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RESUMEN

Desde 1830 se han presentado casos de lo que actualmente se conoce como
Distrofia Muscular (DM), es decir el conjunto de enfermedades neuromusculares de
caracter genético que actualmente se consideran un tipo de discapacidad. Con el fin
de preparar de manera integral el campo de accion, se realiza una investigacion
académica sobre la enfermedad mencionada anteriormente y se recopila
informacion til que permitira en un corto plazo crear un plan de accién de mercadeo
social, que tenga como obijetivo principal el promover la inclusion de los pacientes de
Distrofia Muscular dentro del sistema educativo, por medio de la creacién de
actividades, mensajes y herramientas que despierte empatia e interés en la
sociedad quitefha por ser parte de esta causa. Para esto, se exponen las
investigaciones necesarias para comprender a profundidad los aspectos basicos y
determinantes de la DM, como sus causas, diagnosticos, antecedentes,
clasificaciones, tratamientos, complicaciones, entre otros; que permitiran estudiar a
profundidad dicha anomalia genética, y asi poder luchar por la misma.
Adicionalmente, datos e investigaciones a profundidad sobre la enfermedad en el
contexto ecuatoriano, con el fin de conocer el entorno en el que dichas estrategias
seran implementadas y pretenden logran un impacto positivo y determinante.
Finalmente se expondra el plan de accion de la campana que se realizd durante el
mes de abril y mayo del 2016

Palabras claves: Cromosoma X, Discapacidad, Debilidad progresiva Distrofia
Muscular, Distrofia Muscular de, Becker, Distrofia Muscular de Duchenne,
Enfermedad recesiva, Fibra muscular, Gen, Herencia genética, Inclusion, Marketing
Social, Masculos, Proteina Distrofina, Tejido muscular, Autosémico.



ABSTRACT

As of 1830, cases of what is known today as muscular dystrophy (MD) have been
diagnosed. MD is the group of genetical neuromuscular ilinesses that are considered
to cause a disability. First, an academic research is made about the illness and
valuable information is gathered with the objective of establishing a short-term social
marketing plan of action. This has the objective of promoting the inclusion of patients
diagnosed with MD in the school system, through the implementation of activities,
messages and tools that rise empathy and awareness in the society of Quito
regarding this illness. For this reason, research about MD will be presented that will
overview its causes, diagnostics, classifications, treatments, complication, among
others. This will allow the study of this genetic anomaly and tackle it. Additionally,
data regarding this illness in the Ecuadorian context will be presented, with the
objective of knowing the setting in which the communication strategies will be
implemented and in which the objective is hoped to be achieved. Finally, the plan of
action of the campaign that took place between April and May of 2016 will be
described.

Key words: chromosome X, disability, progressive weakness, Muscular Dystrophy,
Becker's Muscular Dystrophy, Duchenne's Muscular Dystrophy, recessive illness,
genetic inheritance, inclusion, social marketing, muscle, dystrophine (confirmar),
muscle tissue.
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INTORDUCCION

Dentro del campo de la salud, existen diferentes tipos de enfermedades que
modifican o afectan el funcionamiento total de los 6rganos y funciones corporales.
Dentro de estas se encuentran que las principales son: aquellas adquiridas en un
momento determinado de tiempo, las bacterianas, virales, parasitarias, alteraciones
neoplasicas, degenerativas, los trastornos autoinmunes, las anomalias genéticas,
entre otras (n.a, Reader's Digest, Selecciones , 2016). Para esta investigacion
académica, se estudiara puntualmente una enfermedad de caracter hereditario que
esta directamente relacionada con anomalias musculares, la que comunmente se
conoce como la Distrofia Muscular (DM). ElI comprenderla se podran desarrollar

acciones y estrategias que permitan la inclusién de pacientes que la padezcan.

Previo al andlisis de la enfermas y como punto de partida, resulta
indispensable hacer un estudio sobre el significado de las discapacidades, su marco
legal, y su manifestacion de diferentes entornos sociales. Esto es clave para este
proyecto pues sin la compresion de estos temas no se pueden entablar estrategias y
acciones de inclusion social para este grupo de ciudadanos, ni se puede lograr un
nivel de acercamiento valioso con ellos. Una vez familiarizados con estos
antecedentes conceptuales, se podra entrar en el andlisis a profundidad de los
aspectos relacionados con la Distrofia Muscular y su entorno médico y social, lo que

dara paso a comprender en su totalidad sus necesidades y condiciones.

Para el analisis puntual de la enfermedad, se iniciara estudiando las
generalidades totales del tema, como: el sistema muscular humano y el concepto,

caracteristicas y tipos de enfermedades genéticas que existen en el mundo actual.
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Una vez estos estan comprendidos, se procede al analisis médico y social sobra la
enfermedad especifica que se tratara, en este caso la Distrofia Muscular. Para este,
se investiga a profundidad el concepto de la enfermedad, las causas genéticas de la
misma, el tipo de diagnéstico que se ha utilizado para identificarla, los antecedentes
histéricos de los primeros casos encontrados, la clasificacidbn y sintomas de sus
diferentes tipos, el tratamiento recomendado que se usa controlarla, y los avances

tecnoldgicos que se han dado en su campo; desde una perspectiva internacional.

Luego de estudiar sus rasgos generales, es importante aterrizar su concepto
y definicidén a la realidad de esta en el Ecuador. Para esto, es primordial contar con
datos estadisticos, realidades y perspectivas de expertos, médicos, terapistas,
pacientes y organizaciones que tienen un vinculo con la enfermedad. Esto permite la
comprension profunda del campo de accion para el que se desarrollaran estrategias
de inclusion y mejoras sociales, pues brindan herramientas Utiles para la creacion

de una perspectiva clara de las necesidades y oportunidades que existen.

Finalmente, y como cierre del proyecto, surge una la campana “Ni mas ni
menos, Todos podemos sofar”, direccionada a la inclusion social de nifios con
Distrofia Muscular en los sistemas educativos a nivel nacional. Esta esta basada en
estrategias que generan empatia, cercania e interés en la sociedad no solo para
apoyar la causa, sino para comprometerse a actuar por ella. Para esto, se crea una
estrategia comunicacional compuesta por: activaciones, campafnas en medios,
evento, piezas, entre otros elementos que dan fuerza a las acciones y magnifican el

impacto.
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A continuacion, se procedera a un estudio detallado de cada uno de los
puntos mencionados anteriormente. Partiendo desde la conceptualizacion global de
las discapacidades, seguido por el analisis profundo de la enfermedad, y cerrando
con la explicacion total de la campafia de inclusion social que fue creada para
promover los suefos de estudiar que tienen los nifos con Distrofia Muscular,

denominada “Ni mas ni menos, Todos podemos sofiar”.
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ANTECEDENTES

Discapacidades

Segun la Organizacibn Mundial de la Salud (OMS) y La Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud, se define a la
discapacidad como “un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la
actividad y restricciones a la participacion” (Organizacion Mundial de la Salud, 2015).
A raiz de esto la discapacidad se entiende como la “interaccidén entre las personas
qgue padecen alguna enfermedad (por ejemplo, paralisis cerebral, sindrome de Down
y depresion) y factores personales y ambientales (por ejemplo, actitudes negativas,
transporte y edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado)” (Organizacion
Mundial de la Salud, 2015). En base a los estudios determinados por la OMS, se
establece que un 15% de la poblacién sufre de algun tipo de discapacidad, de las
cuales aproximadamente 85 millones viven en Latinoamérica y solamente 2% de
ellas pueden acceder a un tratamiento o respuesta ante sus necesidades. “Las
personas con discapacidad tienen menos acceso a los servicios de asistencia
sanitaria y, por lo tanto, necesidades insatisfechas a este respecto” (Organizacion
Mundial de la Salud, 2015). Esta dificultad de acceso, la falta de campanas y
promocion de salud, el conseguir un mejor nivel de vida, la falta de informaciéon que
existe en ciertas sociedades, y la baja prevencion, son varios de los factores que
afectan mayormente a que no se puedan controlar estas enfermedades y que sea
mas complicado y limitado poder incluir a quienes las poseen dentro de la sociedad

de manera equitativa. Indica también la OMS que:
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todas las personas con discapacidad tienen las mismas necesidades de
salud que la poblaciébn en general y, en consecuencia, necesitan tener
acceso a los servicios corrientes de asistencia sanitaria. En el articulo 25 de
la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad se
reconoce que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del

mas alto nivel posible de salud sin discriminacion (2015).

Estas personas tienen los mismos derechos que cualquiera, inclusive
necesitan tener mejor atenciéon y una mayor demanda sanitaria. Estas personas
llegan a ser muy vulnerables en la sociedad. Depende de dénde se encuentren y los
grupos que los rodee serdn mas vulnerables, asi como también debido a “afecciones
secundarias, comorbilidad, enfermedades relacionadas con la edad y una frecuencia
mas elevada de comportamientos nocivos para la salud y muerte prematura”

(Organizacion Mundial de la Salud, 2015).

Como se menciond, uno de los mayores problemas es la falta y dificultad de
acceso a asistencias sanitarias, debido a los altos precios y escasas posibilidades
de acceso . Esto ocurre especialmente en los paises que tienen ingresos bajos o de
tercer mundo: “un 32 o0 33% de las personas sin discapacidad no pueden costearse
la asistencia sanitaria, por comparacién con un 51% a un 53% de las personas con
discapacidad” (Organizacién Mundial de la Salud, 2015). Adicional a esta causa, la
falta de acceso facil, la cantidad limitada de servicios y la falta de conocimiento por
parte del personal médico, afectan también directamente a las personas con

discapacidad.

La clasificacidén de las discapacidades segun Instituto Nacional de Estadistica

Geografia e Informatica (INEGI): las discapacidades estan divididas en 4 grupos y
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en ellas estan varios subgrupos. ElI Grupo 1 consiste en: Discapacidades
sensoriales y de la comunicacidbn. Los subgrupos son: Subgrupo 110
Discapacidades para ver; Subgrupo 120 Discapacidades para oir; Subgrupo 130
Discapacidades para hablar (mudez); Subgrupo 131 Discapacidades de la
comunicaciéon y comprensién del lenguaje; y Subgrupo 199 insuficientemente

especificadas del grupo discapacidades sensoriales y de la Comunicacion.

El Grupo 2 consiste en: Discapacidades motrices. Dividido en: Subgrupo 210
discapacidades de las extremidades inferiores, tronco, cuello y cabeza; Subgrupo
220 discapacidades de las extremidades superiores; Subgrupo 299

insuficientemente especificadas del grupo discapacidades motrices (INEGI)

El Grupo 3 abarca: Discapacidades mentales. Contiene a: Subgrupo 310
discapacidades intelectuales (retraso mental); Subgrupo 320 discapacidades
conductuales y otras mentales; Subgrupo 399 insuficientemente especificadas del

grupo discapacidades mentales (INEGI)

Finalmente, el Grupo 4 de: Discapacidades multiples y otras. En este caso el
primer Subgrupo 401-422 contiene a multiples subgrupos de discapacidades;
Subgrupo 430 otro tipo de discapacidades; Subgrupo 499 insuficientemente

especificadas del grupo discapacidades multiples y otras (INEGI) .

En lo que respecta a la DM, los diferentes tipos de Distrofia Muscular estan
clasificadas en distintos subgrupos como: 210, Distrofia Muscular inferior y en
piernas. En el subgrupo 220 estan los tipos de Distrofia Muscular superiores y en el

subgrupo 299 esta la Distrofia Muscular progresiva (INEGI). Es por esto que debido
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a las complicaciones que genera la distrofia para el acceso a las personas, la
movilidad, desarrollo y crecimiento de las mismas, la DM es considerada una
discapacidad que debe ser tomada en cuenta, valorada y puesta dentro de las
prioridades sociales de los entornos, principalmente en aquellos que no poseen

ningun nivel de especializacion médica sobre la enfermedad.

Contexto social y legal mundial para las personas con
discapacidad

La discapacidad segun la OMS, dentro de un contexto social propone que es

“una cuestion de derechos humanos debido a que” (OMS, 2011, pg.10):

Las personas con discapacidad sufren de desigualdad: por ejemplo, cuando
se les niega igualdad de acceso a la atencién de salud, empleo, educacién o
participacion politica a causa de su discapacidad. Las personas con
discapacidad estan sujetas a que se viole su dignidad: por ejemplo, cuando
son objeto de violencia, abuso, prejuicios o falta de respeto a causa de su
discapacidad. Algunas personas con discapacidad se les niega la
autonomia: por ejemplo, cuando se les somete a una esterilizacién
involuntaria, cuando se las interna en instituciones en contra de su voluntad,
o cuando se las considera incapaces desde el punto de vista legal a causa
de su discapacidad (OMS, 2011 p.10).

El Comité de los derechos de las personas con discapacidad (CDPD), es la
mayor y mas reciente instancia que reconoce a los derechos humanos que una
persona con discapacidad tiene. El CDPD realiza convenciones con la finalidad de
“promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad, de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con

discapacidad y promover el respeto a su dignidad inherente” (OMS, 2011, p.10).
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Desde esta instancia, cualquier Estado, a pesar que no ratifique a la CDPD, debe

valerse por interpretar los siguientes derechos estipulados en el Articulo 3:

1.El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la

libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas.
2.La no discriminacién.
3.La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

4.El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con

discapacidad como parte de la diversidad y la condicion humana.
5.La igualdad de oportunidades.
6.La accesibilidad.
7.La igualdad entre el hombre y la mujer.

El respeto a la evolucidbn de la facultades de los nifios y las nifias con
discapacidad y de su derecho de perseverar su identidad (OMS, 2011, p.10).

El acceso e inclusion a la educacién para los ninos con
discapacidad

Por otro lado, se ha determinado que dentro de un contexto social los nifios
con discapacidad tienen menores probabilidades para asistir a una escuela, lo cual
limita sus oportunidades para formarse y fomentar el capital humano, a causa de ello
tendran menos acceso a oportunidades laborales y una productividad inferior cuando
sean mayores (OMS, 2011, P.11). Adicionalmente, las discapacidades claramente
estan ligadas a una cuestion de desarrollo, ya que el vinculo bidireccional que tiene
con la pobreza es directo, “la discapacidad puede aumentar el riesgo de pobreza y la

pobreza puede aumentar el riesgo de discapacidad” (OMS, 2011, p.11). Por lo tanto,
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un hogar que posea un integrante con discapacidad, tendra que experimentar
posiblemente dificultades materiales, “que incluye la inseguridad alimentaria,
vivienda deficiente, falta de acceso al agua potable y saneamiento, y un acceso

inadecuado a atencién de salud” (OMS, 2011, p.11).

Las estimaciones del numero de nifios de o a 13 afos que viven con
discapacidad oscilan entre 93 millones y 150 millones, segun datos recientes de la
OMS. Se conoce también que histéricamente los nifos y adultos que sufren de
alguna condicion diferente a lo “normal”, han quedado excluidos completamente de
las oportunidades educativas convencionales (OMS, 2011, p. 231). Por lo tanto, los
paises deberian tener como prioridad, planes para inclusién y educacion de calidad
para los nifios que sufran de alguna discapacidad. “En el marco de CDPD de las
Naciones Unidas, reconoce el derecho de todos los nifios con discapacidad a ser
incluidos en los sistemas educativos generales y a recibir apoyo individual cuando lo
necesiten” (OMS, 2011, p.231). Generando este tipo de cambios sistematicos, sera
posible eliminar las barreras preestablecidas que generan estereotipos en las
sociedades y promovera la mejora de los servicios con el fin de que los nifios con

discapacidades no queden excluidos (OMS, 2011, p.231).

¢, Por qué es fundamental e importante incluir a las personas (nifios y nifas)
con discapacidades? Segun los registros de la OMS, la inclusion debe generarse

debido a que:

La educacién contribuye a una formacion de capital humano y por lo tanto es
uno de los principales factores determinantes del bienestar y la prosperidad

de las personas. La exclusion de los nifios con discapacidad de las
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oportunidades de educacion y empleo tienen elevados costos sociales y
econoémicos, por ejemplo, los adultos con discapacidad suelen ser mas
pobres que las personas sin discapacidad, pero la educacion reduce esta
asociacion. Los paises no podran alcanzar la educacion para todos el ODM
relativo al logro de la educacién primaria universal si no garantizan el acceso
a la educacién de los nifios con discapacidad. Finalmente, los paises
signatarios de la CDPD no pueden cumplir sus responsabilidades derivadas
del articulo 24 (OMS, 2011, p.231).

Por lo tanto dentro de un contexto social y educacional, la educacion es
fundamental tanto para nifios con o sin discapacidad, ya que es crucial para
participar en el empleo de otras actividades sociales que por el momento discrimina
o excluye a los nifos con discapacidad. “En algunas culturas la asistencia a la
escuela forma parte del proceso de convertirse en una persona completa. Las
relaciones sociales pueden modificar la posicidn de las personas con discapacidad
dentro de la sociedad y afirmar sus derechos” (OMS, 2011, p.121). De esta manera,
los ninos con discapacidad al estar en contacto con nifos sin discapacidad y
viceversa, generan un entorno inclusivo que puede traer a largo plazo beneficios y
cambios en la sociedad, como “intensificar la familiaridad y reducir los prejuicios”
(OMS, 2011, p. 121). Por lo tanto la educacién inclusiva es fundamental para
promover sociedades inclusivas y equitativas. La inclusion de los nifios con
discapacidad hacia la educacion, segun los datos y estudios de la OMS, debe estar
en manos de ministerios de educacion. Debe determinar reglas y procedimientos
comunes y aplicables, asi como también desarrollar entornos y ambientes menos
restrictivos, para que los nifios se eduquen sin importar el lugar donde se encuentren

0 su posicién (OMS, 2011, p.121).
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Para ello la UNESCO sefala la importancia de desarrollar un sistema de
inclusién en la educacion la cual determina, expone, tres razones fundamentales:
educativa, social y econdémica. La razdén educativa expone que la exigencia de que
las escuelas eduquen a nifios con discapacidades permite que estas creen planes
para ensefiar que respondan a cualquier diferencia individual, por lo tanto sera
beneficioso para todos los nifios. Desde el punto de vista social, “las escuelas
inclusivas pueden cambiar las mentalidades respecto de aquellos que son
<<diferentes>>, al educar a todos los nifios juntos, y sentar asi las bases de una
sociedad justa y no discriminatoria” (OMS, 2011, p.238). Finalmente, la razén
econOmica se da debido a que “es menos costoso establecer y mantener escuelas
en las que se ensefa a todos los nifos juntos, que establecer un complejo sistema
de distintos tipos de escuelas que se especialicen en diferentes grupos de nifos”

(OMS, 2011, p.238).

Las barreras que existen e impiden la educacion de los nifios con
discapacidad son muchas, y estan divididas en problemas sistematicos y problemas
basados en la escuela. Dentro de los problemas sistematicos sociales esta la
division en la responsabilidad ministerial, como en el caso de Ecuador: el CONADIS,
“refleja la percepcion cultural de que los nifios con discapacidad necesitan asistencia
social en vez de igualdad de oportunidades” (OMS, 2011, p. 241). Por lo tanto, se
siguen segregando a los nifos y excluyéndolos en lugar de centrarse en la
educacion e inclusion social de ellos. Otro de los aspectos esta reflejado en la “falta
de legislacién, politicas, metas y planes” (OMS, 2011, p. 241), ya que inclusive con

Su existencia, se generan muchas lagunas e incumplimiento de leyes, estas incluyen
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falta de incentivos financieros, falta de servicios de proteccion social y apoyo a los
ninos y sus familias (OMS, 2011, p. 241). Adicionalmente, la falta de recursos
impone una barrera para garantizar la educacion para los nifios con discapacidad.
Se determindé mediante un estudio realizado en los Estados Unidos que la educacién
para un nifio con discapacidad “era 1,9 veces mayor que el costo correspondiente a
un nifio sin discapacidad” (OMS, 2011, p.242). Los presupuestos que se manejan en

los paises, para la educacion en general son limitados.

Los problemas basados en la escuela estan enfocados en el plan de estudios
y pedagogia, ya que para responder a este tipo de necesidades se requiere de un
sistema flexible, lo cual no existe ya que los planes de educacioén son normalmente
rigidos y carecen de material didactico para que sea aplicado a cualquier nifio. “Con
frecuencia, los sistemas de examen y evaluacién se centran en el desempefio
académico, en vez de hacerlo en los progresos individuales, por lo tanto también
pueden ser restrictivos en el caso de los nifios con necesidades educativas
especiales” (OMS, 2011, p.242). La formacion y apoyo insuficiente para los
docentes, también genera un problema ya que comunmente carecen de tiempo,
capacitaciones, recursos o auxiliares de clase (OMS, 2011, p.242). Las barreras
fisicas, esto quiere decir las construcciones y restricciones que estas generan para
el acceso a las personas con discapacidad. Los rétulos, la clasificacion de los nifios
con discapacidad que se realizan para determinar “si rednen los requisitos
especiales para recibir educacién especial u otro tipo de servicio de apoyo” (OMS,
2011, p.243). Esta asignacion de rétulos puede generar respuestas negativas como

“estigmatizacién, rechazo, baja autoestima, menores expectativas y oportunidades
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reducidas” (OMS, 2011, p.243). Otro problema identificado son las barreras
actitudinales, ya que las actitudes negativas generan grandes obstaculos, por lo que

se les niega o rechaza de la sociedad (OMS, 2011, p.243).

El rol de las familias y las fundaciones dentro de la vida de una
persona con discapacidad

Dentro del contexto social, es importante también comprender el rol que
cumplen los padres hacia los nifios con discapacidades dentro de la educacién.
Pues deben participar de manera activa en el aprendizaje de los nifos. “La familia es
la primera fuente de educacién de los nifios y la mayor parte del aprendizaje ocurre
en el hogar” (OMS, 2011, p. 253). La participacién de los padres permite que se
creen oportunidades educativas y faciliten el proceso de inclusion. Al igual que de
esta manera generan seguridad hacia los nifios y facilitan que ellos se sientan

motivados para aprender.

Por otro lado las fundaciones u organizaciones para personas con
discapacidad deben cumplir también un rol en la promocién de la educacion de los
ninos con discapacidad, por ejemplo, “proponer modelos de conducta, recomendar
a los padres que envien a sus hijos a las escuelas y participen en su educacion y

promover la educacion inclusiva” (OMS, 2011, p.254).
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MARCO TEORICO INTERNACIONAL

Sistema muscular del cuerpo humano

El sistema muscular del cuerpo humano esta conformado por 656 musculos,
cada uno formado por tejido muscular contraible, el cual estd compuesto por fibras
musculares que dan forma a nuestro cuerpo (n.a, UV, s.f). “Cada fibra es realmente
un numero de células individuales [...]. Las fibras musculares que componen los
musculos individuales estan unidas por tejido conjuntivo” (National Institute of
Neurological Disorders and Strokes, 2009) Segun su naturaleza, existen tres tipos de
musculo: estriado 0 esquelético, liso o visceral y cardiaco. El cuerpo humano esta
formado aproximadamente de un 40% de musculo estriado y de un 10% de musculo
cardiaco y liso” (n.a, Salud 180, s.f). Los musculos estan agrupados a lo largo de
nuestro cuerpo, estos van desde en la cabeza, cara, cuello, tronco, extremidades e
inclusive los o6rganos que estan formados de tejido muscular; cruzan las
articulaciones y forman un papel importante en el movimiento y soporte del cuerpo

humano y la estructura ésea (M. Lynn Palmer, 2002).

Los sistemas en el cuerpo funcionan de manera interdependiente, incluso el
muscular. Esto quiere decir que dependiendo del tipo de movimiento que se va a
generar se activan diferentes musculos y otros sistemas relacionados, como el
nervioso. Sin importar si el individuo esta dormido o despierto, los musculos siempre
estan en constante movimiento. ;Como es esto posible? Esto sucede debido a que
existen musculos que se mueven de manera voluntaria y otros involuntariamente.
Los musculos de movimientos involuntarios son los que funcionan dentro de los

grandes sistemas como el sistema digestivo, respiratorio y cardiaco (White, 2001).
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Por ejemplo, no se puede controlar que el estbmago trabaje cuando se desee, no se
puede determinar si los pulmones dejan de inflarse, o si el corazon late bajo
condiciones o preferencias personales. Por otro lado, estan los musculos que se
mueven de manera voluntaria con tan solo pensarlo. Estos son mas faciles de
controlar e inclusive se pueden fortalecer mediante el ejercicio. Segun indica el

National Institute of Neurological Disorders and Strokes:

Los musculos se activan cuando un impulso, o sefial, se envia desde el
cerebro por los nervios periféricos (los nervios que conectan al sistema
nervioso central con los érganos sensoriales y los musculos) a la unién
neuromuscular (el espacio entre la fibra nerviosa y el musculo que activa).
Alli, la liberacion de la acetilcolina desencadena una serie de eventos que

hacen que el musculo se contraiga (2007).

Con el fin de comprender el amplio numero de musculos que poseen los
seres humanos, a continuacion, se expone un grafico explicativo de los

pertenecientes a la parte posterior y delantera del cuerpo:
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Grafico 1. Sistema muscular humano, parte delantera y posterior (n.a, El misculo humano, 2015)

Una vez comprendido lo que, en términos generales, es el sistema muscular
humano, se procede a estudiar lo que las enfermedades hereditarias representan;

para asi preparas el terreno de la investigacion.
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Enfermedades hereditarias

En el ano 1953 dos cientificos, Watson y Crick, determinaron la composicion
de la estructura general del ADN - acido-desoxiribonucléico, que es mejor conocido
como la molécula de la vida. La cadena del ADN es una doble hélice llena de
nucleétidos que lleva la configuracion genética que serd responsable de la
informacion hereditaria de los seres humanos. Estd conformado por 4 pares de
bases de nucledtidos conocidos como Guanina, Timina, Citocina y Adenina. Estas
bases estan ligadas por puentes de hidrégeno que permite formar las dos hélices y
unirlas. Cuando se presenta un error en la union de estos pares de bases (Adenina
con Timina y Citocina con Guanina), se pueden generar anomalias en la codificacion
genética y desencadenar enfermedades o complicaciones en el cuerpo humano.
Para determinar el error, se debe estudiar al gen e identificar la localizacién del
mismo, pues esto determina el tipo de enfermedad que se contrae. El gen, es un
segmento especifico de ADN que indica una secuencia determinada de nucleétidos
gue esta ubicado en una de las partes de los 23 pares de cromosomas que tenemos
los seres humanos, los mismos que controlan la informacion de los individuos; y
donde normalmente se localiza el error anteriormente nombrado (n.a, Centro de
Medicina Embrionaria, 2011).Estas falencias, por lo tanto, pueden generar
alteraciones y enfermedades genéticas o hereditarias que hasta el momento son
irreversibles y se manifiestan en distintas partes de nuestro cuerpo. Mientras que al
referirse a los cromosomas, segun el Centro Médico de la Universidad de Utah,

hablamos de:

Estructuras con forma de baston [...] Normalmente organizadas en 23 pares

[...], es decir, 46 cromosomas en total, en cada célula del cuerpo. Los
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primeros 22 cromosomas estan presentes tanto en hombres como mujeres,
mientras que el ultimo par determina el sexo, por eso se lo conoce como par
de cromosomas sexual: las mujeres tienen dos cromosomas X, mientras que

los hombres tienen un cromosoma X y un cromosoma Y (Utah, 2013).

