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Resumen.

En el presente trabajo se exponen elementos que evidencian la influencia del “Programa de
Desarrollo de las Personas con Discapacidad patrocinado por la oficina arquidiocesana Caritas
Habana en las personas con sindrome Down y sus familias”. Se realiz6 un diagndstico
cualitativo del comportamiento de la calidad de vida de sus integrantes y se identificaron los
principales avances experimentados por los mismos, con la finalidad de analizar el impacto que
ha tenido el Programa en los beneficiarios (personas con sindrome Down y familiares).

Los resultados obtenidos mostraron que los cambios positivos en las relaciones interpersonales,
en el desarrollo personal, en la autodeterminacion y en la inclusién social que se han producido
en las personas con discapacidad han mejorado su calidad de vida y la de su familia.
Introduccion.

El Sindrome de Down, llamado asi hace alrededor de un siglo en honor a quien primero lo
describid, John Langdon Haydon Down, es un trastorno genético causado por la existencia de
una copia extra del cromosoma 21 (o una parte del mismo), en vez de los dos habituales
(trisomia del par 21), que se caracteriza por la presencia de un grado variable de retraso mental
y unos rasgos fisicos peculiares que le dan un aspecto reconocible.

Desde sus origenes, el Sindrome Down constituye uno de los mayores enigmas que la medicina
haya enfrentado, siendo ese el motivo para que diferentes ramas de las ciencias se dediquen al
estudio y tratamiento del mismo desde diversas percepciones, todas con un mismo sustrato: la
atencion a estos individuos y sus familias.

La discapacidad es un fenémeno que, teniendo un origen biomédico, se identifica, concreta y
convierte en fendmeno social que se presenta en todas las sociedades debido a que las
circunstancias que las ocasionan son parte inmanente de la relacion entre el mundo y la
naturaleza humana. En efecto, las enfermedades congénitas y ambientales, los accidentes, la
violencia, la pobreza y la guerra acompafian, infortunadamente, a la humanidad desde sus
inicios.

Para hacer frente a las necesidades especificas de los individuos con deficiencias o discapacidad
se hace necesaria una educacion especial ya que presentan ciertas dificultades o desventajas que
afectan de un modo negativo a su progreso dentro de los programas educativos convencionales.
Pero no se puede dejar de lado un tratamiento especial a las familias que tienen un individuo
con discapacidad si se desea que la educacidn especial realizada en él de los frutos exitosos que

se pretenden.



Es necesaria la atencién a la discapacidad de manera personalizada. A continuacion se
brindamos algunos criterios sobre el tema.

“La discapacidad es una manifestacion Unica para cada portador de deficiencia pero también es
un problema social, fuertemente caracterizado desde lo cultural. Atender la discapacidad
entonces, pasa por estos dos planos, el individual y el social.” (Pantano, 2006, p.1).

Segun Machin Verdés (2005), la manera como enfrenta cada sociedad la discapacidad varia
segln sus creencias y su nivel de desarrollo, por lo que pueden ubicarse escenarios que van
desde el cuidado, la comprension y la solidaridad, hasta reacciones de rechazo, discriminacion y
exclusion. En todos los casos el sistema social dominante, la cultura humanistica y el desarrollo
econdmico son elementos que marcan la practica social hacia la discapacidad.

El mayor reto para las personas con discapacidad ha sido convencer a la sociedad de que no son
una clase aparte. Histdricamente han sido compadecidos, ignorados, denigrados e incluso
ocultados en instituciones. Hasta la segunda mitad del siglo XX fue dificil que la sociedad
reconociera que estas personas (aparte de su defecto especifico) tenian las mismas capacidades,
necesidades e intereses que el resto de la poblacion; por ello seguia existiendo un trato
discriminatorio en aspectos importantes de la vida, entre los que podemos citar la educacion vy el
empleo.

Liliana Pantano (2006) expresa que “Los conceptos de la OMS', de la CIF? heredera de la
antigua CIDDM son ejemplos de definiciones que se acufiaron desde los afios 80 y que ayudan
en parte a aceitar los términos, pero la insistencia en afirmar que la persona con discapacidad es
basicamente una persona se complementa con esta otra idea de que un porcentaje significativo
de la discapacidad no reside esencialmente en la persona sino en el entorno, lo cual habla del
caracter social de la discapacidad”.

