez-Rodriguez, 2015). De una poblacion de 1976 pacientes estudiados, el orden
promedio de los trastornos de sus habilidades fue de “tono muscular con 90%; de la
comunicacion con 80%; de funcionamiento intelectual con 79%; de conducta y habilidades
sociales con 78%; de vision con 51% y de audicion con 18%.” (Fabiola Barron-Garza,
Ibarra-Rodriguez, Onofre, Covarrubias-Contreras, & Vazquez-Rodriguez, 2015). Como
podemos ver las habilidades méas desarrolladas en personas con paralisis cerebral son las
motoras como por ejemplo su movimiento muscular; segundo, estan los efectos sociales
como el funcionamiento intelectual y la comunicacion; y finalmente, la de su estado fisico
€omo su Vvision o audicion.
Las personas con paralisis cerebral enfrentan manifestaciones en su actividad fisica como
por ejemplo en el area sensitiva “como la Astereognosia (no reconocimiento del objeto
puesto en la mano (Edicion Universidad de Salamanca, 2016)) o la Asomatognosia (no se
reconoce adecuadamente el propio cuerpo (Clinica Universidad Navarra, 2016)).” (Aspace
C., 2016). En cuanto a espacios de nutricion, las personas paraliticas cerebrales pueden
desarrollar una disminucion del volumen muscular y, por lo tanto, algunos problemas
vasculares como frialdad presentado como coloracion azul en la piel por falta de oxigeno en
la sangre.

Por la debilidad muscular, los paraliticos cerebrales suelen tener dificultades en
estar en ciertas posiciones por largos periodos de tiempo. Por ejemplo, se crea casos de

subluxacion (desplazamiento de una articulacion por estiramiento de tejidos blandos. Este
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tipo de trastornos aprisionan nervios, desencadenando mdltiples problemas fisicos,
reduciendo la movilidad articular (Edicion Universidad Navarra, 2016) o la luxacion:
Dislocacién completa que se produce cuando un hueso se sale de su articulacién (Benjamin,
2015) de las caderas; dificultad en movimiento o de extension en las rodillas o codos y

finalmente, curvaturas de espalda.
Diagnostico

Para el diagndstico de la paralisis cerebral se necesita de un analisis clinico
constante. Al ser una discapacidad que puede ser desarrollada hasta los 3 afios de edad,
hace que su evaluacién disminuya su probabilidad en sus primeros afios. Para comenzar, el
primer diagnéstico que los pacientes y los médicos deben examinar es “la historia del
paciente. Se debe hacer una anamnesis detallada de los antecedentes patologicos familiares
tratando de buscar antecedentes de enfermedades neuroldgicas, genéticas, malformativas y
heredometabdlicas, lo cual ayuda en el diagndstico diferencial de la Paralisis Cerebral con
los trastornos neurologicos progresivos” (Castellanos, Rodriguez, & Castellanos, 2007). El
siguiente paso, es durante el embarazo, donde la mujer debe cuidarse de su salud y realizar
chequeos permanentes con el objetivo de evitar alguna infeccion de bacterias,
enfermedades maternales como el herpes o la rubeola, el trauma fisico materno o la
desnutricion. Es decir, el examen fisico se convierte en una herramienta mas importante en

el diagnostico de esta discapacidad.

El porcentaje de paralisis cerebral en el parto es del 25%, donde se deber prestar atencion
en la posible asfixia producida por el cordon umbilical o por la falta de oxigeno durante el
nacimiento. Por otro lado, puedo ser un diagnostico de algun trauma o lesion fisica de la

madre que puede afectar el cerebro del bebe, lo que podria conducir a la discapacidad.
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La parélisis cerebral al ser una lesion relacionada con el sistema nervioso, el examen
fisico es una de las herramientas mas importantes para el diagnostico. Realizarse el examen
neuromotor puede ayudar a identificar problemas de anomalias en las areas como “el tono
muscular (hipertonia o hipotonia); movimiento y postura (espasticidad o movimientos
extrapiramidales); de coordinacion (ataxia); y finalmente de reflejos (hiperreflexia)”
(Castellanos, Rodriguez, & Castellanos, 2007). Gracias a los examenes de neurodesarrollo
se ha reconocido que “90 % de los casos con paralisis cerebral puedan haber sido
identificados en las primeros 24 meses de edad.” (Castellanos, Rodriguez, & Castellanos,

2007).

Finalmente, la observacion puede ser otra herramienta que pueda asistir en el
diagnostico temprano de la paralisis cerebral, donde se debe poner atencion a la posicion en
cuanto la caminata o del ejercicio; la sensibilidad del nifio como la succién, la prension

palmar y el enderezamiento de la cabeza. (Castellanos, Rodriguez, & Castellanos, 2007).

Clasificacion paralisis cerebral

El sistema nervioso en la pardlisis cerebral juega un rol importante, donde en la
mayoria de los tipos de clasificacion, podemos encontrar una diferente categoria segun al

tono de musculatura presente en cada caso.

Segln tono muscular.

Primero tenemos el tono isotonico, como se indica iso significa igual y tonico significa
tension. Este tipo es categorizado como tono normal puesto que “las contracciones

dindmicas son aquellas en las que el musculo se contrae con una tension constante durante



46

toda la accién (...) por lo que podria ser el tipo de contraccién mas frecuente en los
movimientos deportivos y cotidianos.” (Organizacion Fuerza y Control, 2014)

Por otro lado tenemos el tono hiperténico, es decir es un tono mas incrementado que lo
normal, visto como una alteracion. La hipertonia esta relacionada con la paralisis cerebral
puesto que se produce en los recién nacidos, especificamente en las extremidades por la
“posicion fetal con la caracteristicas que presenta una flexion en los brazos y piernas.” Esta
alteracion tiende a expresarse en los musculos del cuello, del tronco, las piernas y los pies.
(Dominguez, 2015)

Finalmente, el tono hipotdnico es la diminucién del tono muscular, haciendo que el cuerpo
del afectado pueda llegar a ser flexible y dificultad para sostenerse a si mismos. “Las
personas con hipotonia experimentan sintomas como falta de control muscular, y pueden

tener dificultad para masticar, tragar y hablar.” (Organizacion Hipertonia, 2013)

Efectos corporales.

Eric Denhoff, director médico de la “Meeting Street School for Cerebral Palsy”
clasificd los distintos tipos de paralisis cerebral haciendo hincapié en el tono y la postura de

la persona afectada.

Paralisis cerebral espastica

El primer tipo es llamado la paralisis cerebral espéastica. Se produce una alteracion
motora unilateral, es decir, una lesion cerebral en solo de un lado del cerebro. Este tipo de
discapacidad lo sufren el 80% de las personas con parélisis cerebral, siendo ésta el tipo mas
comun. Los musculos se encuentran contraidos y rigidos, haciendo que la movilidad se

dificulte y se haga muchas veces imposible. Se produce cuando las células nerviosas de la
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capa del cerebro no funcionan de una forma correcta. Los mdsculos estan rigidos,
dificultando el movimiento y se aumenta el tono muscular. Los sintomas mas comunes son
la hipertonia, la hiperflexia y la hiperflexion. Puede ser adquirida, es decir luego del haber
nacido congénita, cuando la lesion se produce al momento del nacimiento. Cuando se posee
este tipo de pardlisis ambas piernas sufren de espasticidad, llevando a que las piernas se

encorven y se crucen a las rodillas.

La paréalisis cerebral espastica se manifiesta de igual manera en funcion de la
extension de afectacion, es decir segun la funcion de sus extremidades como por ejemplo la
tetraplejia espastica. Esta es la mas frecuente y grave puesto que afecta a las 4
extremidades. Para los nifios “el dafio cerebral es evidente desde los primeros meses por la
dificultad para enderezar la cabeza, retraso en los movimientos voluntarios de las
extremidades, aumento del tono muscular en brazos y persistencia de reflejos arcaicos:

babkin, rooting, ojos de mufieca, marcha automatica, prension palmar, etc.” (Arcos, 2013).

Por otra parte, la diplejia espastica es frecuente porque reduce “la movilidad de las
piernas. Supone el 50% del total de casos y debido a una lesion cerebral provoca una
alteracion del tono muscular. Se causa debilidad y rigidez de los musculos de las piernas lo
que dificulta el mantenimiento de la posturay del equilibrio haciendo que el tronco esté
inclinado hacia adelante, las piernas se cruzan de modo que entrechocan las rodillas que
ademas estan en flexion y giradas hacia el interior; los pies se apoyan sobre todo en la parte
anterior provocando una postura en puntillas.” (M&s, 2014). El principal problema de la
diplejia espastica es la dificultad para caminar. La postura que hemos descrito dificulta
mucho el mantenimiento del equilibrio al ponerse de pie, por lo que facilmente se caen

hacia atras. Por eso no suelen iniciar el desplazamiento antes de los dos afios y no caminan


http://www.aepap.org/apapcyl/taller_exploracion_neurologica.pdf
http://neuropediatra.org/2013/06/04/tono-muscular/
http://neuropediatra.org/2012/10/05/espasticidad/
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hasta los 4. Para los paraliticos, caminar con este sintoma, hace consumir mucha energia,
por lo que se fatigan facilmente. (Mas, 2014). Adicionalmente, la hemiplejia espastica es
frecuente en un 20% de los casos y “provoca una alteracion del tono muscular y que puede
tener multiples causas, las méas frecuentes son vasculares, traumaticas o infecciosas. En
la espasticidad siempre estan mas afectados los musculos que se contraen para vencer la
gravedad, por lo que la postura suele ser en flexion del brazo y de la pierna.” (Arguelles,
2009). Es decir, para los brazos va a ser mucho maés dificil de separarlos del tronco,
extenderlos, girarlos, separar los dedos, entre otros. Por otro lado, para las piernas va a ser
que la cadera se balancee hacia delante y las rodillas estén flexionadas y dobladas hacia
adentro haciendo que los pies estén en puntilla. Cuanto méas grave se vea la extremidad
afectada, menos probabilidad va a tener de crecer o desarrollar su musculatura. (Arguelles,

2009).

Paralisis cerebral atetésica.

El segundo tipo es llamado Paralisis Cerebral Atétosica o Disquinética se
caracteriza por los cambios del tono muscular. A su vez, se producen movimientos
involuntarios y dificultad en la coordinacion que son necesarios para el habla. La dificultad
de controlar los movimientos y la gesticulacién facial afectan las manos, pies, brazos y en
otros casos los musculos de la cara y la lengua, produciendo la salivacion excesiva. Este
tipo de discapacidad afecta entre el 10 a 20% de los nifios que padecen de paralisis cerebral
y se da producto a que la parte central del cerebro presente lesiones y genere estas

complicaciones.

Paralisis cerebral ataxica.


http://neuropediatra.org/2013/02/22/causas-de-pci/
http://neuropediatra.org/2012/10/05/espasticidad/
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Por otro lado, se encuentra la Paralisis Cerebral Ataxica es el tercer tipo de paralisis
cerebral. Se caracteriza por la hipotonia, poca coordinacion y falta de equilibrio. Las
personas que tienen este tipo de discapacidad tienen un modo de caminar inestable y
presentan temblores a la hora de tomar un objeto especifico o mismo al escribir. Este tipo
de paralisis afecta a tan solo al 5 a 10% de las personas afectadas. Estos casos se consideran

de manera congénita, las manifestaciones se hacen notorias al afio de edad.

Paralisis cerebral mixta.

La ultima clasificacion es la paralisis cerebral mixta producida por lesiones varias en
la estructura cerebral, teniendo complicaciones mixtas y complejas. La mayoria de veces se
puede fusionar el tipo espastica y la atetésica. La movilidad, coordinacion, falta de
equilibro pueden ser algunos tipos de manifestaciones pero como son multiples las lesiones

puede haber distintas formas de manifestarse dentro de la discapacidad

Segun topografia corporal.
ASPACE (2007), clasifica a los distintos tipos de parélisis cerebral con la relacion
que tiene con la parte del cuerpo la cual se encuentre comprometida, clasificandolos por

criterios topograficos:

e Monopleja: El tipo de paralisis el cual solo afecta a un miembro del cuerpo, superior
o inferior.

e Diplejia: se afecta a las piernas solamente

e Tetraplejia: afecta a los dos brazos y a las dos piernas

e Paraplejia: afecta a todos los miembros inferiores.
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e Hemiplejia: la discapacidad solo se manifiesta en el lado, ya sea izquierdo o derecho

del cuerpo.

Grado de capacidad funcional.

Por otro lado, la distincién de parélisis cerebral, se puede hacer acuerdo a que tan
severa es la manifestacion de la pardlisis cerebral: Cuando la paralisis cerebral es leve, no
limita a la persona a realizar actividades de la vida cotidiana, pero se tiene alguna alteracion
fisica la cual no compromete muchas partes del cuerpo, se tiene una capacidad de
deambulacion autdnoma y se pueden manipular objetos pequefios al menos con una mano.
Por otro lado, cuando la paralisis cerebral es moderada, se tienen dificultades para realizar
actividades diarias y se necesita de apoyo para manejarse en el dia a dia, las lesiones
cerebrales moderadas pueden ser multiples, pero no se llega a necesitar la ayuda total en el
desarrollo de todas las actividades cotidianas. Por Gltimo, la paralisis cerebral severa, es
cuando mas comprometido se tienen las lesiones cerebrales por lo que se necesita apoyo en

todas las actividades cotidianas.

Trastornos asociados.

Para una persona que no tiene alguna discapacidad, es dificil imaginarnos el ciclo
del sistema nervioso y como afecta en los musculos. Ademas, nos es dificil tener conciencia
de que cada parte de nuestro cuerpo es musculo; por ejemplo, los musculos de la boca. En
esta area, los paraliticos cerebrales pierden habilidad de controlar la musculatura de la
lengua y el paladar. Por lo tanto, la habilidad para hablar o masticar puede ser un

problema. Los problemas motrices conllevan a otros, generando un ciclo para las personas
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con esta discapacidad. Es decir, la probabilidad de que una persona con parélisis cerebral
tenga indices de estrefiimiento, es alto por su diminucion o ausencia motriz.

Por otro lado, una dificultad que se desprende son “las alteraciones conductuales,
por la falta de concentracion, generando comportamientos agresivos o autolesivos, como la
abulia (pasividad, falta de iniciativa, inhibicién o miedo al mundo exterior (Abulia, 2016))
0 la estereotipias (habitos atipicos y repetitivos (Salud, 2016)).” (Aspace C. , 2016). Algo
que afecta a las familias y a su interaccién social, son los trastornos emocionales como el
aislamiento, la depresion, la vulnerabilidad y la ansiedad. Algunas personas asocian la
paralisis cerebral con una lesion automatica en el aprendizaje. Sin embargo, esto no es algo
comun; al contrario algunos discapacitados pueden tener un coeficiente intelectual mas
altos del promedio de los discapacitados.

La percepcion espacial es otro factor que puede influir en el desenvolvimiento
cotidiano. Para algunos, la percepcién entre el espacio con su cuerpos es complicado
haciendo dificil calcular distancias. Por esta razon, la asistencia de terceras personas es

necesaria para suplir estos trastornos. (Aspace C. , 2016).

Tratamiento.

El tratamiento médico para las personas con paralisis cerebral se centra en
compensar su déficit funcional y no en curarlo puesto que este no puede ser eliminado o
solucionado de manera permanentemente. Por esta razon, es necesario prevenir que se
generen nuevos efectos como por ejemplo deformidades; por otro lado, si existe alguna,
tratar de corregirla. El objetivo de estos tratamientos es buscar mejorar la calidad de vida
del paciente, a través de cuidados generales y especializados de las dificultades que

aparezcan. Para comenzar, se debe tener mucho cuidado con la higiene y los cuidados de la
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piel, pero sobre todo en la alimentacion, puesto que unos de los mayores problemas que se
puede presentar es aquel relacionado con los musculos de la boca, ya que gracias a la
enfermedad se puede desarrollar una dificultad a la hora de masticar la comida. Por eso, es
necesario poner atencion a la nutricion que debe llevar el paciente ya que aquello debe
ayudar a una digestion viable y siendo acordes al reflujo esofagico.

La postura es algo que se debe tratar de corregir, puesto que existen problemas de
encorvamiento de la columna o lesiones en las caderas. Para esto, se necesita estabilizar y
colocar adecuadamente la postura para personas con discapacidad cerebral que tengan
movilidad ambulante. Para los discapacitados sin movilidad, es necesario mejorar su
postura para aliviar el dolor, buscar el equilibrio en la columna y la pelvis para mejorar el
nivel estatico de la cabeza. Este balance dara una mayor estabilidad a la columna y al
volumen torécico. (Bedia & Arteaga, 2005)

El tratamiento para esta paralisis requiere de muchos especialistas médicos,
terapeutas, fisioterapeutas, profesores pedagogicos y enfermeros. Adicionalmente, algunas
personas discapacitadas necesitan de ayuda técnica como recursos de movilizacién, por
ejemplo la silla de ruedas o materiales de educacion adaptado a sus necesidades. Los
espacios para esta rehabilitacion son esenciales puesto que tienen que ser suficientes y
accesibles, donde debe existir una cantidad de tiempo necesario para la intervencion de los
profesionales médicos y del aprendizaje, esperando una reaccion del paciente. La
interaccion con la familia en este proceso es importante como gestores de apoyo externo
para los diferentes contextos del aprendizaje y tiempo de respuesta del discapacitado, donde
finalmente, es necesario la evaluacion. (Bedia & Arteaga, 2005)

Como mencionamos anteriormente, “en el ambito psicomotor, las intervenciones

irdn encaminadas a lograr el control postura y desarrollo motor mas 6ptimo que permita
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aumentar la autonomia del afectado en las actividades de la vida diaria y a prevenir la
aparicion de deformidades.” (Bedia & Arteaga, 2005). Para el area de la comunicacion, la
prioridad es compensar la habilidad comprensiva y de aprendizaje, donde se requiere una
habilitacion para la correccion del habla y estimular el lenguaje para mejorar su funcion en
la comunicacion. “En este ambito se requiere de la utilizacion de ayudas técnicas para la
comunicacion y de sistemas de comunicacidon aumentativos, por ejemplo, Blis, SPC.”
(Bedia & Arteaga, 2005).