Pero, ;como se adquieren las enfermedades de este tipo? Pues existen
diferentes dinamicas de desarrollo sobre cémo un individuo contrae dichas

enfermedades, las mismas que se explican a continuacion:

Autosémico dominante: es aquella que solo requiere de un gen defectuoso
(sea materno o paterno) para desarrollar la anomalia. En este caso los afectados
aparecen de generacion en generacion cuando los padres presentan la enfermedad.
Por otro lado, se conoce que el género no es un condicionante para este tipo de
dinamica. Incluso, como solo se requiere de un gen afectado, los hijos poseen un
50% de probabilidad de heredar dicha manifestacion, asi como se representa en el
siguiente grafico:

PATRON DE HERENCIA AUTOSOMICO DOMINANTE

Padre Madre
Afectado No afectada

v

NN

. Gen mutado

. Gen normal

A

AN BN ENE =B
8

S

Y
50%
Hijos afectados

~
50%
Hijos no afectados

Grafico 2. Patron de herencia autosémico dominante (n.a, Centro de Medicina

Embrionaria, 2011)
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Autosoémico recesivo: en este caso, ambos padres poseen un gen defectuoso
pero no necesariamente se desarrolla la enfermedad pues se produce la proteina
suficiente que disminuye la probabilidad de contagio. Sin embargo, se da que los
hijos pueden resultar portadores del gen, generando la posibilidad de que estos si lo
transmitan a otras generaciones, y la anomalia se desarrolle. En este tipo, la

distribucién de probabilidades es diferentes, como se aprecia en el gréfico:

PATRON DE HERENCIA AUTOSOMICO RECESIVO

Padre Madre
Portador Portadora
0 O
( ﬂJ {3
W B Genmutado
Sen muts
HE |
/M\ . Gen normal
EE EHNE EE EBN
H_} X v S R ST
25% 50% 25%
Hijos Hijos Hijos
No afectados  Portadores, no afectados  Afectados

Grafico 3. Patron de herencia autosémico recesivo (n.a, Centro de Medicina
Embrionaria, 2011)

Dominante ligado al cromosoma X: este tipo de manifestacion genética es
una de las menos comunes. Esta “se manifiesta en las mujeres que tiene una
mutacion en una de las dos copias del gen en el cromosoma X, y en los hombres
que presenta el gen mutado en el Unico cromosoma X que tiene” (n.a, Centro de
Medicina Embrionaria, 2011).Para este tipo, las mujeres son mas propicias a verse
afectadas que los hombres, tal y cdmo se observa en el grafico que a continuacion

ilustra el patron mencionado:
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Grafico 4. Patron de herencia dominante ligado al cromosoma X (n.a, Centro de Medicina Embrionaria,

2011)

Recesivo ligado al cromosoma X: en este caso la anomalia tiene menos

porcentaje de manifestacion, pues la mujer portadora compensara la presencia del

gen defectuoso con el cromosoma X normal. Mientras que los hombres estan mas

expuestos a padecer la enfermedad, pues al tener solo un cromosoma X son

portadores directos de la anomalia, presentando un 50 % de probabilidad de heredar

el gen. Sin embargo, en el caso de las mujeres, a pesar de que estas no padezcan

de la enfermedad, estas pueden ser portadoras y concebir un hijo afectado debido a

que el gen estara presente en su informacion genética (n.a, Centro de Medicina

Embrionaria, 2011). El patrdén de este tipo de anomalia se explica en el siguiente

grafico:
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Grafico 5. Patron de herencia recesivo ligado al cromosoma X (n.a, Centro de Medicina Embrionaria,
2011)

Herencia ligada al cromosoma Y: este tipo de patrdn esta Unicamente ligado a
los hombres, pues son quienes poseen el cromosoma sexual Y. Por lo que se puede
observar que la herencia se transmite Unicamente de padres a hijos varones (n.a,

Centro de Medicina Embrionaria, 2011).

Herencia mitocondrial (materna): En este ultimo modelo, las mutaciones
ocurren en el ADN mitocondrial. Se conoce como herencia materna, pues las
mitocondrias son heredadas de la madre a través del ovocito; sin embargo, en este
tipo los afectados pueden ser tanto hombres como mujeres (n.a, Centro de Medicina

Embrionaria, 2011).

Finalmente, una vez comprendidos los diferentes patrones de enfermedades
genéticas, se puede estudiar en detalle la enfermedad hereditaria de interés, la

Distrofia Muscular.
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Distrofia Muscular

Una vez comprendidos los conceptos de cdmo funciona nuestro sistema
muscular y a que nos referimos cuando hablamos de enfermedades genéticas, se
debe estudiar a profundidad lo que la Distrofia Muscular (DM) es. Pues, al ser este el
tema central de estudio, es indispensable abarcar una investigacién sobre la misma

y comprender cada uno de los elementos que hacen parte de esta.

Con el fin de definir un concepto certificado y claro sobre lo que la Distrofia
Muscular es, nos basamos en la informacion el National Institute of Neurological
Disorders and Strokes, el cual afirma mediante diferentes estudios que en esta
enfermedad existe una anomalia genética que incluye a mas de 30 enfermedades
que causan debilidad y degeneracion progresiva de los musculos esqueléticos,
especialmente los que se utilizan en movimientos voluntarios. Esta institucién afirma
que: “la palabra distrofia deriva del griego dis, que significa "dificil" o "defectuoso," y
trof, o "nutriciéon" (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Es
importante, comprender que si bien es cierto que la definicion puede parecer
universal y generalizada, el tipo de manifestacioén y desarrollo de esta enfermedad
esta condicionado por una serie de factores. Por ejemplo, el nivel de desgaste o
debilidad, varia a lo largo del tiempo, en la edad, en el tipo de patrédn de musculos
afectados y en el nivel de gravedad que cada individuo experimenta, haciendo que la

enfermedad sea diferente en cada persona.

Una vez brindado un concepto certificado de lo que la Distrofia Muscular
significa, resulta indispensable entender cuales son sus causas a nivel biolégico y

genético, pues al ser hereditario, se debe estudiar lo que ocurre en los genes de los



34

pacientes que padecen de esta anomalia para entender lo que representa la DM.
Segun The Nemours Foundation of Teens Health, las personas con Distrofia
Muscular poseen informacién errénea o una falta de configuracidén especifica dentro
de sus genes, que inhiben a los mismos a producir las proteinas necesarias para
desarrollar y mantener musculos sanos, estables y fuertes; dentro de las que se

conocen algunas como la distrofina-glucoproteina (The Nemours Foundation, 2016).

Como podemos observar, todos los tipos de distrofias musculares son
causadas por un defecto en los genes, refiriéndonos a los genes como las unidades
basicas de la herencia que determinan caracteristicas como los rasgos fisicos y el
desarrollo muscular de las personas. “Los cientificos calculan que el ser humano
tiene entre 50,000 y 100,000 genes, los cuales en conjunto forman el detallado plan
de accién para el futuro desarrollo, crecimiento y funcionamiento del individuo” (n.a,
Discapnet, 2009). Estos cumplen con la tarea especifica de decirle a las células
como producir una proteina que el cuerpo necesita; en el caso de una célula
muscular, esta produce 10,000 tipos de proteinas diferentes, que controlan el
crecimiento, desarrollo o actividad muscular de los seres humanos (n.a, Discapnet,
2009). Es por esto que cuando las personas poseen una anomalia en los genes que
se encargan de la codificacibn de mensajes de tejidos musculares, el individuo se
enfrenta a enfermedades como la Distrofia Muscular pues no contiene la informacién
necesaria para mantener estables a los musculos y para que sus células produzcan

el nivel de proteinas necesarias para conservar en perfecto estado a los mismos.

En lo que respecta al funcionamiento de la membrana muscular, se debe

mencionar que la misma contiene el grupo de proteinas que se encargan de evitar el



35

dano el la expansién y contraccién de los musculos. Es por esto que cuando se dana
esta membrana, las fibras musculares empiezan a perder la proteina creatina-
cinasa, necesaria para producir las reacciones quimicas que producen la energia
para las contracciones musculares, y terminan captando el exceso de calcio,
generando mas dafio a dicha membrana (National Institute of Neurological Disorders
and Strokes, 2009). Por otro lado, se debe recordar que aunque los 6érganos estan
compuestos por tejido muscular, cuando ocurre una DM, el dafo no es causado
necesariamente en los 6érganos o tejidos del cuerpo, sino en la integridad de las
fibras musculares que los componen (National Institute of Neurological Disorders
and Strokes, 2009). Esto se debe a que la enfermedad, como se menciond
anteriormente, lo que causa es una degeneracion muscular, debilidad progresiva,
muerte de fibra, fagocitosis y divisiobn de la fibra, que en muchos casos puede
terminar en acortamiento cronico o permanente de los tendones o musculos
(National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). En el siguiente
grafico, se ejemplifica claramente el proceso celular al que nos referimos cuando

mencionamos las anomalias en la fibra muscular:
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Los musculos estan compuestos de manojos de fibras (células). Grupos de proteinas
dentro de la célula y a lo largo de las membranas que rodean cada fibra, ayudan a
mantener las células musculares funcionando adecuadamente. Cuando falta una de estas
proteinas o es inadecuada (porque un gene no la produjo adecuadamente), el resultado
puede ser alguna forma de distrofia muscular. La ausencia de diferentes proteinas, o 10s
defectos en ellas, estan entre las causas de diferentes tipos de distrofia muscular.

Varias formas de distrofia muscular congénita se
derivan de defectos en las proteinas dentro o fuera
de la membrana de la célula muscular (fukutina,
integrina), o en la matriz extracelular, la cual se
adhiere a la membrana (merosina o laminina-alfa-
2).

manojo de fibras|[cagena de faminina
musculares « 2 [merosina)

membrana de
fibra muscular

AFUERA DE
LA CELULA

MEMBRANA DE disferlina

fukutina CELULA MUSCULAR ’
\ integrina a7
lamina A
ticl leamén_a C
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ADENTRO DE
LA CELULA Eabee

MEMBRANA DE CELULA MUSCULAR

Grafico 6. Funcionamiento de la membrana celular muscular (Association, 2016)

Sin embargo, no se trata Unicamente de entender lo ocurre dentro de los
genes de un paciente con Distrofia Muscular sino estudiar qué tipo de dinamicas
genéticas causan esta anomalia. Pues, al igual que las demas enfermedades
hereditarias, la DM puede ser causada por diferentes alteraciones cdémo: autosémico

dominante, autosémico recesivo, herencia recesiva ligada al cromosoma X y
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herencia dominante ligada al cromosoma X, las cuales se profundizan a

continuacion:

Distrofia Muscular, autosémico dominante: ocurre cuando un individuo
adquiere solo un gen defectuoso de uno de sus padres, que se ubica en cualquier de
los 22 pares no sexuales. En este caso, es dominante pues al recibir el gen se
desarrolla inmediatamente la enfermedad. En esta dinamica, el individuo tiene
Unicamente un 50% de probabilidad de presentar Distrofia Muscular,
independientemente del sexo (National Institute of Neurological Disorders and
Strokes, 2009). Sin embargo, es importante resaltar que el grado y la manifestacién

de la enfermedad si dependera de cada persona.

Distrofia Muscular, autosémico recesivo: en este caso la anomalia muscular
se desarrolla pues ambos padres poseen de manera recesiva el gen defectuoso, y
por lo tanto brindan Unicamente un 25% de probabilidades a sus hijos de padecer
Distrofia Muscular, y un 50% de poseer el gen de manera recesiva al igual que ellos.
En esta dinamica, el sexo no es un condicionante (National Institute of Neurological
Disorders and Strokes, 2009), sin embargo se presenta el caso de que “ un nifio
tiene un mayor riesgo de enfermedad si los padres tienen lazos de consanguinidad y

se casan entre si” (n.a, Discapnet, 2009).

Distrofia Muscular por herencia recesiva ligada al cromosoma X: cuando
hablamos de esta dinamica no referimos a la Distrofia Muscular que se genera por
un gen defectuoso recesivo ubicado en el cromosoma X. Sin embargo, en este tipo
si existe una diferenciacidon entre sexos, “los genes recesivos ligados al cromosoma

X se expresan en las mujeres Unicamente si existen dos copias del gen (una en
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cada cromosoma X). Sin embargo, en los hombres, solo tiene que existir una copia
de un gen recesivo ligado al X para que el rasgo o el trastorno se exprese” (Utah,
2013). Por otro lado, en cuanto a la manifestacion hereditaria, segun el Portal

Médico Discapnet, en Espafia:

Los hombres no lo transmiten a sus hijos sino a todas sus hijas. La
presencia de un cromosoma X normal enmascara la presencia de uno
anormal, por lo que las hijas de un hombre afectado por la enfermedad
parecen normales, pero todas son portadoras del gen anormal y sus hijos
tienen un 50% de probabilidades de recibir un gen defectuoso (n.a,
Discapnet, 2009).

Distrofia Muscular por herencia dominante ligado al cromosoma X: finalmente,
el tipo de Distrofia Muscular que es causado por una herencia dominante ligado al
cromosoma X, esta directamente relacionado con la manifestacion de la enfermedad
en las mujeres, sin importar que las mismas posean un gen normal. Esto se debe a
que al tener dos cromosomas X, s6lo necesitan de un gen defectuoso dominante
para que la Distrofia Muscular se desarrolle. Si el gen dominante proviene del padre,
sus hijos varones no tiene posibilidad de presentar el gen mientras que sus hijas si
se enfrentan a una probabilidad del 100% de adquirir la distrofia; mientras que si el
gen proviene de la madre, ambos sexos tienen un 50% de probabilidad (n.a,

Discapnet, 2009).

Diagnéstico
En lo que respecta al diagnostico, se puede observar que las técnicas que se
utilizan funcionan independientemente del proceso genético por el que la

enfermedad fue creada, al igual que del tipo de Distrofia Muscular que el paciente
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desarrolle. Como todo proceso médico, el diagndstico inicia con un historial clinico
de los antecedentes familiares, para determinar si la enfermedad es “secundaria a
una enfermedad que afecte a otros tejidos u érganos, o si es una afeccién heredada”
(National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Sin embargo, en
este caso uno de los puntos a analizar de mas importancia son los historiales
genéticos, pues se debe identificar la presencia de posibles genes defectuosos en
generaciones previas. Dentro de este proceso de pre diagnéstico, también se deben
identificar tratamientos o cirugias previas pues esto condiciona al siguiente paso;
dentro de esto se estudian medicamentos que el paciente ingiere y el estado
funcional en el que actualmente se encuentra. Una vez comprendido estos detalles,
se procede a realizar “examenes clinicos y neuroldgicos detallados para descartar
trastornos del sistema nervioso central o periférico, identificar patrones de debilidad
muscular y atrofia, evaluar respuestas reflejas y de coordinacién, y buscar

contracciones” (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

Lo mencionado anteriormente, hace parte de los estudios que comunmente
realizan los médicos como punto de partida de un diagnéstico para enfermedades
genéticas, especialmente las relacionadas con los musculos. Sin embargo, existe
una serie de pruebas de laboratorio para detectar e identificar la Distrofia Muscular,

las cuales seran estudiadas en los siguientes péarrafos.

El primer método de diagnéstico, segun el National Institute of Neurological
Disorders and Strokes, en Estados Unidos, son los analisis de sangre y orina, los
mismos que “pueden detectar genes defectuosos y ayudar a identificar trastornos

neuromusculares especificos” (National Institute of Neurological Disorders and
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Strokes, 2009). En estos estudios, lo que principalmente se analiza son los niveles
de enzimas y proteinas que estan directamente relacionados con anomalias
musculares o0 el desgaste muscular excesivo. Por ejemplo, el nivel de aldolasa
sérica, enzima involucrada en la descomposicion de glucosa, puede brindar un
panorama mucho mas claro de la presencia de una enfermedad muscular; si el nivel
de dicha enzima es alto en la sangre, se puede diagnosticar que un paciente tiene
Distrofia Muscular e incluso algunas formas de miopatia (EEUU, 2016). Otro
ejemplo, que puede arrojar un diagnéstico de sangre y orina sobre Distrofia
Muscular, es aquel que mide la creatina cinasa en un paciente. Este es de suma
importancia ya que no solo indica si los niveles de dicha sustancia son altos,
demostrando que los musculos estan afectados; sino que también es muestra de
que los pacientes se enfrentan a etapas tempranas de distrofias de Duchenne y
Becker, e incluso permite la identificacién de un gen defectuoso en mujeres jévenes.
Por ultimo, evalla los niveles de mioglobina y la cadena de polimerasa, para evaluar
el oxigeno encontrado en las células musculares esqueléticas y cardiacas, y las
mutaciones en el gen de la distrofia, respectivamente (National Institute of

Neurological Disorders and Strokes, 2009).

En segundo lugar, el siguiente método de diagnéstico es la microscopia
electrénica. En esta se puede identificar cambios en los componentes subcelulares
de las fibras musculares, la muerte celular, las mutaciones mitocondriales en las
células de los musculos y un aumento en el tejido conjuntivo. En esta técnica, se

utiliza la observacién microscépica, como su nombre lo indica (National Institute of



41

Neurological Disorders and Strokes, 2009). Incluso se puede reflexionar que este

estudio se centra mas que nada en el estudio celular relacionado con la DM.

En tercer lugar, las pruebas con ejercicios también hacen parte del proceso
de diagnoéstico. En estas se evalla el nivel quimico de sustancias generadas luego
del ejercicio, para evaluar si las mismas estan relacionadas con la DM o no. Esta
técnica se desarrolla en clinicas o centros especializados, y se utilizan también para

medir la fuerza muscular que tiene un paciente. Para esto es importante que:

Se realicen cuando el paciente esta relajado y en posicion adecuada para
permitir que los técnicos midan la funcibn muscular contra la gravedad y
detecten aun la debilidad muscular leve. Si se sospecha debilidad en los
musculos respiratorios, puede medirse la capacidad respiratoria haciendo
que el paciente respire profundamente y cuente lentamente mientras exhala

(National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

En cuarto lugar, al ser una enfermedad hereditaria, es correcto y oportuno
utilizar pruebas genéticas para su diagnéstico. En las mismas se pretende identificar
genes defectuosos, que actualmente se asocien con la enfermedad, como el error
de codificacion para la produccién de proteinas. Segun el National Institute of
Neurological Disorders and Strokes de Estados Unidos: “El analisis del ADN vy los
ensayos enzimaticos pueden confirmar el diagnéstico de ciertas enfermedades
neuromusculares, incluida la Distrofia Muscular” (National Institute of Neurological
Disorders and Strokes, 2009). Esta organizacién incluso afirma, que este tipo de
diagnéstico permite estudiar familias con miembros afectados en diferentes

generaciones.
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En quinto lugar, se afirma que el asesoramiento genético es un método de
diagnostico previo al nacimiento de pacientes con DM, pues permite a los padres
que tienen antecedentes familiares de Distrofia Muscular, identificar si poseen el gen
defectuoso. Para esto se utilizan dos pruebas especificas: la aminiocentesis, que se
realiza durante las primeras semanas de embarazo y evalua el liquido amnibtico
para identificar si este posee defectos genéticos, y el muestreo de vello coridnico,
que utiliza una muestra de la placenta de la madre durante el embarazo, con el fin
de identificar anomalias genéticas en el bebé (National Institute of Neurological

Disorders and Strokes, 2009).

En sexto lugar, se realizan resonancias magnéticas (IRM), pues estas
permiten evaluar el estado de los musculos del paciente al igual que la evolucion del
mismo. Dentro de este método, se derivan otros alternos como la espectroscopia por
resonancia magnética del fésforo, en la que se mide la respuesta celular al ejercicio,
y la cantidad de energia disponible para la fibra muscular de cada paciente (National
Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Finalmente, se afirma de igual
manera que estos métodos permiten a la vez medir la masa muscular, brindandoles

asi informacion a los médicos sobre el estado de la misma en un individuo.

En séptimo lugar, se utilizan las biopsias musculares pero mas que nada para
monitorear la evolucion de las enfermedades y la eficacia que esta logrando un
tratamiento en un paciente x. En este método, se extrae una fraccion de muasculo, y
se estudia su condicion y estado mediante el uso de un microscopio (National
Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Sin embargo, es interesante

observar que debido a los avances tecnologicos que se han dado en la medicina,
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este tipo de métodos ya no es tan frecuente a nivel internacional, pues el campo de
la salud ofrece otro tipo de estudios que brindan resultados moleculares mucho mas

claros y precisos (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

En octavo lugar, se realizan estudios neurofisiol6gicos ya que estos permiten
a los médicos identificar cambios fisicos y quimicos en el sistema nervioso de un
paciente. Para este tipo de diagnostico, se usan pruebas especificas como: la
electromiografia, que registra la actividad muscular, los estudios de velocidad de la
conduccién nerviosa, que mide la velocidad con la cual una sefal eléctrica viaja a lo
largo de los nervios y asi estudiar danos nerviosos, y los estudios de estimulacién
repetitiva que implica “estimular eléctricamente a un nervio 5 a 10 veces, a una
frecuencia de 2-3 descargas por segundo, para estudiar la funcibn muscular’

(National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

Por otro lado, es interesante resaltar los hallazgos contemporaneos que
obtuvo la Academia Americana de Pediatras en el 2013 sobre el diagnostico de la
Distrofia Muscular. Este organismo, luego de una serie de experimentos y estudios
relacionados con el tema, identific6 que un método de Early Screening, puede
favorecer en el proceso de diagnéstico de la DM en los nifios. Este procedimiento
consiste en hacer observaciones y controles a edades muy tempranas de los
infantes, con el fin de identificar anomalias en su desarrollo y crecimiento
genéricamente esperando. Para este andlisis, se estudia a los bebés a las 9, 18, 30
y 48 meses de edad, en los que respectivamente se estudia de motricidad, caminata
individual, habla y fluidez en sus habilidades de preescolar (Pediatrics, 2013). Para

este caso puntualmente, se dice que si bien es cierto que la DM no es una
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enfermedad que ocurre por falta de estimulacién o desarrollo, este tipo de chequeos

y tratamientos a estas edades puede contribuir con la evolucion de la enfermedad.

Finalmente, segun el articulo de Distrofia Muscular, publicado en la Biblioteca
Nacional de Medicina de Estados Unidos, alguna informaciéon extra sobre el
diagnostico es que los examenes realizados por los médicos, pueden incluso
identificar:  “columna vertebral anormalmente curvada (ecolosis), contracturas
articulares (pie zambo, mano en garra u otras), tono muscular bajo (hipotonia),
miocardiopatia y atrofias” (EEUU, 2016), lo que nos demuestra, que al ser
organismos que tenemos una gran parte de nuestro cuerpo compuesta por tejido
muscular, los diagnésticos que se utilizan para la DM pueden revelar anomalias

derivadas, como las mencionadas anteriormente.

Complicaciones derivadas

Basandose en el hecho de que la Distrofia Muscular es un enfermedad que
progresivamente va debilitando los musculos y la fibra muscular de los seres
humanos, se afirma que los pacientes desarrollan complicaciones médicas a la largo
de la enfermedad. Segun la Dra. Magdalena Gomez, especializada en neurologia
del Hospital Metropolitano de Quito, las principales complicaciones que un paciente
puede presentar con la Distrofia Muscular, estan relacionadas con los 6rganos o
sistemas que contienen elementos con fibra muscular. La Dra. Gémez, por ejemplo
especifica que los pacientes con Distrofia Muscular pueden enfrentarse a
complicaciones cardiovasculares, pulmonares o digestivas, pues los 6rganos
principales de estos sistemas estan recubiertos de fibra muscular, y debido a la

anomalia, no pueden desarrollarse en un 100% (2016). Por otro lado, esta
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especialista compartia que otro tipo de complicaciones que puede tener un paciente
con Distrofia Muscular, es la serie de fracturas o caidas que pueda tener, las mismas
que se deben al debilitamiento progresivo de los musculos y a la pérdida de fuerza
en los mismos. Sin embargo, ella aclara que la Distrofia Muscular no es una
enfermedad que genera enfermedades derivadas, sino que por su propia condicion
biolégica va afectando a distintas partes del cuerpo que estan relacionadas con los

musculos (Gémez, 2016).

Sin embargo, si bien es cierto que esta enfermedad no necesariamente
genera complicaciones en sus pacientes o da paso a enfermedades derivadas, si se
puede afirmar que los pacientes gracias a su anomalia estdn mas expuestos a
desarrollar fenébmenos como: las deformaciones, la incapacidad permanente, la
disminucién de la movilidad, la cardiomiopatia, entre otras (n.a, Discapnet, 2009),
por lo que se puede comprender que las consecuencias que ocurren tras la DM son
Unicamente producidas por el deterioro muscular progresivo que causa la
enfermedad, mas no por la presencia de dicho gen o por condiciones estrictamente

ligadas a la parte genética de la misma.

Recomendaciones generales para los pacientes

En la Distrofia Muscular, como en cualquier tipo de enfermedad, existen una
serie de recomendaciones o0 pautas que se deben conocer si se es paciente de las
mismas o conoce a algun familiar que padezca de dicha enfermedad. En el caso de
la DM, los especialistas y médicos recomiendan a los pacientes y a familiares
adquirir y conservar cuidados como los siguientes: evitar cambios de clima muy

drasticos, controlar el nivel de estrés de los paciente para evitar un desgaste del
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paciente, no utilizar inyecciones al momento de aplicar medicamentos pues las
mismas generan inmovilidad muscular en el area pinchada, realizar rehabilitacion o
el tratamiento necesario segun cada tipo de distrofia, evitar el ejercicio excesivo para
prevenir el desgaste muscular, entre otros (Gémez, 2016). Incluso, segun Paulina
Rivera, madre de familia de un chico de 16 afnos que tiene Distrofia Muscular, es
importante que los pacientes fortalezcan 6rganos del cuerpo como los pulmones
mediante ejercicio leve o actividades de estimulacion, debido a que el bienestar de
los mismos evita el contagio de posibles infecciones e incluso porque son érganos
indispensables para la supervivencia de cualquier ser humano (Rivera, 2016). Por
ultimo, segun la Dra. Gbmez, los pacientes de DM deben evaluar recomendaciones
especificas para su caso o para su nivel de gravedad pues el cuidado y las
precauciones a tomar dependen mucho de la condicién de la persona y el tipo de

distrofia que haya desarrollado.

Antecedentes historicos de la Distrofia Muscular
Primeros casos de DM.

Como parte de la investigacion sobre la Distrofia Muscular, es indispensable
estudiar su historia y el contexto en el que se presentaron los primeros casos. El
primer relato histérico de Distrofia Muscular aparecié en 1830, cuando Sir Charles
Bell escribi6 un ensayo sobre una enfermedad que causaba debilidad progresiva
muscular en ninos varones, segun el National Institute of Neurological Disorders and
Strokes de Estados Unidos. Luego de haber despertado el interés y la necesidad de
investigacion respecto al tema, aparece un cientifico, seis afos mas tarde, que

investigd e inform6 sobre dos hermanos que “desarrollaron debilidad generalizada,
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dafo muscular y reemplazo del tejido muscular dafado con grasa y tejido
conjuntivo”, especulando y considerando estos sintomas como una posible

tuberculosis (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

Después de esto, muchos de los cientificos despertaron su interés por
comprender de qué se trataba este nuevo fenbmeno médico que se estaba

desarrollando en los musculos.

En la década de 1850, las descripciones de ninos que se volvian
progresivamente mas débiles, que perdian la capacidad de caminar y que
morian a temprana edad se hicieron mas prominentes en las revistas
médicas. En la década siguiente, el neurdlogo francés Guillaume Duchenne
presentd un relato completo de 13 nifos con la forma mas comun y mas
grave de la enfermedad (que ahora lleva el nombre de Distrofia Muscular de

Duchenne) (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

Incluso, los estudios fueron creciendo y profundizando los conocimientos, y
llegaron a identificar que esta anomalia tenias més de una forma de expresion, y no
estaba ligada a una edad o sexo (National Institute of Neurological Disorders and

Strokes, 2009).

Es por esto que, el comprender el contexto, no solo permite tener una idea
mas clara de donde empieza a desencadenarse este interés médico y de
investigaciéon sobre la DM, sino que también demuestra que sus antecedentes
provienen de una necesidad neta que va surgiendo con el desarrollo de la
humanidad. Y esto se debe, a que previo a estos descubrimientos y por la falta de

precisibn médica de los diagnésticos, anteriormente no se lograba establecer que
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estas enfermedades neuromusculares no eran un derivado de la tuberculosis, sino

representaban un grupo de 30 diferentes tipos de distrofias musculares.

Clasificacion

Como lo mencionamos anteriormente, la Distrofia Muscular es un conjunto de
distintos tipos de enfermedades neuromusculares, que a continuacion se explicaran
y se mencionaran sus sintomas. Pero de manera general los sintomas mas
comunes, segun el Ministerio de Salud y Presidencia de la Nacion de Buenos Aires,

son:

Problemas de aprendizaje, retraso en el desarrollo motor, discapacidad
intelectual (posible, pero que no empeora con el tiempo), debilidad muscular
que va empeorando con el tiempo. caidas frecuentes, pantorrillas con
desarrollo exagerado, dificultad para caminar progresiva., dificultad

respiratoria, problemas cardiacos (s.f.).