Los aspectos sociales de la discapacidad se deben considerar en relacion a la persona, su familia
y su situacion vital total. Por ello debemos formar al individuo para su participacion social, por
tanto el objetivo es preparar a las personas con discapacidad para que puedan adaptarse a los
requerimientos sociales.

El campo de la discapacidad intelectual esta en un estado cambiante no sélo respecto a una
comprension mas plena de lo que significa, el debate es mucho méas amplio. Las concepciones
basadas en enfoques médicos y psicopatoldgicos estan siendo progresiva y decididamente
sustituidas por concepciones mucho mas funcionales y dinamicas, que se centran en evaluar las
necesidades de las personas de manera comprensiva y en determinar el modo mas eficaz de

prestar apoyos a los que lo necesitan para maximizar su desarrollo personal y su calidad de vida.

! OMS: Organizacién Mundial de la Salud

2 CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.



Una persona puede tener capacidades fisicas o sociales con independencia de sus limitaciones
en habilidades adaptativas relacionadas con la discapacidad intelectual. Una persona puede tener
capacidades elevadas en un area concreta de habilidades adaptativas (habilidades sociales)
mientras que puede tener dificultades en otra area de habilidades (comunicacion). Una persona
puede poseer ciertas capacidades en una habilidad adaptativa especifica concreta y al mismo
tiempo tener limitaciones dentro de la misma area (matematicas funcionales y lectura funcional,
respectivamente).

La discapacidad intelectual por consiguiente se refiere a un estado concreto de funcionamiento
gue comienza en la infancia y en las que las limitaciones intelectuales coexisten con
limitaciones asociadas a habilidades adaptativas, es multidimensional y estd afectada
positivamente por los apoyos individualizados. Supone, pues, un planteamiento sobre el
funcionamiento de la persona, que describe el ajuste entre las capacidades del individuo y la
estructura, expectativas, etc.

En Cuba, a pesar de los diferentes estudios realizados sobre este tema, ain no cobra especial
significado el acervo cientifico en el estudio y el trato de las personas con discapacidad,
especialmente en los nifios, adolescentes y jovenes con sindrome de Down y su manejo desde
los diversos planos y fases de la existencia, con énfasis en lo social. La busqueda de estrategias
gue permitan la aceptacion y adecuada insercion de estas personas en el seno familiar y social,
constituye un reto importante que ha motivado a que Caritas Habana, institucion y érgano social
de la Iglesia Catolica, auspicie el Programa para el Desarrollo de Personas con Discapacidad y
sus Familias, en el cual se ha realizado la investigacion que aqui se presenta. En la misma se
realiz6 un analisis del impacto que ha tenido en las personas con sindrome Down comprendidas
en las edades entre 7 a 35 afios de edad después de haber participado en el Programa para el
Desarrollo de las Personas con Discapacidad y sus familias de Céritas Habana. Se aplicd una
entrevista a los familiares de nifios y jovenes incluidos en el estudio, segun el criterio de los
expertos. Este estudio permite entender cémo se va mejorando la calidad de vida de los
beneficiarios que asisten al Programa y conocer la influencia que ejerce en ellos.

Desarrollo.

La mision educativa de la Iglesia ha sido siempre una exigencia constitutiva y permanente de la
fe, la cual no se ha limitado solo a la iniciacién cristiana, catequética y de moral, sino que va
mas all, va hacia a la necesidad de renovacion de las raices axioldgicas y antropoldgicas que
sostienen una cosmovision personalista y solidaria que pueda responder a las necesidades del
corazén humano.

En la literatura revisada, el proyecto educativo de la Iglesia Catolica en Cuba menciona que:
“La Iglesia cubana acoge a nifios, adolescentes, jévenes y familias, para enséfiales el “saber
hacer” y “saber convivir” y de esta manera cumplir una importantisima funcién que es la de

promover el bien comun, la verdad, la libertad, el respeto a la vida, a la familia, a la



responsabilidad y a los valores de la cultura nacional, capacitandolos para ejercitarlos en su vida
cotidiana y contribuir al mejoramiento de la sociedad por una fidelidad creadora y critica”
(PEIC, 2011)

Caritas Habana, institucién y o6rgano social de la Iglesia Catdlica, tiene como mision servir y
acompafiar solidariamente a la comunidad, promoviendo la espiritualidad y dignificacion de las
personas, principalmente de los mas necesitados, sin distincion de raza, sexo, credo o ideologia,
como hijos de Dios. Las acciones para cumplir su mision se concretan mediante el desarrollo de
programas, que comprenden proyectos promocionales, educativos, formativos, terapéuticos, de
acompafiamiento y asistenciales.