Para estimular el area cognitiva se debe desarrollar sus capacidades a través de
situaciones experimentales y haciendo actividades con un grado de dificultad que vaya
aumentando para evitar situaciones de fracaso. Adicionalmente, “es necesario la
optimizacion de las capacidades para el procesamiento de la informacion (percepcion,
atencion y memoria).” (Bedia & Arteaga, 2005). El desarrollo emocional puede variar
creando desordenes en la personalidad, por eso se necesita crear espacios con un entorno
estable, con contacto social y buscar una autonomia personal. Finalmente, es intrascendente
seguir el cuidado del bienestar a traves de los tratamientos medicinales para controlar las
alteraciones asociados o para prevenir las que se puedan desarrollar. En términos generales,
se debe asegurar “una adecuada nutricion; realizando una correcta higiene y cuidando el

estado de la piel y del aspecto fisico general del afectado.” (Bedia & Arteaga, 2005).

Efectos en las familias.

Por lo general, el cuidado de las personas con paralisis cerebrales suele ser mas
cuidadosa que cuando eres un nifio sin problemas de salud. La atencion puede llegar a
interdependencias y demandas que crean circulos virtuosos que afectan la vida cotidiana

familiar en cuanto a recursos econdmicos y sociales. Para las familias, es impactante saber
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que esperan un hijo con una discapacidad, donde va a existir procesos de asimilaciéon como
la sorpresa, el miedo, el desconocimiento, el apoyo social, la busqueda de ayuda interna y
externa, la aceptaciéon y finalmente, el acostumbramiento a una rutina. De acuerdo a un
estudio realizado a 50 familias con nifios con pardlisis cerebral entre los 3 a 7 meses en
Venezuela, se constatd que “las creencias y el afecto predice una conducta mas estable que,
a su vez, favorece el desarrollo integral en el nifio, es decir, las actitudes positivas hacia el
nifio y su futuro mejora su evolucion.” (MUNOZ, 2007).

Siendo seres emocionales, tener una familia que requiere mas atencién, ayuda a
crear vinculos més cercanos de afecto y felicidad. Sin embargo, con el tiempo el afectado
con paralisis cerebral, contina creciendo y experimentado los mismos cambios que recibe
cualquier persona, como por ejemplo, el crecimiento corporal, la adolescencia, el despertar
de su sexualidad entre otros. En este proceso, el nifio puede retrasarse por actitudes de
extrema proteccion por sus familias o instituciones de cuidado. Muchas veces, a los padres
les cuesta entender que su hijo sigue con una vida normal; por lo tanto deben crecer, siendo
una etapa dificil de confrontar. “Se observa que cuanto mayor es la dependencia y
necesidad de cuidados personales, mayor es, también, el peligro de que el padre y la madre
vayan asumiendo tareas y responsabilidades que les corresponderian al hijo.” (MUNOZ,
2007).

Es necesario, que el afectado asuma responsabilidades correspondientes a la de su
edad, adaptandose a sus capacidades de realizarlas; donde, cada miembro de la familia debe
realizar cual es su rol y aceptando los cambios naturales y sociales. Otro de los efectos en la
familia es el econémico, donde este tiene un mayor impacto por los gastos adicionales que
se deben agregar a los del dia a dia. De acuerdo a un estudio realizado a 20 familias en

situacion de vulnerabilidad con un nifio con paralisis cerebral en Brasil, se constato que “la
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inversion en las necesidades del nifio, aparece como prioridad, y el tiempo de atencion
destinada a él, interfiere con la actividad laboral de al menos uno de los miembros de la
familia.” (Baltor & Giselle Dupas, 2013).

El sector financiero se convierte en origen de preocupacion, puesto que los costos
para los tratamientos son elevados y no necesariamente, el sistema publico cubre todos los
costos. En esta lucha, los padres deben enfrentarse a situaciones que pueden afectar su
salud, puesto que deben enfrentarse a barreras de aquellas personas que no entienden su
situacion y la de su hijo; y deben luchar por los derechos de su familia y buscar que sean
respetados.

La bdsqueda de ayuda es la primera reaccion de cualquier familia, por eso es importante
que “los profesionales estén sensibilizados para convertirse en recursos de apoyo a la
familia en el enfrentamiento de las dificultades, para proporcionar informacion, para
ofrecer y para guiar el acceso a las redes de apoyo disponibles y para impulsar el servicio

social en accion cuanto sea necesario”. (Baltor & Giselle Dupas, 2013).

El estrés puede englobar la situacion personal de cada familia, sin embargo, este
puede ser manifestado por los padres, al estar relacionado con la discapacidad de su hijo.
Por ejemplo durante las actividades de cuidado, el estrés puede representarse “en la
cantidad de tiempo que dedican a las actividades de ocio con sus hijos en casa y se
relaciona con las dificultades de las familias. EI hecho de mantener ocupados a los nifios en
actividades de ocio y recreo es una de las exigencias a las que las madres dedican mas

tiempo junto con las tareas de cuidado.” (CORBELLA, 2006).

Al tener mas responsabilidades, el lado materno necesita también recibir apoyo,

tanto de su pareja como de algun factor social externo. Las madres solteras pueden sentirse
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mas presionadas puesto que todo el peso de trabajo cae en sus hombros y adicionalmente,
debe trabajar. Las necesidades de la persona con paréalisis cerebral pueden llegar a ser
excesivas que puede afectar el desarrollo personal de una familia monoparental, por la
cantidad de tiempo que se destina. Sin embargo, “las madres solteras tienen habilidad
suficiente para usar estrategias de afrontamiento apropiadas para mantener su propia
autoestima y la estabilidad psicologica. Paralelamente, diversas investigaciones han
recalcado que la intensidad del estrés manifestado por las familias con hijos con
discapacidad esta relacionada con el apoyo social que reciben y, en particular, con la
intensidad del apoyo informal.” (CORBELLA, 2006). Por lo tanto, el estrés puede ser

contrarrestado con el nivel de apoyo social que reciben las familias.

Campanias.

En Espaia, por medio de la iniciativa de la “ONG Otro Mundo es Posible*, junto ASPACE
Madrid, han desarrollado el programa “Nuevas Tecnologias en Paralisis Cerebral®,
queriendo asi, por medio de las ultimas tecnologias, mejorar el aprendizaje y posibilitar la
mejor comunicacién de los nifios con este tipo de discapacidades. Se trabajan técnicas de
causa y efecto, actividades de manipulacién de objetos y comunicacién, adaptadas a las
necesidades que cada paciente necesita, es importante recalcar, que ningun paciente de
paralisis cerebral es igual, ya que cada uno, tiene lesiones en diferentes areas del cerebro. A
su vez, se realiza una estimulacién visual, auditiva, se refuerzan los aprendizajes de la vida
cotidiana y se trabaja con cada paciente para lograr una mejora en la calidad de la vida. Esta
iniciativa busca lograr que cada vez, mas fundaciones, colegios y el estado se unan para
poder contribuir con las personas que padecen paralisis cerebral.

En Estados Unidos, “el costo de atencion de una persona que padece paralisis cerebral es de
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$921,000”. (Centro de Cirugia Especial de México, 2012)

Es por esto, que ademas del trabajo de distintas fundaciones para poder mejorar la
calidad de vida de nifios con paralisis cerebral, el gobierno destina fondos para que los
familiares y las personas discapacitados puedan obtener beneficios y reciban asistencia
médica. Los tratamientos para obtener mejoras en los nifios con esta discapacidad, muchas
veces son extremadamente caros y las familias no pueden cubrir los gastos de los
tratamientos, es por esto, que el gobierno de Estados Unidos, decidié crear MyChild, el cual
es un call center para poder atender y tratar cada caso de pacientes con esta discapacidad. A
su vez, se encuentra la Cerebral Palsy Foundation, donde se atienden a nifios con paralisis
cerebral y se intenta mejorar la calidad de vida mediante tratamientos con nuevas

tecnologias.

Por otra parte, la fundacion NIPACE, ubicada en Guadalajara, Castilla-La Mancha,
tiene como objetivo ser lideres en la eficacia terapéutica. Es por esto, que generaron un
modelo de tratamiento llamado Neurorehabilitacion Intensiva Especializada (NIE), siendo
éste un tratamiento individual especializado para mejorar a los pacientes con paralisis

cerebral.

El tratamiento NIE tiene como objetivo “mejorar y cambiar la propiocepcion,
reducir los reflejos patolégicos del paciente, restaurar las sinergias fisiologicas del musculo
(patrones propios de movimiento) y cargar el cuerpo con el peso (es un proceso similar a
una reaccion de nuestros musculos a las fuerzas de la Gravedad que actla sobre nosotros
durante las 24 horas). “ (NIPACE, s/f). A partir de este tratamiento se espera mejorar el

movimiento, la motricidad, las destrezas para asi poder avanzar en las capacidades de cada
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paciente. Acciones simples como sentarse, pararse, hablar o caminar son algunas de las

destrezas que se adquieren a partir de este nuevo tratamiento desarrollado.

En la actualidad, este tratamiento ha mejorado la calidad de vida de nifios alrededor
del mundo, los cuales atienden a los centros para mejorar en pequefias cosas. A nivel
mundial, el 7 de octubre se declar6 el Dia Mundial de la Paralisis Cerebral o World
Cerebral Palsy Day, la cual fue una iniciativa propuesta por mas de 50 paises por
asociaciones de pacientes con paralisis cerebral, para poder asi, concienciar e informar a la
sociedad la realidad y todo lo que una persona con estas caracteristicas y sus familias

necesitan y luchan dia a dia.

Nuevas investigaciones que se estan realizando.

Lorena Vallejo Ortega (2006), psicloga, dentro de sus investigaciones sobre la
paralisis cerebral, explica avances y desarrollos para poder disminuir la cantidad de casos
de parélisis cerebral que afecta a miles de millones de nifios alrededor del mundo. Se busca
la mejora en el tratamiento y la prevencion de esta discapacidad. El Instituto Nacional de
Trastorno Neuroldgicos y Apoplejia de Espafia (NINDS), y muchas fundaciones desean
trabajar y poder avanzar sobre este tema. “La esperanza final de superar la paralisis cerebral
esta en la prevencion. Para prevenir la paralisis cerebral, sin embargo, los cientificos deben
primero comprender el proceso complejo del desarrollo normal del cerebro y qué puede
descarriar este proceso. Mientras que esta investigacion nos brinda la esperanza de poder
prevenir la paralisis cerebral en el futuro, las investigaciones en progreso para mejorar 1os
tratamientos ofrecen una vision méas positiva para quienes tienen que enfrentarse hoy con

los desafios de la pardlisis cerebral.” (Vallejo Ortega, 2006)
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La valoracion de los tratamientos para que los nifios puedan tener avances en su
recuperacion es a donde apunta NINDS, a su vez, la buena comunicacion y la informacion
de todos los sintomas y cualquier tipo de ayuda debe ser entregada a los padres de los nifios
discapacitados. A su vez, en las investigaciones recientemente realizada por NINDS se
quiere probar las mejoras que le produce a los nifios realizar terapias fisicas y lo bien que
les hace a los pacientes, tanto fisicamente como emocionalmente. Es por esto, que las
investigaciones giran en torno a averiguar cdbmo se encuentra un nifio el cual atienda a
terapias fisicas u otro tipo de terapias y los nifios que no atienden para poder probar
resultados y poder ir avanzando y dandoles una mejora en la calidad de vida a los nifios con
paralisis cerebral.

Es fundamental, que a través de las terapias se pueda identificar donde se produce el
progreso en el cerebro para poder efectivizar y trabajar con mas énfasis en la recuperacion
de las personas afectadas.Por otra parte, se realizan investigaciones en el desarrollo de
medicamentos nuevos para poder alivianar los sintomas que tienen las personas con
paralisis cerebral. Esto ayudaria a evitar el adormecimiento que puede provocar el
medicamento administrado por via oral, mejorandolo por inyecciones espinales, las cuales
suministrarian farmacos a la medula espinal para poder llegar al epicentro del dolor, y
evitar asi, efectos secundarios.

A su vez, en Madrid, en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus, se comenzo a
realizar un taller llamado “Rehabilitacion robdtica aplicada a la Pediatria”, donde en
conjuncion de la biomecénica y la practica médica, se podrian utilizar para mejor los
tratamientos de rehabilitacion y quirlrgicos para pacientes con parélisis cerebral.

“El principal objetivo es desarrollar y validar esa plataforma robdtica y conseguir asi que el

paciente se recupere mas rapido v, tras el periodo de rehabilitacién, pueda caminar mejor.
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La plataforma esta formada por un exoesqueleto robotico, una neuroprétesis y un andador.
El robot copiara el movimiento humano, facilitando asi al paciente la recuperacién de dicho
movimiento. “(SaludMadrid, 2012). Por otra parte, el Dr. Juan Ignacio Marin Ojea, médico
rehabilitador del Hospital Aita Menni, desarrollo y explicd lo importante de las nuevas
tecnologias para la rehabilitacion de un paciente con paralisis cerebral. EI médico
rehabilitador a su vez, comenta las nuevas tecnologias como puede ser el entrenamiento con

cinta de marcha.

“El entrenamiento de la marcha con tapiz rodante es un entrenamiento orientado a
tareas por lo tanto es un estimulo para la creacion de nuevas conexiones funcionales.
Permite la realizacion de mas pasos por sesion que un entrenamiento tradicional con un
terapeuta y reproduce la hipotesis de un entrenamiento explicito e intensivo que favorece la
generalizacion de la practica en la sala de rehabilitacion al entorno real y habitual del
paciente.” (Marin, 2009). Gracias a la investigacion, se logré encontrar los efectos positivos
y elementos que a largo plazo generarian una mejora en la vida de las personas afectadas
con la paralisis cerebral. Esta técnica provee una mejora en la funcion y los parametros de
los espacio personales en el caminar de los nifios y no se observaron complicaciones ni
efectos secundarios. A su vez, en la Facultad de Medicina de la Universidad de Chile, se
realizé un estudio por la doctora Mariana Weitzman, sobre las terapias de rehabilitacion en
nifios con o en riesgo de pardlisis cerebral y la importancia que tiene en los nifios atender a
terapias de neurorehabilitacién y rehabilitacion motora las cuales pueden mejorar la

condicidn de los nifios, mas no, erradicar esta discapacidad en ellos.
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“La Academia Americana de Paralisis Cerebral y Medicina del Desarrollo, publicd
el afio 2001 una revision sobre la utilidad de las terapias de neurodesarrollo. Incluyeron 21
trabajos realizados entre 1973 y el afio 2000, con un total de 416 pacientes, y definieron
101 variables resultantes que incluian aspectos motores, edad de desarrollo, lenguaje,
actividades sociales, contracturas, respuesta materna, etc., y que fueron analizados con
distintas metodologias (...). Se logré mostrar los beneficios con 6 semanas de intervencion

(...)* (Del Rio, 2011).

Gracias al andlisis en las mejoras que produce la rehabilitacion en los nifios, se
puede observar las mejoras motoras que obtienen por atender durante afios para poder
mejorar pequefias acciones que se envuelven dentro de esta discapacidad. A su vez, es
imprescindible para el equipo de profesionales neurorehabilitadores mantenerse en una
constante actualizacion de las investigaciones sobre las terapias motoras y nuevas técnicas
por medio de avances tecnoldgicos causando impacto directo en los pacientes de paralisis

cerebral, para poder asi, ofrecer terapias alternativas racionales con resultados inminentes.

Conclusiones.

Como conclusién, la parélisis cerebral es una discapacidad global con un alto
porcentaje de incidencia, la cual es permanente; sin embargo, su desarrollo se completa a
los dos afios de edad maximo. Desde el afio 1980 se comenzd a investigar acerca de este
problema y profundizar en las causas por las cual se produce este tipo de discapacidad. En
la actualidad, es fundamental el concienciar a la poblacion sobre las causas prenatales, las
cuales muchas veces se pueden evitar este tipo de lesiones cerebrales en los fetos. El tener
conocimiento que muchas actividades durante el embarazo pueden ser dafiinas, como el

consumo de alcohol, drogas puede evitar este tipo de comportamientos, evitando asi,
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cualquier tipo de riesgo para el bebé. A su vez, otro momento de riesgo, puede ser en el
momento del parto, por lo que se intenta tener el menor riesgo posible y evitar asi,
cualquier tipo de lesion cerebral que puedan repercutir en algun area del cuerpo. Problemas
como la prematuridad, bajos niveles de oxigenacion cerebral, bajo peso del bebé son
algunos de los factores de riesgo que se deben tener en consideracion y estar informados
para poder asi, en algunos casos evitar esta discapacidad o sobrellevarla de la mejor manera
posible, con la mayor naturalidad para evitar golpes emocionales en las personas que
padecen paralisis cerebral.

A pesar de afectar el sistema nervioso, todos los casos de paralisis cerebral son
diferentes, ya que depende del &rea del cerebro afectada, teniendo relacion directa con
cualquier parte del cuerpo, como puede ser el habla, la motricidad, la capacidad intelectual.
Depende de que tan grave o leve ha sido la lesion cerebral se puede necesitar o no de un
soporte fisico, 0 una persona encargada que pueda ayudar a la persona afectada a vivir con
mas naturalidad; es decir, la persona afectado estd inmersa en la sociedad, pero esta
condicionada a vivir de una forma distinta o con ayuda constante de la familia o de alguna
persona encargada. En el &mbito familiar, al tener en el nicleo familiar a una persona con
paralisis cerebral causa un impacto econémico y social, ya que los tratamientos, la
rehabilitacién y cualquier tipo de gasto médico son muy costosos y muchas veces se
necesita el apoyo de fundaciones y del gobierno para poder cubrir los gastos médicos ya
que las medicinas, y los tratamientos con aparatologia avanzada tienen un costo muy alto.

Por otro lado, el nivel de cuidado y atencién puede llegar a afectar las vidas
personales del resto de miembros de la familia, sin embargo, estas son circunstancias a las
que se adaptan con el pasar del tiempo. Cabe destacar que alrededor del mundo, por parte

de universidades y médicos se busca el constante avance en la rehabilitacion y los
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tratamientos médicos para evitar la paralisis cerebral 0 muchas veces intentar mejorar la
calidad de vida de las personas que poseen esta discapacidad. A su vez, la prevencién de
factores prenatales es fundamental para los estados y poder asi, evitar algunos casos de
paralisis cerebral.

A su vez, dentro de las distintas distinciones de los distintos tipos de paralisis se
encuentran inmersos muchos sintomas o las distintas partes del cuerpo que se ven
afectadas. El 80% de los casos de paralisis cerebral se encuentran en la clasificacion de
paralisis cerebral espastica la cual afecta el tono muscular de los pacientes, causando asi,
problemas al caminar, la movilidad de las extremidades como las manos y los pies, lo cual
condiciona a tener personas ayudantes para el cuidado y la supervision de la persona
discapacitada. Muchas veces, los pacientes pueden tener crisis las cuales desembocan en
epilepsia o convulsiones las cuales deben ser medicadas o tratadas con urgencia para evitar
las complicaciones o hasta la muerte.