Duchenne: La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es la miopatia infantil
mas comun que se ha detectado dentro de las distrofias musculares. Fue descrita la
primera vez por el Dr. Guillaume Benjamin Amand Duchenne en 1860 (Freire, s.f.).
Segun la Organizacion Mundial de la Salud, la DMD tiene una incidencia de 1 de
cada 3,300 habitantes (Organizacion Mundial de la Salud, 2012). Este tipo de
distrofia afecta de manera directa el conjunto de mdusculos del cuerpo: los
esqueléticos, cardiacos y lisos. “ Caracterizada inicialmente por la disminucion de la
fuerza muscular en los miembros inferiores y la pelvis, que progresa rapidamente y
llega a afectar a todo el cuerpo, y el incremento de células grasas en el tejido
muscular” (Freire, s.f.). Esta es generada debido a una falla en el gen al momento de

producir una proteina muscular conocida como distrofina, la cual “ayuda a las células
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musculares a mantener su forma y su fuerza. Sin ella, los musculos se van
degenerando y la persona se va debiltando gradualmente” (The Nemours
Foundation, 2016). Debido a la falta de esta proteina en las células, el musculo sufre
danos y contracciones irreparables, lo que causa que el musculo se rompa y muera.
Comunmente, cuando se genera un dafio de este tipo, la regeneracidn celular es la
que permite que se recupere al musculo, pero en el caso de la DMD la ausencia de
distrofina no permite la regeneracion celular de manera normal. El proceso en este
caso es lento y poco a poco se va apagando, lo que generarad un debilitamiento

progresivo del musculo (Freire, s.f.).

Este tipo de distrofia afecta principalmente a varones debido a que esta ligado
con el gen X, sin embargo las mujeres si pueden presentar sintomas similares
(National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Esta, asi como la de
Becker, “se producen por defectos en el gen recesivo ubicado en X’ (Torricelli,
2004). Segun el Dr. Ricardo Erazo Torricelli, Neur6logo Infantil y Adolescente, de la
Universidad de Chile, la enfermedad “comienza entre los 2 y los 4 afios con retraso
motor (40%), marcha anormal (30%), trastorno del lenguaje y el habla (8%)”

(Torricelli, 2004).

El sintoma mas comun que presentan todos los tipos de distrofias es “la
debilidad muscular y el deterioro progresivo de los musculos [...] debido a la falta de
la proteina” (Freire, s.f.). La debilidad se presentara de una forma mas progresiva en
la parte inferior del cuerpo en comparacion con la superior. Los sintomas
caracteristicos de esta enfermedad segun Pifiero son: “caidas frecuentes, dificultad

para realizar actividades motoras, dificultad progresiva al caminar, fatiga, posible
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retardo mental, desarrollo anormal de los huesos (produce deformidades
esqueléticas especialmente en pecho y espalda), contracturas musculares
(especialmente talones y piernas), pseudohipertrophia de los musculos de la

pantorrilla” (Freire, s.f.).

Esta enfermedad es degenerativa y progresiva, por lo tanto, causa que la
persona que padece de la misma se vuelva dependiente de ayuda externa, el
desarrollo integral no se desarrollara de manera adecuada y se pronostica que la

edad promedio de vida es hasta maximo los veinte afios de edad (Freire, s.f.).

La discapacidad que genera esta enfermedad dependera de la fase o etapa
en la que se encuentre. La etapa precoz presenta “debilidad muscular proximal,
retraso en el inicio de la marcha, dificultad para levantarse, marcha de pato y
alteracion precoz de los reflejos” (Freire, s.f.). La etapa de deambulacion asistida,
consiste en: “deambulacion asistida, aparicibn de contracturas, progresion en la
dificultad motora y aparicién de la estatica” (Freire, s.f.). La etapa final es la etapa de
silla de ruedas, “aumento de las contracturas, escoliosis rapidamente progresiva,
debilidad de cintura escapular, problemas respiratorios y/o insuficiencia cardiaca”
(Freire, s.f.). Al ser un tipo de distrofia tan fuerte, uno de los efectos directos es la

paralisis muscular e inactividad completa.

Becker: la Distrofia Muscular de Becker no es tan comun como la DMD, sin
embargo esta directamente ligada con la misma. “La Distrofia Muscular de Becker
ocurre en aproximadamente 3 a 6 de cada 100,000 nacimientos” segun el National
Institute of Neurological Disorders and Strokes (National Institute of Neurological

Disorders and Strokes, 2009). En este caso la deficiencia de la produccion de la
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proteina distrofina es de manera parcial. Este tipo de DM se presenta de manera
mas comun en ninos desde los 11 afos y los sintomas no son tan graves a
comparacion de otros tipos. El pronéstico de vida para las personas que padecen de
este tipo de distrofia es de edad media o inclusive unos afnos mas. La afeccién que
se genere en las fibras musculares depende del tipo de paciente, pues no existe un
periodo especifico 0 un sintoma que se presente a cierta edad. A diferencia de la
DMD, la distrofia de Becker se presenta mayormente en las extremidades superiores

y luego en las inferiores.

Los sintomas son parecidos a los de la DMD, sin embargo, si existen
sintomas especificos como el “aumento de los musculos cuadriceps, hiperlordosis
lumbar, acortamiento del tenddén de Aquiles o alteraciones de los reflejos” (Bernal,
2014). Los pacientes de igual manera pueden empezar a “caminar en puntas de pie,
caidas frecuentes y dificultad para levantarse del suelo. Los musculos de la
pantorrilla, pueden aparecer grandes y sanos a medida que las fibras musculares
deterioradas son reemplazadas por grasa; la actividad muscular puede causar
calambres en algunas personas” (National Institute of Neurological Disorders and
Strokes, 2009). Sin embargo, al ser una distrofia menos agresiva que la DMD, las

afecciones cardiacas y mentales no son tan graves.

Distrofia Congénita, “se refiere a un grupo de distrofias musculares recesivas
autosdmicas que estan presentes en el nacimiento o se evidencian antes de los 2
anos” (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Este tipo de
distrofia, al ser congénita afecta indistintamente a hombres o mujeres, y su gravedad

dependera del tipo de trastorno que los mismos desarrollen. Existen tres
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clasificaciones de este tipo de distrofia segun el National Institute of Neurological

Disorders and Strokes:

Trastornos con merosina negativa, donde falta la proteina merosina
(encontrada en el tejido conjuntivo que rodea a las fibras musculares);
trastornos con merosina positiva, donde la merosina esta presente pero
faltan otras proteinas necesarias; y trastornos de migracion neuronal, en los
cuales esta interrumpida la migracion de las células nerviosas (neuronas) a
su ubicacion correspondiente precozmente en el desarrollo del sistema

nervioso fetal (2009).

La degeneracion y debilitamiento muscular se da principalmente en los
musculos esqueléticos. Por lo tanto, las personas afectadas presentan dificultades al
moverse, pararse o sentarse, inclusive hay casos en los cuales no pueden caminar.
A diferencia de los dos tipos anteriores de distrofias, en este tipo es la deficiencia en
la proteina merosina la que es causante de la mayoria de casos de la distrofia
congénita. Esto causa que los musculos tengan contracturas y que imposibilite o
dificulte la movilidad libre de los tendones y articulaciones. “La Distrofia Muscular
congénita también puede afectar el sistema nervioso central, causando problemas
de la visidn y el habla, convulsiones, y cambios estructurales en el cerebro” (National
Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Segun el Dr. Erazo, hay
casos en los que la Distrofia Muscular congénita puede generar retraso mental y

otros que no.

Emery-Dreifuss, este tipo de distrofia afecta a nifos, “el trastorno tiene dos
formas: uno es recesivo ligado a X y el otro es dominante autosémico” (National

Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Esta distrofia se caracteriza
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principalmente porque afecta a la contractura del cuello, brazos, piernas, codos y
tobillos. Otros de los sintomas que causa esta distrofia puede ser “las contracturas
que provocan que los codos se traben en una posicion flexionada. Incluso, toda la
columna puede volverse rigida a medida que evoluciona la enfermedad. [...] el
deterioro de los hombros, caminar en puntas de pie, y debilidad facial leve. Los
niveles de creatina cinasa sérica pueden estar moderadamente elevados” (National
Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). De una manera mas

especifica, la Distrofia Muscular de Emery-Dreifuss comprende:

1) contracturas de los tendones de Aquiles, codo y cuello, con inicio en la
primera infancia y deterioro hasta dar lugar a un movimiento limitado de las
articulaciones; 2) debilidad y atrofia muscular de progresién lenta
(inicialmente con distribucién humeroperoneal que posteriormente se vuelve
mas difusa); 3) anomalias cardiacas (defectos de conduccién, alteraciones
del ritmo y miocardiopatia dilatada) que normalmente se manifiestan
después de los 20 afos y que pueden producir muerte subita (en ocasiones
el primer sintoma de la enfermedad) y accidentes isquémicos debido a
embolismos (Dr.Ben Yaou & Dr. Bonne, 2007).

Facioescapulohumeral (FEH), esta clasificacion de distrofia es de las mas
benignas ya que no afecta de manera directa al sistema cardiaco; sin embargo, es la
tercera mas comun. La debilidad muscular se genera principalmente en la zona
“facial (facio), de la cintura escapular y de la musculatura proximal de las
extremidades superiores (hombros)” (Torricelli, 2004). Si la enfermedad progresa
puede llegar a provocar problemas en la cintura pélvica y los musculos del pie; al
igual que pueden generarse “retinopatia y pérdida auditiva, asociadas a los casos

infantiles mas graves, y mas raramente, crisis y retraso mental” (Torricelli, 2004). En
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este tipo, el promedio de vida es mucho mas tolerable en comparacion a los otras
distrofias, pero de igual manera puede dejar gravemente discapacitada a una
persona. El desarrollo de la enfermedad no es tan drastica y el progreso es mas

lento. Los sintomas que comunmente se presentan son:

A menudo los musculos alrededor de los ojos y la boca se afectan primero,
seguidos por debilidad alrededor de los hombros y el térax. Un patrdn
particular de desgaste muscular hace que los hombros aparezcan inclinados
y los oméplatos con aspecto alado. Los musculos de las extremidades
inferiores también pueden debilitarse. Los reflejos estan afectados
solamente en los biceps y triceps. Los cambios en la apariencia facial
pueden ser el desarrollo de una sonrisa torcida, una apariencia de puchero,
caracteristicas faciales aplanadas, o una apariencia similar a una mascara
(Torricelli, 2004).

De anillo Osea, esta caracterizada por el “debilitamiento simétrico de los
musculos voluntarios, principalmente los de los hombros y alrededor de las caderas”
(National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Esta distrofia esta
relacionada con la deficiencia de “cuatro proteinas del complejo de distrofina-
glucoproteina llamado sarcoglicano” (National Institute of Neurological Disorders and
Strokes, 2009). Puede afectar indistintamente a ambos sexos y el progreso, y
gravedad de la enfermedad puede ser de manera recesiva o dominante. Sin
embargo, en su mayoria se presentan mas casos de distrofia de anillo ésea
progresiva que se muestran en la nifez o la adolescencia, cuando los niveles de
creatina cinasa sérica, proteina muscular, estan aumentados. Por otro lado, la de
tipo dominante se presenta en su mayoria en adultos; los dolores y debilidad que

causa esta enfermedad empieza por las caderas y se propaga al cuello, hombros y
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piernas. Su movilidad y fuerza va disminuyendo y se les dificulta mas caminar,
sostenerse y realizar ciertos movimientos (National Institute of Neurological

Disorders and Strokes, 2009).

Distrofia Distal, la Distrofia Muscular distal, es también conocida como
miopatia distal, lo que quiere decir que afecta directamente a las partes de los
musculos que estdn mas alejadas de los hombros y las caderas; es decir
antebrazos, piernas, pies y manos. Es generado debido a la falta del complejo
proteico disferlina. Este tipo de distrofia no es tan grave ni tan consecuente como el
resto ya que no afecta de manera directa a tantos musculos. Sin embargo, si es que
se propaga puede afectar a los musculos cardiacos y respiratorios. Afecta tanto a
hombres como a mujeres entre los 40 a los 60 anos de edad. Las personas que se
vean afectadas por esta enfermedad probablemente tendran dificultades para mover
o estirar las manos, subir o bajar escaleras o saltar. Los sintomas que presenta esta
anomalia son similares a la DMD. Finalmente, “aunque la Distrofia Muscular distal es
principalmente un trastorno dominante autosémico, se han informado formas
recesivas autosdmicas en adultos jovenes” (National Institute of Neurological

Disorders and Strokes, 2009).

Miotonica, es también conocida como la enfermedad de Steinert. Este tipo de
enfermedad es causada debido a una inusual relajacion lenta después de una
contraccion voluntaria de los musculos. Los sintomas aparecen comunmente en la
adolescencia o entre los 20 y 30 afos, afectan de manera especial los musculos de
las manos, pero se puede propagar al resto del cuerpo como hombros, brazos y

cuello (Luis M, 2001).
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Otros sintomas son las complicaciones cardiacas, dificultad para tragar,
caida de los parpados (llamada ptosis), cataratas, mala vision, calvicie
frontal precoz, pérdida de peso, impotencia, atrofia testicular, deterioro
mental leve y aumento de la sudoracion. Los pacientes también pueden
sentirse somnolientos y tener una necesidad excesiva de dormir (National

Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

En este caso, la afeccidn a las mujeres se ve en su irregularidad del ciclo
menstrual e inclusive pueden llegar a ser estériles. Por otro lado, los sintomas que
presentan los recién nacidos puede ser en “dificultad para tragar o succionar,
dificultad respiratoria, ausencia de reflejos, deformidades esqueléticas (como pie
equino), y debilidad muscular notable, especialmente en la cara” (National Institute of
Neurological Disorders and Strokes, 2009). En este caso el defecto genético es
causado por una afeccion mas larga y anormal de tres letras del cédigo genético,
que se repite varias veces en el genoma de dicha persona afectada (National

Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

Oculofaringea, esta distrofia es comun que se presente entre los 40 y 50 anos
de edad. Los sintomas principales son decaidez de parpados, debilidad de musculos
de la cara y de la faringe (afectados por tragar), lo que puede generar atrofia en la

lengua (es importante tener presente que la lengua es también un musculo);

los parpados pueden caer tan draméaticamente que algunos pacientes lo
compensan echando la cabeza hacia atras. Los pacientes pueden tener
vision doble y problemas con la mirada hacia arriba, y otros tienen retinitis
pigmentosa (degeneracion progresiva de la retina que afecta las visiones
nocturna y periférica) e irregularidades cardiacas (National Institute of

Neurological Disorders and Strokes, 2009).
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Tratamiento

Los tratamientos que se pueden aplicar para la Distrofia Muscular son
desarrollados en diferentes ambitos, como “genético, bioquimico, celular, tisular,
funcional y clinico” (Torricelli, 2004). La mayoria de tratamientos estan desarrollados
en base a aquellos aplicados para la Distrofia Muscular de Duchenne, pero ninguno
se trata de manera especifica o puede revertir dicho efecto. Por lo que los mismos
estan enfocados en ayudar a los pacientes a mantenerse estables de manera
independiente, evitar que se generen complicaciones muy drasticas y poder
controlar las dificultades cardiacas y pulmonares. “La fisioterapia y los corticoides
ayudan a enlentecer la progresion de la enfermedad durante un lapso de tiempo y la
cirugia traumatoldgica corrige la escoliosis y las contracturas” (Torricelli, 2004). Sin
embargo, este tipo de procedimientos genera efectos secundarios como aumento de

peso o debilidad 6sea.

Los medicamentos inmunosupresores como la ciclosporina y la azatioprina
pueden retrasar parte del dano de las células musculares moribundas. Los
medicamentos que pueden brindar alivio de corto plazo de la miotonia
(espasmos musculares y debilidad) son mexiletina; fenitoina; baclofén, pues
blogquean las senales enviadas desde la médula espinal para contraer los

musculos (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

Por otro lado, la fisioterapia es también un tratamiento que les ayuda a los
pacientes a “prevenir las deformidades, mejorar el movimiento, y mantener los
musculos tan flexibles y fuertes como sea posible” (National Institute of Neurological
Disorders and Strokes, 2009). Se maneja dentro de la terapia: estiramiento que sirve

para aumentar la flexibilidad articular y evitar las contracturas; ejercicio moderado y
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regular que les ayuda a “mantener el rango de movimiento y la fuerza muscular,
prevenir la atrofia muscular, y retrasar el desarrollo de contracturas” (National
Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009); correccién de la postura que
permite modificar la debilidad de las vértebras; terapia del lenguaje, para fortalecer
los musculos faciales y de garganta (National Institute of Neurological Disorders and

Strokes, 2009).

En lo que respecta al sistema respiratorio, se conoce que como parte de los
tratamientos, es Util la ventilacidén asistida en caso que exista una debilidad muscular
respiratoria. Esto permite ayudar a los pacientes, administrandoles oxigeno
mediante una mascara flexible con un tubo para poder inflar sus pulmones. Existen
pacientes que necesitan de este tipo de asistencia por las noches para evitar la

apnea del suefio (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

La rehabilitacion “tiene como objetivo incrementar y mantener el
funcionamiento y la movilidad, asi como evitar la deformidad y proporcionar las vias
para adquirir una vida independiente y una plena integracién en la sociedad” (n.a,
Discapnet, 2009). Por otro lado, existe un proceso de terapia génica, la cual consiste
en manipular el vector afectado dentro del genoma mediante diferentes
metodologias para controlar dicho gen o vector alterado. Entre estas, se encuentran
muchas mas terapias que estan siendo aplicadas y desarrolladas para poder
mantener un control de la enfermedad. Sin embargo, hasta el dia de hoy no existe

una cura definitiva que pueda controlar y detener el proceso evolutivo de la DM.

Avances cientificos en el tratamiento de la Distrofia Muscular
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Como se mencion6 anteriormente, el campo médico especializado en la DM
ha generado desarrollo de nuevas técnicas de diagnosticos y tratamiento para esta

enfermedad. En el caso de Estados Unidos,

el Instituto Nacional de Trastornos Neurolégicos y Accidentes
Cerebrovasculares (NINDS) patrocina un amplio programa de investigaciéon
sobre Distrofia Muscular. Las metas de estos estudios son aumentar el
entendimiento de la Distrofia Muscular y sus causas, desarrollar mejores
terapias, y por ultimo encontrar maneras de prevenirla y curarla (National

Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

Los estudios mencionados, estan siendo realizados en conjunto de
organizaciones nacionales como: “el Instituto Nacional de la Artritis y Enfermedades
Musculoesqueléticas y de la Piel (NIAMS) y el Instituto Nacional de la Salud Infantil y
el Desarrollo Humano (NICHD), y los Institutos Nacionales de Salud (NIH)” (National

Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

Dentro de los avances que se han desarrollado, existen terapias basadas en
medicamentos que retrasan el desgaste muscular. Acorde a lo que el National

Institute of Neurological Disorders and Strokes afirma que,

la pérdida progresiva de masa muscular es principalmente responsable de la
duracién y la calidad de vida en la Distrofia Muscular. En ausencia de una
cura genética, las estrategias de tratamiento medicamentoso disefiadas para
retrasar esta degeneracidon muscular pueden tener un impacto sustancial
sobre la calidad de vida (National Institute of Neurological Disorders and
Strokes, 2009).

Dentro de los medicamentos que se han identificado Utiles para retrasar el

desgaste muscular en los seres humanos, se encuentra el uso de los corticoides en
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pacientes con distrofia de Duchenne; pero sin embargo, este debe ser monitoreado
por entidades especializadas en el tema, pues dicha sustancia bajo una mala
prescripcién puede causar efectos secundarios en los pacientes pues su mecanismo
de accion se desconoce. No obstante, “un estudio reciente identific6 un mecanismo
de accion esteroide, elevando la perspectiva de que podria disefarse un esteroide
modificado para minimizar o eliminar los efectos secundarios” (National Institute of
Neurological Disorders and Strokes, 2009), de dicho tratamiento. Por otro lado,
diferentes estudios avalados por la Organizaciébn Nacional de la Medicina en
Estados Unidos, se encuentran estudiando la existencia de una serie de
medicamentos que pueden permitir que el debilitamiento muscular sea menor.
Dentro de estos se encuentran: el albuterol y oxandrolona para determinar si pueden
aumentar la fuerza y masa muscular de algunos pacientes, la coenzima Q10 que
protege las membranas de la oxidaciéon y la funcion mitocondrial, la mexiletina que
esta relacionada con la reduccion de la miotonia, el trabajo con creatina para igualar
los niveles bajos de la misma que presentan los pacientes, y finalmente, usando el
modelo de ratbn mdx para la distrofia de Duchenne en el que se evalta la
combinacion de glutamina y creatina como terapia posible para la fuerza muscular

(National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

Por otro lado, el siguiente avance cientifico relacionado con la DM que se
encuentra es el realce de los mecanismos naturales de la reparacion muscular. En
este caso, se busca comprender el proceso de reparacion natural que tienen los
musculos, para asi poder generar alternativas que provoquen Io mismo en pacientes

con Distrofia Muscular.
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Por ejemplo, los investigadores han demostrado que el bloqueo crénico del
inhibidor de crecimiento muscular miostatina puede aumentar la reparaciéon
muscular en los modelos animales de Distrofia Muscular. Otros
investigadores patrocinados por NIH han encontrado que el aumento de
expresion de una proteina de reparacion muscular, la disferlina, puede
ayudar a contrarrestar el dafo muscular en los animales distréficos (National

Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

En lo que respecta al tercer avance encontrado, se observa que se ha creado
una terapia basada en células, la misma que busca compensar la falta de proteinas
indispensables a las que se enfrentan los pacientes con DM. En estos estudios, se
busca encontrar una alternativa con células que estén en condiciones de producir la
proteina faltante y posiblemente logren llegar a reparar la funcibn muscular de las

personas afectadas (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009).

El siguiente avance cientifico que se considera importante en el campo de la
Distrofia Muscular es la terapia de reemplazo genético, en este se lograria
alternativas positivas para las distrofias de Duchenne, la congénita y la del anillo
0seo pues si se concreta la investigacidon se podria trabajar en reemplazar el gen
defectuoso. “Como método de prueba, de ha encontrado que un mini gen de
distrofina ha demostrado ser exitoso en los modelos animales de la distrofia de
Duchenne” (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2009). Gracias
a los avances que se han realizado en Estados Unidos respecto a este tema, se han
logrado progresos en el envié de un mini gen en un modelo de ratdén de distrofia de

Duchenne, dando predmbulos de posibles éxitos en dichos estudios.
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Por otro lado, se ha promovido la terapia de modificacion genética para evitar

mutaciones heredades. Actualmente,

se encuentran en estudio dos estrategias para evitar las mutaciones de
distrofina. Primero, el antibiético gentamicina ha demostrado ser eficaz para
hacer que la maquinaria de sintesis ignore la sefal de parada prematura y
produzca distrofina funcional. Esta estrategia puede ser Gtil en alrededor del
15 por ciento de los pacientes con distrofia de Duchenne. Segundo, un
enfoque mas reciente usa la tecnologia de divisibn para saltear las
mutaciones en el gen de distrofina hasta el punto donde la informacion
genética estd completa y puede producir una proteina a funcional. Esta
estrategia ha sido prometedora en un modelo de ratén de la distrofia de
Duchenne. Hasta el 80 por ciento de los pacientes podria beneficiarse con
esta nueva tecnologia (National Institute of Neurological Disorders and
Strokes, 2009).

Finalmente, dentro de los Ultimos estudios que se han publicado sobre la
Distrofia Muscular, se observa uno sumamente valioso pues el mismo demuestra
cOémo una unica dosis de un vector viral adenoasociado, generd que un perro que
estaba diagnosticado con distrofia de Duchenne, logre un 75% de expresion de
distrofina en sus fibras musculares (Robinson, 2015). En este avance, el paso es
increible y de bastante importancia en el campo de la DM pues demuestra dos
aspectos interesantes: el primero es que los animales pueden llegar a ser utilizados
como muestras de alternativas Utiles para controlar la Distrofia Muscular en los
humanos y demas seres vivos que la padecen; y el segundo, que se ha creado un
avance determinante para futuros experimentos que pretendan encontrar opciones
alternas para producir proteinas que son necesarias para la estabilidad muscular de

los pacientes.
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Datos estadisticos

Segun la OMS, como se menciond anteriormente, 1 de cada 3,300 habitantes
sufren de Distrofia Muscular de Duchenne en el mundo. En Estados Unidos segun el
Centro para el Control y la Prevencion de Enfermedades, en el 2007 se detectaron
segun estudios que “1 de cada 5600 a 7700 hombres de 5 a 24 afos tenia DBMD”
(CDC, 2014). Histéricamente, la DMD, ha dado como resultado la pérdida de
movilidad se da entre los 7 a 13 anos y el indice de mortalidad es aproximadamente

a los 20 anos de edad (CDC, 2009).

Acorde a una infografia sobre un estudio de DM del instituto Cure Duchenne,
aproximadamente 300,000 hombres sufren de DMD. La enfermedad es
diagnosticada desde antes de los 5 afios y a partir de los 12 es sumamente comdn

que utilicen sillas de ruedas (CureDuchenne, 2012).

También se determind en Estados Unidos que “en el 2004, el costo promedio
anual de la atencibn médica para personas aseguradas de manera privada y con
cualquier tipo de Distrofia Muscular fue de 18 930 dbélares (varid6 desde 13 464
dblares entre los 5 y 9 anos de edad hasta 32 541 délares entre los 15 y 19 afios)”

(CDC, 2014).
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Grafico 7. Porcentaje del indice de supervivencia de hombres detectados con Distrofia Muscular de
Duchenne. Fuente: Duchenne Muscular Dystrophy center, http://duchennesmd.weebly.com/index.html-
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El marketing social como herramienta de la Distrofia Muscular

Pero, ¢de qué sirve conocer tanto de una enfermedad neuromuscular y no
quererse comprometer con la misma, y generar que muchas personas mas sientan
empatia y cambien su comportamiento hacia ella? Pues basicamente, la respuesta
es de casi nada. Pues si bien es cierto que con tanta informacion clara y puntual, se
han aumentado los conocimientos sobre lo que la Distrofia Muscular es y representa
en sus pacientes y familiares, ahora se debe buscar la manera de actuar y llevarla a

ser parte de nuestro dia a dia como un cambio socio-cultural.

En la actualidad, el marketing social ha desarrollado las herramientas para
obtener esto. Este es un enfoque que desarrolla actividades que pretenden cambiar
o mantener el comportamiento de los seres humanos para beneficio propio o
colectivo (NSMC, 2010). Como su nombre lo indica, esta relacionado con las 4 p’s
del marketing convencional, pero segun Kotler, la clave actualmente esta en usar
estas 4 p’s para generar que las personas adquieran actitudes, comportamientos e
ideas respecto a un tema social especifico, en este caso la Distrofia Muscular.
Segun The NSMC, centro de excelencia de marketing social en el Reino Unido,
cualquier estrategia debe empezar por definir: con quien se busca trabajar, qué
comportamiento se busca influenciar, como se va a hacer y como se va a medir si
dicho resultado fue positivo o no (NSMC, 2010). Es por esto, que al momento de
responder la pregunta anterior, se debe pensar qué es lo que realmente se busca
generar al usar el marketing social como una herramienta para tratar la Distrofia

Muscular.
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Por otro lado, como punto de partida también es interesante considerar los
fendbmenos que ocurren actualmente en el mundo en cuanto a las realidades
sociales. Para esto, se utiliz6 como fuente la evidencia de una TEDx Talk del 2015,
dirigida por Ben Stokes, la cual tiene como objetivo principal comprobar si el
marketing es realmente una herramienta para cambiar el mundo y generar un
cambio en la sociedad que vivimos. Esta fuente, permite reflexionar sobre tres
puntos claves a considerar al momento de hacer uso de esta area, como método
para cambiar comportamientos. Estos tres puntos son: los seres humanos sufren de
self delusion, esto quiere decir que no sienten preocupacion o interés por aquellos
que directamente no les ocurre, segundo, existe una resistencia al cambio pues las
personas en la actualidad no siente el afan de cambiar el mundo a los
comportamientos ahora sino en algun momento “determinado” de la vida, y
finalmente, son criaturas de habitos, lo que los hace indiferentes a las cosas iguales
gue no tienen un significado para las personas y es por esto que se vive bajo un
mismo patrdén de vivimos bajo nuestras propias rutinas (Stokes, 2015). Y, ¢ por qué
resulta esto tan importante?, pues porque para crear una campana de marketing
social que tenga resultados es indispensable no solo determinar un tema que se
vaya a tratar, sino también pensar en como funciona la perspectiva de a quiénes se
dirige, pues son ellos a los que se pretende cambiar o reforzar en sus

comportamientos.