Esta institucion anima y capacita a sus voluntarios y a la comunidad a sensibilizarse con la
realidad y a crecer en su espiritualidad y competencia en el servicio. Caritas Habana cuenta con
una experiencia formativa de 20 afios, caracterizada por sus cursos de preparacion para
animadores, voluntarios, especialistas y otras personas interesadas enfocadas fundamentalmente
en temas espirituales, técnicos y cognitivos, siempre orientados al servicio que se brinda y al
fortalecimiento de las personas.

Actualmente la institucidn desarrolla 6 programas. Uno de los cuales es el Programa para el
Desarrollo de las Personas con Discapacidad y sus Familias. Fundado desde hace 19 afios en el
acompafiamiento, promocién y desarrollo de personas con diversos tipos de discapacidad y sus
familias, desde un quehacer terapéutico, educativo y en muchos casos asistencial.

Se inicia con el fin de crear un espacio de aceptacion, promocién y acompafiamiento a las
personas con discapacidad y sus familiares, que favorezca su bienestar y su insercién en la
sociedad, colaborando a que ésta los acepte e incorpore desde sus diferencias.

En la actualidad el programa cuenta con una estructura basada en la pedagogia especial y se
concentra fundamentalmente en desarrollar areas como el autovalidismo y la autonomia
responsable, las manualidades, la intervencion temprana y el mejoramiento de las posibilidades
psiquicas y motoras. Al mismo tiempo los padres reciben un acompafiamiento basado en el
desarrollo de habilidades manuales, ejercicios fisicos, escuelas de padres, estudio sobre temas
de interés de cara a sus realidades y en casos de necesidades materiales, también se les ayuda y
encamina en la busqueda de soluciones. (Barzagas, M. Y., 2012).

El Programa para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad y sus Familias tiene como
objetivo general promover el desarrollo y la insercidn social de personas con discapacidad y a
sus familias, Elevando el desarrollo de habilidades cognitivas y el autovalidismo de las personas
con discapacidad. Promueve una adecuada autovaloracién y una eficaz autoestima. Acompafia y
apoya a las familias en la aceptacion de la discapacidad y en el descubrimiento de sus
capacidades, ayudandoles a mejorar sus condiciones de vida. Contribuye a la sensibilizacién de

la comunidad en general, con la realidad de las personas con discapacidad.



Para el cumplimiento de sus objetivos el programa desarrolla actividades como talleres de
psicopedagogia, computacion, artesania y danza. Practicas de autovalidismo con acciones de la
cotidianidad. Talleres de juegos. Préctica de ejercicios fisicos. Encuentros formativos para
padres y demas familiares. Paseos comunitarios y celebraciones significativas. Actividades
publicas de concientizacion de la sociedad, en particular la Jornada de Discapacidad desde el
Dia Mundial del sindrome Down (21 de Marzo) al Dia Mundial de la Concientizacion del
autismo (2 de abril) de cada afio. Entrega de ayuda a familiares con desventajas econdmicas
Visitas a las casas de los beneficiados. Formacidn y preparacion de los animadores.
Metodologia.

Segun Baker, para realizar una evaluacion de impacto de un proyecto o programa se deben
comprender los procesos, comportamientos y condiciones en la manera en que son percibidos
por los individuos o grupo estudiados. La aplicacion de una metodologia cualitativa, en
particular las observaciones de los participantes, puede proporcionar informacion sobre las
formas en que las comunidades locales perciben un proyecto y como se ven afectadas por este.
(Baker, 2000)

Entre las metodologias que se utilizan para evaluar cualitativamente un proyecto se encuentran
las técnicas elaboradas para la evaluacion rapida, que se basan en el conocimiento por parte de
los participantes de las condiciones que constituyen el proyecto o el programa que se esta
evaluando, o las evaluaciones participativas, en las que las partes interesadas intervienen en
todas las etapas de la evaluacién, determinando los objetivos del estudio, identificando y
seleccionando las variables que se usaran y participando en la recopilacion y analisis de los
datos.