A su vez, es importante resaltar que la causa y la lesion cerebral que cada paciente
con esta discapacidad tiene, para poder determinar el grado de gravedad que tiene y que
condiciona la vida de la persona. Las terapias y la rehabilitacion puede ser de mucha ayuda
en estos casos, pero la totalidad de la lesion cerebral es irreversible y tiene consecuencias a
largo plazo. Es por esto, que gracias al avance de la tecnologia se pueden obtener mejoras
en la calidad de vida, mas no cambiar la condicion de la lesion cerebral. Muchos casos de
estudio como por ejemplo las universidades de medicina de Espafia estdn en constante
estudio de casos y formas de rehabilitacion para que cada vez mas nifios discapacitados
puedan recuperar la movilidad y el habla de una forma progresiva y exitosa. Hay que tener
en cuenta que el costo de vida y de los tratamientos que existen en la actualidad, son muy

costosos por la constante investigacion y las tecnologias de alta complejidad.
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Recomendaciones.

Como recomendacion, la pardlisis cerebral afecta a la persona en todo sentido tanto
emocional, social y fisicamente. Se debe intentar Ilevar a los pacientes con naturalidad para
que puedan experimentar situaciones acorde a su edad; por ejemplo la adolescencia, la
educacion en colegios, salidas sociales, la sexualidad, entre otros. Es de suma importancia,
que los gobiernos, o las organizaciones no gubernamentales que trabajan con estas
discapacidades informen a la sociedad de los factores prenatales, perinatales y postnatales
para muchas veces intentar evitar casos de pardlisis cerebral o que no haya mas
complicaciones para la persona con esta discapacidad. Difundir la informacién necesaria
acerca de la discapacidad y a su vez, intentar incluir en la sociedad a este tema y que sea
tratado por los gobiernos para poder asi, brindar tratamientos y una calidad de vida mejor a
las personas que padecen paralisis cerebral.

La inversion de los estados en salud, debe contemplar a esta discapacidad y difundir
informacion para evitar muchas veces que los bebés tengan este tipo de lesiones cerebrales,
las cuales muchas veces son evitables. Por otra parte, es fundamental destinar fondos para
el desarrollo de nuevas investigaciones médicas sobre los tratamientos, farmacos vy
rehabilitaciones que pueden ayudar a mejorar la calidad de vida, o poder ayudarlos a

recuperar parte de la movilidad, habla o cualquier tipo de disfuncion en el cuerpo. Por
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medio de nuevas investigaciones, la rehabilitacion ha sido el centro de nuevas técnicas para
poder ayudar a mas nifios con esta discapacidad.

A su vez, brindar a las familias el apoyo ya sea psicoldgico, econdmico y social para
poder sobrellevar el vivir con una persona discapacitada. Muchas veces no se tiene el
conocimiento y los recursos econdmicos para poder mantener a una persona con
disfuncionalidades causando mayores problemas. Se debe a su vez, informar a los
familiares como actuar en cualquier tipo de circunstancia y poder ayudar al discapacitado a
tener y convivir de una forma un poco méas natural con sus seres queridos. El aporte
econdmico es de gran ayuda, ya que las terapias, la rehabilitacion pueden tener un costo
elevado. Deben ser accesibles a todas las personas con esta discapacidad para poder
incluirlos en la sociedad. La atencion medidtica a este problema es muy baja, puesto que las
sociedades ven a las discapacidades como algo natural en el sistema global; donde
predominan mas las noticias de Gltimo momento y banales en los titulares, mas que los
problemas sociales.

Con un minimo de atencion en los medios, se puede llegar a crear grandes impactos
en cuanto a una concienciacion sobre la prevencion prenatal en las embarazadas y
diferentes métodos de tratamientos para las familias que experimentan una persona con esta
discapacidad. Como ultima recomendacién, queremos que se ejecute una campafia de
marketing social que cree resultados estratégicos y beneficiosos para una comunidad

vulnerable.
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MARCO TEORICO NACIONAL

En el Ecuador, el ultimo levantamiento de datos oficiales en cuanto a
discapacidades fue en el censo realizado en el 2010. Segun el Ministerio de Salud Publica
en el 2010, 343,71400 de personas indicaron que tienen una discapacidad fisico motriz.
(INEC, 2010). Es decir, aquellas personas afirmaron tener algun tipo de dificultad en la
movilidad del cuerpo para realizar actividades que necesiten de coordinacién o de
manipulacion. A pesar de no contar con cifras actualizadas y teniendo estimaciones
aproximadas de un incremento de personas con discapacidad por afio, el Ecuador puede
decirse que es un pais sin informacion detallada y actualizada sobre las discapacidades. Por
otro lado, dentro del censo del 2010, la categoria de discapacidad fisico motriz es muy
general puesto que a este grupo se agrega cualquier persona que tenga algun tipo de
paralisis, deformaciones musculares o amputaciones.

De esta manera, no solamente tenemos informacion general sino que se convierte en
informacidn oscilante e incierta sobre discapacidades especificas dentro de este grupo. Este
es el caso de la pardlisis cerebral infantil, donde conoces cifras internacionales segun la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), donde se afirma que 2 de nifios de cada 1000
nacimientos tendran paralisis cerebral. Dentro de esta probabilidad, un 94 % formd esta
discapacidad en el seno materno o durante el nacimiento (condiciones perinatales y
prenatales) y un 6% en los dos afios después de haber nacido (condiciéon postnatal)
(Organizacion Mundial de la Salud, 2016). Adicionalmente, conocemos segln la OMS que
dentro de la totalidad de nifios con paralisis cerebral en el mundo, un 80% tiene paralisis

cerebral espastico (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2016). Es decir, que presentan
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dificultades en la contraccion muscular, falta de reflejos primarios y problemas en el
equilibrio y la movilidad.

En el Ecuador es dificil tratar de descifrar datos precisos, sin embargo tomando
referencias internacionales y observando estadisticas natales anuales del pais, podemos
llegar a tener aproximados. A través de esta investigacion, nuestro objetivo fue indagar los
distintos parametros de evaluacién de la pardlisis cerebral en el Ecuador y en la capital
Quito. Es decir, nuestro objetivo fue recopilar informacion de fuentes relacionadas con esta
discapacidad como Ministerios, Fundaciones y Organizaciones. Adicionalmente, de este
levantamiento fue importante diagnosticar los tratamientos mas comunes que se realizan y

un costo estimado para una persona.
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Politicas publicas del Ecuador

Politicas Publicas

Ley Organica de
las

. ) Normativas
Discapacidades

impuestas por la
Vicepresidencia

Ecuador sin Mision Manuela Mision Joaquin
Barreras Espejo Gallegos Lara

- \ -y

Mision Solidaria Manuela Espejo y Joaquin Gallegos Lara

La mision solidaria creada por el ex vicepresidente de la Republica Lenin Moreno
“busca rescatar, visibilizar y brindar ayuda a todos los ciudadanos discapacitados del pais y
a sus familias. Es una cruzada sin precedentes en la historia del Ecuador; es un estudio
cientifico - médico para determinar las causas de las discapacidades y conocer la realidad
bio-psico- social de esta poblacion desde los puntos de vista bioldgico, psicoldgico, social,
clinico y genético, con el fin de delinear politicas de Estado reales, que abarquen multiples

areas como salud, educacion y bienestar social.” (Ecuador Noticias, 2011).

Esta primera brigada fue la primera en el pais en tratar de incluir a toda la sociedad
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y mas a personas discapacitadas. Atendio méas de 293.578 ecuatorianos con discapacidades.
A su vez, los médicos y especialistas se desplazaron hasta los lugares méas apartados con el
fin de poder brindarles atencion médica a las personas discapacitadas las cuales nunca antes
habian tenido atencién. A su vez, durante la prestacion del servicio, se han provisto de
aparatologia como protesis, sillas de ruedas, bastones y a su vez, brindarle programas de

atencion y prevencion para los distintos tipos de discapacidades.

Existe otro programa especial llamado Joaquin Gallegos Lara que atiende a las
personas con discapacidades severas en la cual se destina un bono de $240 mensuales para
el sustento. Ademas, por parte del gobierno se brinda monitoreo satelital y capacitacion
permanente en nutricion, higiene y terapias de rehabilitacion para mejorar la calidad de vida
de las personas discapacitadas. Se otorgaron mas de 335.715 ayudas técnicas, 990 protesis

entregas.

Ecuador sin Barreras.
Ecuador sin Barreras es un programa lanzado por la Vicepresidencia de la Republica del
Ecuador en mayo del 2007 adhiriendo a lo acordado en la Convencidn Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, ya que el 12% de la poblacion presenta
algun tipo de discapacidad. El programa tiene como objetivo la inclusion del sector y a la
vez garantizar el cumplimiento de sus derechos. Ecuador firmo la adhesion siendo el primer
pais latinoamericano en sumarse a los esfuerzos multinacional que procuran una cultura de
respeto, contencion a las personas con cualquier tipo de discapacidad. En el programa
“Ecuador Sin Barreras” se logro abastecer de elementos médicos como protesis, sillas de
ruedas a los centros de atencion a personas con dichas discapacidades, al igual que

medicinas gratuitas, sesiones de rehabilitacion para lograr mejoras en los nifios con
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discapacidades como la parélisis cerebral. La inversion inicial del proyecto fue de
$2.000.000, los cuales fueron fundamentales para poder ayudar a personas en todas las

regiones del Ecuador.

Brigadas solidarias integrales permitieron atender a las personas con discapacidades
en todos los rincones del Ecuador, muchas veces maginados y teniendo pocas posibilidades
de inmersion en la sociedad como personas discapacitadas. En el presente programa se puso
en vigencia el deber de tener en cada empresa el 4% de personas discapacitadas inmersas
en el area laboral. Esta imposicion es impuesta para todas las organizaciones y se deben
dictar cursos de capacitacion para lograr una buena inmersion de las personas

discapacitadas en cada compaiiia.

Ley Organica del Ecuador sobre la discapacidad

La ley por la cual se rige la constitucion ecuatoriana sobre el trato y normativas
sobre las discapacidades fue dispuesta el 25 de septiembre de 2012 y tuvo reformas el 4 de
febrero de 2016. En su contenido total cuenta con 116 articulos revisados y trabajados con
correspondencia a la constitucion. Tiene como objetivo “asegurar la prevencion, deteccion
oportuna habilitacion y rehabilitacion de la discapacidad y garantizar la plena vigencia,
difusion y ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad, establecidos en la
Constitucion de la Republica, los tratados e instrumentos internacionales; asi como,
aquellos que se derivaren de leyes conexas, con enfoque de género, generacional e

intercultural” (Ley Organica de Discapacidades, 2016).

Se toma en consideracion a las personas discapacitadas ecuatorianas o extranjeras

que habiten el territorio ecuatoriano, o asi mismo, a las personas ecuatorianas en el exterior.
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Tiene como objetivo evitar la discriminacion de terceros ante personas con algun tipo de
minusvalia, se dan las herramientas para tener beneficios por la condicion, como también se
nombran en los diferentes articulos como se debe acreditar y demostrar ante la ley el tipo de
discapacidad que afecta a la persona en cuestion. A su vez, la Ley Organica del Ecuador
sobre la discapacidad ampara en el articulo 19, el derecho a la salud. “El estado garantizara
a las personas con discapacidad el derecho a la salud y asegurara el acceso a los servicios
de promocion, prevencion. Atencidn especializada permanente y prioritaria, habilitacién y
rehabilitacién funcional e integral de salud, en las entidades publicas y privadas que presten
servicios de salud, con enfoque de género, generacional e intercultural” (Ley Orgéanica del
Ecuador sobre las discapacidades, 2016). Como asi, incluye en la presente ley, el derecho a
la inclusion laboral, derecho al trabajo, a la cultura, a la vivienda, a la comunicacién. Se
toman en consideracion todos los aspectos fundamentales para poder tener como
individuos, una vida digna y con los mismos derechos y deberes que tiene una persona la

cual no tiene ningun tipo de discapacidad fisica o mental.

A su vez, la presente ley ampara en el articulo 27 el derecho a la educacion. “El
Estado procurara que las personas con discapacidad puedan acceder, permanecer y
culminar, dentro del Sistema Nacional de Educacion y del Sistema de Educacion Superior,
sus estudios, para obtener educacion, formacion y/o capacitacion, asistiendo a clases en un
establecimiento educativo especializado o en un establecimiento de educacion escolarizada,

segun el caso”. (Ley Organica de Discapacidades, 2016).

“Art. 56.- Derecho a la vivienda.- Las personas con discapacidad tendran derecho a
una vivienda digna y adecuada a sus necesidades, con las facilidades de acceso y

condiciones, que les permita procurar su mayor grado de autonomia.” (Ley Organica de
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Discapacidades, 2016). La autoridad nacional encargada de vivienda y los gobiernos
autonomos descentralizados implementard, disefiaran y ejecutardn programas de vivienda,
que permitan a las personas con discapacidad un acceso prioritario y oportuno a una
vivienda. Los programas incluirdn politicas dirigidas al establecimiento de incentivos,
financiamiento y apoyo, tanto para la construccion o adquisicion de inmuebles o viviendas
nuevas, como para el mejoramiento, acondicionamiento y accesibilidad de las viviendas ya

adquiridas.

En el siguiente grafico realizado por el Consejo Nacional para la Igualdad de
Discapacidades (CONADIS) se puede observar el plan de accién provisto por el gobierno
para velar por la inclusion en todos los ambitos posibles de las personas con

discapacidades:
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MODELO OPERATIVO DE LA ANID 2013-2017
LOS NIVELES POLITICO, JURIDICO, ECONOMICO Y SOCIO CULTURAL

REPUBLICA DEL ECUADOR

| Secrataria Necional de la Adminisiracién Publica-SNAP [+ Sacretaris Nacional de Planticactn y Desamolo -SENPLADES |

[ Enticaces rectoras y unidades ejecutoras ]

| PoRticas pitkcas para la iguaidad en discapacidaces |

Consejo Nacional para B iguaicad en Dscapacdaces

PRINCIPIOS GENERALES

- Respeto a la dignicad, autonoma - Respato por las dferencias y acep- - Equidac y justicia social,
incivicual e independiente de las tactn a &s parsonas con discapacicac.
personas con discapacidad en todas - NO GISCriminacion y raconocmianto
Sus cicios de vida. - iguaicad enfre & hombre y fa mujer de la diversicad.
Raspeto a a evoluciin de facultades da
- Particpacién e nchusion plena y nifas y NNoS con discapacicad y su -Eficiencia, uriversalicad,
efectiva en la sogedad. deracho a presenvar su idansScac. aficacia, efectivicad.

FUENTE: CONADIS/SENPLADES
DISERO: CONADIS/SENPLADES

B
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Datos generales de la discapacidad en el Ecuador

En el Ecuador, segun el registro Nacional de Discapacidad del Ministerio de Salud
Publica del Ecuador, existen en total 408,021 personas con discapacidad. En el pais, las 3
principales provincias con un alto indice con personas con discapacidad son: primero, la
provincia de Guayas con 96,339 personas discapacitadas; Segundo, tenemos a la provincia
de Pichincha con 61,682 personas discapacidad y finalmente la provincia de Manabi con
44,044 personas discapacitadas. Como podemos ver en la Tabla 1, existe una
concentracion de personas con discapacidad en las provincias donde se encuentran las
principales ciudades del pais como Guayaquil, Quito y Manta. Podemos plantear una
hipdtesis en estos datos numéricos talvez por una facilidad de acceso a medicinas y
tratamientos mas especializados para el tipo de discapacidad. (Ministerio de Salud Publica

del Ecuador, 2016), (Consejo Nacional de Discapacidades del Ecuador, 2016).



Tabla 1. Personas con discapacidad por provincia en el Ecuador

PROVINCIA PERSONAS

AZUAY 27.933
BOLIVAR 6.173
CANAR 7.555
CARCHI 4.938
CHIMBORAZO 13.815
COTOPAXI 10.137
EL ORO 18.768
ESMERALDAS 13.103
GALAPAGOS 440
GUAYAS 96.339
IMBABURA 11.351
LOJA 14.324
LOS RIOS 19.377
MANABI 44,044
MORONA SANTIAGO 4.961
NAPO 3.711
ORELLANA 5177
PASTAZA 2.890
PICHINCHA 61.682
SANTA ELENA 9.008
SANTO DOMINGO DE LOS 11,784
TSACHILAS
SUCUMBIOS 5.071
TUNGURAHUA 11.955
ZAMORA CHINCHIPE 3.504
(en blanco) 1

TOTAL 408.021
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Adentrdndonos en detalles, el mayor tipo de discapacidad en el pais es la
discapacidad fisica con un 47%. Esta relaciona con los problemas o deficiencias motrices
de las personas que impiden que esa persona puede desenvolverse con normalidad en las
diferentes actividades. Este tipo de discapacidad puede ser causada en instancias
perinatales, natales o por accidentes. EI segundo porcentaje méas grande en el pais es el de la
discapacidad intelectual con un 23%, donde las personas pueden tener deficiencias en areas
sensoriales cognitivas provocando una alta probabilidad de un proceso lento de aprendizaje.
Por otro lado, tenemos al tercer y cuarto rango con porcentajes similares; estos son la
discapacidad auditiva y visual con un 12% y 13%. Finalmente, las ultimas 3
discapacidades son la psicosocial y psicolégica con un 2% y la de lenguaje con 1%. El
porcentaje psicologico se refiera a los diferentes trastornos visibles que puede tener una
persona en cuanto a su comportamiento o relaciones sociales. El trastorno de lenguaje son
los diferentes obstaculos que presenta una persona en cuanto a la comunicacion. (Ministerio
de Salud Publica del Ecuador, 2016), (Consejo Nacional de Discapacidades del Ecuador,

2016).

Tabla 2. Tabla de tipo de discapacidad en el Ecuador

TIPO DE DISCAPACIDAD | PERSONAS

AUDITIVA 51,875

FISICA 193,520
INTELECTUAL 91,651
LENGUAJE 5,614
PSICOLOGICO 7,690
PSICOSOCIAL 9,675
VISUAL 47,996

TOTAL | 408,021
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En el pais, existen mas hombres discapacitados (56%) que mujeres discapacitadas
(44%). (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2016), (Consejo Nacional de
Discapacidades del Ecuador, 2016).