Y si se piensa, en que la DM no es solo una enfermedad neuromuscular sino
que es considerada una discapacidad, como se menciond anteriormente, se debe

entender que esto muestra directamente a la necesidad de inclusidbn que tienen
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aquellas personas que padecen de esta anomalia. Cuando se refiere a inclusién se
habla del proceso de mejorar los términos de participaciéon que tienen los individuos
y grupos dentro de una sociedad, promoviendo sus habilidades, oportunidades y
dignidad para permitir que jueguen un rol activo e indispensable en una sociedad
(Bank, 2013 ); es también segun el Royal Bank of Canada el estado que un individuo
adquiere al ser valorado, respetado, integrado y apoyado en la sociedad en la que
se desarrolla (Canada, 2016). Es por esto, que esta investigacién no solo se basa en
presentar informacion cientifica y académica sobre la Distrofia Muscular, sino que
tiene como objetivo preparar las bases de conocimiento necesarias para desarrollar
un plan de mercadeo social que permita promover la inclusion de las personas con
Distrofia Muscular, mediante el generar empatia e interés de publicos de interés. Y
para esto se debe recordar, que es indispensable no solo conocer sobre el tema a
profundidad, para asi generar una idea de marketing social, sino utilizar un lenguaje
de inclusiébn que promueva la participacion activa tanto de la sociedad como de los
afectados por dicha enfermedad, y asi generar un verdadero cambio en el medio en

el que se desarrolla.

Campanas referentes

Al comprender que el marketing social es una herramienta poderosa para
cambiar las percepciones y comportamientos de las personas frente un tema
determinante para la sociedad, se debe exponer ejemplos sobre como alrededor del
mundo esta estrategia ha influido en el desarrollo de la Distrofia Muscular. Con el fin
de profundizar sobre el tema, se han seleccionado dos organizaciones europeas que

luchan y buscan mejores condiciones para los pacientes con dicha enfermedad: y
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Muscular Dystrophy UK Organization, en el Reino Unido; Duchenne Parent Project,

en Espana.

Es importante resaltar que actualmente el tema de la Distrofia Muscular no ha
generado mucho ruido a nivel internacional. Por ejemplo, no existen campafas de
marketing social sobre esta enfermedad que sean promovidas por grandes marcas y

gue busquen generar un impacto determinante para el desarrollo de la misma.

Sin embargo, si se retoman los ejemplos anteriormente nombrados podemos
ver que los proyectos que cada una de estas han empleado son los siguientes. En lo
que respecta a la Muscular Dystrophy UK Organization, se distinguen dos campafas
determinantes. La primera es conocida como “Half Marathon”, y se basa en hacer
carreras de atletismo en diferentes ciudades del Reino Unido con el fin de recaudar
fondos para mejorar las situaciones de injusticia y desigualdad de los pacientes con
Distrofia Muscular en esta zona (Muscular Dystrophy UK, 2015). La segunda, son los
“Trailblazers”, es una iniciativa nacional de mas de 600 discapacitados que buscan
el cambio y dar apoyo, al igual de ser expertos en entender como es la vida para un
joven con discapacidad. Su principal objetivo es desafiar las barreras de la sociedad
que limitan a los discapacitados con Distrofia Muscular, con el fin de lograr que los

mismos logren tener una vida independiente (Muscular Dystrophy UK, 2015).

Por otro lado, en el caso de la Asociacién de Duchenne Parent Project, se
puede observar que el movimiento mas determinante que ha lanzado se conoce
como #EISuefiodeRafa. Esta busca recaudar fondos y concientizar a los publicos,
sobre la importancia de investigar y encontrar cura para esta enfermedad extrana

(Atresmedia Corporaciéon de Medios de Comunicaciéon, S.A , 2016). Esta toma el
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nombre de “Rafa” debido a que es el promotor de la Asociacion y tiene como
objetivo de vida el ser un profesional que sea material de investigacion y estudios

gue permitan lograr estos avances en cuanto a la cura de la DM de Duchenne.

Como se pudo observar en los ejemplos, el tipo de marketing social que se
maneja para esta discapacidad es distinto al que las grandes marcas e instituciones
crean para aquellas anomalias que ocurren de manera mas frecuente en el mundo.
Sin embargo, demuestra que no importa si se es un grupo pequefio de
emprendedores decididos a luchar por una causa para lograr un efecto positivo y

contribuyente en la sociedad actual.
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MARCO TEORICO NACIONAL, LAS
DISCAPACIDADES Y SU REALIDAD EN EL
ECUADOR

Ley Organica de Discapacidades y regulaciones de la Constitucion
de la Republica del Ecuador, respecto a las personas con
capacidades especiales

Al momento de tratar el campo social de las discapacidades, es indispensable
recordar que este se encuentra estrictamente ligado con las regulaciones y
legislaciones del pais en el que se desarrolla. En el caso del Ecuador, existe la Ley
Organica de Discapacidades, la cual fue emitida en el 2014 por las entidades
gubernamentales del pais. Dentro de la misma se publican estrictas leyes que tienen
como objetivo principal el asegurar el bienestar de las personas con discapacidades,
al igual que promover su participacion en la sociedad y la cultura. Este conjunto de
regulaciones, al mismo tiempo buscan poner en practica los estatutos de la
Constitucion de la Republica que tienen una relacion directa con este publico social

determinado.

Como parte de las especificaciones que se encuentran dentro de la Ley
Organica de Discapacidades en el Ecuador, es importante resaltar las siguientes
afirmaciones, pues brindan un panorama completo de las politicas relacionadas con

este tema. En primer lugar, se dice que:

el numeral segundo del articulo 11 de la Constitucion de la Republica
dispone que nadie podra ser discriminado entre otras razones por motivos
de discapacidad y que el Estado adoptara medidas de accién afirmativa que

promuevan la igualdad real a favor de los titulares de derechos que se
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encuentre en situacion de desigualdad (Ley Organica de Discapacidades,
2014).

En este caso, se puede ver que dicho conjunto de estatutos buscan promover
una inclusién social para las personas con discapacidades y buscan adoptar

procesos que conlleven a dicha integracion social.

En segundo lugar, otro de los componentes de la Ley Organica de
Discapacidades del Ecuador, que resulta indispensable para esta investigacion

afirma que:

el Estado garantizara politicas de prevencion de las discapacidades vy,
procurara la equiparacion de oportunidades para las personas con
discapacidad y su integracién social, reconociendo sus derechos, como el
derecho a la atencion especializada, a la rehabilitacion integral y la
asistencia permanente, a las rebajas en servicios publicos [...] educacion
especializada, a atencion psicoldgica [...] (Ley Orgéanica de Discapacidades,
2014).

Como se puede ver en este argumento, el Estado ecuatoriano no solo
pretende generar una inclusion social mediante acciones estrictamente sociales,
sino que el mismo implementa regulaciones estrictamente relacionadas que

aseguran la estabilidad del porcentaje de estos ciudadanos.

Una vez mencionados algunos rasgos generales de los aspectos que
constituyen a la Ley Organica de Discapacitados, es primordial estudiar
puntualmente los articulos y ordenanzas expuestas en la Constitucion de la
Republica que estén vinculados a la sociedad discapacitada del pais. A continuacion

se hace una exposicion de los articulos relacionados a este tema:
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Art. 11.- El ejercicio de los derechos se regira por los siguientes principios:

2. Todas las personas son iguales y gozaran de los mismos derechos,
deberes y oportunidades. Nadie podra ser discriminado por razones de etnia, lugar
de nacimiento, edad, sexo, identidad de género, identidad cultural, estado civil,
idioma, religién, ideologia, filiacion politica, pasado judicial, condicién socio-
econdmica, condicidbn migratoria, orientacion sexual, estado de salud, portar VIH,
discapacidad, diferencia fisica; ni por cualquier otra distincion, personal o colectiva,
temporal o permanente, que tenga por objeto o resultado menoscabar o anular el
reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos. La ley sancionara toda forma de
discriminacion. El Estado adoptara medidas de accion afirmativa que promuevan la
igualdad real en favor de los titulares de derechos que se encuentren en situacién de

desigualdad (Constitucion de a Republica del Ecuador, 2008).

Art. 16.- Todas las personas, en forma individual o colectiva, tienen derecho

4. El acceso y uso de todas las formas de comunicacién visual, auditiva,
sensorial 'y a otras que permitan la inclusibon de personas con

discapacidad(Constitucion de a Republica del Ecuador, 2008).

Claramente en los dos primeros ejemplos, la busqueda por la inclusién social
y la estabilidad de condiciones para personas con discapacidades, es un pilar en los
discursos de la politica nacional ecuatoriana. Otros datos que nos permiten ver esto

se evidencia a continuacion:

Capitulo 111
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Derechos de las personas y grupos de atencion prioritaria

Art. 35.- Las personas adultas mayores, nifias, nifos y adolescentes, mujeres
embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes
adolezcan de enfermedades catastroficas o de alta complejidad, recibiran atencién
prioritaria y especializada en los ambitos publico y privado. La misma atencién
prioritaria recibiran las personas en situacion de riesgo, las victimas de violencia
doméstica y sexual, maltrato infantil, desastres naturales o antropogénicos. El
Estado prestard especial proteccion a las personas en condicion de doble

vulnerabilidad (Constitucion de a Republica del Ecuador, 2008)..

Seccion tercera

Movilidad humana

Art. 42.- Se prohibe todo desplazamiento arbitrario. Las personas que hayan
sido desplazadas tendran derecho a recibir proteccion y asistencia humanitaria
emergente de las autoridades, que asegure el acceso a alimentos, alojamiento,
vivienda y servicios médicos y sanitarios. Las nifias, nifios, adolescentes, mujeres
embarazadas, madres con hijas o hijos menores, personas adultas mayores y
personas con discapacidad recibiran asistencia humanitaria preferente vy
especializada. Todas las personas y grupos desplazados tienen derecho a retornar a
su lugar de origen de forma voluntaria, segura y digna (Constitucién de a Republica

del Ecuador, 2008).

Seccidn quinta nifias, nifos y adolescentes
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Art. 46.- El Estado adoptara, entre otras, las siguientes medidas que aseguren

a las nifas, ninos y adolescentes:

3. Atencion preferente para la plena integracion social de quienes tengan
discapacidad. El Estado garantizara su incorporacion en el sistema de educacion

regular y en la sociedad (Constitucion de a Republica del Ecuador, 2008)..

Seccion sexta Personas con discapacidad

Art. 47.- El Estado garantizara politicas de prevencion de las discapacidades
y, de manera conjunta con la sociedad y la familia, procurara la equiparacion de
oportunidades para las personas con discapacidad y su integracion social. Se

reconoce a las personas con discapacidad, los derechos a:

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

tratamiento de por vida.

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

correspondientes ayudas técnicas.

3. Rebajas en los servicios publicos y en servicios privados de transporte y

espectaculos.

4. Exenciones en el régimen tributario.
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5. El trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente sus
capacidades y potencialidades, a través de politicas que permitan su incorporacion

en entidades publicas y privadas.

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

permanente, dispondran de centros de acogida para su albergue.

7. Una educacidén que desarrolle sus potencialidades y habilidades para su
integracion y participacion en igualdad de condiciones. Se garantizara su educacion
dentro de la educacion regular. Los planteles regulares incorporaran trato
diferenciado y los de atencion especial la educacidbn especializada. Los
establecimientos educativos cumpliran normas de accesibilidad para personas con
discapacidad e implementaran un sistema de becas que responda a las condiciones

econdmicas de este grupo.

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

programas de ensefanza especificos.

9. La atencion psicologica gratuita para las personas con discapacidad y sus

familias, en particular en caso de discapacidad intelectual.

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

eliminaran las barreras arquitectonicas.
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11. El acceso a mecanismos, medios y formas alternativas de comunicacion,
entre ellos el lenguaje de sefhas para personas sordas, el oralismo y el sistema

braille (Constitucion de a Republica del Ecuador, 2008).

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

medidas que aseguren:

1. La inclusién social, mediante planes y programas estatales y privados
coordinados, que fomenten su participacion politica, social, cultural, educativa y

economica.

2. La obtencién de créditos y rebajas o exoneraciones tributarias que les
permita iniciar y mantener actividades productivas, y la obtencion de becas de

estudio en todos los niveles de educacion.

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

y descanso.

4. La participacion politica, que asegurara su representacion, de acuerdo con

la ley.

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

de la dependencia.

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

las personas con discapacidad severa.
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7. La garantia del pleno ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad. La ley sancionara el abandono de estas personas, y los actos que
incurran en cualquier forma de abuso, trato inhumano o degradante y discriminacién

por razon de la discapacidad (Constitucion de a Republica del Ecuador, 2008).

Art. 49.- Las personas y las familias que cuiden a personas con discapacidad
que requieran atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y
recibiran capacitacion periédica para mejorar la calidad de la atencién (Constitucidon

de a Republica del Ecuador, 2008).

En el caso de esta serie de regulaciones, se puede ver que la Constitucion no
solo encamina sus acciones y creencias en el vano concepto de la inclusion o
caridad, sino que sus ordenanzas estdn mas encaminadas a generar y brindar las
herramientas necesarias para poder asegurar un estilo de vida digno y valido para
aquellos que sufren de discapacidad. Es interesante ver, cdmo se tocan temas como
la educacion, el trabajo, la salud, entre otros aspectos. Esto podria comunicar que
este conjunto de leyes posee una vision completa y oportuna de las necesidades de
los discapacitados. Sin embargo, no se debe olvidar que ante cualquier discurso o
planteamiento politico que se realice, se debe contar con datos y estadisticas validas
sobre las mismas. En el caso de la Distrofia Muscular, por ejemplo, si bien es cierto
gue se conoce que existe una serie de legislaciones que promueven la participacion
de los discapacitados en el Ecuador, los pacientes con dicha enfermedad no son
registrados y no se poseen datos especificos sobre el nivel de involucramiento que

tienen los mismos dentro de la sociedad. Por lo que resulta interesante evaluar, el
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nivel de desarrollo que tienen dichas regulaciones en los diferentes tipos de

discapacidades.

Por otro lado, en el Régimen del Buen Vivir, existen también algunos
estatutos que resulta interesante conocer y valioso para el estudio nacional de la

Distrofia Muscular. Este se menciona a continuacion:

TiTULO VIl REGIMEN DEL BUEN VIVIR

Seccion tercera

Seguridad social

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

red publica integral de salud.

Secciodn sexta Cultura fisica y tiempo libre

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

Paraolimpicos; y fomentara la participacion de las personas con discapacidad. El



78

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

distribuirse de forma equitativa (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008).

Cédigo de la nifez y adolescencia

Art. 42.- Derecho a la educacién de los nifios, nifas y adolescentes con
discapacidad.- Los nifios, nifias y adolescentes con discapacidades tienen derecho a
la inclusion en el sistema educativo, en la medida de su nivel de discapacidad.
Todas las unidades educativas estan obligadas a recibirlos y a crear los apoyos y
adaptaciones fisicas, pedagogicas, de evaluacion y promocion adecuados a sus

necesidades.

Art. 55.- Derecho de los nifos, nifas y adolescentes con discapacidades o
necesidades especiales.- Ademas de los derechos y garantias generales que la ley
contempla a favor de los nifios, nifias y adolescentes, aquellos que tengan alguna
discapacidad o necesidad especial gozaran de los derechos que sean necesarios
para el desarrollo integral de su personalidad hasta el maximo de sus
potencialidades y para el disfrute de una vida plena, digna y dotada de la mayor
autonomia posible, de modo que puedan participar activamente en la sociedad, de
acuerdo a su condicién. Tendran también el derecho a ser informados sobre las
causas, consecuencias y prondstico de su discapacidad y sobre los derechos que
les asisten. El Estado asegurara el ejercicio de estos derechos mediante su acceso
efectivo a la educacion y a la capacitacién que requieren; y la prestacion de servicios
de estimulacion temprana, rehabilitacién, preparacion para la actividad laboral,

esparcimiento y otras necesarias, que seran gratuitos para los nifios, nifas y
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adolescentes cuyos progenitores o responsables de su cuidado no estén en

condiciones de pagarlos (Cddigo de la Nifiez y Adolescencia, 2013).

Es por eso que ahora que se ha comprendido y conocido todas las
regulaciones y leyes que rodean a la ciudadania discapacitada en el Ecuador,
resulta mas conveniente estudiar las Instituciones publicas y privadas que estan
relacionados con las discapacidades, al igual que comprender la percepcion social

que tiene esta realidad social dentro del pais.

Instituciones relacionadas a las discapacidades

Una vez comprendido el panorama legal y regulador de las discapacidades en
el Ecuador, es interesante mencionar la trayectoria de esta tematica social por las
diferentes entidades publicas y gubernamentales. En primer lugar, se debe
mencionar que las preocupaciones comenzaron desde “las décadas del 40 al 60,
mediante la creacidn estructurada y sistematica de entidades gubernamentales en
torno a la creacidén de educacién especial, especialmente en las ciudades de Quito,
Cuenca y Guayaquil“ (Consejo Nacional de la Igualdad de Discapacidades, 2013).

Luego de varios anos de trabajo:

surge el 10 de agosto de 1992, la Ley 180 Oficial No 996, que impulsa la
atencién interinstitucional a las personas con discapacidad y se crea el
Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS), entidad autébnoma vy
rectora del tema en el pais, con el mandato legal de dictar politicas,
coordinar acciones publicas y privadas, e impulsar investigaciones sobre

discapacidad (Consejo Nacional de la Igualdad de Discapacidades, 2013).

Esta misma institucién, por ejemplo, ha impulsado acciones concretas de

coberturas nacionales, como la expedicion de politicas generales y sectoriales, la
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regulacion de beneficios, promocidén de las organizaciones de personas a través de
regulaciones gubernamentales (Consejo Nacional de la Igualdad de Discapacidades,
2013). Como se puede observar, en el caso del CONADIS, existen entidades
publicas/gubernamentales que sustentan las ordenanzas del pais, lo cual genera

una coherencia entre lo que se afirma y se practica.

En segundo lugar, La Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo
SENPLADES, es un organismo gubernamental ecuatoriano que actua paralelamente
con a las instituciones relacionadas con las discapacidades. En lo que respecta a
esta entidad se puede observar que la misma aporta y sustenta proyectos que
generan mejoras y desarrollo para las personas con discapacidad. Por ejemplo, en e
2012, en conjunto con el Ministerio de Finanzas, realiz6 un estudio y una
planificacion estratégica del gasto gubernamental relacionado a las discapacidades.
Por lo que se puede observar, que en la realidad el tema de las discapacidades es
un aspecto que requiere de la participacion de varios agentes publicos y poderosos

en el pais en el que se desarrollo (SENPLADES, 2016).

En tercer lugar, se puede hablar del Ministerio de la Salud y su relacién con el
tema de las discapacidades. Si bien es evidente que por estar relacionado el tema
médico, este Ministerio deberia tener una relacidén directa con esta situacion social,
en la actualidad el mismo es quien regula muchas de las funciones que actualmente
estaban controladas y manejadas por el CONADIS. Por ejemplo, este es quién emite
las identificaciones de los pacientes con discapacidad, quien hace un seguimiento
estadistico de los casos en el Ecuador, entre otras funciones (Ministerio de Salud,

2016).
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En cuarto lugar, se puede ver que en el caso de la Vicepresidencia de la
Republica, también se han generado planes y acciones que han contribuido a la
realidad de las personas con discapacidades. Dentro de los mismos, existen
objetivos especificos tanto de desarrollo social, econbmico como cultural. A
continuacioén, se presenta un cuadro de resumen sobre las acciones realizadas por

esta institucién, el mismo que fue publicado por el reporte de 2013 — 2017 del

CONADIS.
POLITICA “ECUADOR SIN BARRERAS" - VICEPRESIDENCIA DE LA REPUBLICA 2007-2013
PROGRAMA PROYECTO OBJETIVO
Proyecto Misién Solidaria - Dotar de ayudas técnicas y soluciones habitacionales
Manuela Espejo a personas con discapacidad.
Proyecto Misién Solidaria | - Apoyar con un incentivo econdrmico a persones cuidadoras
Joaquin Gallegos Lara demommmmym
Proyecto Ortesis y - Dotar de pritesis a persoras con discapacicad fsica con
Prétesis amputaciéin o mutiacién de miembros superiores o inferiores
Programa Misién
Solidaria Manuela Proyecto Insercién Contribuir a la inclusion WM&E
e Proyect s el S
+ Contribuir a prevenir la auditiva en
:royacfohwmcidnda ninos-as y adolescentes del educativo a través
Discapacidad Auditiva dddmmbooponwymmdemmstm
Proyecto de la Cmtrnﬁamla viwalendr;ﬁos
Discapacidad Visual y adolescentes ema através d
dagrwlcooponmoyomeoade
de errores metabdlicos en recién
Tamizaje Neonatal nacidos a nivel nacional,
Programa Sonrie Programa Sonrfe + Rescatar los valores en la ciudadania hacia el
Ecuador Ecuador respeto de las personas con discapacidad.

werso Porial wob waw veepresdenca gob ec

Grafico 8. Politica "Ecuador sin Barreras", Vicepresidencia de la Republica 2007 — 2013. (Consejo

Nacional de Igualdad de Discapacidades, 2013)

Finalmente, se puede estudiar un cuadro que al mismo tiempo resume la
participacion del sector privado y la sociedad civil en lo que respecta a las

discapacidad. EI mismo, menciona grandes proyectos que se han realizado y el
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objetivo de los mismos. Al mencionar estos datos, no solo es importante considerar
que existen entidades que no necesariamente son publicas o gubernamentales que
realizan estrategias que buscan contribuir al desarrollo de discapacitados, sino que
también apunta a diferentes puntos de desarrollos sociales que contribuyen a la

misma.

Sector privado - Sociedad civil

En el sector privado o de la sociedad civil se evidencia el trabajo realizado por las federaciones nacionales de y para las
personas con discapacidad, que han obtenido recursos de organismos internacionales y nacionales a fin de establecer
proyectos en favor del fortalecimiento del movimiento asociativo. Se lista a continuacion los mas representativos, publicados
en su portal web.

PROYECTOS DE LAS FEDERACIONES NACIONALES DE Y PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD

PROYECTO OBJETIVO

- Contribuye a la insercion laboral de las personas con discapacidad, asi
como a la sensibilizacion a empresarics a fin de proveer de conocimientos
que permitan la formacion de espacios laborales amigables para reducir
los niveles de desercién laboral.

Proyecto AECID - COCEMFE

Proyecto USAID 2010

- Guia de Lenguaje Positivo y Comunicacién Incluyente.

SCouTts

« Convenio en favor de la nifez con discapacidad.

Capacitacién ocupacional e inser-

- Mejorar los perfiles ocupacionales de las personas con discapacidad,
apoyar la insercién laboral y fomentar la creacién de microempresas de

gggm agam ppersonas con personas con discapacidad.

Promocidn y exigibilidad de los Lograr el involucramiento de las personas con discapacidad en el
derechos politicos y laborales de las quehacerpoliucodelEcuador para que se respete el derecho al voto, a la
peraonés con diecepeaidad. Gorecnosy I socosbadad &/ meds fo. O ¢ oo o eus
Participacién ciudadana + Fomentar un espacio para construccion de una politica de Estado que

garantice la observancia y cumplimiento de los derechos humanos.

Radio Ecuador Incluyente

- Radio revista producida por las cinco federaciones nacionales de
y para la discapacidad.

Grafico 9. Proyectos de las federaciones nacionales y para personas con discapacidad. (Consejo
Nacional de la igualdad de Discapacidades, 2013)

Por lo tanto, este analisis permite comprender los diferentes proyectos y

entidades que hacen parte del desarrollo y los proyectos destinados a personas con
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discapacidades, y permite entender el campo de accibn que se maneja en la

actualidad para el cumplimiento teérico de las leyes.

Percepcion social en el Ecuador

Cuando se piensa en una persona con discapacidad la imagen que se
presenta inmediatamente esta relacionada con “dolor, soledad, miedo, indefension,
pobreza.. con todo aquello que el ser humano teme o evita” (Samaniego, 2005).
Pues, si mediante la imagen que nos creamos de las personas, nos relacionamos
con los demas, es facil comprender por qué nacen “los prejuicios, rechazos y
malentendidos, siendo la huida o el rechazo un mecanismo de defensa”
(Samaniego, 2005). Segun Samaniego, los términos aplicados en la cotidianidad que
demuestran el temor que se tiene a las personas con discapacidad en el Ecuador
son connotaciones como: “patojo”, “lisiado”, “tullido”, “sordomudo”, “loco”, “imbécil”,
“retrasado”, “tarado” (2005). Este tipo de terminologia es muy comun dentro de las
conversaciones coloquiales o inclusive son incluidos dentro de chistes que se
festejan en las reuniones sociales (Samaniego, 2005). Dentro del contexto social y

bajo la conceptualizacidn por la que es vista la discapacidad segun Samaniego:

Es la desarmonia con el entorno en la que ambos elementos: entorno y
persona, son responsables de los esfuerzos que se hagan para atenuar o
compensarla. De este modo, la discapacidad no es s6lo un asunto de la
persona y/o de su familia, sino que pasa a ser una situacién que involucra el
entorno social, politico, econémico y cultural, lo que significa que el enfoque
dado desde la “persona con discapacidad” cambia al de una “situacion social

de discapacidad”, que puede resumirse de la siguiente manera (2005):



De... A
Persona con discapacidad Situacion de Discapacidad
Enfoque Consecuencia de enfermedades Clasificacion de componentes
y trastornos de salud
Dimension Corporal (funciones y estructuras) Personal fotal (actividades y
participacion)
Referencia Limitacion en la actividad Limitacion de actividad y restriccion
de participacion
Referente Individuo Grupo Poblacional
Responde a Necesidades individuales Problema social
de atencion
Perspectiva Deficitaria Ecologica
Factores
considerados  Personales Personales y ambientales
Afecta a Individuo Comunidad - Sociedad
Involucra Familia Entorno fisico, economico, politico,
social, cultural
Tipo de
respuesta Institucional - sectorial Politica de Estado - estructura social
Calidad de Benéfica - compasiva Con enfoque de
respuesta derechos - compromiso
Responsables  Instituciones / organizaciones Gobierno y Sociedad Civil
de y para (cogesticn)

Grafico 10. Las discapacidades en el Ecuador. (Samaniego, 2005)
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Las discapacidades fisicas dentro del Ecuador, estan englobadas en un grupo

muy heterogéneo, pues pueden ser causadas por una anomalia congénita, por

enfermedad, por alteracidbn Osea, secuelas de pardlisis cerebral o espina bifida,

danos en el sistema nervioso central (enfermedades neuromusculares como la

Distrofia Muscular), o por otras razones (Samaniego, 2005). Dentro de las

enfermedades neuromusculares se debe “mantener alerta sobre retrocesos en el

desarrollo evolutivo, abatimiento y apatia, que dan mayor compromiso y

estimulacién” (Samaniego, 2005).
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La Distrofia Muscular como discapacidad en el Ecuador

Con el fin de comprender si la Distrofia Muscular es una discapacidad, se

debe partir de entender a que nos referimos con discapacidad.

Para los efectos de esta Ley se considera persona con discapacidad a toda
aquella que, como consecuencia de una 0 mas de ciencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa que la hubiera
originado, ve restringida permanentemente su capacidad biologica,
psicologica y asociativa para ejercer una 0 mas actividades esenciales de la
vida diaria, en la proporcibn que establezca el Reglamento (Consejo

Nacional de la Igualdad de Discapacidades, 2013).

Basandose en esta afirmacion, se puede reflexionar que segun las leyes y
articulos de la Constitucion del Ecuador, la Distrofia Muscular si entra dentro de la
clasificacion de discapacidades tipo fisicas — neuromusculares, pues esta es una
condicién que limita a los pacientes a realizar libremente acciones y funciones que
requieran el 100% de movilidad de sus musculos. Sin embargo, a pesar de entrar en
la clasificacion de discapacidades, no existe un reglamento o regulacion puntual
para la Distrofia Muscular especificamente. Por lo que su regulacién esta
considerada en las discapacidades fisicas neuromusculares, que se rigen de manera
general para cualquier discapacidad. Por lo tanto, gracias a la definicion brindada y
al los ejemplos mencionados se puede ver que efectivamente la Distrofia Muscular

es una discapacidad en el contexto ecuatoriano.
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Opiniones de expertos sobre la realidad de la Distrofia Muscular en
el Ecuador

Al momento de considerar a la DM como una discapacidad y la realidad que
tiene esta en el Ecuador, es importante también estudiarla desde su realidad médica
dentro de este contexto. Como punto de partida serd Gtil mencionar que, segun
Paulina Rivera, madre de un nino con DM, hay muy pocos datos de la enfermedad
en el Ecuador puesto que es una enfermedad huérfana y catastréfica, no recibe un

apoyo ni del Estado ni de los seguros médicos (Contreras & Vega, 2016).