En el estudio se utilizo la entrevista porque brinda la posibilidad de captar informacién en
detalle, empleada como complemento de la técnica de observacion, en la medida en que
permitid describir y sobre todo interpretar aspectos de la realidad que no son directamente
observables: sentimientos, impresiones, pensamientos, asi como aquellos acontecimientos que
han ocurrido en el pasado y que légicamente no se pueden observar. Es una técnica que
posibilita recoger informacion valida para formular hip6tesis y plantear el disefio de la
investigacion y que puede ser aplicada en todos los sectores de la poblacion.

La entrevista se realizé a familiares que reciben los beneficios del proyecto y con permanencia
en el mismo. Esta basada en el didlogo directo a través de la comunicacion interpersonal; que
resulta para un trabajo de esta naturaleza, siendo mas importante que el mero intercambio de
informacion oral.

En el estudio se hizo indispensable, ademas la elaboracién y aplicacion de la entrevista a
expertos con el objetivo de adquirir un mayor conocimiento acerca del tema objeto de la
investigacion, al recoger los puntos de vista, criterios y valoraciones de los profesionales que
atienden personas con sindrome Down y sus familiares.



Desarrollar esta investigacién sobre el trabajo social que se realiza con los sindromes Down en
Caritas Habana, resulto pertinente porque los trabajos que se han realizado hasta el presente son
desde el punto de vista clinico y psicoldgico, y no desde una perspectiva socioldgica.

Definicién del problema a investigar

¢Como influye el Programa de atencién a personas con discapacidad en el mejoramiento de la
calidad de vida de las personas con sindrome Down y sus familias?

Objetivos.

General

Analizar el impacto que ha tenido el Programa en los beneficiarios (familia y personas con S D)
de los proyectos de atencion a personas con sindrome Down de Caritas Habana.

Especificos

Realizar un diagnostico cualitativo de la calidad de vida de la muestra escogida.

Identificar los principales avances experimentados en los beneficiarios después de haber
participado del Programa de Desarrollo de las Personas con Discapacidad de Caritas Habana.
Hipotesis

El Programa para el Desarrollo de las Personas con sindrome Down de Céritas Habana produce
cambios positivos tanto en los beneficiarios como en sus familias que les permiten aumentar su
calidad de vida.

Operacionalizacion de la variable Calidad de Vida
Dimensiones.

Bienestar emocional: Satisfaccion, Autoconcepto, Ausencia de estrés.

Relaciones interpersonales: Interacciones, relaciones.

Desarrollo personal: Apoyos, Educacién, Competencia personal, Desempefio.

Bienestar fisico: Salud, Actividades de la vida diaria, Atencién sanitaria, Ocio.

Auto determinacion: Autonomia/Control, personal, Metas y valores personales, Elecciones.
Inclusion social: Integracion y participacion en la comunidad, Roles comunitarios, Apoyos
sociales.

Poblacién y muestra estudiada.

La poblacién estuvo conformada por 55 beneficiarios con sindrome Down que pertenecen a los
proyectos “Dame la Mano” y “Despertar” de Caritas Habana. La muestra es intencional, puesto
gue se trata de una investigacion cualitativa y quedd conformada de la siguiente manera: cuatro
personas con sindrome Down del proyecto “Dame la Mano” y dos del proyecto “Despertar”;
cinco entrevistas a familiares pertenecientes a ambos proyectos y tres a expertos, especialistas
en la materia.

Requisitos de la persona para ser incluida en la investigacion

« Ser una persona con sindrome Down o un familiar.



« Pertenecer a uno de los proyectos de atencién a personas con sindrome Down de Caritas
Habana.

* Llevar al menos dos afios en el proyecto “Dame la Mano” y uno en el proyecto “Despertar”.

« Conformidad de participar en la investigacion.

Analisis documental. En este caso es el trabajo con los expedientes de cada una de las personas
con sindrome Down estudiadas, elaborados por los especialistas (psicélogos, educadores
especiales y logopedas) con la finalidad de mantener una evaluacién de cada beneficiario y
posibilitar seguir o cambiar las estrategias de intervencidn para su mejoramiento.