Tabla 3. Tabla de discapacidad por género en el Ecuador

TIPO DE DISCAPACIDAD | PERSONAS
MUIERES 180,356

HOMEBRES 227 8625

Podemos identificar 3 tipos de rango de discapacidad en el pais; en donde, el grado
leve es el méas grande con un 45%, seguido por el rango moderado con un 35% y finalmente
el grado severo con un 20%. En el rango leve, las personas pueden realizar las diferentes
actividades diarias, sin embargo las que requieren mas esfuerzo o rapidez requiere de mas
tiempo para su realizacion. EI grado moderado es el grado que afecta mas la motricidad de
las personas requiriendo mas atencion médica y rehabilitadora. Finalmente, el grado severo
es aquel donde la persona necesita de asistencia mecanica o de terceras personas para
cualquier actividad. (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2016), (Consejo Nacional de

Discapacidades del Ecuador, 2016).
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Tabla 4. Tabla de personas con discapacidad por grado en el Ecuador

PORCENTAJE |  PERSONAS
J0% - 39% 71,851
40% - 9% 111,084
a0% - T4% 144,168
8% - 100% BO3TT

TOTAL 407,465

En el pais, las provincias en donde las personas discapacitadas estdn mas incluidas
en el Sistema de educacion es la provincia de Guayas con 6,658 personas, Pichincha con
5,057 y la provincia de Manabi con 3,366 personas. De acuerdo a una hipétesis, estos datos
estadisticos podrian estar relacionados con el alto indices de acceso a escuelas publicos y
colegios especializados en tratamientos de la discapacidad especifica. (Ministerio de
educacion, 2014). (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2016), (Consejo Nacional de

Discapacidades del Ecuador, 2016).
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Tabla 5. Tabla de personas discapacitadas en el Sistema de educacion en el Ecuador

PROVINCIA | ESTUDIANTES
ALLIAY 2.081
BOLIvaR 455
CARAR 733
CARCHI 418
CHIMBORAZD 1.Z36
COTOPAX 554
EL QRO 1.8959
ESMERALDAS 1.267
GALAPAGDS 312
GLAYAS 5658
IMBABLHA 8oy
LidJA, 1359
LOS RIOS 1491
MAMAEI 3,366
MORDMNA SANTIAGO 705
MAPO 679
ORELLANS 510
PASTAZA 522
PICHIMCHA 5057
SAMTA ELENA 2%
SANTO DOMINGD DE 603
LOS TSACHILAS
SUCUMBIOS 538
TURGUHRAHUA 819
ZaMORA CHINCHIPE ey
Zona MNa Delimitada 45
TOTAL GENERAL |  33.067

Datos generales de la discapacidad de la paralisis cerebral en el Ecuador

En el pais no se encuentran datos estadisticos especificos sobre la paralisis cerebral,
tanto la Vicepresidencia de la Republica como el Consejo Nacional de Discapacidades
(CONADIS), carecen de esta informacion. Sin embargo, existen registros de las

discapacidades fisicas e intelectuales donde se influye esta condicién. Segin el CONADIS
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en un total de 408,021 personas censadas discapacitadas en todo el Ecuador, 193,520
personas poseen discapacidades fisicas, en las cuales se encuentra la paréalisis cerebral. El
47% de las discapacidades son fisicas siendo los mayores porcentajes de discapacidades al
igual que la discapacidad intelectual con un 23% sobre el total de las discapacidades en

general.

Se considera una discapacidad fisica e intelectual, ya que afecta a la distintas areas
del cerebro que condicionan distintas areas del cuerpo como puede ser el habla, la funcién
motora, cognitiva, perceptiva y sensorial. Galo Villareal, integrante del Instituto Paralisis
Cerebral, comentd que segun los estudios que realizaron mediante su fundacién sobre la
parélisis cerebral se estiman que en la ciudad de Quito se encuentran 1500 nifios con esta
discapacidad y tan solo el 40% de los nifios recibe asistencia privada y atiende a centros
donde se realiza rehabilitacion. Es una discapacidad que en el Ecuador, afecta como en todo
el mundo, y se produce por la lesion en el tejido del cerebro ya sea en la gestacion, el parto
0 hasta los tres primeros afios de vida del infante. La clasificacion mas comun en Ecuador y
en el resto del mundo es la paralisis cerebral espastica la cual tienen “la dificultad para
controlar algunos o todos sus musculos, que tienden a estirarse y debilitarse, y que a
menudo son los que sostienen sus brazos, sus piernas o su cabeza. La parélisis cerebral
espéastica se produce normalmente cuando las células nerviosas de la capa externa del

cerebro o corteza, no funcionan correctamente.” (ASPACE, 2016)

Tipos de tratamientos aplicados en el Ecuador

En el Ecuador existen diferentes opciones de tratamiento para personas con paralisis

cerebral. Sin embargo una de las grandes variables para el acceso de estos, son el
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presupuesto que se destine a ellos. Como pudimos constatar previamente, la gran mayoria
de paralisis cerebral infantil proviene de familias con niveles socio-econémicos medio/
medio bajo. La dificultad de acceso presupuestal a los tratamientos viene del hecho que la
paralisis cerebral es permanente e irreversible, por lo tanto, los gastos médicos y
terapéuticos son a largo plazo y generalmente mensuales. Independientemente del nivel
socio econémico, un nifio con pardlisis cerebral debe ser diagnostico su tratamiento por
diferentes actores como los “médicos neurdlogos que se encargan de proveer el tratamiento
principal; los medios ortopédicos que corrige y evita malformaciones de posturas y rigidez
muscular; el fisioterapeuta que facilita la motricidad y fuerza con técnicas para las
actividades cotidianas y finalmente el psicélogo que se encarga de las distintas terapias.”
(Calderon, 2014).

Para comenzar, los tratamientos para un nifio con paralisis cerebral de un nivel socio
econdmico alto son los métodos terapéuticos, farmacoldgicos y quirtrgicos. Los métodos
quirargicos son los mas costosos y los de menos implementacion de acuerdo al bajo
porcentaje de discapacitados de nivel socio econémico alto, en relacion con un porcentaje
mayor de nivel socio econémico medio/bajo. Generalmente, el tratamiento quirtrgico busca
mejorar la actividad receptora sensorial de los reflejos de los nifios, estabilizar y dar un
equilibrio uniforme y finalmente, prevenir y corregir malformaciones. Un método
quirtrgico se basa en el uso de la “toxina clostridium botulinum, que se comercializa como
Allergan Pharm con el nombre de Botox.” (Calderén, 2014). Este tratamiento ayuda a
reducir los efectos de las espasticidad, como por ejemplo la rigidez muscular. ElI Botox
puede contribuir a “producir la debilidad muscular necesaria para facilitar el tratamiento de
la espasticidad. Inhibe la secrecion de acetilcolina del axén pre sindptico en la union

neuromuscular, efecto directamente relacionado con el grado de bloqueo que la toxina
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produce en la union neuromuscular.” (Calderdn, 2014). Es decir, este tratamiento lograra
reducir el nivel de contraccién muscular, ademas que puede prevenir deformaciones
articulares; y finalmente, mejorar la funcién motriz, donde el discapacitado tendra mayor
facilidad para moverse gracias a la relajacion de los masculos. Adicionalmente, el Botox no
solamente ayuda a aliviar dolores sino puede influir en mejorar la postura corporal,
“previene la luxacion de cadera, posterga o evita la cirugia correctora de deformidades,
mejora la funcién de las extremidades superiores, facilita la movilidad del codo y la mano.”
(Calderén, 2014).

La aplicacion de Botox varia dependiendo del peso y la edad del nifio. Se estima “la
inyeccion de 2,47 unidades de Botox por kilogramo de peso, con 84 dias entre una y otra
aplicacion de la dosis. Su tratamiento completo se compone de 4 inyecciones en tres
musculos que son los que impiden la marcha. El tiempo total de duracion del efecto es de
271 dias, durante los cuales debe recibir, ademas, 194 sesiones de medicina de
rehabilitacion.” (Calderdn, 2014).

Otro tratamiento quirurgico en la cirugia ortopédica. Este espacio se especializa en
“la funcién de sistema musculo-esquelético y su accion estd encaminada contra aquellas
afecciones que deforman la arquitectura del cuerpo humano alterando el equilibrio de sus
mecanismos Yy contra aquellas enfermedades de los huesos o tejidos blandos que dan lugar a
pérdida de forma o de funcion.” (Silva & Gonzélez, 2003).Es decir, se busca mejorar las
articulaciones y la movilidad del paciente a través de la preservacion oseoarticular y los
tejidos naturales. En ciertos casos, se utilizan prétesis para aquellas &reas que estan
incompletas como por ejemplo la cadera o la rodilla; tratando de quitar el dolor en la
personas con paralisis cerebral. “Existen dos tipos de practicas quirdrgicas: la cirugia de

partes blandas, que busca la liberacion tensional de los musculos, la alineacion de las
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articulaciones mal posicionadas, y el potenciamiento de los musculos debilitados; y la
cirugia 6seo, que se busca corregir deformidades Gseo-articulares, realinear desviaciones
del cuerpo, fijar correcciones ya obtenidas con manipulacién, y cirugias sobre el cartilago

de crecimiento.” (Silva & Gonzalez, 2003).

Finalmente, otra de las alternativas quirdrgicas de la paralisis cerebral es la cirugia
del sistema nervioso central. Este tratamiento es el menos usado en el Ecuador por sus altos
costos y la cantidad de complicaciones que se pueden derivar de ella. Esta cirugia es “una
operacion del hueso del craneo que se extrae con la finalidad de exponer las estructuras del
sistema nervioso central y al final se lo vuelve a colocar para una nueva proteccion al
cerebro. Se utiliza este método para reparar aneurismas cerebral y problemas del
funcionamiento del sistema nervioso central.” (Cirujanos Neurol6licos Co. , 2015);
(Castellanos D. G., 2006).

Algunos procedimientos son “las técnicas neurolesivas, cuyo objetivo principal es la
disminucion de la espasticidad, manteniendo las funciones sensorio-motoras, sin afectar el
tono muscular ni la sensibilidad. Estas técnicas pueden ser realizadas sobre: el nervio
periférico, es decir en las raices espinales y la rizotomias, y la médula espinal. Por otro
lado, la neuromodulacion actda a nivel medular, sin riesgo de que existan lesiones en
organos centrales. La principal técnica de neuromodulacion es la aplicacion de baclofeno
intratecal.

Existen varios efectos secundarios que pueden derivarse de este procedimiento como una
infeccion del sistema nervioso central, una hemorragia, lesién en los vasos sanguineos,
trastornos del habla, fuerza, movilidad y finalmente la muerte” (Cirujanos Neurol6licos Co.

, 2015); (Castellanos D. G., 2006).
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Uno de los métodos usados constantemente es el tratamiento farmacoldgico. Este
método es usado en nifios de todos los niveles socioecondmicos y la forma de acceso a ellos
generalmente es recetado y adquirido en distribuidores autorizadas; sino entregadas o
entregada por el hospital del Instituto Nacional de Seguridad Social (IESS). El uso de
farmacos en nifios con paralisis cerebral es a largo plazo, puesto que esta discapacidad es
permanente. Los farmacos mas utilizados son el “Baclofeno, que bloquea las sefiales
transmitidas desde la médula espinal para contraer los musculos.” (Castillo, 2014); (Lucas,
Alonso, & Roman, 2004). Por otro lado, tenemos el “Diacepam, que opera como relajante
muscular y sedante del sistema nervioso; la Dantrolina, interfiere con el proceso de
contracciéon muscular.” (Castillo, 2014); (Lucas, Alonso, & Roman, 2004). Los efectos
secundarios de los medicamentos generalmente puede alterar la condicion de salud del nifio
a corto plazo, provocando suefio constante. Segun el neur6logo Gonzalo Baquero del
hospital Metropolitano de Quito, los medicamentos llegan a ser poco eficaces a largo plazo,
puesto que el tratamiento farmaco debe estar acompariado de habilitacion y rehabilitacion
de la estimulacion funcional del nifio en cuanto su movilidad y control muscular. (Baquero,
2015).

El método de tratamiento mas utilizado en el Ecuador es la fisioterapia, tanto por el
nivel de acceso y diversidad categdrica como por sus bajos costos de implementacion y
realizacion. Uno de las terapias mas comunes para tratar la paralisis cerebral es el método
Bobath, que consiste en “en la inhibicion de patrones anormales de la postura y el
movimiento por la liberacion refleja anormal. Donde el fisioterapeuta, desarrolla
movimientos contrarios que buscan la normalizacion del tono muscular, estabilizacion y
reeducacion de movimientos y patrones motores normales y controlados.” (Bernal, 2003);

(Campo, 2000); (Espejo & Veliz, 2013). El cerebro puede reeducarse a través de
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estimulaciones que le indiquen las funciones de cada miembro del cuerpo a través de
diferentes niveles. Generalmente existen 3 niveles, donde el primero es tratar de regularizar
el tono muscular puesto que por nacimiento existe deformaciones; el segundo y tercero son
estimular el desarrollo motriz como por ejemplo reactivar reflejos primarios. Otro método
muy comun en distintos centros de rehabilitacion en Quito es la Hidroterapia. Este
tratamiento se utiliza mucho en pacientes con paralisis cerebral espastica y busca relajar las
contracciones musculares. “La hidroterapia es la utilizacion terapéutica del agua por sus
propiedades fisicas sobre el cuerpo humano, siempre que sea con fines terapéuticos y
principalmente como vector mecanico y térmico” (Bernal, 2003); (Campo, 2000); (Espejo
& Veliz, 2013). Es decir, por las lesiones neurolégicas y por el constante uso de la silla de
ruedas, este tratamiento lo que busca son prevenir las contracciones musculares y estirarlos
pasivamente en el agua.

Por otro lado, existe la hipoterapia que trabaja con caballos para una rehabilitacion
fisica/mental. Los objetivos de esta terapia son “la estimulacion de la percepcion y
direccion del movimiento del caballo, una relajacion normal muscular a través de la
liberacion del estrés y el miedo, mejorar el equilibro y la flexibilidad muscular y finalmente
estimular una interaccion social.” (Fundacién Am-En, 2015). Estos tratamientos se
acompafian de especialistas que estan siempre con los nifios en el caballo para brindar
seguridad y apoyo.

La caninoterapia es otra herramienta de tratamiento para la paralisis cerebral, donde
se usan a perros adiestrados como instrumento de rehabilitacion. La caninoterapia ayuda a
“estimular la motricidad fina para mejorar el uso de las manos, estimular la motricidad
gruesa para mejorar la marcha y la coordinacion, ensefianza de nociones a través de

ejercicios motrices y fomentar la inclusion social con otros compaifieros y con la familia”
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(Delgado, 2012). Las sesiones tienen una duracion estimada de 30 minutos por paciente con
el objetivo de que haya tiempo de aproximacion y desarrollo de la terapia. Generalmente, la
paralisis cerebral espastica severa tiene muchas incidencias en el lenguaje de los nifios. Por
eso existe la terapia de lengua, la cual trata de “establecer o restablecer la comunicacion
linguistica no desarrollada, alterada o interrumpida en los nifios mediante las diferentes
dimensiones del lenguaje.” (Fundacion Educativa Alfaguara, 2016).

La psicoterapia esta muy ligada a la terapia ocupacional puesto que busca ofrecer a
sus pacientes técnicas a aplicar en las diferentes actividades que deben realizar los nifios a
diario. La psicopediatria esta relacionada con el “aprendizaje, entendiendo al aprendizaje
como un proceso de adquisicion de conocimientos y experimentacion de los mismos para
obtener nuevos, en una relacion dialéctica entre las formas en las que aprendimos a
caminar, jugar, la adquisicion de conocimientos escolares, etc. El objetivo del tratamiento
es intentar transformar esa situacién de obstaculo en fuente de aprendizaje activando en el
nifio su deseo y su capacidad de aprender.” (CentroCaren Neurologia , 2015). Esta terapia
se convirtio interesante puesto que tiene que romper barreras como la vulnerabilidad y la
desmotivacién y crear pilares motivacionales tratando de quitar aquellas inseguridades por
sus incapacidades fisicas.

La familia es uno de los pilares institucionales mas fuertes en relacién a los
tratamientos de nifios con paralisis cerebral puesto que son un apoyo emocional. La familia
es receptora de los problemas de sus hijos, es por eso que pueden existir casos de
vulnerabilidad. Por esta razén, la terapia familiar es una de las més importantes puesto que
puede “influir en la calidad de vida del joven, proporcionando orientaciones sobre la
promocion de la salud en el hogar, incluyendo al joven con Parélisis Cerebral en las

actividades de la familia.” (Martinez, 2014). Es decir el entorno domiciliario juega un papel
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importante en el desarrollo de las terapias, donde la familia debe ser un soporte en la

intervencion de los objetivos de la persona discapacitada.
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Fundaciones que tratan la paralisis cerebral en Quito.

En Quito existen muchas fundaciones que tratan a nifios con paralisis cerebral; sin
embargo, estas funciones lo que han hecho es tratar de recopilar los tratamientos comunes
para distintas discapacidades; de esta manera, llegan a asistir a mas personas
independientemente del cuadro clinico que presenten. En la ciudad de Quito
especificamente, solo existe cuatro fundaciones que se especializacion en los tratamientos y
rehabilitacion especificos de la Paralisis Cerebral. La fundacion Con Cristo “se creo,
mediante Acuerdo Ministerial otorgado por el Ministerio de Inclusion Econémica y Social,
el 2 de julio de 1992 y nacid esta Fundacion como iniciativa del Padre Ramiro Rodriguez
Sacerdote Arquidiocesano quien identifico las necesidades de las &reas urbano-marginales
del Sur de la ciudad de Quito.” (Fundacion con Cristo, 2016).
En un principio esta fundacion trataba a diferentes discapacidades, pero se tomo la decision
de especializarse en la pardlisis cerebral. La fundacion Con Cristo cuenta con alrededor de
6 especialistas en el tratamiento de los pacientes: “El Doctor Julio Rodriguez, médico
Cirujano y especializado en medicinas alternativas, quien ha liderado la rehabilitacion
médica de los nifios; la Directora del Centro Maritza Castellanos, Fisioterapista, Terapista
de Lenguaje y 3 auxiliares, quienes brindan un completo servicio a nuestros nifos.”
(Fundacién con Cristo, 2016). La misién del centro es trabajar con Cristo, brindando
atencion integral a las personas que acuden en demanda de servicios de salud,
rehabilitacién, capacitacion; especialmente a nifias y nifios con capacidades especiales; para
satisfacer sus necesidades, sin distincion de ninguna naturaleza, mediante personal
calificado que brinda servicios de calidad. (Fundacion con Cristo, 2016).