Una vez mencionada esta introduccion y con el fin de entender a profundidad
las circunstancias actuales de dicha enfermedad en Ecuador, resulta primordial
hacer un estudio y una investigacion a expertos relacionados con el tema. Para esto
se contd con las entrevistas a neurdlogos pediatricos y generales, pat6logos,
terapistas y a personal de hospitales publicos. En esta investigacién se partié del
hecho de que segun el Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidades, el total de
pacientes registrados por discapacidades fisicas es de 203880, lo que demuestra
gue su magnitud es significativa dentro de la sociedad ecuatoriana, y por otro lado,
115647 afirman ser condiciones genéticas/ hereditarias. Sin embargo, es interesante
mencionar que segun las opiniones de los expertos, el nivel de incidencia de la DM
en Ecuador no es muy alto, por ejemplo segun lo mencionado por la neuréloga Dr.
Magdalena Goémez, la frecuencia de dicha enfermedad es tan baja que incluso no
existe un control exacto de los casos y ni siquiera hay un experto médico y
especialista que directamente esté relacionado con la DM como tal (2016). En lo que
respecta a este tema, se puede resaltar incluso que el Terapista Diego O. considera

que el numero de pacientes si es bajo, pero este también afirma que no se puede
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olvidar el hecho de que muchos de los casos con DM no son tomados en cuenta y
por lo tanto el acceso de informacion y registros de la misma no es objetiva y total
(2016). Incluso segun el Dr. Baquero, pediatra neuroldgico, en su caso y en su
experiencias, por ejemplo en la actualidad trata Uunicamente a aproximadamente 3

pacientes, lo que no demuestra un porcentaje muy elevado.

Ahora que se tiene mucho mas claro que a nivel nacional, en el Ecuador, la
DM es una enfermedad hereditaria que si bien es cierto no cuenta con un registro
especifico sobre su manifestacion en la sociedad pero tiene un alto nivel de
desarrollo dentro de la sociedad, es indispensable aclarar cual es el tipo mas comun
de distrofia dentro de la sociedad ecuatoriana, basandonos en datos de los expertos
investigados. Para esto, se preguntd a expertos sobre los diferentes tipos de distrofia
gue se manifiestan en la sociedad, y los mismos respondieron que las mas comunes
son: Duchenne y miotoénica; lo cual fue afirmado por el Terapeuta Diego O. y la Dr.
Magdalena Gomez respectivamente (2016). Esto podria brindar un panorama claro
de las condiciones y casos que se registran en la actualidad, sin embargo
oficialmente no se cuenta con un valor determinado o exacto sobre esta informacién.
Por ejemplo, se hizo una investigacién en los registros de egresos hospitalarios de
los ultimos dos afos, y en lo mismos ni siquiera existe la enfermedad como
categoria, demostrando la falta de interés y atencién que se tiene por la misma

actualmente

Otro de los puntos que llamdé mucho la atencion sobre la investigacion a
profundidad que se realizd a expertos, fueron las diferencias que existen entre

pacientes de altos recursos, y aquellos que no tienen el mismo acceso. Por ejemplo,
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en el grupo de pacientes con mayor acceso a tratamientos o a consultas, se percibe
que los mismos no realizan sus estudios y chequeos de la enfermedad en el pais
sino que acuden a asistencia médica en el exterior. Mientras que segun lo
mencionado por los doctores y expertos, en el caso de los pacientes con bajos
recursos ni siquiera cuentan con una oportunidad médica acorde a sus necesidades.
El Terapeuta Diego O, comentaba por ejemplo, que los pacientes con DM que no
tienen mucho accesos, no cuentan condiciones estables y acordes en las que se
pueda lograr un resultados positivos (2016). Por otro lado, en el Hospital Infantil
Baca Ortiz, por ejemplo, las condiciones que se brindan a los pacientes no son
beneficiosas. Incluso en la experiencia que se vividé dentro de esta Institucion, no se
cuenta ni con un acceso libre a la informacion; ningin médico o trabajador esta
autorizado en brindar informacion , demostrando que incluso el acceder el servicio

es limitado y la factibilidad del mismo también (2016).

Al comprender la magnitud de la DM y las diferentes condiciones sociales en
la que la misma se desarrolla, se da paso a otro punto de analisis sobre la realidad
de la Distrofia Muscular en Ecuador. Este es que como se menciond anteriormente,
en el pais no existe un especialista en el tema de DM como tal, e incluso no se
cuenta con un nivel tecnolégico y de infraestructura que permita al pais brindar otra
realidad. Segun el patdélogo Enrique Hermida, por ejemplo en el Ecuador, no se
existen laboratorios de andlisis genéticos y especializados que permitan el
diagnéstico de los pacientes con DM. Para esto los resultados se mandan
obligatoriamente al extranjero (2016). Incluso el mismo Dr. Hermida, nos

mencionaba que esto no solo se debe a la falta te equipos y tecnologias en el pais,
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sino que lo mismo esta relacionado con el hecho de que el nivel de incidencia es
muy bajo. Por otro lado, el Terapeuta Diego O. afirma de igual manera que no se
cuenta con un conocimiento previo de como tratar a este tipo de enfermedades. Este
menciona que no solo no existen especialistas, sino que no se cuenta con una base
académica que promueva la ampliacion de investigacién o formacion de expertos en
DM (2016). Por lo tanto, se puede ver en este caso que no solo afectan los pocos
registros de la enfermedad sino también las herramientas de tratamiento vy
diagnostico que rodean a la misma, generando que el desarrollo de dicha

enfermedad se vea afectado.

Dentro de este mismo analisis, resulta interesante estudiar el tipo de
tratamiento que actualmente se utiliza para esta enfermedad en el Ecuador. Para
esto es importante partir del hecho que hasta la actualidad la DM no es una
enfermedad a la que se le ha atribuido una cura especifica pues su proceso es
continuo y degenerativo. Sin embargo, segun lo compartido por los expertos, existen
diferentes tratamientos y ayudas que se les brinda a los pacientes con DM. Segun la
neurdloga Dr. Magdalena Gomez, los pacientes tienen acceso a las terapias fisicas
que favorezcan a su desarrollo y al control de la enfermedad (2016). Sin embargo,
en este caso el riesgo que identifica el Terapeuta Diego O. es que no todas las
terapias sirven para pacientes con Distrofia Muscular y no todas pueden generar
resultados positivos; generando asi un riesgo pues si algun personal no capacitado
realiza acciones que puedan incluso empeorar el estado de los pacientes, el cual
puede ser debido a una falta de capacitacion y de informacién para los practicantes

(2016). Por otro lado, como parte de la realidad de tratamiento en el Ecuador, segun
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la informacion proporcionada por todos los expertos, en la actualidad esta
enfermedad es tratada con un dosis de corticoides. En lo que respecta a esto, existe
una limitacién determinante y es que por ejemplo, en los casos de pacientes de
bajos recursos o aquellos que son tratados por medio del sistema publico de salud,
el nivel de seguimiento y control que se tiene en los pacientes es muy bajo, creando
un riesgo de falta de supervision de la ingestibn de medicamentos y el bajo
monitoreo que se tiene sobre el mismo (Diego, O, 2016). Este tipo de datos y de
afirmaciones permiten observar que en la realidad de los pacientes de DM en el
Ecuador no solo ocurre una desinformacion dentro de la dinadmica de la enfermedad
sino que también existe un descuido por el control y la preocupacion del bienestar de

los pacientes que se enfrenta a esta condicion médica.

Como parte de entender la realidad de los pacientes de DM en el campo
ecuatoriano, resultd interesante no solo entrevistar a médicos de mudltiples
disciplinas que se ven relacionados con la enfermedad, sino que también fue
importante investigar condiciones reales que estan directamente relacionadas con
este caso. Por ejemplo, al contar con la evidencia de que el acceso a la informacién
y la variedad de la misma no es muy amplia dentro del campo, surge la necesidad
de estudiar en este caso el nivel de cobertura o de circunstancias que ofrecen los
seguros médicos a las personas que padecen de esta enfermedad. A continuacién,
se especifica la informacion encontrada sobre el tema: es interesante por ejemplo
mencionar que si bien es cierto que la Distrofia Muscular puede ser considerada una
discapacidad dentro del contexto ecuatoriano, las condiciones y oportunidades que

tienen los pacientes que se enfrentan a dicha situacion genética muscular, no son
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las mas convenientes. Por ejemplo, resulta curioso mencionar que este tipo de
enfermedades no cuentan con un soporte médico especializado, ni un nivel de
cobertura justa de seguro médico. Por ejemplo, segun Melissa Altamirano, asesora
comercial de Seguros Equinoccional, los pacientes con Distrofia Muscular no
cuentan con la posibilidad de acceder un seguro médico que brinde un apoyo a su
enfermedad. Esto se debe a que los seguros no cubren enfermedades previamente
adquiridas, y en el caso de la distrofia al ser genética, estd condicionada a
manifestarse. Esto resulta cuestionable, pues a pesar de que la DM sea una
condiciobn determinante, que requiere muchos tratamientos, cuidados y
complicaciones, no se deberia generar una segregacion de cobertura a estos
pacientes sino proporcionar métodos de igualdad de condiciones, en los que se
favorezcan ambas partes relacionadas. Sin embargo, si bien es cierto que este tipo
de evidencias no solo demuestran que las legislaciones de igualdad no se aplican en
su totalidad, también ejemplifica una realidad fuerte a lo que los pacientes deben

enfrentarse, sin importar su condicion limitante.

Finalmente, al hacer un recuento de los datos encontrados y de las distintas
realidades que se viven dentro de los estados, se puede observar que efectivamente
la DM es una enfermedad huérfana y catastréfica en el Ecuador. Esta no cuenta con
un grupo de especialistas que dediquen sus conocimientos a tratar y estudiar casos
de esta enfermedad, no existen ni siquiera datos sobre los pacientes que padecen
de esta anomalia, la implementacién de tratamientos y terapias no cuentan con un
seguimiento y acompanamiento adecuado, y finalmente y muy determinante para el

desarrollo de la realidad, es que no existe ni se promueve una base académica e
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investigativa de esta anomalia genética que afecta a un porcentaje de la sociedad

ecuatoriana.

Panorama general de las fundaciones en Ecuador

Las fundaciones en el Ecuador se constituyen de acuerdo con su objetivo
social, debe incursionar su legalizacion al ministerio correspondiente. Las
fundaciones que tienen que ver el tema de salud se legalizan en el ministerio de
salud. El apoyo que reciben con el ministerio de salud, es solamente apoyo para la
constitucidén estructural y aceptacién de la existencia de la misma. La relacién que
tienen las fundaciones con el ministerio es solamente para envio de informes sobre

las enfermedades que tratan anualmente, (Vela, 2016).

Después de haber realizado una investigacién profunda sobre las fundaciones
que tratan Distrofia Muscular en el Ecuador, y gracias al apoyo de Paulina Rivera,
una madre de familia que tiene su hijo con DM, se determin6 que en realidad no
existe una fundacion que trate de manera especial y con eficacia la DM. Sin
embargo, hay fundaciones que tratan a personas que padecen de Distrofia Muscular

y las ayudan con las terapias.

Fundacion Juan Carlos Vela.

La fundacién Juan Carlos Vela fue fundada en 1992 cuando a Juan Carlos le
detectaron un tipo de enfermedad neuromuscular conocido como atrofia muscular. A
raiz de ello, John Vela, fundador y padre junto con su esposa, decidieron dedicar un
proyecto para ayudar a las personas que padezcan de cualquier tipo de enfermedad
Neuromuscular, artritis, artrosis, parkinson, lumbalgia, etc. Ofrece el servicio de

rehabilitacion, medicina general, terapia del lenguaje, terapia fisica, psicologia y
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odontologia para este tipo de personas. Cuenta con un par de médicos de planta,
médicos de apoyo como por ejemplo genetista, y enfermeras para tratar a los

pacientes.

La fundacién se constituy6 luego que el ministerio les donara un terreno para
la construccion del espacio para tratar a las personas. La proyeccion e intencion de
la fundacion siempre ha sido hacer algo grande, que tenga instalaciones basicas,
para que cualquier persona con este tipo de enfermedades, se pueda tratar desde la
planta todo el proyecto. Por lo que le principal deseo de la fundacién es expandir su
construccion y para habilitar el edificio hasta el 5to piso y poder arrendarlo, indic
Rivera (2016). El tipo de financiamiento de la fundacion es por parte de los pacientes
que pueden pagar por sus tratamientos y por donaciones, asi también ayudan a
quienes no pueden pagar y se les da descuentos. Es la Unica fundacién conocida
como “Fundacién de Distrofia Muscular Juan Carlos Vela” en el Ecuador. Sin
embargo, no poseen un registro actualizado sobre los pacientes con Distrofia
Muscular ya que las terapias y asistencia de las personas es ciclica. Rivera
aproxima que deben tener alrededor de dos o tres pacientes por semana o a veces

de manera mensual.

Fundacion Hermano Miguel.

La fundacién Hermano Miguel, se fund6 en el afo 1984, con el fin de
adentrarse en la “problematica socio-econémica de las personas con discapacidad
en el Ecuador y adquirir la responsabilidad de encontrar alternativas que refuercen y
permitan ampliar el campo de accidén en beneficio del grupo de atencion prioritaria”

(Fundacion Hermano Miguel, 2016). En 1991 empezaron a dar atencion a personas
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con discapacidad fisica en el “Taller de Ortesis y Protesis, asi como apoyos
econOmicos para requerimientos de salud” (Fundacion Hermano Miguel, 2016). Los
servicios que ofrece la fundacion son: rehabilitacién fisica, ayudas técnicas y
ortopedia, rehabilitacion ocupacional, rehabilitacién del lenguaje, servicios médicos
especializados, defensa de derechos para discapacitados. Cuentan con un equipo
multidisciplinario de especialistas para ayudar a los pacientes a mejorar (Fundacién
Hermano Miguel, 2016). La rehabilitacion fisica esta enfocada en rehabilitar “las
funciones motrices del nifo/a a través de diferentes técnicas y equipos
especializados para mejorar su calidad de vida” (Fundacién Hermano Miguel, 2016).
Se encargan de concienciar a los nifios y padres para que se adapten al medio vy
“sobre la intervencidon precoz y el tratamiento futuro” (Fundacion Hermano Miguel,
2016). La forma de financiamiento de la fundacién esta directamente dirigida hacia el
desarrollo de proyectos, investigaciéon y promocién de la calidad de vida de sus

pacientes (Fundacion Hermano Miguel, 2016).

Para desarrollar sus actividades y alcanzar sus objetivos, la Fundacion
Hermano Miguel busca diferentes fuentes de financiamiento — contribuciones
en especie, contribuciones en servicios 0 materiales, subvenciones,
patrocinios y legados — ya sea de personas naturales, gobiernos,
instituciones publicas, empresas, fundaciones, ONGs y mecanismos
alternativos que compartan un compromiso con la vision y mision de la
Fundacién (2016).

Fundacion Triada.

La Fundacién Triada, nace en diciembre del 2011, como una entidad sin fines
de lucro que tiene como objetivo principal “brindar apoyo, atencién y tratamiento

terapéutico especializado a nifios, adolescentes y adultos con problemas
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neurologicos, y asi mejorar su calidad de vida y su inserciobn en la sociedad”

(Fundacién Triada, 2016).

Todo comienza con la amistad entre Jaime Chiriboga, quien sufri6 un
accidente dejandolo cuadrapléjico, Maria Isabel Ortiz y su hija Sara con
necesidades especiales y Freddy Hernandez, fisioterapeuta. Debido a la
necesidad de Jaime y Sara nace la idea de crear un centro de terapias y
atencién para personas con necesidades especiales. Freddy ve plasmado su
suefo y comienza la maravillosa tarea de sacar adelante este maravilloso

proyecto (Fundacién Triada, 2016).

Brindan asistencia a mas de cien pacientes en sesiones de terapia: fisica,
respiratoria, cognitiva, ocupacional, lenguaje entre otras, con excelente calidad
(Fundacion Triada, 2016). Atienden a personas con: paralisis cerebral, sindromes,
trastornos musculares, hidrocefalia, epilepsia, sin diagnosticos, trastornos
psicomotores, trastornos de lenguaje y trastornos de conducta (Fundacion Triada,
2016). Su forma de financiamiento es mediante donaciones, recaudaciones,
auspiciantes y eventos que realizan, con el fin de recaudar fondos para poder

sustentar la fundacién y dar el mejor servicio a sus pacientes.

Fundacion Am-En.

“En 1995 se cre6 la Fundacibn Amor y Energia “AM-EN” como una
organizacion civil de desarrollo social sin fines de lucro [...], para promover la salud,
educacion, recreacion, igualdad de derechos y la integridad social de las personas
con discapacidad” (Fundacibn Am-En, s.f.). Al igual que ofrecer servicios de
“estimulo temprano para nifios menores de 6 afos, y capacitacion a nivel nacional e

internacional sobre “Rehabilitacién Integral” a instituciones publicas y privadas,
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profesionales del ramo, padres de familia y publico en general” (Am-En, s.f.).
Ofrecen rehabilitacion integral, hipoterapia, terapias convencionales y terapias

alternativas. Los beneficiarios de la fundacion son personas con:

eDiscapacidad fisica: espina bifida, esclerosis multiple, Distrofia Muscular,

ciegos, sordos, amputacion, rehabilitacién después de accidentes.

eEnfermedades Mentales/neurodegenerativas: retraso mental, paralisis

cerebral, sindrome de Down, enfermedades psiquicas

eAdicciones: Anorexia / Bulimia, diversas inadaptaciones sociales (Am-En,

s.f.).

Fundacion Baca Ortiz.

La Fundacién Baca Ortiz tiene un vinculo directo con el hospital publico
infantil, que atiende a nifios de 0 a 15 afos con diferentes complicaciones de salud.
Debido a los bajos recursos con los que cuenta el hospital y a las realidades sociales
a las que trata, nacen ayudas voluntarias y sociales que pretenden contribuir al
desarrollo de los procesos que ocurren en su interior. Dentro de las ayudas que
existen se puede destacar por ejemplo, La Fundacién Damas Voluntarias. En lo que
respecta a la Distrofia Muscular, la Fundacion Baca Ortiz brinda un servicio médico a
los pacientes e intenta contribuir en su mayor potencial al desarrollo y la estabilidad
de los nifios a los que tratan. Sin embargo, segun una terapeuta del hospital, el 90%
de las enfermedades que se tratan neurolégicas, y a ciencia cierta no se conoce cual

es el porcentaje correspondiente a los pacientes de DM. Por ultimo, dentro de los
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servicios que se ofrecen podemos encontrar: asistencia médica, rehabilitacién,

derivaciones, entre otros (Hospital Baca Ortiz, 2016).

Recopilacidon de puntos en comun, problematicas, limitaciones y
condiciones de dichas fundaciones

En base a lo estudiado previamente sobre las fundaciones y las opiniones
personales de las personas que sufren de Distrofia Muscular, se ha detectado que
no existe una buena direccion del tratamiento para personas con Distrofia Muscular.
A pesar que hay una fundacion “especializada” en DM, el fundador comentd que
estd mas direccionada a todas las enfermedades neuromusculares, no solamente
DM. EIl resto de fundaciones trabajan con personas que padecen de Distrofia
Muscular, pero ninguna de ellas tiene especialistas dedicados solamente a ese
campo o desarrollando investigaciones, en comparacion a fundaciones mundiales
como la fundacién Isabel Gemio de Espafa que se dedica especial y Unicamente a

tratar Distrofias Musculares y otras Enfermedades Raras.

Existe muy poca informacion recaudada sobre la DM de manera general en el
Ecuador, los casos registrados son bastante limitados debido a que las personas
que sufren de esta enfermedad normalmente son alejados de la sociedad (Paulina,
2016). Existe sin embargo, grupos de apoyo o grupos de referencia entre familiar
que tienen hijos que padecen de DM mediante el cual pueden conseguir apoyo mas

relevante que en las fundaciones.

Todas las fundaciones que tratan a personas con DM, tienen formas de
financiamiento similares, mediante donaciones y recaudaciones. Sin embargo, los

intereses son distintos para cada una. El apoyo que reciben las fundaciones es
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constante ya que son muy pocas las que tratan enfermedades de este tipo. A raiz de
este analisis, se ha decidido cambiar el proyecto inicial de apoyar a una fundacién,
ya que en realidad las fundaciones de manera general reciben siempre gran apoyo.
A diferencia de las personas que sufren de Distrofia Muscular y no pueden siquiera
tener acceso a una silla de ruedas decente. Es por ello, que el proyecto se enfocara
en recaudar fondos para cambiar la vida de las personas con DM de manera directa

y mas intima.

Casos reales de Distrofia Muscular en el Ecuador
Caso 1, Emilio Contreras Rivera.

Emilio Contreras Rivera naci6 el 24 de marzo de 1999, como lo dice Paulina
su mama, por un milagro. Emilio es producto de su tercer embarazo. Los dos
primeros los perdio y durante el segundo embarazo perdi6 la mitad del utero. Pauli
por ello, estaba dispuesta a realizar una terapia in vitro para fecundacion de 6vulos y
asi poder tener su hijo. Para ella, “el poder de la fe es tan grande” que justo cuando
se iba a exponer a la terapia, le dijeron que estaba embarazada de dos meses,
como un milagro ya que no era posible. Emilio nacié bajo mucha felicidad, y cuidado.
A los tres meses sus pies eran equinos, Emilio nunca lacté, y a los cuatro meses no
desarrollaba la misma motricidad de los demas bebés a esa edad. Los doctores le
decian que era debido a que era muy mimado. A los cinco meses después de
terapia de estimulacion, detectaron que Emilio no desarrollaba fuerza en su columna
por lo que no podia sentarse solo. Después de revisarlo con varios doctores, y
gracias al apoyo del seguro social, debido a que un tio de Pauli era director, lograron

detectar que Emilio sufria de una enfermedad neuroldgica severa que segun los
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médicos nunca iba a hablar. Le hicieron un estudio genético que enviaron fuera del
pais para detectar qué tipo de enfermedad era, sin embargo no detectaron que el
tipo de enfermedad era del parte 51 del gen y que se encontraba relacionada con el
mismo. El promedio de vida diagnosticado por los médicos era de 9 meses o un par
de meses mas exagerando, por lo que les recomendaron que lo mejor era solamente

aprovecharlo aislandolo y esperar a que le diera un paro respiratorio o cardiaco.

Pauli comenté que debido a eso ya se prepararon para perder a Emilio, y
debido a eso hasta el dia de hoy tienen mucha fuerza para inclusive tener humor
negro para aceptar que cualquier rato Emilio va a fallecer. Para Emilio su condicién
no es un factor que lo ha limitado, inclusive a él no le afecta que le digan patojo o
invalido, le molesta mas que le digan gordo, esto debido a la fuerza que han logrado
crear con su madre para superar la enfermedad. Ellos se sienten mas felices y

beneficiados de poder compartir tanto tiempo juntos.

Continuando con la historia, desde el afio le hicieron terapia de voytag, (una
terapia que se basa en la reaccion del musculo por el dolor), en el Seguro de Salud,
con condiciones muy negativas. Consiguieron por lo tanto una enfermera que vaya a
su casa y lo trate alla. Le comentd la terapista sobre un lugar en Cuba que les
“ayudaban a nifios con problemas”. Fueron a Cuba y fueron para ellos los peores
tres meses de su vida, sin embargo lograron sacar provecho de la situacién ahi. Al
llegar a Cuba, les metieron en un hospital donde les encerraron en un cuarto y les
prohibieron abrir la puerta sin importar si alguien gritaba o lloraba. El hospital era un
hospital de nifios con problemas neurolégicos y psicolégicos. Se lo llevaban a Emilio

a las 6am y lo regresaban a las 5pm, y Pauli no podia ver lo que le hacian. Esto a
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pesar de ser una época y tratamiento muy oscuro, le ayuddé a generar fuerza
muscular en el sistema digestivo, y a Pauli le ayudd a ser mas fuerte y aceptar la
enfermedad de su hijo. Emilio nunca camind, pero andaba sentado y en el triciclo.
Aprendi6 la importancia que su hijo en realidad esta muy bien en comparacion a
muchos otros nifios. Les tenian prohibido comunicarse con el Ecuador y salir de las

instalaciones hasta que se cumplan los tres meses.

Logré salir de ahi y regresaron a Ecuador, dénde consiguieron una terapista
gue manejaba una terapia similar a la de Cuba, y recibia terapia 2 horas al dia y le
tenian luego de la terapia con yesos parado para que sus piernas tengan fuerza.
Este tratamiento recibi6 durante 8 afios, hasta el dia que iban a viajar a Chile y
amaneci6 contracturado. Al ir a Chile, después de los estudios le dijeron que nunca
iba a caminar y que su enfermedad era una DM congénita con merosina negativa,
un tipo de DM de las mas raras, y el prondstico de vida de 16 afios y no mas, y el
80% no supera los 8 afos de vida. Las recomendaciones que le dieron fue salir del
colegio y alejarse de la sociedad. Sin embargo, Emilio les pidi6é a sus padres que no
le quiten lo Unico que le hacia feliz y despertarse todas las mafanas, que era ir al
colegio. Dej6 de tener rehabilitacion como antes, y decidié disfrutar su vida con

mayor tranquilidad.

La educacion fue un factor de problema debido a que no existia una malla
que fuera adaptada para él, pues los profesores le enviaban a realizar actividades
que no podia hacer o le “trataban igual” cuando no era igual. Poco a poco fueron
creciendo juntos para adaptarse el uno al otro a la Distrofia de Emilio, inclusive el

colegio en su nuevo campus fue creado especialmente para que se adaptable para
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personas con discapacidades y ha desarrollado e implementado un curriculo

especial para él.

Pauli coment6 que en el pais no existen personas adaptadas para tratar a
ninos con Distrofia Muscular. Pues, Emi sufri6 mucho con sus “nanas”, estas
personas que lo “cuidaban”, lo maltrataron mucho, se robaban su comida o le
pegaban. Los doctores, fundaciones y seguro de salud, no han sido ningun tipo de
apoyo para él o su familia. El doctor que le trataba la enfermedad era de Chile,
entonces enviaban todos los resultados de los examenes alla ya que aca no habia ni

hay una buena asistencia médica para personas con DM.

La felicidad de Pauli es que Emi ha podido disfrutar de todos las mismas
experiencias que cualquier nifio de su edad viviria, se ha emborrachado, ha tenido
novias, se ha ido de paseos, fiestas e inclusive con el apoyo de su mama tener la
adrenalina de copiar en examen en el colegio. Desde los 6 meses Emilio nada
perfecto hasta el dia de hoy y esto le ayud6 a desarrollar mejor su motricidad. Segun
él, por ello es una Tortuga Ninja mutada. Ahora a sus 16 afios tiene contracturado el

100% de su cuerpo y movilidad de solamente el 8%.

Pauli comenté que hay un par de casos de nifios con DM, uno de los casos es
de dos hermanos que tienen DM, a quienes los botaron recién del colegio y tienen
poco apoyo. Otro caso que coment6 fue sobre una sefiora de la costa que tiene 7
hijos con DM. El trato y apoyo que reciben aca en Ecuador es muy negativo y poco
efectivo, por ejemplo el seguro no les apoya en nada. La silla de ruedas que les

dieron fue una silla pica con ruedas.
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Como regalo de cumpleafios de 16 afios, el colegio en el que estudia,
Johannes Kepler, y el unico que lo acept6 con su discapacidad, construydé en su
memoria el auditorio Emilio Contreras Rivera. El suefio de ahora de Emilio es
graduarse y poder estudiar psicologia en la Universidad San Francisco de Quito para
hacerse motivador e inspirar a mas personas a luchar y ser felices como él

(Contreras & Rivera, 2016).

Caso 2, Roberto.

Roberto es Ingeniero en Sistemas, cuenta con 24 anos y fue diagnosticado
con DM a 3los 11 afnos cuando presentaba dificultades al correr y tratar de realizar
carrera con velocidad. Estudié en el colegio Intisana, del que tuvo que retirarse
debido a que la institucién no tenia mucha apertura para casos de discapacidades y
dentro del grupo escolar fue objeto de bulling. Terminé su bachillerato en el William
Shakespeare, del que guarda buenos recuerdos y amistades. Antes de acceder a la

Universidad considerd que era mejor repetir sexto curso en Missouri.