La técnica de observacion utilizada permitié realizar una evaluacion de la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual, teniendo en cuenta 24 indicadores, que se exponen a
continuacion.

Bienestar Emocional

- Satisfaccion: Estar satisfecho, feliz y contento.

- Autoconcepto: Estar a gusto con su cuerpo, con su forma de ser, sentirse valioso.

- Ausencia de estrés: Disponer de un ambiente seguro, estable y predecible, no sentirse
nervioso, saber lo que tiene que hacer y que puede hacerlo.

Relaciones Interpersonales

- Interacciones: Estar con diferentes personas, disponer de redes sociales.
- Relaciones: Tener relaciones satisfactorias, tener amigos y familiares y llevarse bien con ellos.
- Apoyos: Sentirse apoyado a nivel fisico, emocional, econémico. Disponer de personas que le
ayuden cuando lo necesite y que le den informacion sobre sus conductas.

Desarrollo Personal

- Educacion: Tener posibilidades de recibir una educacién adecuada, de acceder a titulos
educativos, de que se le ensefien cosas interesantes y Utiles.

- Competencia personal: Disponer de conocimientos y habilidades sobre distintas cosas que le
permitan manejarse de forma auténoma en su vida diaria, su trabajo y su ocio, sus relaciones
sociales.

- Desempefio: tener éxito en las diferentes actividades que realiza, ser productivo y creativo
Bienestar Fisico

- Salud: Tener un buen estado de salud, estar bien alimentado, no tener sintomas de enfermedad.
- Actividades de la vida diaria: Estar bien fisicamente para poder moverse de forma
independiente y realizar por si mismo actividades de autocuidado, como la alimentacion, el
aseo, vestido, etc.

- Atencion sanitaria: Disponer de servicios de atencion sanitaria eficaces y satisfactorios.

- Ocio: Estar bien fisicamente para poder realizar distintas actividades de ocio y pasatiempos.

Auto Determinacidn




- Autonomia/Control Personal: Tener la posibilidad de decidir sobre su propia vida de forma
independiente y responsable.

- Metas y valores personales: Disponer de valores personales, expectativas, deseos hacia los que
dirija sus acciones.

- Elecciones: Disponer de distintas opciones entre las cuales elegir de forma independiente
segun sus preferencias, por ejemplo, donde vivir, en qué trabajar, qué ropa ponerse, qué hacer
en su tiempo libre, quiénes son sus amigos.

Inclusion Social

- Integracién y participacion en la comunidad: Acceder a todos los lugares y grupos
comunitarios y participar del mismo modo que el resto de personas sin discapacidad

- Roles comunitarios: Ser una persona Gtil y valorada en los distintos lugares y grupos
comunitarios en los que participa, tener un estilo de vida similar al de personas sin discapacidad
de su edad

- Apoyos sociales: Disponer de redes de apoyo y de ayuda necesaria de grupos y servicios
cuando lo necesite.

Estas dimensiones fueron evaluadas dependiendo de la descripcion de cada indicador. Por
ejemplo si en el indicador Bienestar emocional se evidencia que la persona observada esta
satisfecha, que se siente valiosa y que dispone de un ambiente seguro y estable y sabe lo que
tiene que hacer obtendra un tres, junto a la observacion que le corresponda. Si no es capaz de
cumplir con todos los parametros del indicador, obtendra un dos junto a la observacion y si no
cumple con ninguno, sélo poseera un punto y las observaciones correspondientes.

Los resultados obtenidos en la evaluacion fueron comparados con los datos de los expedientes
de cada beneficiario estudiado, para asi poder constatar los cambios mas significativos.
Resultados y Discusion.