Su vision es ser una Institucion social sin fines de lucro, lider y autosustentable a

mediano plazo; que trabaje eficientemente con otros actores sociales, para ser un modelo de
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excelencia en atencion solidaria, creando conciencia, compromiso y corresponsabilidad;
prestando servicios innovadores y de calidad en salud, rehabilitacion, capacitacion, para
conseguir mejores condiciones de vida de los usuarios de nuestro centro infantil y servicios
medicos. (Fundacion con Cristo, 2016).

Uno de los objetivos de la fundacion son las alianzas para cumplir sus objetivos. De
momento trabajan con la Universidades como la Universidad Tecnolédgica Equinoccial en
asistencia de terapia en los pacientes. La fundacion busca la ayuda de voluntariados
ofreciendo espacios de alojamiento para recibir hasta 4 voluntarios. (Fundacion con Cristo,
2016). El Centro Infantil de Cuidado entr6 en funcionamiento en el afio 2000, tiene una
area de 240 m2 y tiene una capacidad para recibir hasta 40 nifios discapacitados con
paralisis cerebral, en la actualidad tenemos 14 nifios con diferentes etapas de pardlisis
cerebral, entre leve, moderada y grave. (Fundacion con Cristo, 2016).

Los servicios que se ofrece son transporte, alimentacion supervisada por
nutricionista; en cuanto a terapias, utilizan la hidroterapia, la hipoterapia, la terapia fisica,
de lenguaje y energética a traves de medicinas alternativas. (Fundacion con Cristo, 2016).
El centro estd ubicada en la Calle Otoya Nan S34-364 entre pasajes 3 y 4, Plan

Habitacional Quitumbe, (Detras de CONFITECA) al sur de la ciudad de Quito.

La fundacion Hermano Miguel se fundé en 1984 y se cred por los problemas socio-
econdémicos de las personas con discapacidad de paralisis cerebral en el Ecuador. “En 1991
se atendia las necesidades de personas con discapacidad fisica en el Taller de Ortesis y
Protesis, asi como apoyos econdémicos para requerimientos de salud. En 1994 lograron abrir
el Centro de Atencion Integral y Desarrollo, que gracias a la autogestion empieza a dar

servicio a la comunidad con programas ampliados de rehabilitacion fisica” (Fundacion
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Hermano Miguel, 2016). Hoy se enfocan en tratamientos y ayuda para jovenes con paralisis
como la “rehabilitacion Fisica, Ayudas Técnicas y Ortopedia, Rehabilitacion Ocupacional,
Rehabilitacion Del Lenguaje, Servicios Médicos Especializados, Defensa De Derechos
Para Discapacitados.” (Fundacion Hermano Miguel, 2016).

Su mision es ser una organizacion no gubernamental sin fines de lucro que brinde
atencion medica a la comunidad y rehabilitacion integral a las personas con alguna
deficiencia o discapacidad fisica o funcional. Su visidn es hacer gestion en el servicio que
les permita apoyar a que nuestros pacientes mantengan la méaxima independencia y logren
inclusion y participacion en la sociedad. (Fundacion Hermano Miguel, 2016). La Fundacion
parte de un enfoque de rehabilitacion integral cuyo objetivo es, "desde el punto de vista
fisico, procurar que el paciente obtenga las funciones que no pudo lograr desde que nacio o
que las perdio por alguna causa, enfermedad o traumatismo, ocurrido en un momento de su
vida y, desde el punto de vista psicolégico y social, es apoyar y acompafiar al paciente
facilitando asi su incorporacion a la sociedad con la mayor independencia posible para
valerse por si mismo" (Fundacion Hermano Miguel, 2016). Por lo tanto, la rehabilitacion es
un proceso global que compromete a los profesionales con el paciente y su familia. La
fundacion esté ubicada en la Calle Colimes N41-182 entre Avda. de los Granados y Avda.
Rio Coca (Fundacion Hermano Miguel, 2016).

La Fundacién Ecuatoriana de Cuidados Paliativos (FECUPAL) nacié en 1997 y se
enfoca en el trabajo conjunto de los médicos, enfermeras, psicolégicas, fisioterapista,
sacerdotes y voluntarios que buscan la solidaridad. Esta es una fundacion sin fines de lucro
y se financia a través de donaciones. Su objetivo general es mejorar la calidad de vida de
los pacientes de su familia. FECUPAL tiene varios subcentros que se especializan en

cuidados y tratamientos de distintas discapacidades. (Fundacion Ecuatoriana de Cuidados
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Paliativos, 2016). El centro Camiluz, es un centro de cuidado diario para nifios con paralisis
cerebral. Los servicios que se ofrecen son la alimentacion y una fisioterapia fisica y motriz,
terapia ocupacional y de lenguaje. La atencion integral forma parte esencial de su
tratamiento en ambientes afectivos y de promocion humana. La relacion con la familia es
importante por eso se les incluye en las actividades productivas con el objetivo de mejorar
su condicion socio-econémica familiar. Se encuentra ubicado en la Calle Francisco
Montalvo 0e835, Cochapamba (sobre la Occidental), Quito. (Fundacion Ecuatoriana de
Cuidados Paliativos, 2016).

La Fundacién Instituto Paralisis Cerebral (IPC) es una institucion que se formé en
1978. Viene cumpliendo con responsabilidad, experiencia y profesionalismo la
rehabilitacion integral de nifios y jovenes con paralisis cerebral, provenientes en su gran
mayoria de hogares de escasos recursos econdémicos. (Yanez, 2016). Su mision es participar
en la formacion integral de nifios y jovenes a través del desarrollo secuencial y permanente
de sus discapacidades y potencialidades: fisicas, psicomotrices, cognitivas, emocionales,
sociales y espirituales, poniendo en préctica los argumentos técnicos y metodoldgicos, para
hacer de ellos personas independientes, seguras de si mismos e integrarlos a sus hogares, su
entorno social y el natural. (Yanez, 2016). Su vision es mejorar y elevar al més alto nivel
institucional en la atencion integral, a personas con paralisis cerebral, discapacidades por
trastornos neuroldgicos, a sus familias, entornos educativos y sociedad en general: a través
del disefio de nuevas pautas cientificas, tecnol6gicas, culturales y en aplicacion de
proyectos de prevencidn y atencidn concurrente.

Sus objetivos son promover la aplicacion del programa de formacion educativa de
habilitacion e integracion dirigida a nifios y jovenes del IPC, sus familiares y otros actores

del entorno educativo, de salud, laboral y social de nuestro pais. (Yanez, 2016).
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Dentro de sus servicios podemos encontrar la fisioterapia, terapia motriz, psicopedagogia,
terapia de lenguaje, hidroterapia, hipoterapia, caninoterapia, terapias familiares, diagnosis
fisico psiquico y emocional. (Yanez, 2016). La fundacion se encuentra ubicada en la Rio
coca E7-71y Santa Fe. La Fundacién Nacional de Parélisis Cerebral (FUNAPACE) tiene la
iniciativa que nacié en 1992 de “un grupo de padres de nifios con paralisis cerebral y
retardo mental, interesados en resolver las necesidades especificas de sus hijos y otros nifios
y nifias.” (Fundacién Nacional Paralisis Cerebral, 2016).

Funapace es una ONG sin fines de lucro que asiste a sus pacientes con terapias de
rehabilitacién y educacién especial a nifios, nifias, jovenes con paralisis cerebral. Entre los
tratamientos principales podemos encontrar fisioterapias que se enfocan en la estimulacion
intelectual, visual, auditiva y retos multiples. En especial, el implemento de “terapias de
rehabilitacion y complementarias, educacion especial, prevencién y tratamiento
ortopédico.” (Fundacion Nacional Paralisis Cerebral, 2016). Finalmente, su objetivo
general es mejorar la calidad de vida a través de estas terapias integrales y pedagdgicas. La
fundacion estd ubicada en el Valle de los Chillos, Conocoto, José Placido Camafio S7-136
y Espejo. (Fundacién Nacional Paralisis Cerebral, 2016).

En Quito, existen mas fundaciones que tratan diferentes tipos de discapacidad de
acuerdo a los diferentes segmentos afectados que fundaciones especialistas en una sola
discapacidad. Hemos identificado 10 fundaciones en las cuales nifios con pardlisis cerebral

puede tratarse por su afinidad con terapias motrices, sensoriales y cognitivas.

Nombre: Fundacién para Nifios con Insuficiencia Motriz Cerebral.
Ubicacion: Ulloa N34-570 Entre Pedro Beddn Y Av. RepuUblica, Rumipamba

Quito, Pichincha. Ecuador.
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Tipo de discapacidad tratada: Sindrome de Down, Paralisis Cerebral.

Tipo de tratamientos aplicado: terapia fisica, rehabilitacion, terapia de lenguaje,
estimulacion temprana. (Federacion Nacional de Organismos No Gubernamentales para la
Discapacidad, 2009).

Nombre: Fundacion AM-EM.

Ubicacion: Juan Gonzalez N35-26 y Juan Pablo Sanz
Edificio Vizcaya Quito, Pichincha. Ecuador.

Tipo de discapacidad tratada: Epilepsia, Paralisis Cerebral, Sindrome de Down,
Hidrocefalia, deficiencia auditiva.

Tipo de tratamientos aplicado: terapia y rehabilitacién a través de hipoterapia o equino.
(Fundacién Am-En, 2016).

Nombre: Fundacién Antorcho por una Vida

Ubicacion: Sangolqui, Quito, Ecuador.

Tipo de discapacidad tratada: Paralisis Cerebral, Deficiencia verbal, deficiencia auditiva,
sindrome de Down.

Tipo de tratamientos aplicado: terapia de lenguaje. (Fundacion Antorcha por una Vida,
2016).

Nombre: Fundacién General Ecuatoriana

Ubicacion: San Javier N46-36 y Orellana, Quito, Ecuador.

Tipo de discapacidad tratada:

Tipo de tratamientos aplicado: capacitacion a discapacidad intelectual, cursos y
seminarios de intervencion social. (Federacion Nacional de Organismos No
Gubernamentales para la Discapacidad, 2009).

Nombre: Centro de Educacion motriz San Juan de Jerusalén
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Ubicacion: Pasaje Jeronimo Carrion, Quito, Ecuador

Tipo de discapacidad tratada: pardlisis cerebral, trastornos psicomotores, trastornos de
lenguaje, trastornos de conducta.

Tipo de tratamientos aplicado: terapia de lenguaje, ocupacional, integracion escolar,
psicologia. (Federacion Nacional de Organismos No Gubernamentales para la
Discapacidad, 2009).

Nombre: Fundacion Hemofilico del Ecuador.

Ubicacion: Av. 6 de diciembre y Colon.

Tipo de discapacidad tratada: paralisis cerebral, Sindrome de Down, hidrocefalia.

Tipo de tratamientos aplicado: Hemoderivados y factores liofilizados, asesoria
psicologica y emocional. (Federacion Nacional de Organismos No Gubernamentales para la

Discapacidad, 2009).

Nombre: Fundacion Integracion del Nifio Especial.

Ubicacion: San José de Pomasqui, Quito, Ecuador.

Tipo de discapacidad tratada: paralisis cerebral, trastornos musculares, hidrocefalia,
epilepsia, trastornos psicomotores, trastornos de lenguaje, trastornos de conducta.

Tipo de tratamientos aplicado: terapia fisica, estimulacion temprana, trabajo social,
educacion especial, terapia ocupacional, terapia pedagogica. (Federacién Nacional de
Organismos No Gubernamentales para la Discapacidad, 2009).

Nombre: Fundacion de Vida, Realidad y Servicio.

Ubicacion: Calle Luis A. Martinez y Santa Clara, Quito, Ecuador.

Tipo de discapacidad tratada: paralisis cerebral Sindrome de Down, hidrocefalia,

epilepsia, trastornos psicomotores, trastornos de lenguaje.
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Tipo de tratamientos aplicado: terapia fisica, terapia ocupacional, terapia pedagdgica,
terapia de lenguaje. (Federacion Nacional de Organismos No Gubernamentales para la
Discapacidad, 2009).

Nombre: Fundacién Triada

Ubicacion: Barbara Esparza, Quito, Ecuador.

Tipo de discapacidad tratada: paralisis cerebral, trastornos musculares, hidrocefalia,
epilepsia, trastornos psicomotores, trastornos de lenguaje, trastornos de conducta.

Tipo de tratamientos aplicado: terapia fisica, terapia cognitiva, terapia de lenguaje,
terapia ocupacional, rehabilitacion de balance. (Fundacién Triada, 2016).

Nombre: Fundacion Abei.

Ubicacion: Calle Ayucho N19106 y 18 de septiembre, Quito, Ecuador.

Tipo de discapacidad tratada: pardlisis cerebral, hidrocefalia, epilepsia, trastornos de
lenguaje, trastornos de conducta.

Tipo de tratamientos aplicado: Terapia ocupacional, de lenguaje, estimulacion temprana,

terapia familiar, psicorehabilitacion. (Fundacion ABEI Ecuador, 2016).

Organizaciones que atienden a pacientes con Paralisis Cerebral.

El Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social “es una entidad, cuya organizacién y
funcionamiento se fundamenta en los principios de solidaridad, obligatoriedad,
universalidad, equidad, eficiencia, subsidiariedad y suficiencia. Se encarga de aplicar el
Sistema del Seguro General Obligatorio que forma parte del sistema nacional de Seguridad
Social.” (IESS, 2012). Las personas afiliadas al IESS poseen centros médicos donde la
paralisis cerebral se atiende y se recibe la atencion médica completa, como también, la

rehabilitacion, parte fundamental de la paralisis cerebral. Los centros médicos como el
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Hospital Carlos Andrade Marin y el Centro de Atencion Ambulatoria Chimbacalle son los
hospitales del IESS que tratan temas neurolégicos como la paralisis cerebral.

A su vez, el Ministerio de Salud Publica brinda asistencia a las personas con
discapacidades como paralisis cerebral. Ademas de los programas Manuela Espejo y
Joaquin Gallegos Lares, en los centros médicos publicos como el Eugenio Espejo, se
realizan tratamientos y rehabilitacién a nifios con paralisis cerebral. El Ministerio de Salud
Publica cuenta con el director Nacional de Discapacidades Dr. Yorelvys Perdomo. Por otro
lado, se encuentran los centros médicos privados como el Metropolitano, el Hospital de los
Valles los cuales también atienden a personas con paralisis cerebral. Existen en el Hospital
Metropolitano seis médicos neurdlogos de primer nivel, los cuales atienden mas de 1000
pacientes al mes de forma paga. La rehabilitacion siempre es lo més importante, ya que es
sumamente necesario rehabilitar dentro de los primeros afios de vida y a lo largo para que
se vean mejoras en la calidad de vida del nifio. Ademé&s de atender a los pacientes, las
familias juegan un rol fundamental.

En cualquier caso se necesita que el entorno familiar sea bueno y acompafie al nifio,
ya que en la mayoria de los casos, lo mas propenso, es que las familias sean reacias a
aceptar que el nifio tiene esta condicién. Es por esto, que es necesario que se atienda y en
cualquier hospital publico o privado se atienda el entorno sumamente importante y se
atienda a rehabilitacion para poder ver mejoras a lo largo del tiempo.

Por otra parte, otro organismo privado que actia con la ayuda del CONADIS vy el
Ministerio de Inclusion Econdmica y Social (MIES), y la Red Latinoamericana de
Organizaciones no gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias
(RIADIS), que trata a personas con parélisis cerebral e intenta brindar apoyo al entorno

familiar es la Federacién Nacional de Madres y Padres de Personas con Discapacidad
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Intelectual y Autogestores. Con su sede en Azuay, Guayas y Pichincha se encargan de
lograr la inclusion educativa, la inclusion laboral, social, modelo de apoyo psico-emocional
y talleres para que las familias de las personas afectadas con cualquier discapacidad
intelectual y fisica como es la paralisis cerebral pueda tener contencion y apoyo.

La mision de FEPAPDEM es “promover el mejoramiento de la calidad de vida de las
Personas con Discapacidad Intelectual y sus familias, a través del fortalecimiento y
empoderamiento del movimiento asociativo por medio de la capacitacion efectiva.”

(FEPAPDEM, 2014).

Efectos en la familia

En las entrevistas realizadas en la Instituto Paralisis Cerebral se obtuvo
informacion cercana sobre los efectos que se tienen en las familias. Esta fundacion
atiende a 25 nifios entre 2 y 26 afios, los cuales atienden todos los dias de 8 de la mafiana
hasta las 13 horas. La psicologa clinica Zulay Vargas, comentd “trabajo es la terapia
cognitiva con los padres de familia ya que es muy dificil para la familia asimilarlo de una
forma positiva, es mas, las personas con un hijo con esta situacién no lo toman asi como
algo agradable, mas bien son una carga.” (2016). “La aceptacion de las familias es un
factor muy conmovedor, al principio no es muy agradable el rechazo de las familias. Es

un trabajo muy arduo pero los nifios son puro amor”. (Vargas, Z., 2016).

Como psicélogos es fundamental que las familias entiendan que sus nifios con
discapacidades diferentes no son una carga mas bien, tratar que la calidad de vida del
nifio sea mejorar. Por suerte, en la fundacion mediante las terapias cognitivas se pueden

ver los logros a lo largo del tiempo, causando una satisfaccion muy grande en todo el
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personal de la fundacion.“Dos veces a la semana realizamos talleres con los padres y
ademas les mostramos los ejercicios de rehabilitacion que deben hacer para que los nifios
continlen las terapias en sus casas. EI cambio de las familias no es de un dia para el otro,

es un trabajo del dia a dia”. (Vargas, Z., 2016)

A su vez, es fundamental atender a los nifios, ya que sufren unas crisis
existenciales por no ser igual al resto. Al igual cuando la paréalisis cerebral no es tan
severa, es dificil que los nifios no crucen por crisis emocionales fuertes las cuales deben
ser controladas por médicos o psicélogos. Este es un aspecto muy duro de la paralisis

cerebral pero con un trabajo del dia a dia, a largo plazo se ven resultados positivos.

Caso de Andrés Gomez.