Pudo adelantar sus estudios universitarios en la USFQ, en donde gracias a la
apertura se fue mejorando la adecuacion de la infraestructura. El tipo de DM es la de
Becker, causada por mutacion genética. Desde el diagnéstico de su enfermedad se
ha tratado en Miami y viaja constantemente para controles médicos. En el Ecuador
no tiene ningun seguimiento médico, solo chequeos por una medicacién
experimental meticorten, es un glucocorticoesteroide. Los chequeos a densidad
Osea, desmineralizacion del hueso, dafios al estbmago. La medicacién no se sabe
como funciona, se ha sentido muy bien, le genera un efecto desinflamatorio. Ha

generado un freno y control en la perdida de musculatura. Los chequeos se lo hace



103

una vez al ano. Recibe terapia de ejercicios fisicos y rehabilitacién de 3 a 4 veces, lo

hace con Diego una vez a la semana y LM viene a tratarse aca en Cumbaya.

Sus mayores retos fueron sus estudios en la Universidad y poder ir superando
las dificultades que se le presentaron incluso con un profesor que no tuvo apertura
para entender sus necesidades. Considera que en el Ecuador no se cuenta con una
buena infraestructura que tenga en cuenta a los discapacitados y por ejemplo en
espacios de diversion como las discotecas no se cuenta con rampas que le permitan

su movilidad.

Roberto no siente que en realidad se cumplen las leyes, la universidad
siempre intent6 hacer este cambio de incluirlo. El trabajo de los asesores es externo
y ellos como institucién no tienen nada que ver (no le querian dar la apertura para
cambiar) su papa les tuvo que amenazar, y ahi la universidad puso sus ascensores
por conveniencia de ellos. En cuanto a la parte del gobierno, desde que entrd Lenin
moreno, el CONADIS entr6 mas en accién generando mas facilidades. Hoy en dia
cree que el Ministerio de Salud es el encargado. Para renovar la licencia tuvo que
asistir al Ministerio de Salud, inclusive con el carnet ya que no es el mismo por lo
que cambié de entidad. Considera que lo importante es preparar a los futuros
profesionales, como los Arquitectos, y a los ciudadanos, para que piensen mas en

las personas con discapacidad.

Finalmente, en la actualidad, Roberto trabaja en desarrollo de aplicaciones y
su proyecto de vida es hacer una maestria en la Florida en Ciencias de la

Informéatica, la parte que mas le gusta es la de desarrollo.
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Caso 3, Juan Diego Alarcén

Juan Diego Alarcén es un cantante famoso, naci6 el 26 de junio de 1987 en
Quito-Ecuador y su caso asi como él, es famoso, ya que padece de Distrofia
Muscular de Duchenne. Al poco tiempo de enterarse de la enfermedad de Juan
Diego, su padre fue trasladado a Chile por lo que viajaron para vivir alla. Ahi su
madre pudo alimentar su conocimiento sobre la DM ya que en Ecuador no existian
registros sobre la enfermedad. El pronéstico que le dieron a Juan Diego por su
enfermedad, y lo que es comun en ella es que “iba a dejar de caminar entre los 7 y
10 afnos de edad. En su pubertad empezaria con graves problemas respiratorios y

cardiacos, entre otros y falleceria muy joven” (Valencia, s.f.).

La madre, Maria Soledad, comenta que todos los pronédsticos que le dieron
sobre su hijo les hicieron pensar que él “seria un nifo triste y acomplejado. Que
padeceria de muchos dolores, que iba a ser sometido a varios tratamientos médicos,
hospitalizaciones, etc.” (Valencia, s.f.). Debido a su enfermedad pensaron que la
vida de Juan Diego iba a ser miserable, sin siquiera tener la oportunidad de estudiar.
Sin embargo, ella y su esposo pensaron: "si ya no se puede hacer nada al respecto,
que le duela lo menos posible, que no se dé cuenta de la gravedad de su
enfermedad. No nos import6 nada, alli estibamos nosotros para protegerlo, cuidarlo
y amarlo con toda nuestra alma” (Valencia, s.f.). Por lo tanto decidieron sacar

fuerzas para luchar por Juan Diego y aprovecharlo lo mas que pudieran.

Mariasol, comenta que uno de los dias mas felices para ellos fue cuando
lograron comprar y recibir la silla de ruedas para Juan Diego, pues ya no sufriria mas

de caidas y por fin estaria comodo. “Nuestro hijo pasaba definitivamente a ser un
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nifo diferente, pero feliz. Ya no competiria con los demas vy llegaria el Gltimo; ahora
competiria consigo mismo para cambiar el destino de su vida” (Valencia, s.f.). Poco
a poco, Juan Diego, fue “perdiendo su fuerza; dejé de caminar; sus brazos, piernas,
caderas y columna se deformaron mucho y ahora empieza con graves problemas
con su corazbn y aparato respiratorio” (Valencia, s.f.). Sin embargo, pudo
aprovechar de los dotes de su voz en el 2001 y logr6 lanzar su primer disco “Mas

alla de las estrellas”.

Ahora, con 21 afnos, una vez finalizados sus estudios de secundaria en un
colegio bilingte, espanol-inglés, idioma que domina a la perfeccién y con las
mas brillantes calificaciones, cursa cuarto afio de la carrera de canto en la
Escuela Moderna de Musica, de Santiago; participd en el concurso literario
"The Goic Peace", organizado por la Unesco, quedando en segundo lugar
entre 700 participantes de toda Sudamérica; gané el premio "Campeon de la
Salud" otorgado por la OMS; es invitado con frecuencia a cantar en otros
paises y, entre otras actividades, que llenan plenamente su vida, mantiene
su propia fundacion, "Fundacion Juan Diego, mas alla de las estrellas", para
integrar y promocionar a personas con alguna discapacidad. Lanzara su
segunda produccion con el acertado nombre de "Y.. SIGO". Al abrir la tapa
del disco, contintia y dice ..."gracias a Dios". Son catorce canciones, cuatro
compuestas por Juan Diego. Y su suefio ahora es construir "La Casa de la
Alegria", un centro cultural para todos, pero hecho con todas las facilidades
para personas con alguna discapacidad. Quiere que todos tengan acceso a
conciertos, obras de teatro, charlas espirituales, de motivacion y médicas,

entre otras (Valencia, s.f.).

*se considerd este caso ya que es el caso mas famoso en el Ecuador sobre
DM y debido a la inspiracion y fama que tiene Juan Diego. Paulina, la mama de

Emilio, comentd que ellos se comunican mucho con la familia de Juan Diego.
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Desafortunadamente actualmente Juan Diego perdidé absolutamente la movilidad de

Su cuerpo por lo que esta postrado en una cama, pero no deja de cantar y ser feliz.

Caso 4, recopilaciéon de datos de casos.

En primer lugar, en la Fundacion Nifos de Maria, una fundacion Catélica sin
fines de lucro que se fundé en el afio 1994. La fundacion acoge a mas de 300 nifios
“con el fin de educar su cuerpo, mente, alma y corazén para transformarlos en
personas con dignidad, que sepan que ellos se merecen un futuro mejor y mas digno
que el de sus padres” (Kentenich, s.f.). Existe un pequefo, Miguel (nombre ficticio,
no queria que se sepa su nombre) que sufre de Distrofia Muscular, tiene
actualmente 12 afios y esta cursando el primer afio del secundaria. Este pequefio no
es discriminado por nadie de la fundacién, ya que esta en las clases con todos sus
companeros, ellos le ayudan a llevarlo a todo lado en su silla de ruedas y en lo que
necesite. La fundacién no solamente ayuda al pequefno, también a su madre, quien
trabaja en el departamento de limpieza; de esta manera estd muy cerca de su hijo y
puede ayudarlo siempre. El nivel de inmovilidad de su cuerpo ha ido progresando
estos ultimos anos. Miguel, lleva mas de 15 dias internado en el hospital debido a

una neumonia que se generé como una complicaciéon por su estado.

En segundo lugar, actualmente en la provincia de Esmeraldas, Ecuador,
existe el caso de una familia numerosa en el que una madre de familiar es la cabeza
de 7 hijos, todos diagnosticados en DM. Este caso es interesante pues todos fueron
identificados después de los 8 afnos de edad, y actualmente no cuentan con las
condiciones y facilidades necesarias para el tratamiento o desarrollo médico de la

enfermedad.
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En tercer lugar, , se encontr6 el caso de una familia que hoy en dia esta
ubicado en el Valle de los Chillos, en Quito, Ecuador. Esta familia cuenta con 2 hijos
y ambos con Distrofia Muscular. Al igual que el caso anterior, esta familia no tiene un
sustento econémico que le permita cuidar de la enfermedad y tener un acceso a

tratamientos y herramientas que brinden una mejor calidad de vida a los pacientes.

Finalmente, para cerrar la seccion de los casos, resulta interesante mencionar
el caso de Vladimir. Este es un chico de aproximadamente 17 afos, que vive en los
alrededores de la ciudad de Otavalo, Ecuador. Vladimir fue diagnosticado de DM
hace ya muchos afos atras y se enfrenta a un nivel socio econémico muy bajo. En
su caso, una de las principales limitaciones de su enfermedad y su condicion es la
falta de informacién a la que tienen acceso sobre la distrofia y las complicaciones
que tiene el para acceder a un centro de salud que le brinde un servicio de calidad
para su condicion. Sin embargo, el al igual que todos los casos estudiados, poseen
un nivel de entusiasmo interior que es realmente sorprendente y admirable que les

permite sobrellevar sus condiciones de una manera positiva y determinante.

Campanas o movimientos relacionados con la enfermedad en el
Ecuador

Debido a que el propésito final de esta investigacion es lograr comprender en
su totalidad la realidad ecuatoriana de los pacientes con DM, y luego poder proponer
una campafna de inclusion social para estos pacientes; es importante realizar una
investigacion de diferentes movimientos o campanas de marketing social que se han
realizado en el campo. Segun los datos registrados, en el Ecuador no existe ningun

tipo de campana relacionada con la enfermedad, no hay registros sobre el tema y la
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informacion a la cual se puede acceder es muy escasa. Si se analiza estas
condiciones, se puede afirmar que uno de los motivos por los que probablemente no
se ha realizado ninguna campafa, es el hecho de que es una enfermedad huérfana,
que no es muy tomada en cuenta y de la cual no existe mucha informacion
disponible. Por lo tanto, debido a esta realidad se puede ver que al momento de
proponer una campafa, se debe intentar poder tocar la mayor cantidad de
problematicas sociales que rodean a la DM, pues solo asi se podra lograr un

impacto positivo que promueva la inclusién de estos pacientes.
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Tras haber investigado la realidad de la Distrofia Muscular tanto a nivel
internacional como nacional, es posible identificar una serie de conclusiones sobre
esta. En primer lugar, se puede ver que la DM es una enfermedad que
internacionalmente afecta a un alto niumero de nifios, especialmente a varones. Se
observa también que debido a su magnitud y condicién, cuenta con un apoyo y
seguimiento detenido por diferentes entidades médicas y gubernamentales. En el
caso de paises como Estados Unidos y Reino Unido, se ve que existen planes de
inversidbn e investigacion que tratan los aspectos de esta enfermedad, incluso
buscan métodos de cura o contribucion al fuerte impacto que genera en las

personas.

Por otro lado, se identific6 que a pesar de la magnitud de esta condicion
genética, en el mundo no existe una amplia serie de campafias y movimientos de
mercadeo social que traten sus necesidades y oportunidades. Es curioso incluso,
qgue ni en los paises que mayor atencidén le ponen a esta causa, el alcance de las
campafas y la participacion de la sociedad por la lucha activa por la misma no es lo
suficientemente fuerte y determinante para generar un cambio globalizado que

contribuya a la realidad de las personas que lo padecen.

En lo que respecta al campo nacional, se puede observar que existe una
brecha entre el discurso regulatorio de las entidades gubernamentales del pais y la
realidad que es percibida por los pacientes respecto a esta enfermedad. Se ve por
ejemplo, como a pesar de que existe un conjunto de leyes y articulos

constitucionales que promueven la inclusién social de los pacientes con DM, el nivel
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de cumplimiento no es el esperado y las percepciones que se tienen de esto no son

positivas.

Incluso, se debe hacer hincapié en que la DM es una enfermedad
completamente huérfana en el entorno ecuatoriano. Esta carece de un soporte
médico especializado que asegure un desarrollo y contribucion constante a los
pacientes que lo requieren. Al mismo tiempo, esta sin ningun motivo en especifico,
se enfrenta a un fendbmeno de desinformacion que no solo limita la investigacion,
sino que también afecta el cobmo los pacientes con DM y sus familiares, logran
comprender en su totalidad la realidad, complicaciones, conceptos, significados y
pasos que dicha enfermedad conlleva. Por lo que en este caso, no solo se puede
observar una condicion limitante y fuerte, sino que también se evidencian

oportunidades de estrategias sociales que disminuyan estos limitantes.

A nivel especifico y general, se puede concluir que las familias y los seres
relacionados a los pacientes con capacidades especiales son de suma importancia
para el desarrollo y estabilidad de los mismos. Evidentemente esta relacion implica
una carga emocional muy fuerte, la misma que se debe utilizar para aprender a
sobrellevar estas condiciones inesperadas e controlables. Lo que permite evidenciar
otra posibilidad de accién social, pues al igual que los demas seres humanos, los
discapacitados sienten y buscan ser valorados y reconocidos en cada momento, sin

importar sus condiciones fisicas o mentales.

Finalmente, resulta necesario mencionar que la recomendacion mas
importante en este proceso de cambio es generar pasos determinantes, lo cuales no

necesariamente deben ser gigantes, pero si que logren un efecto positivo y potente
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tanto en una serie de pacientes con DM, como en una porcion de la sociedad. Para
esto se debe partir del hecho que las limitaciones fisicas, mentales, cognitivas, etc.
no son un motivo suficiente para que una persona no sea valorada y percibida como
un ser normal, capaz y valioso. Por lo tanto, al momento de emprender un camino de
inclusién social, resulta primordial comprender sus necesidades y verdaderas
percepciones del mundo, pues para lograr un cambio en la sociedad, los principales
agentes de aprobacion deben ser los que estan directamente relacionado a este, es

decir en este caso los pacientes con DM.
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EJECUCION DE LA CAMPANA DE MERCADEO
SOCIAL

Tema de la campana

“Ni mas ni menos, Todos podemos sonar”’, es una campafia de mercadeo
social que busca concientizar a la sociedad sobre la importancia de la inclusion
educativa para nifos con Distrofia Muscular. Esta pretende comunicar que estos
ninos poseen el mismo deseo y sueno de estudiar que puede llegar a tener cualquier
otro individuo, y que por su condicion genética no deben ser privados de esta
realidad ni excluidos en un ambiente que no les permita cumplir su suefio de

autorrealizacién y desarrollo.

Antecedentes

Al momento de emprender un proyecto de mercadeo social que busque lograr
un impacto de cambio o concientizacion en la sociedad, se debe contar con
herramientas y argumentos suficientes que permitan que la validez de este sea lo
suficientemente fuerte para ser impactante. En lo que respecta a esta campana, era
necesario hacer una investigacion previa de los insights académicos, médicos,
sociales y did4cticos que la misma debia tener, pues solo asi se podria generar y
crear las estrategias acordes a los requerimientos de los diferentes publicos a los

que se buscaba llegar.

Para eso se realizé una investigacion cualitativa con profesionales que tenian
vinculos directos con el tema de la campana. En primer lugar, se trabajé con un
experto en temas sociales, que brindd las guias necesarias para aspectos claves

como por ejemplo, el cobmo dirigirse a las personas con capacidades especiales, cual
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debia ser el tono para manejar la campafia y sus mensajes, qué metodologias
serian mas eficientes para tratar este tema y que acciones evitar en este campo de
accion (Anénimo, 2016). En segundo lugar, se realizé una investigacién detallada
con una educadora con experiencia en el tema del trato de alumnos con
capacidades especiales, cuyo nombre es Jacqueline Ponce. Ella nos compartié que
al momento de crear una campana de inclusidbn educativa para casos puntuales
como el de estudiantes con Distrofia Muscular, era necesario manejar mensajes
claros y directos pues los estudiantes de educacion basica suelen captar con mayor

facilidad este tipo de mensajes.

Por otro lado, como parte de la investigacion era indispensable recopilar
percepciones y recomendaciones de docentes, pues estos eran voceros directos de
las necesidades de los alumnos y del tipo de metodologia que debia ser utilizada.
Estos recomendaron que seria util la creacion de material didactico y educativo que
promueve el mensaje de la campana, pues para un nifio era mas facil comprender
una problematica social mediante un juego o un cuento, que mediante una
explicacion cientifica. Es por eso que con base en esta informacién se eligieron las

tacticas que a continuacién seran detalladas.

Finalmente, y como parte de la elaboracion de la estrategia, se hizo una
investigacion sobre la descripcion general de enfermedad para poder determinar la
linea gréfica que se utilizaria. Se identificé que el color a utilizar era el color verde,
pues es el que representa de manera global a la DM. Se hizo una evaluacion con
disenadores, para crear una propia linea grafica para la campana, lo que brindaria

una ventaja competitiva y diferenciadora de la misma. Es asi como la investigacién
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cualitativa brind6 informacién importante para las estrategias comunicacionales que

se crearian para “Ni mas ni menos, Todos podemos sonar”.

Justificacion

Una vez realizada la investigacion y la recopilacion de datos, se pudo
identificar que debido al bajo promedio de vida y a las condiciones que tienen los
nifos con Distrofia Muscular, estos se enfrentan a una exclusion social dentro del
ambito escolar pues no se les brinda la misma apertura y acceso que a un nino
promedio. Debido a esta realidad, se decide crear una campafna que contribuya a la
solucién y concientice a la sociedad sobre la importancia de generar un cambio
respecto a esta. En el Ecuador, aunque la ley apoya la inclusién de personas con
discapacidades especiales, dentro de la sociedad no existe una cultura inclusiva
frente a estos miembros, y por lo tanto, se encontr6 la necesidad de trabajar para
gue esta realidad mejore y desde pequefios se les inculque la importancia que incluir
y aceptar a los demas. Finalmente, otro determinante que motivd la realizacién de
esta campafa fue que hasta la actualidad no existe en el pais una propuesta de
accion como tal que ayude a nifios con Distrofia Muscular, y por lo tanto darle voz a

estos pequenos y sus familias era clave para lograr un desarrollo social.

Introduccion

La campana “Ni mas ni menos, Todos podemos sofar’ nace como una
iniciativa por parte de estudiantes universitarios que pretenden contribuir a la
dinamica escolar de los nifios con Distrofia Muscular y la facilitacion de herramientas
que les permitan cumplir el sueno de estudiar. Con el fin de desarrollar una

propuesta que generara un gran impacto emocional en la sociedad y en las



115

personas inmersas en el medio educativo, se implementaron: activaciones,
campafas en medios, un evento benéfico, la venta de un producto caracteristico de
la campana, entre otras estrategias, que permitieron concientizar a las personas con
el mensaje clave de esta, y principalmente cambiarle la vida a una persona con

Distrofia Muscular.

Con el objetivo que modificar positivamente la percepcion que tienen los
nifos, padres, profesores, educadores, y demas individuos frente a una persona con
capacidades especiales, como por ejemplo alguien en silla de ruedas, se utilizd un
tono muy amigable y didactico en todos los mensajes y acciones que se
implementaron. Para esto se jugd con la importancia de sofiar y contar con los
recursos necesarios para cumplir dicho suefio. En el caso particular de los nifios con
Distrofia Muscular, como ya se mencioné antes, la campafia se referia
principalmente al suefo de poder estudiar. Una vez comprendidos los rasgos
generales de “Ni mas ni menos, Todos podemos sofar”’, se puede proceder a
realizar el informe de esta iniciativa, con una descripcidon total de todos los puntos

que la componen.

Estrategia Comunicacional

Al momento de realizar una campafa de indole social es indispensable
sostener todas las decisiones y estrategias en una investigacion previa pues solo asi
se pueden implementar acciones que tengan una proyeccion clara y que estas
tengan un mayor nivel de éxito. En el caso de “Ni mas ni menos, Todos podemos
sofar”, la campafa surge tras haber investigado y comprendido la realidad de la

Distrofia Muscular, las discapacidades y el mercadeo social que se relacionan a
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estos dos temas, tanto a nivel internacional como nacional. El haber estudiado la
teoria y los sustentos cientificos y sociales del tema permitio definir estrategias
acordes a los diferentes publicos a los que va dirigida la campafa, y principalmente

facilito la seleccion del campo de accidn al que esta se referiria.

En esta campana, la estrategia comunicacional se basa en las ideas de que
un nifio o joven con Distrofia Muscular tiene la capacidad y el deber de: sofar, auto
realizarse, crecer y educarse. Se eligen estos puntos a tratar basandose en el hecho
de que los casos estudiados manifestaban que debido a los promedios de vida que
mundialmente tienen los pacientes con esta enfermedad, ellos no cuentan las
mismas oportunidades para estudiar y mantenerse en constante desarrollo
intelectual y personal. Es asi como esta campana busca posicionar estos
argumentos tanto en la sociedad como tal, como en las personas que rodean a un
nino con distrofia, para concientizarlos de la importancia de adquirir una actitud
inclusiva y motivar a las demas personas a ser agentes de cambio que les faciliten a

estos nifnos lo necesario para cumplir sus suenos.

Publicos objetivos

Como se ha mencionado anteriormente, la campana cuenta con una serie de
publicos objetivos que hacen parte de los diferentes campos de accion que esta
incluye y aseguran que el éxito de estos sea mucho mayor. Para esto, la
identificaciéon de los mismos influye en los resultados de la campana, pues solo asi
se lograra definir las estrategias y acciones que se implementaran para llegar cada a

uno de ellos con el fin de lograr los objetivos.
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Basandose en el hecho de que la campafna cuenta con diferentes actividades,
es claro que esta esta destinada a distintos publicos, dentro de los que se debe
promover una coherencia y transparencia sobre el mensaje principal de la campana.

A continuacién, se especifican los actores involucrados:

* Publico de recepcion directa: miembros de los colegios elegidos en la
zona de Cumbaya (estudiantes, padres de familia, profesores,

directivos y administrativos).

* Pdblico de producto: padres de familia, colegios de educacion basica

secundaria, y nifos entre 7 y 13 anos.

* Publico de activacion: profesores, administrativos y estudiantes de los

colegios aliados a la campana.

* Pdblico del evento: adultos y jévenes de 18 a 60 afios de un nivel
socioeconémico medio y alto que tengan interés por las causas y

programas de mercadeo social.

* Pdublico del activismo: personal encargado de la inclusion social dentro

del Ministerio de Educacion.

* Pdblico aliado: medios de comunicacion, empresas y personajes

influyentes que brinden realce y posicionamiento a la campana.

* Publico beneficiario: Cruz Roja Ecuatoriana.
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Objetivos comunicacionales
Objetivo general.

Crear y desarrollar una campana de mercadeo social que a lo largo de un
mes sensibilice a la comunidad escolar de dos colegios del sector de Cumbaya,
sobre la importancia de promover el derecho a la educacién para los nifios con
Distrofia Muscular, basado en la inclusion total de los mismos dentro de este

sistema.

Objetivos especificos.

* Lograr la participacion y apertura de dos colegios en el sector de Cumbaya

frente a la campana, en los que se incluya un privado y un publico.

* Crear un producto caracteristico de la campafa que permita la recaudacion
de fondos mediante la venta de al menos 40 ejemplares, los mismos seran

destinados para la Cruz Roja, y sus labores con los damnificados.

* Lograr que la campafa tenga una cobertura de al menos 4 medios de

comunicacioén, con el fin de que su impacto de sensibilizacion sea mayor.

* Organizar un evento que promueva la idea de la campafa, y cuenta con la

asistencia de al menos 50 personas.

* Ejecutar una activacién dentro de los colegios aliados a la campafia, en la que
los participantes incrementen su sensibilizacion sobre la importancia de incluir

a personas con Distrofia Muscular dentro de su sistema educativo.
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Implementar un activismo en el Ministerio de Educacion, en el que se haga la
presentacion oficial de un plan que contribuya a la realidad escolar de los

ninos con Distrofia Muscular.
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NI MAS NI MENOS, TODOS PODEMOS SONAR
Logo
y £. \
- NI MAS
. NI MENOS

Nombre y slogan

“Ni mas ni menos, Todos podemos sonar”

El presente slogan ha sido seleccionado para la campana de mercadeo social
que busca lograr una inclusiéon de los nifios con Distrofia Muscular en el sistema
educativo. Este se eligi6 con el fin de generar un mensaje que apele a las
emociones de los publicos, pues sb6lo asi se obtendra una sensibilizacion en estos
respecto al tema. Para esto fue indispensable hacer referencia al hecho de que
todos los seres humanos estamos en condiciones de cumplir nuestros suefos, y en
el caso de los nifos con Distrofia Muscular, su principal anhelo es estudiar y auto
realizarse. Incluso se debe recordar que al crear mensajes de inclusion se deben
manejar discursos que posean un entendimiento similar en personas normales y en
aquellas con algun discapacidad, pues asi se evita el sesgo o marginalizacion de

estos.

Descripcion general

“Ni mas ni menos, todos podemos sonar’ es una campafna de mercadeo

social que busca sensibilizar a la comunidad sobre la importancia de promover la
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inclusiébn de nifos con Distrofia Muscular en el entorno educativo. Esta campana
nace tras una profunda investigacidén internacional y nacional de la realidad que
viven los pacientes con dicha anomalia genética. La misma esta basada en la
recopilacion de casos y en la determinacion de tendencias sociales a las que se
enfrentan estos pacientes. En la mayoria de casos que estos describen, una de las
limitaciones que enfrentan son las dificultades que tienen dentro del campo escolar,
pues no existen programas especializados y planificados que permitan que su

desarrollo, preparacidn y crecimiento se promueva.

Una vez comprendido, que “Ni mas ni menos, todos podemos sofar”, es una
campafia que estd sustentada en la recopilacion de informacidn que permite
proyectar que el éxito de esta puede ser positivo, resulta indispensable hacer una
descripcion breve sobre la misma. En primer lugar, esta campana consté de una
serie de actividades y estrategias que pretenden lograr el alcance de los objetivos
especificos mencionados, mediante la promocion constante de la sensibilizacion de
la comunidad hacia los personas con Distrofia Muscular que tienen el suefio de
cumplir con su educacién. Debido al enfoque que ésta tiene, fue direccionada

principalmente a comunidades escolares que puedan aumentar el impacto de ésta.

En segundo lugar, se desarrolld la campafia en la zona de Cumbaya,
Ecuador. Dentro de la que se elegiran centros educativos que permitan lograr un
alcance positivo y ambicioso de la campana, y dentro de los que se desarrollaran las
activaciones, que mas adelante se detallan, pues se considera que sélo asi se
logrardn resultados determinantes frente a la causa. Esta campafia esta

direccionada principalmente a cambiar las percepciones que tienen los nifios y
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educadores frente a una persona con Distrofia Muscular, para que estos sean los
agentes determinantes que promuevan esta sensibilizacion. Lo que ocurre en la
siguiente frase, pues demuestra el poder que un nifio cree que tiene frente al futuro

al afirmar que “kids today has the power to change life”.

En tercer lugar, esta campana consta de un evento, un activismo y tacticas de
comunicacion que permitird su éxito. Y finalmente, cuenta con un producto
caracteristico, que esta directamente relacionado con el tema y la causa social a la

gue se busca apoyar.

Es asi como en términos generales se puede describir o que la campana: “ni
mas ni menos, todos podemos sonar” significa y contiene. A continuacion, se
explicara puntualmente cada uno de los aspectos que la componen y se
determinaran las actividades especificas para poder cumplir los objetivos

propuestos.