Tablal. Evaluacion de las dimensiones en los seis sujetos observados

Dimensién Ob.#1 Ob. #2 Ob. #3 Ob.#4 Ob.5 Ob.#6
Bienestar 3 3 2 2 2 3
emocional

Relaciones 3 3 3 3 3 3

interpersonales

Desarrollo 3 3 3 2 3 3
personal

Bienestar fisico 3 3 3 3 3 3
Autodetermina 3 2 3 3 3 3
cion

Inclusién social 3 3 3 2 3 3
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Figura #1: Comportamiento de las dimensiones evaluadas en la observacion.
Las dimensiones evaluadas son: Bienestar emocional (B. E); Relaciones interpersonales (R.I); Desarrollo personal
(D.P); Bienestar fisico (B.F); Autodeterminacion (AD); Inclusion social (1.S)

Las dimensiones Relaciones interpersonales y Bienestar fisico, son las que muestran el mayor
nivel de satisfaccion, porque en ellas existe una clara evidencia en todos los observados de las
habilidades adquiridas, de los comportamientos adecuados y del bienestar que cada uno posee.
Las relaciones interpersonales han mejorado en ellos porque desde que forman parte del
programa tienen mayor interaccion (se hacen cuentos entre ellos, establecen comunicacion de
acuerdo a sus caracteristicas, se interesan si estan enfermos ellos o sus padres), tienen mayor
nimero de amigos y se llevan bien; ademas, se sienten apoyados por sus profesores e incluso
por sus iguales. Se han consolidado como grupo y se sienten como familia.

El alto nivel de bienestar fisico se explica por ser saludables, por participar activamente en la
educacion fisica (ver Anexo 4.1) o en talleres de juegos donde se sienten a gusto mientras los
realizan. Para ellos resultan mas una actividad lGdica que un taller de ejercicios. Todos
mantienen una adecuada higiene personal, habitos adquiridos en parte gracias a las acciones de
los proyectos, como son: el afeitado en los varones y la limpieza de las ufias en las chicas.

Como muestra la Figural las dimensiones Desarrollo personal, Autodeterminacion en inclusion
social tienen también un elevado nivel de satisfaccidn.

El indicador Desarrollo personal evidencia que han aprehendido habitos y habilidades que les

hacen ser méas competentes, asi como que han mejorado su desempefio en los diversos talleres.



Todos tienen una atencion educativa de acuerdo a sus posibilidades lo que les ayuda a
desarrollarse y a no sentirse disminuidos.

En cuanto a la Autodeterminacion, aunque no resulten completamente independientes, si se
considera que han ganado en autonomia, ya que son capaces de realizar la mayoria de sus
acciones sin ayuda de nadie, con destreza y con un objetivo. Poseen altos valores como: la
amistad, la solidaridad y la responsabilidad.

La dimension Inclusion social esta avalada por la participacion activa de cada uno de ellos en el
proyecto, algunos en mayor medida y otros en menor, pero mejorando, en el proyecto, en las
actividades que se realizan dentro y fuera de los talleres, asi como en el hogar. Se sienten parte
de la sociedad y son acogidos por la comunidad donde viven o por el grupo donde participan.
Cada uno se siente y es responsable de alguna accion del proyecto, de su hogar o de su
comunidad.

Por ultimo la dimension Bienestar emocional arroja un valor medio debido a de que se observé
en algunos de ellos una inestabilidad emocional proveniente de dificultades familiares.

Estos datos demuestran que, en su mayoria, las personas con sindrome Down que asisten y
participan en el Programa para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad de Céritas
Habana, ya sea en el proyecto “Dame la Mano” o en “Despertar”, poseen una calidad de vida
alta.

Esto ha sido posible porque, a través de su participacion, ellos han adquirido habilidades,
conocimientos y destrezas, y han ampliado sus capacidades, todo lo cual les ha permitido
mejorar su calidad de vida.

Dentro de los resultados de las entrevistas esta la aceptacion del hijo con sindrome Down, en las
cinco entrevistas realizadas todos afirman haber sufrido al conocer la noticia, reaccién normal
ante tal situacion; sin embargo todos también afirman haberlos aceptado y quererlos tal y como
son. En s6lo un caso hubo rechazo por parte de la familia materna y en otro por parte de la
figura paterna, lo que conllevé a la ruptura matrimonial. En varios casos lo que rechazan es la
forma en que fueron informados, el contexto elegido, las frases empleadas o el tiempo
demorado en comunicarlo. Esta aceptacion por parte de la familia de un miembro con
discapacidad es muy importante y repercute de forma favorable en la persona con discapacidad.