Andrés Gomez, es un nifio de 13 afios que atiende a la Fundacidén Pardlisis
Cerebral. Posee esta discapacidad desde el momento del nacimiento y atiende al centro
desde hace 6 afios. Su rehabilitacién tardia, logro que los primeros afios de su vida, se
encuentre en una silla de rueda y no pueda tener la motricidad fina totalmente
desarrollada. Con el paso del tiempo, Andrés luego de 6 afios, gracias a la rehabilitacion
logro mejorar su motricidad fina en las extremidades y logra caminar de una forma
espéstica pero mejoro de una forma muy rapida. Como nos comentd Zulay Vargas,
Andrés tiene ecolalia, segun Sonia Jordan (2015) esta condicion se define como la
“Tendencia a repetir las palabras escuchadas debido a la incapacidad de comprender las

instrucciones verbales”.

A su vez, mejora su motricidad fina y sus conocimientos cognitivos por medio de

las terapias del color. Con ladrillos de colores, forma torres del mismo color, generando
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recordacion de colores y clasificando cada uno de ellos, dentro de la misma categoria. La
familia de Andrés es muy contenedora y quieren lograr mejoras en cuanto a su movilidad,
ya que al ver el progreso que tuvo, pudieron observar que si puede haber mejoras y que
con dedicacion en la rehabilitacion puede mejorar y cambiar la calidad de vida del nifio.
Como conclusién los datos de pardlisis cerebral son escasos puesto que no existe
informacion emitida por las instituciones gubernamentales correspondientes como por
ejemplo el Ministerio de Salud Publica. Toda informacién que consta en el Ecuador es
dada por el CONADIS pero nunca se refieren a la paralisis cerebral, mas bien, a un
aspecto mas general de las discapacidades fisicas, cognitivas, entre otras discapacidades

generales.

Es importante no generalizar los grupos de discapacidades, puesto que adentro de
ellos existen muchos casos donde la informacion va a ser nula o inexistente. Es
importante mantener una buena organizacion y segmentacion de la informacién; sin
embargo, es aln mas primordial que no solo se quede en estas instancias, por lo que es
necesario que se pueda encontrar datos detallados y especificos de cada categoria. La
paralisis cerebral es una discapacidad que tiene caracteristicas Unicas y es importante
tener datos concisos para poder mejorar los establecimientos publicos que atienden a las
discapacidades como la paralisis cerebral. En cuanto a los tratamientos vemos que existe
una cierta accesibilidad por las personas con paralisis cerebral de cualquier nivel socio
econémico por el bajo costo de realizacibn y de tiempo de terapias comunes.
Adicionalmente, existen fundaciones y organizaciones que pueden a asistir a personas de
escasos recursos tratando de ayudar con las terapias basicas como son las fisioterapias

motrices, de lenguaje y ocupacionales. Por otro lado, existen tratamientos mas costosos y
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que no pueden ser accedidos por todos los discapacitados como es el caso de las

inyecciones de Botox.

Adicionalmente vemos como un pais que no cuenta con la suficiente tecnologia
internacional, trata de innovar con diferentes terapias que buscan la relajacién muscular a
través de la felicidad y la confianza, como es el caso de la hipoterapia y la caninoterapia.
Podemos observar que las fundaciones especializadas en el tratamiento de paralisis cerebral
son escasas Y no cuenta con un financiamiento o estructura necesaria para realizar todos los
tipos de tratamientos existentes. Por otro lado, existen otro tipo de fundaciones que
recopilan diferentes tipos de tratamientos para diferentes subcategorias de discapacidad. De
esta manera, se puede incentivar el aspecto de las relaciones sociales en los nifios; sin
embargo talvez no existe el suficiente tratamiento especializado de la paralisis cerebral. A
su vez, cabe destacar que las politicas publicas impuestas en el Ecuador han constado de un
gran trabajo por parte de Lenin Moreno, es decir, las propuestas de las politicas publicas
son buenas pero no consta la total utilidad ni la imposicién de todos los derechos impuestos
en la Ley Organica de las Discapacidades.

Es importante el apoyo del gobierno para las personas discapacitadas y
fundamentalmente prestarles atencion a las familias que tienen que adaptarse a la condicion
de la persona discapacitada. Se debe brindar apoyo y capacitacion para poder realizar una
buena rehabilitacion y ver las mejoras a los nifios. Como recomendaciones, el gobierno
ecuatoriano deberia plantear que en el siguiente censo pueda existir mas subdivisiones de
categorias de discapacidad, aunque requiera mas tiempo y de trabajo, para tener resultados

mAas precisos y concretos en cuanto a las diferentes discapacidades.
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El gobierno deberia destinar una recaudacion de fondos o inversiones para mejorar
los tratamientos tecnoldgicos basando en los tratamientos internacionales para tener una
mejor eficacidad en la rehabilitacién de los pacientes con paralisis cerebral. A su vez, en
organizaciones como el CONADIS y el Ministerio de Salud Publica se deberian imponer
que se hagan investigaciones en todo el Ecuador sobre las distintas discapacidades, ya que
es fundamental tener datos estadisticos sobre estas condiciones. También, se podrian
proveer de fondos a las distintas organizaciones no gubernamentales que se encargar de
cuidar a personas con paralisis cerebral tan solo con el capital que reciben de las distintas
familias. Se deberian imponer en las empresas la cantidad de personas discapacitadas que
muchas veces, no se cumple con las determinaciones o solo se contratan a las personas con
discapacidades pero no cumplen trabajos, solo estan escritos en las néminas. Se deberian
normalizar y capacitar a todas las personas trabajadoras para poder conocer sus derechos y
deberes los cuales se deben cumplir.

Por otro lado, las fundaciones deberian tratar de especializarse en un sintoma de
discapacidad preciso y de esta manera tener una mejor atencion centrada y de calidad
habilitadora para los nifios. Por otro lado, es recomendable que las fundaciones
especializadas en el tratamiento de pardlisis cerebral se unan para tener una fuerza tanto de
influencia y posicionamiento provincial y asi las personas puedan acudir a ellas con una
mejor difusion de informacion y facilidad de acceso. En el Ecuador, son muy pocas las
organizaciones que tienen fondos para realizar investigaciones y generar mejoras en la
rehabilitacién de los nifios con parélisis cerebral. A su vez, se deberian destinar fondos a
realizar las investigaciones a fondo, y continuar con las brigadas organizadas en el 2007
como la Misién Manuela Espejo y la mision Joaquin Gallegos Lara. Este tipo de brigadas,

deberian durar mas y deberian abrir centros especializados, ya que las familias que tienen
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personas con estas condiciones muchas veces tienen que viajar muy lejos para poder recibir
atencion médica y muchas veces no de una calidad excelente.

La rehabilitacion temprana es fundamental para lograr mejoras en los nifios.
Como el ejemplo de Andrés, el nifio que luego de 6 afios de rehabilitacion logré caminar
de una forma espastica, pero ha sido un gran logro en la Fundacién Nacional de Paralisis

Cerebral

CAMPANA NI MAS, NI MENOS, YO PUEDO

Nombre

“Ni mas ni menos, yo puedo”

Slogan

Ni mas, ni menos, yo puedo crear conciencia de la paralisis cerebral
Ni mas, ni menos, yo puedo ser independiente

Ni mas ni menos, yo puedo expresarme como tu

Ni mas ni menos, yo puedo ser diferente

Ni mas ni menos, yo puedo hacer tantas actividades como tu
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Descripcion de la campanfia

En Quito, existe un estereotipo acerca del concepto de la paralisis cerebral como una
discapacidad que tiene sintomas iguales. Sin embargo, esta puede manifestarse de diversas
formas en cada persona haciendo que cada individuo sea Unico en su manifestacion fisica y
en el tipo de tratamiento recibido. El paradigma de esta discapacidad es su capa de
imperceptibilidad, en donde estos nifios afectados pueden necesitar de asistencia de terceros
como por ejemplos objetos 0 personas y en otros casos pueden tener dificultades de control
en diferentes areas del cuerpo. Por otro lado, puede haber nifios que pueden verse
fisicamente bien sin embargo pueden presentar problemas de lenguaje.

Nuestra campafia se enfoca justamente en quitar la capa de invisibilidad de esta
discapacidad y demostrar como la paralisis cerebral puede tener muchas singularidades la
cual va mas alla de la percepcion de nuestros ojos. La paralisis cerebral al no recibir tanta
atencion, tanto en los medios como en la comunidad por razones de minoridad frente a
otras discapacidades mas comunes, hace que esta discapacidad tenga poco conocimiento en
la poblacion creando una dificultad para romper aquellas barreras.

Nuestro proposito es presentar a la paralisis cerebral como un nuevo concepto el
cual debe ser interiorizado y posicionado en la mente de nuestros pablicos. La campafia
busca hacer reaccionar, informar e integrar a la paralisis cerebral como una discapacidad
diversa y singular y a su vez, mostrar los efectos ciclicos como el impacto que causa en las
familias. Nuestra estrategia se basa en concientizar a los publicos haciéndoles ponerse en
los zapatos de una familia con un miembro con paralisis cerebral y cuales serian los

posibles impactos que podrian tener en su nucleo familiar. Adicionalmente, el segundo eje
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en el que nos vamos a enfocar es el de familiarizar a este concepto en nuestro vocabulario

informal para tener un alto impacto en cuanto a la difusion de una realidad invisible.

Fundacién

La Fundacién Instituto Paralisis Cerebral (IPC) es una institucion que se formo en
1978. Viene cumpliendo con responsabilidad, experiencia y profesionalismo la
rehabilitacion integral de nifios y jovenes con paralisis cerebral, provenientes en su gran
mayoria de hogares de escasos recursos econdmicos. (Yanez, 2016). Su mision es participar
en la formacion integral de nifios y jovenes a través del desarrollo secuencial y permanente
de sus discapacidades y potencialidades: fisicas, psicomotrices, cognitivas, emocionales,
sociales y espirituales, poniendo en practica los argumentos técnicos y metodoldgicos, para
hacer de ellos personas independientes, seguras de si mismos e integrarlos a sus hogares, su
entorno social y el natural. (YYanez, 2016).

Su vision es mejorar y elevar al mas alto nivel institucional en la atencion integral, a
personas con paralisis cerebral, discapacidades por trastornos neuroldgicos, a sus familias,
entornos educativos y sociedad en general: a través del disefio de nuevas pautas cientificas,
tecnoldgicas, culturales y en aplicacion de proyectos de prevencidn y atencidn concurrente.
Sus objetivos son promover la aplicacion del programa de formacion educativa de
habilitacion e integracion dirigida a nifios y jovenes del IPC, sus familiares y otros actores
del entorno educativo, de salud, laboral y social de nuestro pais. (Yanez, 2016). Dentro de
sus servicios podemos encontrar la fisioterapia, terapia motriz, psicopedagogia, terapia de
lenguaje, hidroterapia, hipoterapia, caninoterapia, terapias familiares, diagnosis fisico
psiquico y emocional. (Yanez, 2016). Esta fundacion atiende a 25 nifios entre 2 y 26 afios,

los cuales atienden todos los dias de 8 de la mafiana hasta las 13 horas. Dentro del
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organigrama podemos observar que existen solamente 4 fisioterapeutas para el tratamiento
de los pacientes y en cuanto a los cargos administrativos esta el administrado Galo Villareal
y la directora Nancy Yanez. La fundacion se encuentra ubicada en la Rio coca E7-71 y

Santa Fe (Norte de Quito).

Publicos

Existen tres tipos de publicos segmentados los cuales hemos identificado como
estratégicos para nuestra campafia. EI primer publico que identificamos son a las personas
que se benefician de nuestra campafia, el segundo publico es el mas grande, puesto que es
el sector que buscamos crear impacto a través de una concientizacion y finalmente, nuestro
ultimo puablico es el sector estratégico en el que podemos recaudar fondos para la venta de
nuestro producto y el evento.

Beneficiarios: pacientes y familias de la Fundacion Instituto Paralisis Cerebral.
Nifios y nifias con paralisis cerebral espéstica y ataxica entre 2 a 12 afios. En cuanto a las
familias, existen diferentes situaciones. Por ejemplo, existen familias monoparentales como
por ejemplo madres solteras. Por otro lado, existen familias que tienen un hijo Unico y otras
que son familias mas numerosas, es decir entre 2 0 mas hijos por familia.

Concientizacion: jévenes estudiantes entre 15 a 18 afios de edad de colegios
publicos y privadas. Estos publicos son estratégicos por ser seres que estan en formacion de
su criterio o con posiciones fuertes de sus creencias. Por esta razén, consideramos
importante tratar de persuadir o romper esquemas mentales que se tenga en relacion a la
paralisis cerebral.

Recaudacion de fondos: sefioras de la tercera edad, mujeres entre 40 a 65 afios de

edad que formen parte de asociaciones de clubes publicos o privados de Quito como por
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ejemplo, las damas el club de Leones o las damas de la asociacion de generales de la
Policia. Este publico es estratégico puesto que la asistencia a eventos de juegos de mesa o
azar tiene un alto involucramiento, una alta asistencia y una alta probabilidad para recaudar

fondos a través de ventas o donaciones.

Antecedentes

El mayor tipo de discapacidad en el pais es la discapacidad fisica con un 47%. Esta
se encuentra relacionada con los problemas o deficiencias motrices de las personas que
impiden que esa persona puede desenvolverse con normalidad en las diferentes actividades.
Este tipo de discapacidad puede ser causado en instancias perinatales, natales o por
accidentes.

El segundo porcentaje mas grande en el pais es el de la discapacidad intelectual con un
23%, donde las personas pueden tener deficiencias en areas sensoriales cognitivas
provocando una alta probabilidad de un proceso lento de aprendizaje. Por otro lado,
tenemos al tercer y cuarto rango con porcentajes similares; estos son la discapacidad
auditiva y visual con un 12% y 13%. En la ciudad de Quito se encuentran 1500 nifios con
Paralisis Cerebral. EI 40% de los nifios recibe asistencia privada y atiende a centros donde
se realiza rehabilitacion. La clasificacion mas comudn en Ecuador es la paralisis cerebral
espastica con un indice de 80% de probabilidad. La pardlisis cerebral espatica es “la
dificultad para controlar los mdsculos, falta de reflejos primarios y aumento de tono
muscular. En Quito solo existe cinco fundaciones que se especializacion en los tratamientos

y rehabilitacion especificos de la paralisis cerebral.
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Los efectos en familias con miembros de esta discapacidad es la dificultad de la
terapia familiar ya que es muy dificil para la familia asimilarlo de una forma positiva, existe

rechazo puesto que se los padres consideran mas a su hijo como una carga.

Justificacion

Objetivo general.

Informar, concientizar y lograr interiorizar a estudiantes de la comunidad de
Cumbaya como el colegio Nacional Cumbaya, a través de una campafia de comunicacion
enfocada en la concientizacion de los diferentes aspectos de la paralisis cerebral en Quito,
como por ejemplo sus causas, sus tratamientos, sus caracteristicas y su impacto en el nicleo

familiar; con el fin de que exista una identificacién efectiva para que el tema pueda crecer.

Objetivos especificos.

e Recaudar al menos 200$ para la Fundacion Instituto Parélisis Cerebral

e Conseguir minimo 3 medios de comunicacion tradicionales como radio, prensa
escrita o television para la cobertura de la campafia

e Conseguir al menos 30 estudiantes que se integran a las diferentes actividades de la
campafia

e Promocionar a la campafia a través de una difusion en las redes sociales, logrando
tener minimo 200 likes en la pagina de Facebook y 70 seguidores en Snapchat y 100

seguidores en Instagram.
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Personajes Campafia

Para ilustrar nuestros propositos hemos decidido crear 4 personajes que
acompafaran la campafia para que los publicos puedan tener una referencia visual de los
diferentes posibles escenarios de la paralisis cerebral.

El primer personaje se llama Juan, él tiene 13 afios y representa la descripcion
grafica de un nifio con paralisis cerebral espastica leve. Aqui el personaje es un nifio que se
ve fisicamente saludable; sin embargo en realidad presenta rigidez en su musculatura. El
segundo y tercer personaje, son la representacion de la paralisis cerebral espéastica
moderada. EI primer personaje se llama Pedro y muestra con un patron de movimiento
anormal es decir tiene las rodillas dobladas hacia dentro en forma de cruz y los brazos
contraidos. Por otro lado, el otro personaje se llama Ximena y se presenta como un
personaje que requiere andador por su rigidez muscular y por su aumento y deformacion
muscular para realizar las actividades cotidianas.Finalmente, el Gltimo personaje se llama
Martin y representa la pardlisis cerebral espéastica severa. Aqui, el personaje tiene

dificultades motrices por esta razon esta silla de ruedas.

Voceros

Para los voceros de las campafias logramos que se manifiesten en apoyo en todos

los niveles. Para las redes sociales queremos que participen a través de videos informales
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demostrando su apoyo Yy participacion una vez mas dando informacién sobre la realidad de
la discapacidad en el pais. Los padrinos de la campafia esta estructurada en tres personajes
publicos estratégicos:
Nuestro primer padrino es un personaje publico en la radio HOT106 con uno de los
programas mas altos en rating de la noche “Al fin Solos”, Paolo Mufioz. Consideramos a
este personaje publico como un eje estratégico puesto que su alcance con su programa a
alto al tipo de publico que queremos llegar, es decir a los jovenes. Este programa
generalmente tiene mucha musica contemporanea y de tendencia, sobre todo éxitos de la
musica house y electrofénica, lo que hace referencia a un porcentaje mayor de publico
estudiantil.

Nuestra segunda vocera es Andrea Benitez, conductora del programa matutino RTS.
La seleccionamos como cara de la campafia por su cercania al impulso y promocion de las
discapacidades en el Ecuador. Andrea tiene una carrera de casi 10 afios como presentadora
de television y de locucion comercial en el Ecuador y los Estados Unidos. El rol de Andrea
en nuestra campafia fue buscar llamar la atencion de sus seguidores tanto de Facebook
como de Instagram a través de videos que invite al publico a sumarse a la iniciativa de esta
campafia y de videos que cuente datos sobre la realidad de las personas con paralisis
cerebral en el Ecuador. Junto a ella quisimos que la campafia no sea solamente local, sino
internacional usando el hashtag #yopuedo desde el pais de donde envien la foto las
personas. Demostrando ser personas consientes por nuestra campafia y sobre los hechos de
la paralisis cerebral espastica infantil.