Producto

En lo que respecta al producto de la campafna se realizé un cuento infantil que
cumple con los siguientes objetivos y caracteristicas. El cuento fue escrito en base a
un suefo y una persona en especial que se convirtid en el motor principal de la
campafa y toc6 muchos corazones, por lo que cuenta una historia basada en
hechos reales. Se ha elegido realizar un cuento que narre la historia de un nifo con
Distrofia Muscular, que ingresa al colegio, y es incluido dentro del colegio, gracias a
que sus compafieros y conocidos promueven un ambiente de inclusidén para él. Este
fue seleccionado debido a que el tema principal de la campafa es que dentro de la

educacion de los nifios en la actualidad, se promueva la sensibilizacion hacia estas
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personas y se genere una actitud inclusiva hacia ellos. Se decidi6 realizarlo, puesto
que dentro del sistema educativo y didactico de los nifios, no frecuentan libros que
promuevan este tipo de historias y ensefanzas sociales, lo que permitié identificar

una oportunidad de cambio en los publicos.

Adicional a esto, se considera que es un libro que no sélo permitira que la
sensibilizacion ocurra dentro de las entidades educativas, sino que los padres de
familia pueden leer este cuento y promover el sentimiento de unién desde sus
hogares y sus rutinas diarias. Con el fin de lograr un producto que cumpla con los
requisitos tanto sociales como educativos, se validé la historia con psicopedagogos
del Colegio Johannes Kepler, con los padres de familia de un nifio con Distrofia
Muscular, con un experto en temas sociales de discapacidad y con disefiadores
graficos con experiencia. Esto permiti6 que el contenido sea valido y pueda ser
integrado a futuro en el sistema educativo en el Ecuador. En cuanto a la ilustracion y
grafica del cuento, fue realizada gracias al apoyo y ayuda de dos disefiadores, el

papay mama de Emilio Contreras.

Por otro lado, el libro fue destinado para la venta con el fin de recaudar fondos
para la Cruz Roja y sus proyectos con los damnificados por el terremoto del pasado
16 de abril de 2016. Como se mencioné anteriormente, se pretende vender
aproximadamente 40 ejemplares a padres de familia, colegios, directivos,
bibliotecas, entre otros. Por lo que se ha determinado que este debe ser lo
suficientemente cercano y didactico, no sélo para que los nifios logren un
entendimiento profundo sobre el tema sino para que los adultos encargados de

proporcionarlo sientan que es apto para ser considerado como una pieza de
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educacion. Finalmente, junto con el cuento, se adjunt6é una nota de las autoras, para
explicar la enfermedad a todos quienes lean el mismo (Anexo E). Un porcentaje de
las impresiones del cuento fueron financiadas por el Colegio Johannes Kepler,

quienes han sido un actor fundamental para el desarrollo de toda la campafna.

Vocero de la Campana

La campana fue promovida por Gutto Vicuna, el ganador de La Voz Ecuador,
quien no solamente actué como padrino, pero también fue un actor principal de la
misma. Se eligié a Gutto, ya que tiene una gran acogida con los targets a quienes
apunta la campana, y tiene un perfil que actualmente es muy mediatico. Es una
persona influyente dentro de los jovenes, y adicionalmente tiene una historia
personal relacionada al bullying en los colegios. Es una persona que quiere exponer
su nombre en campanas sociales que contribuyan a la realidad ecuatoriana, para

poder cambiar de alguna manera dichos problemas.

Trabajar con Gutto para la campafa, generd resultados extra positivos, ya
que no fue un simple “vocero” que solamente envidé videos para promoverlos en
Facebook. Pues, Fue en realidad un actor directo con todo lo que se realizé en la
campana. Estuvo presente en todas las activaciones que se realizaron en los
colegios, cantando temas de moda y dando un mensaje sobre la inclusién de nifios
con Distrofia Muscular en los colegios. También tuvo la oportunidad de conocer a
Emilio, de interactuar directamente con el equipo en todo lo que se realizé. Junto con
él se cred la cancion de la campafa, llamada “Todos podemos Sofiar”. Fue un gran

apoyo y motivacién para seguir trabajando en proyecto a futuro, y se tuvo la
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oportunidad de crear un vinculo que va mas alla de solamente desarrollar este

proyecto juntos.

Aliados estratégicos

Si bien es cierto que la campafa cuenta con un amplio mapa de publicos, la
misma se presta para ser parte de una red de aliados estratégicos que aseguren y
promuevan el éxito de esta. Dentro de estos se encuentran algunos de los publicos
anteriormente mencionados. Pero, ¢por qué son aliados? Principalmente, porque el
apoyo de estos y su nivel de involucramiento son determinantes para el desarrollo
de la campana en general. Es por esto que se considera de aliado estratégico al
Colegio Johannes Kepler, quien fue el principal actor para toda esta campana.
Abrieron sus puertas para que se pueda desarrollar un sin fin de reuniones y
proyectos, apoyando en absolutamente todo a la campana. Adicionalmente entre
estos aliados estratégicos estan también la Cruz Roja y a los dos colegios del sector
de Cumbaya en los que se realizardn las activaciones, William Shakespeare vy
Colegio Nacional Cumbaya. Estos son catalogados de esta manera pues brindan
realce y credibilidad a la campana, y permitieron que el desarrollo e impacto de la
misma sea mucho mas cercano y real, respectivamente. El Chacal quien también
fue uno de los principales actores al ser patrocinador oficial del evento y otorgar
todos los beneficios ese dia. Chikis participé también con donaciones que formaron

parte de las activaciones y el evento.

Piezas comunicacionales

Las piezas que se realizaron para la campana, todas fueron manejadas bajo

una misma linea grafica, que sea creativa, llamativa, facil de comprender y mas que
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nada con ilustraciones infantiles, para atribuir la acogida que se desea tener y al
publico principal al que se quiere llegar. El color es verde debido a que a nivel
mundial la Distrofia Muscular lleva este color, por ello se decidi6 tomar varias
tonalidades para manejarla en la campana y todas las artes expuestas. Entre ellos

Se crearon:

* Artes para Facebook (Anexo B)

* Afiches para los colegios (GC)

* Libreta para los medios de comunicaciéon (Anexo E)

* Video de la explicacion de la enfermedad

* Video promocional del cuento

¢ Video documental de la vida de Emilio Contreras

¢ Huellas de los suenos

* Entrada al evento (Anexo E)

* Juego para las activaciones (Anexo G)

¢ Cuna de radio

Una de las piezas principales y fundamentales fue la cancién de la campafa
“Todos podemos Sonar”, por Gutto Vicufia con colaboracion y produccién de
Esteban Ramos, Laura Bernal y Pamela Altamirano. La letra fue escrita gracias a la

inspiracion que Emilio Contreras logré cautivar en cada uno. Todos podemos sofiar,
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nace justamente de este propésito de incentivar a todas las personas a sofar, sin
importar cdmo se vean o como se sientan. Todos los dias son una nueva historia
que contar, son la emocion de sentirse vivos, de buscar un propésito en cada
momento en que estamos despiertos. Emilio tiene una ilusién y un brillo en sus ojos
agradeciendo que esta vivo y tiene la oportunidad de cumplir con sus suefios. El
quiere ser un motivador, y poder llegar a muchas personas con su historia y sus
palabras. Esta cancion es la prueba fundamental de ello, que se logré que Emilio
cumpla su suefo, sin darse cuenta, él ya es una persona que esta cambiando el
mundo, esta llegando a muchos mas y es el protagonista de toda esta historia e
inspiracion. La cancién se escribié durante todo un dia y la grabacion final se la hizo
en un plazo de dos semanas. Posteriormente a esto se decidi6 lanzar la cancién
junto con un lyric video, el cual fue otra de las piezas estratégicas fundamentales

gue se utilizaron a lo largo de la campana.

Actividades de la campana
Activaciones en colegios y BTL.

Respecto a la idea de activacidn que se propuso para la campana, se generd
una dinamica en los colegios aliados en los que se sensibilice a los estudiantes,
profesores y miembros sobre dos ideas principalmente. La primera, sobre lo que se
puede llegar a sentir si no se tiene la posibilidad de mover uno de los musculos del
cuerpo, pues asi se provocaran las emociones de los participantes. Y la segunda,
lograr que los mismos despierten el interés por promover la inclusion dentro de sus
instituciones educativas para que las personas con Distrofia Muscular puedan

acceder de manera digna a estas.
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Para esto se llevaron a cabo interacciones con los estudiantes del colegio
William Shakespeare y Colegio Nacional de Cumbaya, en las que se inform6 sobre
la campafa, se compartié el producto, y se promovié el mensaje inclusivo que
acompana al proyecto. Estas activaciones estuvieron compuestas de charlas
informativas, un juego para los nifios pequefios en el cual debian mover unos
circulos de una plancha hacia otro lado. Después tenian que mover las figuras de la
otra plancha pero no podian hacerlo debido a que era imposible sacarlas, de esta
manera logramos que sientan la imposibilidad de mover sus musculos. Por otro lado,
también se realiz6 una actividad en la cual debian cerrar sus ojos e imaginarse que
no podian doblar sus codos y rodillas y luego debian amarrarse sus cordones. De
esta manera estuvieron todos a en una situacion real para que sientan que es feo no
poder moverse igual que antes. Finalmente se cerr6 las charlas con un concierto
auspiciado por Gutto Vicufia, quien también promovié el mensaje durante su
intervencién. A través de estas activaciones se logré que los miembros de las
instituciones educativas se involucren en la campafna y despierten un nivel de
empatia y preocupacién por la importancia de promover la inclusién de personas con
Distrofia Muscular dentro de los mismos colegios y en general de cualquier persona

con capacidades especiales.

Activismo.

En cuanto al activismo, se realiz6 previamente un andlisis de la situacion y la
peticidbn que propusimos para el Ministerio de Educacién (Anexo A). Debido a que la
promocion del proyecto es educativo, se conversd en un principio con Tatiana Witt,

quien indic6 una direccién y guia con cada paso que se debia realizar para proponer
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un proyecto en el Ministerio de Educacion. Para ello se recomend6 que al momento
de presentarse, se lo tenia que hacer de manera formal, pues porque en Distrito
Zonal 9 del para proyectos de la Zona Norte, ubicado en Pifo, el protocolo a seguir

para este tipo de proyectos debe ser manejado con cautela y respeto.

El documento que se presentd en el Ministerio, fue evaluado en base a las
necesidades de la situacion actual del pais en cuanto a leyes. Las leyes siempre
corroboran y protegen a las personas con capacidades especiales en el sistema
educativo. Sin embargo, las mismas no proyectan u otorgan la obligaciéon de un plan
0 capacitaciones para los docentes de las intuiciones para saber tratar a los
pequenos con capacidades especiales. Este insight se consiguié después de varias
entrevistas cualitativas con diferentes profesores y pedagogas de colegios. Mediante
estas capacitaciones sera mucho mas facil y factible que tanto instituciones en si
como los profesores estén listos para aceptar y tratar con toda la delicadeza del
caso a estos nifios. El dia 10 de mayo se presentd el proyecto en el Ministerio, el

cual fue recibido con éxito y lo evaluaran en los préximos dias.

Evento “Vamos a Sonhar”

Como parte de la campana “Ni mas ni menos, todos podemos sonar”, se
realizd un evento el miércoles 4 de mayo, llamado “Vamos a sofiar”, ya que el fin del
evento mas alld de generar la recaudacion de fondos, fue la apertura para compartir
con todos quienes asistieron al evento, un suefio que se logré6 cumplir. Mostrando a
todos quienes fueron, que los suefios en realidad no tienen limites. Se logro
convocar a un publico determinado a ser parte de este cambio que busca una

inclusion de las personas con Distrofia Muscular en el sistema educativo. Durante el
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evento se realiz6 el lanzamiento del cuento, acompanado de un concierto con Gutto
Vicuna. Este evento se hizo en el restaurante El Chacal de Cumbaya, para el cual se
esperaba la asistencia de 40 personas, y en realidad se obtuvo la asistencia de
alrededor de 70 personas, contando con el equipo de trabajo. El valor de la entrada
fue de $10. El evento inici6 a las 8pm vy finaliz6 a las 11pm. Se dio inicio con una
discurso dirigido a todas las personas presentes y especialmente a Emilio.
Posteriormente se hizo el lanzamiento del lyric video de la cancion “Todos Podemos
Sonar”. Gutto otorgd unas palabras y un pequeno concierto para todos quienes
estaban presentes. Se sirvieron picadas y cocktails a lo largo de la noche, todo
auspiciado por El Chacal. Fue un evento muy cercano y personal que abrié mucho el

corazon de las personas que asistieron y disfrutaron de la noche.

Campaina medios digitales Web 2.0

Se realizaron dos tipos de campafias en medios digitales, la principal y
potencia mas fuerte fue en Facebook, la cual fue lanzada el 24 de abril del 2016.
Esta fue la fecha de lanzamiento ya que se debié esperar a que todos los
participantes y aliados que se tenian relacionados para actuar confirmen su
participacion y poder asi dar paso a otorgarles su espacio de mencién en las

campanas.

Se desarroll6 un plan de publicaciones diarias para informar a las personas
sobre la Distrofia Muscular, pues al ser una enfermedad huérfana en el pais, fue
principal y fundamental dar a conocer sobre la enfermedad. Por lo que se crearon
artes interactivos con mensajes y hashtags estratégicos para poder llegar a los

diferentes publicos de relacion. Lo cual tuvo una excelente acogida por los mismos.
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Se decidié también crear dentro de la campafa comunicados que vayan acorde con
la situacion del pais o de las diferentes actividades a realizar. Por lo que se
publicaron temas de interés social, fotografias de las actividades realizadas y

también videos. Se publicaron también las acciones y menciones en la radios.

Adicionalmente, se realizd el lanzamiento de la cancién “Todos Podemos
Sonar”, en la pagina oficial de Gutto Vicufa, y se la compartié desde la pagina de la
campafa. De esta manera estratégica se llegdb a mas publicos deseados. El video
fue todo un éxito ya que en menos de una semana tuvo mas de 1000 vistas y 18
shares, al igual que excelentes comentarios sobre la cancion, la produccion del

video y la campafa en general.

El dia de la madre se envi6 un mensaje de agradecimiento a todas las
madres luchadoras que han ayudado a todos a cumplir suefios. Posteriormente, se
publicé el video oficial de la explicacibn de la Distrofia Muscular, el cual fue
desarrollado de una manera creativa e interactiva para poder llegar a mas publicos.
Para toda esta campana de medios se realizdé un estudio previo del uso de redes
sociales el cual fue aplicado en este caso. No se quiso acceder a promover la pagina
mediante pagos de publicidad o boost page, debido a que se sinti6 una mayor
satisfaccion de los resultados al saber que los todo fue conseguido por medios

propios.

Se obtuvo un total de 234 likes, las publicaciones tuvieron un total de 2,678
de alcance a todas las personas y 1,757 personas interactuaron con la pagina y las
publicaciones. La pagina tuvo un total de 889 visitas y todas las publicaciones en

general tuvieron un excelente alcance (Anexo C).
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Adicionalmente se utiliz6 la red social de Twitter, que fue utilizada con el
mismo fin de Facebook, por lo que se utilizaron las mismas publicaciones en ambas
redes sociales. Tuvo una buena acogida, pero no tan potente como la de Facebook.
Se consiguié un buen niumero de seguidores y la interaccién de esta red fue buena

igual que en Facebook.

Campana de medios tradicionales
Cuna de Radio.

Para la cuna de radio se grabé en las instalaciones de Radio COCOA, con la
voz de Nena Vivero, una periodista de la USFQ. En la cufa de radio, se busca lograr
una sensibilizacién sobre el tema tras el mensaje que lleva, al igual que explicar el
objetivo principal de la campafa: promover el derecho a la educacion para los nifios
con Distrofia Muscular basado en la inclusién total de los mismo dentro de este
sistema. En el fondo la cufia lleva la melodia de la cancion oficial de la campana
para generar un mejor impacto. Finalmente la cufia cierra con el nombre de la
campafia, para asi generar una conexién directa con la misma y se generar
recordacion. La duracion de la cufia de radio es de 0:35 segundos, lo cual en pautaje

de radio es de alrededor, de $200.

“Ni mas ni menos, todos podemos sonar. Es un proyecto que busca incluir a
nifos con Distrofia Muscular en los colegios y en el dia a dia. Por eso queremos
motivar a madres, padres, hermanos, profes y todos quienes quieran ser parte, para
ensefar a nuestros pequefos a incluir a las personas con Distrofia Muscular y en
general a cualquier persona en nuestro dia a dia. Porque tenemos claro que desde

pequefios son los niflos quienes tienen en poder de cambiar el mundo. Te invitamos
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a unirte a nuestra causa. Pues todos tenemos derecho a aprender y todos podemos

sonar”.

Entrevistas.

Para llegar de una manera mas estratégica a las radios, se decidi6é enviar una
libreta de prensa (Anexo E), la cual tenia en las dos primeras hojas informacién
sobre la Distrofia Muscular. Adicionalmente se envi6 un boletin de prensa a todos los
medios (Anexo F). Las personas que manejaron el tema de relaciones publicas y
free press fueron las estudiantes de la clase de Relaciones Publicas de la USFQ,
Daniela Vallencilla, Carolina Naranjo y Soledad Segarra. Ellas fueron quienes
realizaron toda la relacion con los medios de comunicacion y fueron también un gran

apoyo durante todo el proceso de la campana.

Para dos de las entrevistas en la radio, se llevaron los cuentos, de promocion la
campana, y se hablé de todo lo que se ha realizado. Durante una de las otras
entrevistas, pasaron el tema de la campafna durante el tiempo de entrevista y se
habl6 sobre toda la historia de Emilio. Otra de las entrevistas fue con la compania de
Diego Norona, especialista en Distrofia Muscular. En total se realizaron 4 entrevistas

en la radio, y menciones en las mismas.

CLIPPING DE MEDIOS

TIPO DE I
MM

Pichincha Maria Augusta Promocion de la campafia Martes 3 de 15:30 Positiva 00:16:33 $900.00
Tufifio Todos podemos sofiar y mayo de 2016
presentacion de la cancién
Hot 106.1 Paolo Mufioz Promocion de la campafia Viernes 6 de 19:00 Positiva 00:18:27 $800.00
Todos podemos sofar mayo de 2016
Radio Positiva | Franklin Promocion de la campafia  Miércoles 11 de 11:00 Positiva 00:24:00 $600.00
Rivadeneira Todos podemos sofiar mayo de 2016
Radio Publica Promocion de la campafia  Miércoles 11 de 14:00 Positiva 00:23:45 $770.00
del Ecuador Manuel Todos podemos sofiar mayo de 2016
Velasquez acompanado del
especialista
TOTAL

1:16:05 $3,070.00
Tabla 1. Clipping de los medios de comunicacion
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Presupuesto
EGRESOS

Impresiones $100.00 $100.00
Material Didactico $20.00 1 $20.00
El Chacal $420.00 0 $0.00
Gutto Vicuna $2,000.00 0 $0.00
Video $150.00 1 $150.00
Globos $10.00 0 $0.00
Cuentos $2.00 40 $80.00
Sonido $100.00 1 $100.00
Total $2,802.00 $450.00

Tabla 2. Egresos de la campaia "Ni mas ni menos, Todos podemos soiar"

*el valor en cantidad de O representa a los valores que fueron cubiertos como

auspicios. El valor total que se consiguié de auspicios fue de $2,352.00.

INGRESOS
CATEGORIA VALOR CANTIDAD | VALOR
UNITARIO TOTAL
Evento $10.00 55 $550.00
Venta de $5.00 40 $200.00
cuentos
Total $15.00 330 $750.00

Tabla 3. Ingresos de la campaiia "Ni mas ni menos, Todos podemos sonar"
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GANANCIA TOTAL

: VALOR
CATEGORIA UNITARIO

INGRESOS $750.00
EGRESOS $450.00
Total $300.00

Tabla 4. Tabla de la ganancia total de la recaudacién de fondos de "Ni mas ni menos, Todos podemos
sohar"

*El valor total de donacion sera de 300 dolares para la Cruz Roja que sera

utilizado para ayudar a los ninos damnificados del terremoto de abril del 2016.
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Cronograma
Abril-Mayo
DOMINGO LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES SABADO
Dia de composicion
de la cancion
cuncten'stitia dela
campana

Envio de cartas de  Envio de cartas de
autorizacion a los autorizacion a los
colegios. colegios.

Creacion de la Campana Facebook Campaina Facebook Campaina Facebook Campana Facebook Campaina Facebook Campaina Facebook

pagina de Facebook -Dia1 -Dia2 -Dia3 -Dia4 -Dias -Dia6
Reunién con el Dia de grabacion del Invitacion Facebook Dia de grabacion del  Dia de grabacion
productor Felipe video de la cancion. para el evento video de la cancion. del video de la
Irigoyen, Dia de grabacion del cancidn.
Documental de video de la cancion.
recopilacion.
Campana Facebook  Recepcion oficial Activacion Colegio  Activacion Colegio Entrevista Radio Hot  Dia de grabacion
-Dia7 del tiraje de William Nacional Cumbaya. 106.1 documental Emilio
cuentos. Shakespeare. Evento, lanzamiento Dia de grabacion Contreras.
Campana Entrevista Radio del cuento. documental Emilio
Facebook- Dia 8 Pichincha Lanzamiento oficial Contreras
de la cancion de la
campana.

Activismo Distrito 9, Entrevista Radio  Entrega del dinero a
Centro de Proyectos Publica del Ecuador la Cruz Roja

de Educacion para Entrevista Radio Ecuatoriana
la zona norte. Positiva Presentacion final.
Activacion Colegio
Johannes Kepler

Tabla 5. Cronograma de accion de abril y mayo del 2016.
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Logros inesperados

Cuando se realiza una campafa, siempre se inicia por establecer los
objetivos que esta busca cumplir y el impacto que la misma pretende alcanzar. En
muchos de los casos, estas se limitan estrechamente a cumplir con estos
planteamientos, y no explotan su potencial de superar los limites o realidades que
las rodean. Sin embargo, el potencializar los resultados de una campafia siempre
son una muestra de un mejor alcance e impacto. En el caso de “Ni mas ni menos,
Todos podemos sofar”, existidé un listado de logros inesperados que brindd un realce
al desempefo y al desarrollo de la campafa, los mismos que se explicaran a

continuacion.

Primero, se debe partir del hecho que no se esperaba contar con un vocero
qgue manifestara tanto interés por la campana, ni se comprometiera de manera tan
personal a la misma. Para “Ni mas ni menos, Todos podemos sofar”, la participacion
de Gutto Vicuna fue una pieza indispensable, pues no solo permitié que el alcance
de esta sea mucho mayor sino que cada una de las acciones que se realizaron en
conjunto con él, fueron determinantes en los resultados del plan. Por ejemplo, su
compromiso por estar presente y participar en cada una de las activaciones y
eventos que caracterizaron a la campana, permiti6 que estas tengan un mayor
alcance en los jévenes y miembros de los colegios que fueron visitados. Adicional a
eso, fue sorprendente ver como Gutto decidié escribir una cancion personalizada
para la campana, la misma que nacié de su iniciativa personal y la inspiracién que
sinti6 él por la causa. Por lo tanto, afirmar que esta participacién fue determinante

para el equipo de trabajo y el desarrollo de la campana es totalmente acertado, pues
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no solo se contd con el apoyo de alguien influyente sino de una persona que trabajo

por la causa y no para ella.

Segundo, otros de los resultados que llamaron mucho la atencién fue el
alcance que tuvo la campafa como tal. En el momento del inicio de la misma y
debido a la posicién que tiene la enfermedad en el medio, se pens6 que el camino
de inclusion no estaba muy claro e incluso llegaria a ser un poco complicado. Sin
embargo, esta conté con un respaldo y una acogida que facilit6 mucho su desarrollo
y maximiz6 su impacto en la sociedad. Por ejemplo, se superd el numero de
asistentes en un 58% de lo que se esperaba y esto llam6é mucho la atencién pues
era un evento intimo y emocional que debido a su acogida permitié que el mensaje
de la campanfa fuera comunicado de la mejor manera. Respecto a esto y como fue
mencionado anteriormente, la acogida que se tuvo por los aliados estratégicos de la
campafa permitieron que el realce de esta sea mucho mayor. La participacidén activa
de miembros como el Colegio Johannes Kepler, no solo brind6 apoyo a la
organizacion y realizacion de la campafia, sino que también permiti6 que la
socializacibn de esta fuera mayor y su validez fuera mucho mas formal y

académicamente respaldaba, dando un valor agregado al plan.

En tercer lugar y probablemente el aspecto mas importante que se logr6 de
manera inesperada, fue conocer a una persona que no solo se convirtié en el motor
principal del proyecto, sino que cambio6 la vida de todos los que perteneciamos al
grupo de trabajo de la campana. Este fue Emilio Contreras, personaje principal de la
campafa, protagonista del producto que se realizd como producto caracteristico y

motivacion directa de cada una de las estrategias. Dentro de este no solo ocurrieron
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cosas directamente relacionadas con la campafa, sino que también se alcanzaron
otras externas a esta. Por ejemplo, de manera personal, se logré6 cambiar la vida de
Emilio, su autoestima mejord, al igual que su motivacion y emocion frente a su
enfermedad. Se logré incluso pautar dos entrevistas en universidades, en las que se
presenté el caso de Emilio y su deseo de estudiar. Este logro fue el primer paso de

cambio que la campana pudo generar en tan poco tiempo.

Es por eso que se considera que el éxito de la propuesta fue mucho mas alla
de lo establecido en los objetivos, se logré un programa de cambio con mucho
impacto, en el que hubo cambios como: contribucién al nivel de informacion que
existe de la enfermedad, modificacién en la percepcion de ciudadanos respecto al
tema, intervencién de agentes de cambio en el proyecto, cambio en la vida de una
persona con Distrofia Muscular y todo su entorno, e impacto en un alto numero de

pequenos que dia a dia podran contribuir a la construccion de un mundo mejor.
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Conclusiones y recomendaciones de la campaina

En lo que respecta a la investigacion y a la informacion conceptual propuesta,
se debe hacer una recopilacion general de esta para lograr un cierre adecuado, pues
previamente se hizo un andlisis puntual de la misma. Para esto es necesario
mencionar que la distrofia muscular como enfermedad genética, es una condicidén
que progresivamente afecta los masculos y se manifiesta en una mediana porciéon
de la sociedad, en la que sus pacientes de enfrentan a limitaciones vy

condicionamientos que predisponen su desempenio fisico.

Esta enfermedad, a nivel internacional tiene un alcance mucho mayor al que
existe en el Ecuador. Cuando se refiere al alcance se habla de la presencia y
desarrollo que se poseen la enfermedad en un determinado territorio. En lo que
respecta a las potencias mundiales como Estados Unidos y Reino Unido, por
ejemplo, esta enfermedad cuenta con un mayor campo de accidén e investigacion,
que permite que su maneja y desarrollo sea mucho mas personalizado. Mientras que
en el caso del Ecuador, cobmo se mencion6 anteriormente en el andlisis, esta es una
enfermedad huérfana pues su cuidado, seguimiento y prioridad es minima, y por lo
tanto esto desencadena un malestar social que afecta a los pacientes que la
padecen y su entorno. Debido a esto, y a la necesidad que surge por lograr una
inclusién social de los nifos con distrofia muscular, se da inicio al proyecto de

mercadeo social que trajo cambios en la comunidad ecuatoriana.

Como todo proceso que inicia para cumplir un objetivo o dar paso a una
siguiente etapa, “Ni mas ni menos, Todos podemos sonar” concluye su primera fase

de desarrollo e implementacion en la que cumplid sus logros, obtuvo resultados
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inesperados y construyd la base para convertirse en una campana que busca seguir
sus estrategias y volverse en un proyecto de vida para sus creadoras. Durante este
proceso de ejecucion e investigacidon que se realizd para contar un un sustento
tedrico y académico de cada una de sus acciones, este proyecto arroja una serie de
conclusiones que merecen ser expuestas. Primero, el nivel de cumplimiento de
objetivos que este tuvo durante su tiempo de implementacion y segundo, las
conclusiones y recomendaciones generales arrojadas tras la finalizacién de esta

primera etapa.

Para el cumplimiento de objetivos, se debe determinar que si bien es cierto
estos fueron propuestos para ser cumplidos en el lapso de un mes, al convertirse la
campafa en un proyecto de vida, la evaluacion se hara unicamente respecto a esta
primera fase. En el primer objetivo se planted el lograr la participacion y apertura de
dos colegios en el sector de Cumbaya frente a la campafia, en los que se incluya un
privado y un publico; por lo que respecto a eso se debe mencionar que si se cumplié
y superoé lo propuesto pues se contd con la participacion de incluso tres colegios: el
Colegio Nacional de Cumbaya, el Colegio Wiliam Shakespeare y el Colegios
Johannes Kepler, en los que se desarrollaron activaciones y BTLs que incluyeron a
los estudiantes en el proyecto permitiendo que el alcance de la campafa fuera

mayor al que se esperaba.