En la distribucidn de las tareas del hogar, dos de las entrevistadas mencionaron que sobre ellas
recayeron las actividades de la casa después de haber nacido su hijo. Una menciona que, pasado
un corto tiempo, converso con sus familiares y la situacion cambi6; la otra continu6 asi hasta
gue crecieron sus hijos. Los cuatro restantes, mencionan que las tareas del hogar siempre fueron
y son compartidas por todos sus miembros, lo cual ha ayudado a mantener una armonia y, en los
inicios, una mayor atencion para el desarrollo de las capacidades de su hijo con discapacidad.
Este compartir en la familia es uno de los aspectos mas positivos observados, ya que se
favorecen tanto las personas con discapacidad como la familia. La persona con sindrome Down



se siente Gtil y valioso dentro del nicleo familiar y no se ve asi mismo cémo una carga para la
familia; para el resto de la familia es alentador saber que se puede contar con ellos.

Referente a la economia familiar, la mayoria afirma no haber presentado ningln problema, ya
que pudieron mantener su trabajo o recibian ayudas de familiares y amigos. Un caso manifestd
gue se vio afectada en esta cuestion al separarse de su pareja, pero luego volvié la estabilidad a
su hogar. So6lo una tuvo necesidad de abandonar su trabajo ya que su hijo se enfermaba con
frecuencia. Esto provoc6 una inestabilidad econémica que fue recuperada afios después cuando
ya su hijo con discapacidad habia crecido y su salud mejorada. La estabilidad econémica es uno
de los aspectos que mas incide en la educacidn de la persona con discapacidad y, por tanto, es
una de las areas que debe recibir mayor atencién.

Relativo al acompafiamiento a las actividades que se desarrollan en el proyecto, todos afirman
que acompafian a sus hijos, aunque mencionan que en algunas ocasiones lo hace algin otro
familiar. Es importante que los familiares asistan pues asi pueden recibir orientaciones, charlas
educativas e incluso Escuelas de Padres. También porque asi tienen la posibilidad de contacto
con el psicologo que los ayuda y orienta en los quehaceres de la dindmica familiar.

Todos los entrevistados refirieron haber experimentado cambios positivos tanto en sus hijos
como en su familia. Los principales cambios observados en sus hijos en cuanto a
comportamiento, adquirido mayor sociabilizacion, mejorado su lenguaje, aumentado su
autoestima y autovalidismo, alcanzado nuevas habilidades, mejorado su nivel cognitivo.

Los familiares, han adquirido mayor comprensién del diagnéstico, se han por primera vez
escuchados y atendidos, no tienen miedo de mostrarlos al mundo, cambiandoles el paradigma de
que sus hijos no podian relacionarse con otras personas y no podian incluirse en la sociedad,
comprobando a través del proyecto que sus hijos si pueden aprender y ganar en habilidades e
independencia y ser felices por tenerlos a ellos.

Por todo lo anterior, la totalidad de los entrevistados refieren estar satisfechos con la atencién
recibida y los resultados obtenidos. En cada una de las entrevista se pidio que dijeran en pocas
palabras lo que el Programa habia significado para su vida como padres, para su hijo y para su
familia en general. Entre las que se encuentran “cambio”, “felicidad”, “bendicion”. Estas frases
demuestran que el Programa les ha cambiado la vida; en ellas vemos palabras de gratitud y de
alegria. Para ellos el Programa es una bendicidn, que les ha otorgado felicidad a sus hijos y esa
felicidad ha entrado en sus hogares. Mas alla de tener un hijo con discapacidad, ellos tienen un
HIJO, a quienes aman.

En las entrevistas realizadas a expertos cabe aclarar que dos son licenciados en Psicologia y una
es Master en Educacion Especial, han trabajado con sindrome Down, por lo cual tienen vasta
experiencia en esta materia. En los resultados se mostraron preocupaciones fundamentales en
cuanto a las siguientes interrogantes ¢Podran trabajar? ;Qué va a ser de ellos cuando no

estemos? Ademas de las preocupaciones por su sexualidad. Esto evidencia las inseguridades que



los padres tienen, asi como la necesidad de recibir formacién en temas puntuales para saber qué
hacer con determinados contextos o situaciones que se les presentan. Frente a esta realidad de
inseguridad, el Programa brinda un espacio donde los beneficiarios adquieren habilidades que
les pueden ayudar a autovalerse en el futuro.