Nuestra tercera vocera es Valeria Ruales, sefiorita Patronato. Gracias a su trabajo
especializado con nifios en el patronato Municipal San José, consideramos adecuada para la

camparia por tratarse de los nifios con paralisis cerebral. Finalmente, nuestra ultima madrina
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es Manuela Mora, finalista de la VVoz Ecuador. Manuela Mora es un referente pablico en el
publico joven, por esta razon es estratégica para tener un acercamiento con nuestros
publicos.

Actividades

Nuestra campafia estd compuesta en tres etapas que atacan diferentes &reas
estratégicas que generan impacto en diferentes entornos. Nuestro primer eje estratégico fue
influenciar a estudiantes entre 15 a 18 afios, por la facilidad de influencia y de persuasion
en cuanto al cambio de percepcion de la parélisis cerebral. Después de llegar a un acuerdo
con la psicologa llde XXX, el activismo se realizé el dia viernes 29 de abril a las 14:45 con
un grupo de 30 estudiantes de bachillerato en el laboratorio de audiovisuales. Para la
actividad BTL y de expectativa colocamos posters en los bafios del colegio con el logotipo
de la campania, donde los alumnos pudieron anotar su pensamiento sobre lo que se trataba
la pardlisis cerebral. La actividad consistié en conocer la percepcion de los alumnos para
poder medir cuales son los posibles estereotipos que tienen acerca de esta discapacidad y
cuéles son las diferentes ideas correctas en relacion a esta. Para la campafia informativa,
realizamos un taller dindmico con los alumnos del colegio Nacional Cumbaya con la ayuda
de la pasante en fisioterapia del centro de rehabilitacion del Portal de Liga, Maria Salvador.
Esta actividad estuvo estructurada en 3 partes. La primera parte hicimos publica la revision
de la campafia de expectativa aclarando los aciertos y desaciertos de los estudiantes en
relacion a la paralisis cerebral. Posterior a esto, se procedié a mostrar un video animado
sobre lo que es la paralisis cerebral, cuales son sus causas Yy los efectos presentados en
diferentes cuadros de cada paciente.

Nuestra segunda fase en este taller fue en poner a prueba a los estudiantes sobre la
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realizacion de diferentes tratamientos aplicados a los nifios gracias a la explicacion de la
fisioterapeuta. Aqui a través de ejercicios que simulan lo que sienten los pacientes con
parélisis cerebral para realizar diferentes actividades del dia a dia y los diferentes métodos
de tratamientos para contrarrestar aquellas dificultades y dolores puesto que la discapacidad
es incurable e irreversible. Finalmente, quisimos apelar a los sentimientos de los estudiantes
mostrando videos sobre las realidades de estos nifios con el soporte de videos testimoniales
que relataban los problemas y las cualidades de esta discapacidad. Adicionalmente, se les
entregd un brochure informativo como método de recordacion que recapitulaba los puntos
clave del taller y se enfocaba en la distincion de las distintas caracteristicas de la
discapacidad, formas de tratamientos y acercamientos a este tipo de personas y las
diferentes formas de ayuda.

El segundo eje estratégico fue realizar un activismo el dia lunes 1 de mayo en el
parque de la carolina y en el Ministerio de inclusion social y de desarrollo. En el parque de
la carolina, la clase de mercadeo social se juntd para tener un impacto mayor y se procedid
a recolectar mil firmas para adjuntarla a una carta que busco ser entregada al Ministro del
Ministerio de Inclusién. Lo que se adjunt6é en la carta entregada al Ministerio fue una
peticion liderada por los alumnos de la clase de mercadeo social de la Universidad San
Francisco de Quito, acomparfiado de mil firmas de la comunidad en general, solicitando que
se tenga en cuenta en el préximo censo méas preguntas y andlisis detallada en cuanto a las
diferentes discapacidades en el Ecuador. Para este activismo, los representantes de la clase
nos vestimos de blanco para demostrar que somos una campafia pacifica que busca tener
impacto por vias estratégicas viables y factibles y queremos ser escuchados y tener un
impacto a largo plazo. Por otro lado, llevamos globos correspondientes a los colores de

cada campafia especifica y se juntaron para mostrar la unién de los colores de la campafia
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global.

Producto

El producto que decidimos crear es un rompecabezas con los diferentes personajes
de la camparia. Decidimos realizar un rompecabezas, en el cual hay que saber colocar cada
pieza en su debido lugar, moviendo a las demas piezas. El objetivo de este es recrear los
gjercicios de los tratamientos que estimulan la movilidad y motricidad que necesitan los
niflos con paralisis cerebral. Ademas nos parecido interesar colocar en el retiro del
rompecabezas datos importantes de la paralisis cerebral para poder llegar con un mensaje
claro y conciso a las personas que comprar el producto. Es importante no solamente
estimular la motricidad, sino demostrar datos impactos de la realidad de la discapacidad en
el Ecuador. En los diferentes escenarios encontramos a los cuatro personajes los cuales
tienen los distintos casos de la paralisis cerebral. Cada persona que contribuya con la causa
puede elegir que personaje le parece mas interesante.

El primer escenario es el tratamiento de grado leve donde podemos observar al nifio
parado sin ningun tipo de anomalia, representando la terapia de lenguaje. El segundo
escenario de los tratamientos es la rehabilitacion de la paralisis cerebral espastica
moderada, en donde se observa la nifia con el andador el cual estd mejorando su motricidad
en las piernas. El tercer escenario hace referencia a la paralisis cerebral moderada. El nifio
posee manos y pies en cruz. Finalmente, el cuarto escenario trata la paralisis cerebral severa

el cual se encuentra en una silla de ruedas.
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Todos los colores de la campafia y del producto giran en torno a un color azul claro y

verde.

Evento

Para el evento para recaudar fondos, hemos decidido usar uno de los eventos mas
rentables para nuestro publico objetivo. Por eso hemos decidimos aliarnos con la asociacion
de damas diplomaticas acreditadas en el Ecuador para asistir en la logistica y coordinacion
de un té juego/bingo benéfico. El bingo es un evento estratégico porque para este publico
los juegos de azar son una fuente de distraccion y en el bingo los ingresos comienzan desde
la venta de entradas y la venta de cartillas durante el juego. Adicionalmente, es factible
realizar su evento por su facilidad en cuanto a alimentos y comida y los premios
generalmente son auspicios y donaciones.

El evento se realiz6 el dia jueves 28 de mayo a las 15:00 en el Hotel Best
Wester/Plaza Hotel. Por cuestiones del terremoto ocurrido en las costas ecuatorianas, el
porcentaje de los fondos que recaudados para la fundacién Instituto Paralisis Cerebral seria
la venta adicional de cartillas durante el evento. El costo de la entrada del evento fue de 5

ddlares por persona y el costo de las cartillas adicionales fue de 1 dolar por cartilla. En el
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evento se tuvo una asistencia de 348 personas, en donde logramos vender 200 cartillas
adicionales durante el evento. Las responsabilidades nuestras del evento fue coordinar la
instalacion de los auspiciantes Misti y Yanbal a la entrada del evento, donde ellos
entregaban regalos a los invitados. Por otro lado, nos encargamos de arreglar la mesa de los
premios asi como la distribucién de estos a los ganadores. Adicionalmente, tuvimos la
oportunidad de agradecer al publico en el pédium por su contribucion y presentamos uno de
los juegos de bingo. Algo que fue un beneficio para nosotros fue que no tuvimos que
invertir capital en el evento y que las ganancias por nuestra parte fueron del 100% para la
Fundacion Instituto Paralisis Cerebral. Queremos agradecer a la asociacion de damas
diplomaéticas acreditadas en el Ecuador por toda su labor y la gran cantidad de auspiciantes
que se logro recaudar para este evento.

Durante casi las 5 horas de juego, las imdgenes de nuestra camparia se pasaban en
las tres pantallas ubicadas en el salon en los entretiempos para que el publico pueda saber
que su aporte tenia dos causas importantes, el terremoto y las personas con paralisis
cerebral. Nuestro BTL durante el evento const6 de impactar a los invitados con una
sorpresa. Aparte de nuestras responsabilidades, nos encargamos de tomar fotografias a los
invitados anunciandoles que esa fotografia iba a ser impresa y se les iba a entregar a mitad
de tiempo de cada juego. Con la ayuda de una impresora digital y la aplicacién face
montage pro, las personas no iban a recibir la imagen que ellos esperaban, sino un montaje
de la cara de los personajes de la camparia con su cuerpo y en la parte posterior de la foto,
informacion sobre los personajes o informacién sobre la paralisis cerebral en el Ecuador.
Este recuerdo tuvo efecto de recordacion en los invitados haciéndoles ponerse en los

zapatos de aquellas personas que son diferentes a ellos.
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Medios de comunicacion

HOT106. (106.1 FM). Espacio Al fin Solos con Paolo Muifioz. La entrevista tuvo
una duracion de 3 minutos, donde se trataron temas especificos sobre los objetivos de la
campafa y las actividades que se iban a realizar esa semana como el activismo en el
Colegio Nacional Cumbaya y el evento té juego benéfico en el Hotel Best Western/Plaza
Hotel. El tiempo de cobertura y en ese espacio tiene un costo estimado de 144$, por lo tanto
logramos ahorrar ese monto de inversion. (Ver Anexo).

Tabla. Tarifario pautaje radio Hot106.

TIEMPO H. ROTATIVO H. DETERMINADO

- 15 seq. 11,00 USD 15,00 USD
- 20 seq. 15,00 USD 19,00 USD
- 30 seq. 22,00 USD 26,00 USD

- 40 seq. 29,00 USD 33,00USD

- 60 seq. 44,00 USD 48,00USD

Radio Canela (106.5). Esta entrevista se dio en el espacio las Trompas de Falopio
con las periodistas XXX. La entrevista tuvo una duracién de 2:30 minutos, donde se
trataran temas especificos como los propdsitos de la campaiia, los diferentes tipos de
tratamientos, los diferentes mecanismos de aproximacion a esta discapacidad y finalmente,
todas las actividades que hemos realizado en beneficio. Por ejemplo, como contactarse con
nosotros si se busca mas informacién y donde se puede adquirir el producto. El tiempo de
cobertura que se nos otorg6 equivale a un costo estimado de 28.40%, por lo tanto este

monto es lo que logramos ahorrar de inversion. (Ver Anexo).
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DURACION CUNA Horario Rotativo Horario Definido
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Radio Pichincha Universal (95.3 FM). Se nos dio al redor de 3 minutos de entrevista
en la seccion de las nueve de la mafiana, donde se trataron temas de recapitulacion y cierre
de la campafia como el impacto que tuvimos en la activacion, el activismo y nuestro evento.
El tiempo de cobertura otorgado fue de 3 minutos lo que equivale a un valor de pautaje de

280$ , por lo tanto nuestro grupo logré ahorrar 280$

Paquete Promocional No. 1

B cufas y 1 mencion de Lunes a Viernes

$280

Eonificacion: 2 Cunas Sabado y 2 Cunas Domingo
Total Cufias por mes = 1680 + 16 bonificacian

Total menciones por mes = 20

Redes Sociales

Para nuestra camparfia implementamos 3 herramientas estratégicas, las cuales llegan
de manera directa manera divertida, informal y eficiente en la percepcién de nuestros
publicos. Nuestra primera herramienta en las redes sociales es Snapchat. Esta herramienta
de alto crecimiento en el uso por publicos jovenes, se ha convertido en una aplicacién
esencial donde cada vez mas las empresas agregan a su lista de marketing esta red social.

Especialmente para esta campafia, el eje en Snapchat esta cubierto en 3 partes: primero,
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vamos a tener un filtro en el cual estara el logo de la campafia y el slogan y un recuadro
para que las personas puedan escribir porque apoyan este motivo. Segundo, vamos a crear
videos e iméagenes en la parte de la historia para que todos los publicos lo puedan ver, en
donde los personajes van a contar su historia personal y sus dificultades y sus momentos
mas felices.

Por otro lado, vamos a crear trivias que se publicaron en la historia de la cuenta, en

donde vamos a facilitar herramientas pedagdgicas e interactivas en donde se trataran temas
de la realidad nacional. Finalmente, para la recordacion vamos a usar imagenes simples
para dar datos de la paralisis cerebral en el Ecuador, en el espacio que se creara en la
historia llamado sabias que.
Nuestra segunda herramienta en las redes sociales es Facebook, en ella manejamos entre
uno a dos post diarios en las horas pico y de mayor alcance a nuestro publico. Es decir,
alrededor de las 10 de la mafiana cuando los alumnos estan en recreo y utilizan sus
celulares para distraerse y a las 9 de la noche cuando es un periodo de pausa y des estrés de
los deberes. En cuanto al contenido que vamos a utilizar en nuestros post diarios, se van a
tratar de dar informacion para concientizar a la poblacion como por ejemplo datos de la
fundacion Instituto Parélisis Cerebral, datos de esta discapacidad a nivel nacional, vamos a
publicitar el evento en relacion a nuestra campafia, vamos a promocionar los activismos en
las diferentes el colegio Nacional Cumbaya, el evento té juego benéfico y en los medios de
comunicacion.

Adicionalmente se usaradn los personajes de la campafia para que ellos puedan
contar su historia y puedan llegar a los publicos de manera informal y efectiva. Finalmente,
se va a recapitular la campafia a través de imagenes de los diferentes impactos que vamos

logrando como por ejemplo las activaciones en los colegios entre otros. Finalmente, nuestra
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ultima estrategia en las redes sociales es Instagram. En esta red social que es puramente
visual nos enfocamos en mostrar videos interactivos donde los publicos van a tener la
oportunidad de jugar en ver su motricidad y habilidad para hacer un screenshot de las
imagenes en movimiento y formar una persona de acuerdo a la descripcién de las diferentes
tipos de caracteristicas de la discapacidad. Por otro lado, usamos imagenes de los
personajes, imagenes de trivias e imagenes que muestren datos de la paralisis cerebral para
crear impacto visual y de recordacion. Por otro lado, se publicara videos de la Fundacion
Instituto Pardlisis Cerebral e imagenes de nuestros slogans para dar unidad a la campafa

acompariada del hashtag correspondiente para finalizar esta campana.

Mensajes.
A continuacion pueden observar de manera directa los diferentes mensajes usados
en las piezas de la campaiia tanto en el producto, como en el evento y en las redes sociales.

* Quito hay 1500 nifios con Paralisis Cerebral Infantil.

* 40% de los nifios con paralisis cerebral recibe asistencia privada o puablica de
rehabilitacion.

* 80% de las Paralisis Cerebrales son espasticas.

» Los efectos en las familias de esta discapacidad son el rechazo o el sentimiento de
carga adicional.

» En Quito, solo existe 5 fundaciones especializadas en el tratamiento de la paralisis
cerebral

» La fundacion Instituto Paralisis Cerebral atiende a 25 nifios entre 2 y 26 afios

» La fundacion Instituto Paréalisis Cerebral tiene solamente 4 fisioterapeutas
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* En el Ecuador existen alrededor de 350 millones de personas con discapacidad
fisico motriz

» 2 de nifios de cada 1000 nacimientos tendran paralisis cerebral.

* En el Ecuador no se encuentran datos estadisticos especificos sobre la paralisis
cerebral.

+ Laclasificacion mas comin en Ecuador es la parélisis cerebral espastica

* La paralisis cerebral espastica es la cual tienen “la dificultad para controlar los
musculos.

* Los métodos de tratamiento mas utilizados en el Ecuador son la fisioterapia,

hidroterapia, hipoterapia, caninoterapia, terapia familiar, terapia motriz y terapia de

lenguaje.

Cronograma

CRONOGRAMA NI MAS NI MENOS, YO PUEDO
MES DIA SEMANA 1 SEMANA 2
18 Apertura Redes Sociales
19 | Boletin Medios de Comunicacion
20 Inicio venta producto
ABRIL 21 Contacto fisioterapeuta

22 Disefio piezas evento
23 Disefio piezas actividades
24 Entrega de piezas
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25 Contacto Voceros
Preparacion Actividades
26
Colegios
27 Preparacion Evento
28 Evento Benéfico
Actividad Colegio Nacional
29
Cumbaya
30 Recapitulacion
Activismo en el Ministerio de
MAYO ' Inclusion
2 CIERRE CAMPANA
Presupuesto
Egresos.
prefosemeReNEs ]
Logos $30.00
Personificacion de la campafia $20.00
Videos $60.00
Entradas $15.00

$-

Total $125.00
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Tableros $20.00
Stickers $5.00
Desglose de gastos Real
DISENOS E IMPRESIONES $125.00
ROMPECABEZAS $25.00

Total

Egresos Ni mas Ni menos, Yo puedo

$ 140
$120
$ 100
$80
S 60
S 40
L
S0
DISENOS E ROMPECABEZAS
IMPRESIONES

Ingresos.

mDISENOS E
IMPRESIONES

= ROMPECABEZAS
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Rompecabezas $120.00

Total

Real

EVENTO BENEFICO "TE JUEGO SOLIDARIO"

Cartillas extras $220.00

Entradas $110.00

Total $330.00

Desglose de ingresos Real

PRODUCTO $120.00

EVENTO BENEFICO "TE JUEGO

SOLIDARIO" $330.00
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CONCLUSIONES

La campafia “Ni mé&s, ni menos, yo puedo” nos ha mostrado la realidad de una
discapacidad, que para nosotros era muy alejada. Pudimos conocer a fondo que es la
paralisis cerebral, y cual es la realidad nacional e internacional. En el Ecuador, no se tienen
estadisticas exactas de la cantidad de personas ni en la condicidén que se encuentra cada
persona que padece esta discapacidad. Es por ello que como comunicadores pudimos
ayudar y avanzar en el aporte total para la presente discapacidad. Intentamos por medio de
las redes sociales, difundir el mensaje de quitar la capa de invisibilidad y llegar a conocer
como tratar a las personas que tienen esta discapacidad. Es importante crear consciencia
que existe estas discapacidades y de como poder acercarse e interactuar con una persona
que tiene paralisis cerebral. Ademas, gracias a nuestros voceros Andrea Benitez y Paolo
Mufioz, pudimos acercarnos y lograr empatizar con mas personas en Ecuador y en mundo.
Intentamos crear de ésta, una camparia global la cual muchas personas alrededor del mundo

se sumen a la campafia y logren concienciar a las personas en la comunidad.