En el segundo objetivo se propuso crear un producto caracteristico de la
campafa que permita la recaudacién de fondos por la venta de al menos 40
ejemplares, los mismos que seran destinados para la Cruz Roja, y sus labores con

los damnificados del terremoto. En este caso se cumpli6é el objetivo, pues se logroé
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vender el numero de ejemplares que se tenia propuesto y se llegé al nUmero de
personas del publico objetivo que se tenia previsto. Lo cual brinda una ventaja para
la campafa pues logra transmitir su mensaje principal a su publico objetivo de una
manera deseada, didactica y poderosa. En lo relacionado con la recaudacién de
fondos, es importante mencionar si el nUmero de asistentes cumplié con lo previsto,
lo cual fue real pues se esperaba la asistencia de 40 personas y se logré la

participacion de 50, potencializando cada vez méas el mensajes.

En el tema de medios de comunicacidn se busca lograr que la campafa tenga
una cobertura de al menos 4 medios de comunicacion, con el fin de que su impacto
de sensibilizacibn sea mayor, lo cual fue cumplido en un 100% vy logré llegar a
diferentes tipos de publicos de interés e influencia. Por otro lado, en lo relacionado
con el activismo, es indispensable mencionar que este Ultimo objetivo fue cubierto de
igual manera y permitié la entrega oficial de un plan de capacitacion para maestros
con el fin de que estos cuenten con las herramientas necesarias para promover una

inclusién total a personas con capacidades especiales.

Y as asi como para concluir se puede observar que el éxito de la campana
fue lo esperado e incluso mayor, y logré una actuacién directa con el caso de Emilio,
demostrando que si se puede cumplir lo propuesto y se puede hacer participe del
cambio tanto a ninos como adultos y profesionales, que implementen se informen

sobre la enfermedad y tengan la voluntad de hacer.

Segundo, y por otro lado, se identific6 también, como parte de conclusiones
arrojadas por durante el proceso de la campafa, que la evidencia del poco acceso

gue se tiene sobre la distrofia muscular es clara pues la campafa “Ni mas ni menos,
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Todos podemos sofar”, a pesar de haber contado con una cobertura importante , no
tuvo el mismo nivel de apertura que las demas campanas que buscaban la inclusion
de diferentes discapacidades. Se considera que esto ocurre pues muchos de los
medios y voceros sociales no tenian conocimiento sobre el tema y por lo tanto no
comprendia su rol o su participaciéon en este. Por lo que se recomienda que en las
futuras fases que se buscan implementar, se conserve la estrategia informativa
sobre la enfermedad a cada uno de los publicos, pues solo asi se ira aumentando el

nivel de involucramiento que tienen estos con la campana y la causa.

Tercero, fue importante también contar con un plan de presupuesto claro
sobre los gastos e ingresos, pues al ser una campafa con contrataciones externas y
auspicios de diferentes indoles, no se podia perder de vista el manejo personalizado
del dinero pues este era la herramienta que permitira un cambio social una vez

comprendida esta fase del proyecto.

Finalmente, se debe cerrar con la afirmacién de que todo cambio grande
empieza por uno pequeno, y que para empezar a crearlo solo se necesita contar con
los mensajes claros, los voceros adecuados, un equipo de trabajo comprometido y
una motivacion clara y compartida. Por lo que en el caso de “Ni mas ni menos,
Todos podemos sofar”, se puede decir que estos elementos estuvieron presentes
en una totalidad, permitiendo que el impacto social fuera cada vez mas grande. Por
lo que se puede decir que esta campana fue un verdadero éxito, pues mas de un
punto de vista académico, logré una transformacion social y personal en todos
quienes fueron parte de este cambio. El fin de todo lo realizado siempre fue

enfocado en cambiar la vida de por lo menos una persona, y esto se logr6 de
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manera significativa y trascendental ya que se cumpli6 el suefio de Emilio Contreras,
lo cual marcé también un cambio en sus padres, su familia, amigos, y allegados
Para esto no se puede perder de vista la importancia que tiene el implementar
mensajes emocionales, estrategias direccionadas y coherentes para cada uno de los
publicos, convenios de validez y tacticas que comuniquen efectivamente a través de
la experiencias y no de mensajes sueltos lo que se busca lograr con la campaha y
sus acciones. Pues todos los cambios pueden ser realizados por nuestros pequenos
y su deseo de sofnar y estudiar, y es nuestro deber ser agentes facilitadores de esta

causa.
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ANEXO A — CARTA AL MINISTERIO DE EDUCACION

&\

NI MAS
\. NI MENOS

UNIVERSIDAD
SAN FrRANCISCO

Quito, 10 de mayo 2016,
Presente,

Tatiana Patricia Witt Espinosa

Directora Distrital, Zona 9

Ministerio de Educacién

Por medio de la presente, los alumnos de la clase de mercadeo social de la Universidad San
Francisco de Quito, nos dirigimos a usted para hacerle participe del proyecto que
actualmente se estd desarrollando. Hemos creado un plan que busca promover la inclusién
social de los ciudadanos con capacidades especiales, este plan lleva el nombre de “Ni mds
ni menos”. En nuestro caso en particular, buscamos luchar por cumplir el suefio de poder
estudiar, que tienen los nifios con distrofia muscular, pues creemos que “Todos podemos
sofiar”. Por esta razén, hemos creado una propuesta de capacitacién docente obligatoria,
en la que se les prepare a los maestros para ser personal apto para tratar y responder a las
necesidades de un nifio con capacidades especiales. Consideramos que si bien es cierto la
ley actual de educacién promueve la inclusién social de este grupo de ciudadanos, los
profesores carecen de preparacién y herramientas para desempeiiar un trabajo de calidad en
estas situaciones.

A continuacién ponemos a su disposicién la propuesta de capacitaci6n especial.

Atentamente
Laura Bernal y Pamela Altamirano ﬂ Distrito N 9 Tumbaco
Representantes de la campaiia “Ni ms, Ni menos” ﬂ RECIBIDO

. . . F Or -

Ibernal0610@gmail.com pamaltamiran092@ gmail.com | suosercenany o | 2 Y M0 Q2T M6

Edtg.ac:or
e
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“NI MAS NI MENOS, TODOS PODEMOS SONAR”

PLAN DE CAPACITACION A DOCENTES QUE ENSENAN A

ESTUDIANTES CON CAPACIDADES ESPECIALES

CATEGORIA DE GESTION: Gestién Académica de inclusion de estudiantes

con Distrofia Muscular en el Sistema Educativo.

INTRODUCCION

La labor de los docentes debe ir mas alld de facilitar el proceso de
aprendizaje dentro del aula. El trabajo en equipo asi como la integracién escuela-
hogar genera la interiorizacion, no solo de conocimientos, sino de valores y habitos

gue enriquecen la vida de los estudiantes.

Es por esto que surge la necesidad de estrechar los lazos con todos los
actores de la comunidad educativa conducente a unir manos que persigan los
mismos objetivos y ayuden a cambiar el mundo mediante la transformacion del
pensamiento individual y colectivo, atendiendo a las necesidades individuales de
cada estudiante. Por lo anterior se hace necesario la capacitacion de los docentes
en la metodologia y las herramientas pedagdgicas que deben tener para abordar el
desarrollo de las adaptaciones curriculares que se generan para estudiantes con
Necesidades Educativas Especiales (NEE), particularmente con Distrofia Muscular,

para asi cumplir con la mision de mejorar la sociedad.

a. Como aparece el problema que se quiere solucionar?
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Desde la estructuracion e implementacion de la LOEI (Ley Organica de
Educacién Intercultural) que rige la gestiébn educativa en todas las Instituciones
publicas y privadas del Ecuador, se ha observado que existen grandes diferencias
entre lo que la Ley persigue al establecer exigencias de inclusion y los alcances que
se obtienen en los estudiantes con quienes se desarrollan Adaptaciones Curriculares
por haber sido diagnosticados como estudiantes con NEE. Por otra parte, los padres
de familia esperan de la Institucién brinde un acompanamiento profesional por parte
de los docentes, que demuestre sus destrezas pedagobgicas en la intervencion de
sus hijos e hijas con Distrofia Muscular, o necesidad especial, y una oportuna
asesoria en el apoyo que como padres deben ejercer para percibir, entender e

interiorizar los procesos que se desarrollan en la escuela.

También, se ha analizado que los colegios, si bien abordan temas de
capacitaciéon relacionados con educacion de estudiantes especiales de manera
general y los parametros para la estructuracibn de adaptaciones curriculares, no
tienen establecidos programas de entrenamiento docente encaminados a brindarles
las herramientas metodoldgicas y de intervencion en el aula, que les permitan tratan
a los alumnos con diferentes capacidades especiales que existen y que pueden

haber sido diagnosticadas a sus estudiantes con NEE.

b. Cuéles son las causas que originan el problema?

Las Instituciones educativas fueron obligadas a recibir estudiantes con NEE,
sin que en ellas se cuente con docentes especializados en la educacion de los

mismos, de acuerdo a las diferentes discapacidades que existen.
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Si bien es cierto que se logran altos niveles de calidad e innovacién en
algunas Instituciones, también es cierto que es dificil identificar las deficiencias de
otras para establecer adecuadas adaptaciones curriculares vy lograr buenas

intervenciones en beneficio de los estudiantes discapacitados.

Es dificil encontrar docentes especializados en NEE, que cuenten con el
interés y la destreza para lograr desarrollar exitosamente los curriculos

especialmente adaptados para nifos y nifias con discapacidades.

No todas las Instituciones educativas se comprometen a brindar una
educacion especializada para estudiantes discapacitados y muchas de ellas no
cuentan con la infraestructura que les permita aceptar estudiantes con Distrofia

Muscular.

Asi surge la primera etapa del proyecto “NI MAS NI MENOS, TODOS
PODEMOS SONAR” cuyo objetivo es promover la inclusiéon de nifios y nifias con

DISTROFIA MUSCULAR en el sistema educativo.

Esta etapa se ha dirigido a generar el conocimiento y toma de conciencia
sobre la necesidad de permitirles a los nifios y nifias con Distrofia Muscular, el ser
incluidos en el sistema educativo, sin cerrarles las puertas a alcanzar su suefio de
tener una educaciéon normal que les posibilite ser tratados con los mismos derechos

de cualquier estudiante.

La segunda etapa, se ha direccionado al desarrollo de campafnas escolares
donde se sensibilice a estudiantes y docentes de diferentes instituciones educativas

hacia el conocimiento de la enfermedad y el derecho que tienen los nifios y nifias
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con capacidades especiales de llevar una vida que les permita sofar y recibir una

educacion inclusiva.

La tercera etapa permite que los nifios y nifas de diferentes Instituciones
puedan entender el derecho que tienen sus pares, en este caso con Distrofia
Muscular, de llevar una vida relativamente normal, mediante la entrega de un cuento
que muestra la vida de un joven de 17 afnos, que fue diagnosticado desde los 5
meses de edad, y que gracias a su inclusion va a obtener su titulo de bachiller y

comenzar sus estudios de pregrado en Psicologia.

La cuarta etapa busca que el Ministerio de Educaciéon Nacional del Ecuador
desarrolle programas de capacitacion para docentes sobre las herramientas
metodoldgicas y herramientas pedagdgicas, que los especialice en el desarrollo de

programas curriculares para nifos y nifias con Distrofia Muscular.

DATOS INFORMATIVOS GENERALES:

a) Nombre del proyecto: PROYECTO “NI MAS NI MENOS, TODOS PODEMOS

SONAR”

b) Poblacion participante: Toda la comunidad educativa ecuatoriana (

estudiantes, familias, docentes)
c) Campo de accion:

» La Comunidad educativa, extendida a todas las familias que la

conforman.
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» Los nifos y nifas con NEE, personas con Distrofia Muscular.

OBJETIVOS DEL PROYECTO:

Objetivo general: promover la inclusion de nifios y nifias con DISTROFIA

MUSCULAR en el sistema educativo ecuatoriano.

Objetivos Especificos: Capacitar a docentes sobre las herramientas
metodoldgicas y herramientas pedagdgicas, que los especialice en el
desarrollo de programas curriculares para nifios y nifas con Distrofia

Muscular o cualquier capacidad especial.

Conseguir que cualquier nifio o nifa con Distrofia Muscular cuente con un

equipo de docentes que sepan como favorecer su desarrollo.

ALCANCE Y EXPECTATIVAS:

a) Dar herramientas a las Instituciones educativas para que cumplan a

cabalidad las exigencias contempladas en la LOEIl en los aspectos
relacionados con la inclusion de discapacitados o estudiantes con NEE en el

Sistema Educativo.

b) Lograr que las Instituciones educativas cuenten con docentes capaces de

favorecer el desarrollo de nifios y nifias con Distrofia Muscular.

c) Conseguir vincular al mayor numero de estudiantes con Distrofia Muscular

en el Sistema Educativo Nacional.
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El Ecuador es un lugar privilegiado por los valores de responsabilidad social y

respeto y son parte de la vivencia diaria, no solo una frase bonita.

La ley Organica de Educacion Intercultural, LOEI, es muy clara en lo
relacionado con la inclusién de estudiantes con discapacidad (Incluida la Distrofia
Muscular), en sus articulos 227, 228, 229 y 230, sin embargo los nifios y nifas con
Distrofia Muscular no son aceptados en las Instituciones Educativas, bien porque
estas no cuentan con la infraestructura necesaria para incluirlos o bien porque no
estan sus docentes capacitados para implementar las adaptaciones curriculares que

su inclusiéon conlleva.

BENEFICIARIOS:

a. Todos los nifos y nifas ecuatorianos que padezcan la enfermedad de

Distrofia Muscular

METODOLOGIA

GESTION DE CAPACITACION DOCENTE

El proyecto esta dirigido a los docentes de las Instituciones, encargados de
realizar las adaptaciones curriculares para estudiantes con NEE, iniciando con un
proceso de informacion y socializacion de la enfermedad y de la necesidad de
inclusién que tienen los nifos y nifias que padecen esta enfermedad; brindando las
herramientas metodoldgicas y pedagodgicas para intervencion en beneficio de los

estudiantes.
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Nos entusiasma el compromiso y dedicacion que ponen los participantes.

Son muy pocas las Instituciones Educativas en el Ecuador, que se han
comprometido con la inclusion de estudiantes con Distrofia Muscular, y constituyen
una fuente de experiencias educativas que pueden servir como base para la
estructuracion del proyecto de capacitacion que se propone sea liderado por el

Ministerio de Educacion Nacional.

IMPACTO DEL PROYECTO:

En el desarrollo de las primeras etapas del proyecto, el impacto que se ha

observado ha sido muy favorable.

Se registra una alta sensibilizacion de parte de nifios, nifas, jovenes y de
manera especial de los docentes de las Instituciones Educativas visitadas, lo que
nos permite establecer que se cuenta con personal interesado en recibir la

capacitacion.

Se considera que si se cuenta con el apoyo del Ministerio de Educacién en el
Proyecto de Capacitacion, se lograra la inclusién de los nifios y nifias con Distrofia
Muscular al Sistema Educativo Ecuatoriano y de esa forma cumplir con lo que
establece la Constitucién Nacional de un pais que se caracteriza por sus politicas de

inclusién para todo ciudadano.
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ANEXO B - PUBLICACIONES DE REDES SOCIALES

Todos Podemos Sofiar
Published by Pam Altamirano
Like This Page - April 25

Add a description With Pam Altamirano, Emilio
Contreras Rivera, Gutto Vicufia, Paulina Elizabeth
Rivera Mosquera and Laura B Sc.

D Tag Photo 9 Add Location = ¢ Edit

s Like W8 Comment Share v
[.«]v RE: Chronological ™
2 shares 2 comments

Paulina Elizabeth Rivera Mosquera Esa es la

%- forma de ayudar... integrarlos en la vida cotidiana...
porque tambien tienen derecho a vivir. Gracias
Pame Laurita y Guto por luchar por nifios con
distrofia mudiscular
Unlike - Reply - Message - % 1 - April 26 at 9:27pm

Maria José Felicidades primo querido Emilio
K, : 4 Contreras Rivera
- Unlike - Reply - Message - i 1 - April 26 at
’ 10:06pm

Write a comment

. Todos Podemos Sofar
Published by Pam Altamirano (2] - April 26 at 8:01pm -

Dia a dia les estaremos informando sobre la #DistrofiaMuscular. Ayer les
contamos qué es la Distrofia Muscular, ahora es importante saber qué es lo
que esta enfermedad genera en los pequenos.

s

Tl COCOC). | USFO_|
=t 623 onils ‘
948 people reached
|l Like ¥ Comment < Share v

O Chronological
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7,.. Todos Podemos Soiiar
Published by Pam Altamirano [?] - April 30 at 5:04pm - @

Les compartimos algo stper importante sobre la #DistrofiaMuscular.
Porque no importa cémo nos veamos, todos tenemos los mismos derechos
y las ganas de SONAR!

#PorqueTodosPodemosSonar Q)

— - - M‘-O m -—-/-\
s COCOCL
s 2D QUTTQ e v T

197 people reached

il Like ¥ Comment #» Share v

< .. Todos Podemos Sofar
Published by Pam Altamirano [?] - April 27 at 5:33pm - @

Hay sintomas que los pequenos presentan en sus primeros anos de vida, y
es importante percatarse de ello para poder ayudarlos. No se olviden que
los muasculos son fundamentales para el desarrollo de todos.

730\
N MAS COCOC) USFO_
Cres g 6‘@) WTTQ o 7 NS Nmenos e I -

502 people reached

il Like @ Comment #» Share e



e Todos Podemos Sofiar
" Published by Pam Altamirano [?]- April 28 at 7:40pm - @

Percatarse de los primeros sintomas es importante, sin embargo a veces
no sabemos qué hacer o a donde acudir. Les compartimos el diagndstico
para los pequenos #DistrofiaMuscular

«CUAL €S EL DIRGNOSTICO
PARA LA DISTROFIR MUSCULAR?

€s mportonte realizar un exomen fisico y

genetico. al Igual que exdmenes de songre
oiopsias Musculares.

No existe uNa cura. pero si teropia para
orevenir el dolor intenso y calmer la
progresion de la enfermedad

319 people reached

Wl Like ¥ Comment # Share
o Todos Podemos Sofiar, Nancy M Rivadeneira A, Jaime De Los Reyes and 5 others

Para generar un suefio y un cambio es importante informarnos. Te dejamos
aqui unos pequenos datos sobre la #DistrofiaMuscular

#PorqueTodosPodemosSonar

Pequefios datos sobre

LA DISTROFIA MUSCULAR

tipos. La mds afecta a 1 de cada alrededor del
comun es de 3,500 nifos mundo lo tienen.
Duchenne. nacidos.
@.
~
A (/)4

=

€s generado por la
falta de produccién de nmﬁm.m Muchos no superan

:Lgroteim ;mn: silla de ruedas para los 20 afios de vida.
fibra muscular. moverse.

563 people reached
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Queremos que sepas mas! ;Sabes qué les pasa a los nifos que tienen
#DistrofiaMuscular?

#PorqueTodosPodemosSonar
Pequefios datos sobre

LA DISTROFIA MUSCULAR

DEPENDIENDO DEL TIPO DE DISTROFIA MUSCULAR:

Pueden tener dificultod
‘ en el aprendizaje.
Su corazén tiene fibras
. museulom por Io que
dlofmgrm wmbién se

pueden debilitar y dejar
de funcionar,

Sus musculos se
debilitan e inflaman,
Pierden masa y fuerza
muscular.

Les cuesta mucho
caminar y moverse.

s
N MAS
205 people reached

Porque son nuestras madres quienes nos impulsan a cumplir TODOS
nuestros suenos! #TodosPodemosSonar gracias a ellas Q).

Con todo el amor y agradecimiento infinito a las luchadoras, heroinas y
guerreras de hierro que son el motor de nuestras vidas.

#FelizDiaMamis

FELIZ DIA A TODAS ESAS

MADRES LUCHADORAS

"Elamor de una madre es
el combustible que hace
que un ser humano logre lo
imposible” - Anénimo

......

327 people reached
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Gracias Radio Pichincha Universal 95.3 Fm y Magus Tufifo por apoyar
esta hermosa campana y darnos el espacio para que mas personas
puedan sonar!

#TodosPodemosSonar

YINIVEROA

L 1’

95.3 F\

609 people reached Boost Post

Todos Podemos Sonar with Katy Hoyos and Laura B Sc.

Published by Pam Altamirano - May 6 at 7:33pm

Proyectando nuestros suefos! Estamos en HOT 106.1 con nuestros
amigos que también estan impulsando sus campanas Ni mas ni menos
medicamentos, informandome te cuido. y Todos Ponemos Nuestro Corazén
en la Cancha )

5086 people reached Boost Post

s Like ¥ Comment Share v

(OO Todos Podemos Sofiar, Sahira Ochoa Guayasamin, Emi Fiallo and 18 others



Todos Podemos Sonar shared Gutto Vicuina's post.

Published by Pam Altamirano [?]- May 4 at 5:32pm

Gracias Gutto Vicunia por todo el carino que has puesto en este proyecto!
Es increible encontrarse personas como ti en el camino, que hacen magia
en segundos!

Les presentamos la cancién "Todos podemos sonar" y el lyric video de la
campania () esperamos que les guste y la disfruten!

#TodosPodemosSonar

y e

& Empiea 1

Dl’a [\/\

1,147 Views

Gutto Vicuia

May 4 at 5:24pm

"Todos podemos sofiar". Laura B Sc, Pam Altamirano, Sol Segarra. Una alegria
enorme poder formar parte de esta campafia y llegar a la gente con un mensaje de
inclusién a nifios con distrofia muscular en los sistemas educativos.

170 people reached Boost Post

Todos Podemos Soiiar
Published by Pam Altamirano -8 hrs

Muchas veces existen enfermedades de las que no conocemos nada. Por
eso, es importante que tanto padres, nifios, profes,y personas conozcamos
sobre lo qué es la distrofia muscular pues solo asi comprendemos lo que
defendemos.

Te dejamos un video que explica de manera simple y creativa lo que esta
enfermedad implica, para que lo veas y lo comportas. )

#DistrofiaMuscular #TodosPodemosSonar

(& \

I\II MAS
\ NI MENOS

281 people reached Boost Post

51 Views

Like ¥ Comment Share v
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ANEXO C — RESULTADOS DE REDES SOCIALES
Women 18-24 889

Mobile Devices

Page Likes : Reach ’ Videos

234 2,678 294

A100% A 100% V A 100%

A 1,757 \
A 100%

Grafico 11. Resultados de los movimientos de Facebook de la pagina Todos Podemos Soiar

DAYS

223 220 223 225
186 190 206

TIMES

Grafico 12. Resultados de las horas en que se generd interaccion de la pagina de Facebook Todos
Podemos Sofar.

Total Page Likes as of Today: 230

Total Page Likes BENCHMARK

Grafico 13. Resultados del crecimiento de likes de la pagina de Facebook Todos Podemos Soiar
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Post Reach
The number of people your posts were served to.

Organic Paid BENCHMARK

Grafico 14. Resultados del alcance que tuvieron las publicaciones en la pagina de Facebook Todos
Podemos Sonar
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ANEXO D - AFICHES

La rsa no tiene tiempo. la Imaginacion No tiene edad
y los suenos son para siempre’
—Jalt Disney

En beneficio de: con el auspicio de C\j%fga ybl& presemadupu.ri \
- Cumss  cocOCrs. TN

N NEMENOS  coraonscoumercin v anes comemonn
Cuikis ;
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Pequeiios datos sobre

LA DISTROFIA

MUSCULAR

e

Es una enfermedad -
genética. Existen 9 DM de Duchenne 300,000 nifios
tipos. La mds afecta a 1 de cada alrededor del
comun es de 3,500 niflos mundo lo tienen.
Duchenne. nacidos.

[ £

7 &

Es generado por la

Cominmente
falta de produccién de Muchos no superan
ol necesitan de una
;mc:,tflm d'?:;%flnﬂ silla de ruedas para los 20 aiios de vida.
fibra muscular. moverse.

DEPENDIENDO DEL TIPO DE DISTROFIA MUSCULAR:

Pueden tener dificultad
en el aprendizaje.

’ Su corazon tiene fibras
./ musculares, por lo que
puede fallar.

’

ST - Sus pulmones y
Y diafragma también se
-~ pueden debilitar y dejar
de funcionar.

Sus musculos se
debilitan e inflaman.
Pierden masa y fuerza
muscular.

Les cuesta mucho
caminar y moverse.

n berwfrio de.

e w0y oIk v
24 o Clms  cocOrm
e @D GUTTE e Snvenos  ReRRklen,
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ANEXO E - ARTES ADICIONALES

Entrada al evento

# N
£\
¢ NIMAS ENTRADA
’ NI AMENOS EUENTO .
gl‘dUWZ <
COCKTAIL DE LANZAMIENTO DEL CUENTO rindls, A

: it b bocaditos ¥
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Nota del cuento

Para papis, mamis, tios, tias, hermanos, hermanas, profes y todos
quienes lean este libro a sus pequefios:

Este cuento fue creado con la ilusién de poder transmitir a quien
lea y escuche la historia, la idea de que a pesar de que nos veamos
y sintamos diferentes, todos podemos sofiar, jugar y divertirnos.

Si ustedes o sus pequefios se preguntan, {qué es la Distrofia Muscular?,
aqui les dejamos una breve guia para que respondan esta pregunta:

La Distrofia Muscular es una enfermedad genética progresiva
que hace que los mUsculos de los nifios poco a poco vayan
perdiendo su fuerza y su funcién. La enfermedad genera un
dolor constante, y hace que ellos pierdan el movimiento de sus
brazos, manos, piernas, pies, cuello, cara, etc.

Dependiendo del tipo de Distrofia que presente, se afectan a
diferentes partes del cuerpo. Se conocen 8 estilos diferentes.
Debido a esto, les cuesta mucho caminar, mantenerse de pie,
subir gradas e inclusive sentarse. Es por ello que muchos

necesitan de una silla de ruedas para poder moverse y
estar seguros.

Con este cuento queremos que les ensefien a sus pequefios que no
importa cémo se vean estos chiquitos, que aungue no logren caminar
igual o deban estar en una silla de ruedas, ellos también puedeny
deben jugar, sofar y ser felices, igual que todos.

Con todo el carifio, esperamos que disfruten de
esta pequefa historia, y puedan sacar una linda
moraleja.

Pamy Lau
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Portada de la libreta
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ANEXO F — BOLETIN DE PRENSA

Boletin # 1

$ ',.j. \
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NI MeNOS

Quito, 28 de abril de 2016

Todos Podemos Sonar

“Ni mas ni menos, Todos podemos sofar” es una campafa que busca fomentar la
inclusién social de los nifios con Distrofia Muscular en los colegios, mediante la
promocién de mensajes y actividades con los demas nifios que generen una actitud

inclusiva por parte de ellos.

Durante el mes de mayo se realizaran varias actividades con el apoyo de
Gutto Vicuna, ganador de “La Voz Ecuador”, con el fin de sensibilizar a la comunidad
escolar sobre la importancia de adoptar esta actitud. Para esto, se desarrollaran
activaciones de inclusidon y entretenimiento en los siguientes colegios y fechas: el dia
3 de mayo en el Colegio William Shakespeare School, el 4 de mayo en el Colegio
Nacional Cumbaya y el 9 del mismo mes en el colegio Johannes Kepler. Esta estas
se llevaran a cabo charlas sobre la Distrofia Muscular, la importancia de la inclusién

y en concierto emotivo con el reconocido Gutto Vicufa.

Al ser una campafa social, se ha creado un producto que busca recaudar
fondos para un bien nacional. Este consta de un cuento infantil llamado “Laura
Pamela y Emi el chico Ruedas”. Por lo que como parte de la campana, se realizara
también un evento el dia 4 de mayo del 2016 en el restaurante “El Chacal” de
Cumbaya a las 20:00 horas, este seréa el lanzamiento oficial del cuento y contara con
la presencia y participacion de Gutto, quién nos acompafara con la canciéon de la

campana y su repertorio personal.

Debido a la situacién actual del pais, se ha decidido que todos los fondos
recaudados el dia del evento y de la venta de libros, seran destinados a la Cruz Roja
para los damnificados de la regién costa tras el terremoto ocurrido en los pasados

dias.
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ANEXO G - FOTOS DE LAS ACTIVACIONES
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ANEXO H - FOTOS DEL EVENTO
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