Todos refieren que entre las problematicas se encuentran, primeramente, la insercion social y la
inclusidn laboral, que cada vez se hace mas dificil en nuestro pais. También lo es la integracion
escolar.

El Programa ha comenzado, desde hace un afio, a realizar campafias de concientizacion de la
discapacidad. Estas campafias se realizan a partir de exposiciones fotograficas, plegables
informativos, conferencias actualizadas en la materia e impartidas por especialistas, entrevistas
televisadas y radiales. EI mensaje que se trasmite es que la persona con discapacidad es digna y
tiene capacidades que pueden ser desarrolladas para su insercion en la sociedad.

En su alusion al Programa, los entrevistados todos fueron de la opinién que es excelente, con
buenos especialistas y con los materiales adecuados para el desempefio de esta actividad.
Ademas, con amor y entrega por parte de todos los que trabajan en él, lo que permite al nifio,
adolescente y joven mejorar su calidad de vida.

Todos consideraron que este tipo de programas son importantes, porque en el caso de los nifios
complementa los servicios que el Estado ofrece, y en los adultos es un espacio que les brinda la
posibilidad de desarrollarse y autovalerse. Ademas porque orientan a la familia y los prepara
para la vida, mejora la comunicacion entre ellos y mejora su calidad de vida.

Los tres entrevistados consideraron que las acciones que se llevan a cabo dentro de los
proyectos son suficientes para favorecer cambios positivos en las personas con SD y en la
dindmica familiar. Sefialaron que las actividades estan encaminadas al desarrollo de habilidades
que permiten mayor independencia y posibilitan la insercion de los discapacitados en la
sociedad. También sucede asi en las actividades con los padres, que hacen se sientan tranquilos,
seguros, orientados y apoyados. Ademas afiaden que mientras se mejore la calidad de vida de la
persona con discapacidad, se mejoraréa la calidad de vida de la familia.

Por otra parte, respecto a la preparacion profesional que los voluntarios de este servicio
requieren para su Optimo desempefio, la opinién de los expertos es excelente. La coordinacion
del Programa propicia la capacitacion del voluntariado creando cursos, talleres, diplomaturas.
Todos ellos tienen conocimientos basicos sobre la discapacidad, y esto es demostrable por su
buen desempefio. La mayoria son profesionales en Educacion Especial.

Conclusiones.

La calidad de vida de los beneficiarios y sus familias ha aumentado desde que participan en el
Programa para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad de Céritas Habana. Todas las

dimensiones observadas, las entrevistas a los familiares y las consultas a los expertos mostraron



este aumento traducido en mejores resultados en cuanto a sus relaciones personales,
participacion activa y bienestar emocional y fisico e insercion social.

Entre las dimensiones que evallan la calidad de vida de una persona con discapacidad
intelectual, se mostrd un alto valor en dos de ellas: las relaciones interpersonales y el bienestar
fisico. Esto se debe a que la mayoria de las acciones de cada uno de los proyectos estan
encaminadas a lograr que cada beneficiario se relacione en mayor medida con las demas
personas y a que se sienta a gusto consigo mismo. En las demas dimensiones se encentraron
también valores altos, lo cual nos permite medir el impacto positivo que ha tenido el Programa
sobre cada una de las personas que participaron en él.

Las familias mostraron una mejoria en su calidad de vida, expresada principalmente por los
cambios significativos que han tenido sus hijos con discapacidad. Tales cambios repercutieron
de forma provechosa en su entorno familiar. Asimismo, han encontrado un espacio donde se
sienten acogidos, orientados y apoyados, lo que trae como consecuencia un mejor manejo de las
situaciones y, por ende, la armonia y equilibrio del hogar.

Recomendaciones.

Dar a conocer publicamente el impacto que ha tenido el Programa de Desarrollo de las Personas
con Discapacidad de Caritas Habana.

Confeccionar una multimedia donde se refleje los cambios positivos de los beneficiarios del
Programa de Desarrollo de las Personas con Discapacidad de Céaritas Habana.

Comparar los resultados obtenidos en esta investigacion con proyectos similares desarrollados
en paises latinoamericanos y europeos.
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