Al ser una campafia fuerte y directa logramos ser objetivos y atacar al publico
objetivo. Por medio de la activacion en el Colegio Nacional Cumbay4, logramos sumar y
generar conciencia en los nifios de 13/15 afios. Es motivador como comunicadores, ver
como nuestro mensaje se esparcid y motivo a nifios a tratar a las personas con capacidades
diferentes de una forma respetuosa y madura. Nunca pensamos obtener tanta
retroalimentacion positiva y ver lo maduro que cada nifio tomo el tema. Por medio de
nuestro producto pudimos obtener ganancias netas. Las ventas que realizamos fueron altas

y mucha gente se interesé por lo que estdbamos realizando. El producto se caracterizd con
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nuestros cuatros personajes los cuales poseen las diferentes formas que se puede

caracterizar la paralisis cerebral.

Por otra parte, el evento que se realizo en alianza con la Asociacion de Conyuges
acreditadas en el Ecuador, se obtuvieron ganancias netas por medio de la ayuda econémica
por parte de las personas que atendieron al “Te juego sSolidario”. Atendieron
principalmente, sefioras de 45-65 de un target alto y se solidarizaron comprando cartillas

extras. Estas ganancias van directamente a la Fundacién Instituto Paralisis Cerebral.

Como estudiantes de Comunicacion Organizacional y Relaciones Publicas, fue un honor
poder ayudar a los nifios ecuatorianos con paralisis cerebral que atienden a esta fundacion.
Estos necesitan de mucha ayuda y contencion para que su calidad de vida pueda mejorar a
lo largo que pasa el tiempo. Es nuestra responsabilidad como comunicadores poder ayudar

y contribuir en causas sociales que puedan aportar a la sociedad que uno vive.
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RECOMENDACIONES

Se espera por medio de esta camparia mejorar, concientizar y ayudar a las personas
con parélisis cerebral. Se recomienda poder seguir estudiando la realidad en el Ecuador
para poder ser parte del cambio y ayudar a mejorar la realidad y la calidad de vida de las
personas que tienen paralisis cerebral. Es necesario que por parte del Estado se logre poder
mejorar la atencion que se brinda a las personas que poseen cualquier tipo de discapacidad.
Cada individuo tiene las mismas capacidades y derechos de poder vivir en una comunidad
donde sea aceptado y que pueda tener una calidad de vida buena y estable.

Es necesario que las empresas privadas y el Estado a fundaciones como la
Fundacion Instituto Parélisis Cerebral. Esta fundacion solo se mantiene con las
contribuciones de las familias, las cuales quieren aportar a la mejora de cada uno de sus
hijos.

La fundacion Instituto Paralisis Cerebral es una fundacion que lleva trabajando 35
afios y tiene muchas necesidades para la atencion de sus pacientes. Esta organizacion no
recibe mucho apoyo gubernamental, por lo que es necesario que se busquen alternativas.
Nuestra recomendacion general es que ellos busquen organizaciones no gubernamentales
posicionadas en la ciudad de Quito como la Asociacién de Conyugues Diplomaticas
Acreditadas en el Ecuador para presentar proformas de las necesidades que se requieren y
en proximos eventos de recaudacién de fondos, se puede entregar recursos para la
fundacion.

Para nosotros, quisiéramos que esta campafia a logrado mucho impacto emocional
por el apego a las personas con discapacidad. Nuestra recomendacién es que se mantenga

este proyecto a largo plazo, a pesar de que las redes sociales vayan a ser cerradas por falta
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una persona encargada de manejo de las redes sociales por parte del personal de la

fundacion.
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ANEXOS

Anexo 1. Entrevista Dr. Baquero Paret

Entrevista: Dr. Gonzalo Baquero Paret.
Titulo: Neuropediatria Electroencefalografia

Correo electrénico: ghaguero@hmetro.med.ec

Hospital Metropolitano de Quito

Marzo, 2015

No hay estudio concreto de las paralisis cerebral en el Ecuador, sin embargo, las personas
con pardlisis cerebral espéstico son mayoritarios representados a través de la hipertonia y la
hiperreflexia y aumento del &rea de la respuesta de los reflejos.

Mientras mas grave es la lesion es mas posible tener un trastorno motor y mas posible
tener una crisis. Por ejemplo, una epilepsia con pardlisis cerebral es muy escasa puesto solo
que existe aproximadamente el 3% de los pacientes.

Cuando tengo un paciente con epilepsia y trastorno motor y no encuentro factores de
incidencia lo mas probable es que venga la crisis de otro lado. Ahi podemos ver muchas
cosas, cuando tengo un paciente y tiene hemiplejia de un lado del cuerpo puede ser talvez
una consecuencia de la poliomielitis y no es una paralisis cerebral.

El tema de la discapacidad es curioso, porque una vez que se valoro la discapacidad segun

una escala de la sanidad. Cada escala va de acuerdo al gusto del grupo que ha realizado. De


mailto:gbaquero@hmetro.med.ec
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todas maneras, los rehabilitadores son los que mas han trabajado en las escalas de
discapacidad.

Hay 3 grandes grupos en tratamientos de la paralisis cerebral: el bobath, el boita y el
Allison.

Cada ser humano es diferente y en la paralisis cerebral la afectacién es distinta y hay cosas
que pueden estar acompariando a la paralisis cerebral que pueden causar mayor problema
en el desarrollo.

El primer es el lenguaje. A mayor trastorno motor, mayor trastorno de lenguaje. El segundo
son los trastornos de la percepcién (audicion y vision), aunque la gente no se da cuenta,
pero el tacto, el olfato y el gusto.

Pero el problema mas serio que tiene un nifio con un trastorno motor es el entorno social.
Porque justamente este entorno le trata al nifio como discapacitado desde el principio. Hay
personas intelectualmente muy capaces, incluso con una capacidad superior a pesar de su
trastorno motor y no quiere decir que es un paralitico cerebral discapacitado, sino es una
persona paralitica cerebral que no camina bien o no habla bien pero tiene toda la capacidad
intelectual para hacer todas las actividades.

Tengo pacientes que tienen su paralisis cerebral y su secuela motora, pero son
universitarios y profesionales.

La mayoria de las personas “normales” del planeta tienen un coeficiente intelectual entre 90
y 100. Y ellos entienden la normalidad de una manera. Entender problemas de ciencia, te
exige un coeficiente intelectual mayor, pero este no te da la capacidad de socializacion. Por
ejemplo, puedo tener una capacidad social en 0 pero puedo tener un coeficiente intelectual

muy alto. Y al revés, y tener una mejor socializacion y un buen entorno.
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Lo importante es que cuando nacen estos nifios se les debe tratar con normalidad y que la
familia les acepte. Yo no conozco familia que le deje vivir en paz a un nifio con paralisis
cerebral. Se mete generalmente toda la familia y hasta los vecinos. Inclusive se les mete en
la cabeza tratamientos absurdos e innecesarios que pueden llegar a ser peligrosos.

La gente se aprovecha de la ingenuidad y de la esperanza. EI medico no debe vender
esperanza, el debe decir la verdad.

El Botox es un método que puede ayudar a reducir la espasticidad. Por ejemplo, si tengo
mis musculos agonistas demasiado tiesos y se les inserta el Botox les hara aflojar. Sin
embargo este tratamiento no esta aprobado por la FBA por las lesiones futuras que puede
causar.

La rehabilitacion debe mantenerse en permanencia para evitar las deformaciones 6seo
esqueléticas de los nifios. sin embargo, se debe promover la prevencion. Se previene con
educacion, con buena atencion materna infantil. Informar significa que la informacion se
debe quedar grabada en la cabeza. Por eso se debe tratar a la familia en la educacion y el

manejo de estos casos. (Baquero, 2015).
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Anexo 2. Boletin Medios de Comunicacion

Quito 01 de Mayo 2016,

Estimados | Love Cumbayork,

En el presente boletin se desarrollard los objetivos provistos por estudiantes de
Comunicacion Organizacional y Relaciones Publicas de la Universidad San Francisco de
Quito acerca de la campafia comunicacional “Ni mas ni menos, Yo puedo.....” en la cual
busca concientizar al pablico sobre la paralisis cerebral, sus tratamientos y como es la
situacion actual de la paralisis cerebral en el Ecuador.

Nuestra campafia se enfoca justamente en quitar la capa de invisibilidad a las personas,
demostrandola como una discapacidad diversa que puede tener muchas singularidades la
cual va mas alla de la percepcion de nuestros 0jos.

Trabajamos con el Colegio Nacional Cumbaya el dia viernes 29 de mayo a las 12:45 am,
con la clase 1B de Bachillerato, donde con la ayuda de la fisioterapeuta de la Fundacién
Instituto Paralisis cerebral hicimos ejercicios dindmicos para que los alumnos pudiesen

sentir lo que es tener esta discapacidad y que nos cuenten su experiencia.
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Adicionalmente, la campafia constd de la asistencia al evento té juego benéfico con la
alianza de las damas diplomaticas acreditadas en el Ecuador para recaudar fondos. Este
evento se llevo acabo el 28 de mayo de 2016 a las 15hs en el hotel Best Western/Plaza

Hotel.

“Ni mas ni menos, Yo puedo concientizar sobre la paralisis cerebral”
Datos de la Paralisis cerebral en el Ecuador
e En Quito hay 1500 nifios con Pardlisis Cerebral Infantil, de los cuales 80% tienen
Paralisis Cerebrales espastica.
e Laespasticidad es la rigidez y la mal formacién muscular.
e En Quito, solo existen 5 fundaciones especializadas de esta discapacidad.
e LaFundacién Instituto Paralisis Cerebral atiende a 25 nifios entre 2 y 26 afos
e Los métodos de tratamiento més utilizados son la hidroterapia, hipoterapia, la
terapia motriz, terapia familiar y terapia de lenguaje.

e En el Ecuador no existen datos exactos de la Paralisis Cerebral.
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Anexo 3. Boletin Medios de Comunicacion
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Quito 24 de Abril 2016,

Estimada NOMBRE PERSONA,

El objetivo principal del presente boletin, es poder notificar las actividades que se
realizardn en el presente mes de Mayo de 2016 organizado por estudiantes de
Comunicacion Organizacional y Relaciones Publicas de la Universidad San Francisco de
Quito sobre la campafia “Ni Mas Ni Menos, Yo Puedo” la cual quiere lograr informar
sobre recomendaciones para el acercamiento y tratamiento adecuado a los nifios con
paralisis cerebral y la realidad en la cual el Ecuador se encuentra sobre la presente
discapacidad.

Nuestra campafia se enfoca justamente en quitar la capa de invisibilidad a las personas,
demostrando como la paralisis cerebral infantil puede tener muchas singularidades la cual

va mas alla de la percepcién de nuestros 0jos.
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Nuestro proposito parte de reaccionar, informar e integrar a la paralisis cerebral como una
discapacidad diversa y singular. De esta manera, midiendo el impacto que se podria causar
en las familias.

“Ni Mas ni Menos, Yo puedo Ser Diferente”

Trabajaremos para la recaudacion de fondos para pacientes con paralisis cerebral espastica
y familias de la Fundacidn Instituto Paralisis Cerebral, la cual atiende a 25 nifios entre 2 y
26 afnos. Los nifios reciben tratamientos de fisioterapia y de terapias del lenguaje durante

toda la semana.

La campafia consta de la realizacion de un evento benéfico en alianza con la Asociacion de
Conyuges Diplométicos para recaudar fondos; Este evento sera un “té juego benefico” se
llevara acabo el 28 de mayo de 2016 a las 15hs en el hotel Best Western con el fin
principal de ayudar al Instituto Fundacion Paralisis Cerebral y otras fundaciones que se
encuentran involucradas con el presente que vive el Ecuador.

En el evento, ademas de lograr la contribucion de los invitados, se buscara informar a la
mayor cantidad posible de personas, los modos de comunicarse con una persona con
parélisis cerebral y a su vez, de la informacion en el Ecuador sobre la paralisis cerebral. Se
busca también, crear empatia y lograr que se contribuya con la Fundacion Instituto Paréalisis
Cerebral ya que se encuentran con muchas necesidades, tanto econémicas como de
personal.

Desde ya, agradecemos la participacion y la buena voluntad de contribuir en nuestra causa.
Estaremos dispuestos a difundir nuestra camparia para lograr la mayor cantidad de adeptos

y ayudar a los nifios con paralisis cerebral en el Ecuador.
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Para mas informacidn, no dude en contactarse con nosotros.

Florencia Alvarez (+593) 0984083774
Jaime de los Reyes (+593) 09840782551

Para mas informacidn, no dude en contactarse con nosotros.

Florencia Alvarez (+593) 0984083774
Jaime de los Reyes (+593) 09840782551
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Anexo 5. Clipping Transcrip Radio Hot106.

Transcript entrevista radio Hot106 radio fuego
CONDUCTOR: Paolo Mufioz.

PROGRAMA: Al fin solos.

HORA: 8:05 pm.

ENTREVISTADOS: Florencia Alvarez y Jaime De los Reyes

TEMA: Campafia Ni mas, Ni menos

PAOLO: El primer hit, empezamos este dia miércoles cuando tenemos invitados, gente
ecuatoriana que no necesariamente necesitan ser artistas sino gente que quiere ayudar a los
demas. Estan con nosotros Jaime y Florencia, ellos son estudiantes de la Universidad San
Francisco de Quito y estan lanzando una campafia espectacular. Flor y Jaime, buenas
noches, como estan, bienvenidos. Cuéntenme cual es la campafia que estan impulsando,

cuéntenos un poquito mas para que la gente pueda conocer.

Flor: nuestra campafia se llama Ni mas Ni menos, Yo puedo y es una campafia que
gueremos quitar una capa de invisibilidad a la paralisis cerebral y queremos que se les tome

en cuenta como personas y no como discapacitados.

Jaime: Mas o menos los que les decia flor, es que mucha gente piensa que tener paréalisis
cerebral es como que te de una gripe y que van a tener los mismos sintomas. Y en realidad
eso no es verdad porque la paralisis cerebral puede manifestarse en diversas formas. Tu

puedes ver a una persona que fisicamente se ve igual que nosotros pero en realidad tiene



148

trastornos de lenguaje o puedes ver una persona que esta parapléjica y en realidad tiene un

coeficiente intelectual mayor que nosotros.

Paolo: Que estan hacienda con respecto a esta campafia.

Flor: Estamos haciendo una campafia integral, estamos en las redes sociales, estamos en
Instagram y Snapchat. Estamos hacienda activaciones y eventos donde queremos

concientizar a la gente. Nosotros tenemos un public6 objetivo que son la gente joven.

Florencia: Vamos a realizar un evento donde queremos concientizar, nosotros tenemos un
publico objetivo que son la gente joven, ya que las personas no saben lo que es la paralisis

para luego informar y ser agentes de cambio.

Jaime: Queremos también que la gente sienta lo que es tener pardlisis cerebral por eso
vamos a contar con la ayuda de fisioterapeutas y vamos a ir a colegios publicos y privados
para que los nifios aprender que es la paralisis, y ser conscientes que hay que tratar a las

personas discapacitadas de igual manera que cualquier individuo.

Paolo Mufioz: ;Como va a concluir la campafia?

Florencia: vamos a recaudar fondos para la Fundacion Instituto Paralisis Cerebral que es
nuestro principal objetivo. Tienen muchos problemas en lo que son las infraestructuras, es
decir, la edificacion donde ellos se alojan y queremos por medio de esta campafia, lograr

recaudar lo mayor posible, para ellos.
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Jaime: También estamos haciendo una colecta de firmas para poder ir al ministerio de
inclusion para pedirle al ministro que se incluyan a las discapacidades en el préximo censo

al igual que dar mas recursos.

Paolo Mufioz: Muchas gracias.
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Anexo 5. Clipping Transcrip Radio Hot106.

Transcript Entrevista Radio Canela 106.5

CONDUCTOR: Olga Dutan, Angélica Millan, Elizabeth Farfan
PROGRAMA: Las trompas de falopa

HORA: 8:05 pm.

ENTREVISTADOS: Florencia Alvarez

TEMA: Campafia Ni mas, Ni menos

CONDUCTORA: Vamos a dar la mas cordial bienvenida a Florencia Alvarez, ella
pertenece a la Universidad San Francisco de Quito y pues viene a comentarnos de una

campafia ni mas ni menos, Yo Puedo que trata sobre la parélisis cerebral.

FLORENCIA: Yo les vengo a contar sobre esta campaiia la que trata de concientizar la

paralisis cerebral, sus tratamientos y si situacion actual en el Ecuador.

CONDUCTORA: Ahora cuentanos un poco, el desconocimiento hace que nos alejemos, no
sabemos como tratarlo, los ignoramos y ellos se sienten afectados y excluidos. Que tiene

que hacer la comunidad para incluirlos?

FLORENCIA: Lo que nosotros es que ellos son mas sensibles que nosotros y tenemos que
acercarnos a ellos porque deben ser parte de la comunidad y debemos dejar que ellos

terminen las frases porque ellos también se sienten excluidos cuando no se les da la palabra.
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Y si uno esta atras de ellos hay que acercarse de forma cuidadosa porque les puede dar

€espasmaos.

CONDUCTORA: se entiende que hasta el 2010 no teniamos estadisticas de personas con
esta discapacidad pero indudablemente no ha habido los censos adecuados, que puede hacer

la gente que tiene una persona con paralisis cerebral?

FLORENCIA: Es importante que se acerquen a los centros como el MIESS para informarse
sobre lo que se tiene que hacer ya que muchas veces no se tiene en cuenta de que ellos son

vulnerables

CONDUCTORA: Importante es hacer el tratamiento de forma inmediata porque de lo
contrario a medida que va creciendo este persona no va a tener la oportunidad de

desarrollar su cuerpo sus musculos y todos sus 6rganos.

FLORENCIA: Si no se hace rehabilitacién con los nifios pueden hacerse mas duros los

musculos y eso se tiene que evitar.

CONDUCTORA: Tu nos decias que una persona nace con esta discapacidad, sino que

muchas veces es inmediata la reaccion después de haber nacido

FLORENCIA: Justamente puede ser perinatal, prenatal y postnatal y los 80% de los casos

se dan por la falta de oxigenacion en el cerebro al momento de nacer.
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CONDUCTORA: Ademés de dar a conocer informacion, ustedes pretenden recaudar

fondos, que estan haciendo?

FLORENCIA: Nosotros estamos vendiendo un producto con los personajes de nuestra

camparfia y tienen un costo de 23$ haciendo que las personas se concienticen y las formas

que pueden comunicarse.

CONDUCTORA: Donde podemos adquirir estos productos?

FLORENCIA: Pueden contactarse en la pagina de Facebook que se Ilama Ni mas ni menos,

Yo puedo.



