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Introduccion

encontrar elementos comunes en sus practicas y

concepciones, decidieron unirse para realizar un
trabajo inicial de acercamiento a la relacién entre la vio-
lencia contra la mujer y las discapacidades al nacer.

Prenatal Ecuador y la Fundacién Casa Matilde, al

La Embajada Real de los Paises Bajos, sensible a los te-
mas de género, salud y otros, decidié apoyar a PreNatal
Bcuador y a la Fundacién Casa Matilde para el desarro-
1lo de este Proyecto, con el interés de provocar una, refle-
xién al respecto.

La presente publicacion tiene el propésito de dar a co-
nocer a las personas, grupos e instituciones publicas y
privadas los hallazgos, anélisis, sugerencias y recomen-
daciones producidas en la gjecucion del Proyecto: Disca-
pacidades al nacer y Violencia intra familiar. Este es un
primer acercamiento de un largo y complejo proceso que
esperamos dar continuidad con el apoyo y participacion
de otras instituciones.

El principal objetivo de esta investigacion es indagar
sobre la relacion existente entre la violencia contra las

mujeres y el riesgo de que nazcan ninos/as con discapa-

cidad, pero ademaés se busca provocar un espacio de en-
cuentro y dialogo entre lag organizaciones, institucio-
nes y fundaciones que trabajan en la atencién y preven-
cién de violencia intra familiar y en la prevencién de dis-
capacidades desde el desarrollo intrauterino.

Son varias lag instituciones que desde el Estado y des-
de la sociedad civil abordan el tema de discapacidad, co-
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mo también los asuntos relacionados con género, violen-
cia intrafamiliar y maltrato infantil; sin embargo, el tra-
tamiento de algunos de estos temas, se lo ha realizado
desde espacios y miradas aisladas, no vinculantes. Por
ello, un segundo objetivo de este trabajo es generar un
primer espacio de encuentroy dialogo entre organizacio-
nes que tienen en comun este abordaje.

Esta publicacién contiene cuatro secciones principa-
les: 1a primera, donde analizamos los hallazgos en el gru-
po focal de madres de nifios ¥ nifias con discapacidad,
una segunda seccién en la que abordamos la discusién
del taller realizado con delegados de instituciones vincu-
ladas a estos temas, en la tercera planteamos las princi-
pales conclusiones y propuestas extraidas de las dos ex-
periencias. La cuarta corresponde a los anexos: el prime-
ro trata sobre los testimonios del grupo focal con mar
dres, el segundo al listado de instituciones participantes
en el segundo taller y el anexo tercero, al marco legal
ecuatoriano basico relacionado con discapacidades y la
violencia contra la mujer.

Queremos que esta reflexién sea util para ampliar el
apoyo y soporte que requieren las instituciones, §rupos
familiares, hombres y mujeres, que tienen a su cuidado
nifios/as y jévenes con discapacidad a fin de garantizar
su proceso de desarrollo humano e insercién social en
las mejores condiciones.

También esperamos que a partir de esta publicacidn,
que es una introduccion a la grave problematica que
planteamos, pueda desplegarse un abanico de iniciativas
que contribuyan a la atencion y prevencién de la violen-
cia, doméstica como uno de los caminos para prevenir la
violencia contra las mujeres en edad reproductiva, que
puede ser causa de nacimientos de ninos y nifias con dis-
capacidad.

II

LAS INSTITUCIONES
PARTICIPANTES

omo lo anotamos al inicio, la realizacién de este

proyecto fue posible gracias a la relacién institu-.

cional establecida entre PreNatal Ecuador y la
Fundacién Casa Matilde. De ahi la importancia de cono-
cer a cada una de estas dos organizaciones no guberna-
mentales que se juntaron pars producir este trabajo.
Efectivamente este encuentro nos permitié potenciar
nuestras acciones.

PRENATAL ECUADOR

BEs una organizacién no gubernamental, sin fines de lu-
cro, que promueve el fomento de mejores condiciones de

vida para que cada vez mas los niflos y nifias nazcan sa- -

ludables. Bl ambito de PreNatal se centra exclusivamen-
te en la etapa prenatal y parto.

Misién Institucional
Su misién es contribuir a la construccidén de una cultu-

ra de prevencion para reducir el numero de nacimientos
de bebés con discapacidad. Procurar que en el pais se im-
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pulsen acciones de sensibilizacién, coordinacién inte-
rinstitucional e intersectorial y de capacitacion, encami-
nadas a generar mejores condiciones y oportunidades
para ninos y nifiag por nacer.

Estrategias
Sus principales estrategias de trabajo son:

1. Plantear propuestas de informacién, educacién y co-
municacioén.

2. Desarrollar un programa de formacién semi-presencial.

3. Introduccién de contenidos de prevencién prenatal
de discapacidades en los programas académicos de
carreras relacionadas con salud y educacion.

4. Abogacia con €l sector puiblico y privado a nivel local
v nacional para fortalecer, reformular o crear politi-
cas y promover acciones que apoyen a la prevencion
prenatal de discapacidades.

Poblacion Meta
Nuestra poblacién meta es:

» Profesionales y técnicos/as vinculados/as con los
sectores salud, educacion y /o comunidad.
» Mujeres y hombres en edad reproductiva.

Acciones

Desde PreNatal Ecuador se trabaja cada dia promo-
viendo un aumento significativo en las acciones que el
HEstado, la sociedad civil y las organizaciones sociales de
desarrollo pueden realizar para disminuir los nacimien-
tos de bebés con deficiencias, interviniendo efectiva-
mente sobre aquellas causas que, dadas las condiciones
reales de nuestro pais, si son posibles de eliminar.

Para lograr la insercién del enfoque de prevencién en
las catedras de salud y educacién a nivel medio y supe-

rior, PreNatal desarrolla una propuesta de educacién
continua que consiste en el desarrollo de eventos cienti-
ficos a nivel nacional e internacional que permita infor-
mapr, actualizar y enriquecer la formacion de los futuros
profesionales y de la. comunidad cientifica para abordar
el tema de la prevencion prenatal de la discapacidad.

La abogacia frente al Estado y organizaciones de la so-
ciedad civil es un elemento que articula todas las estrate-
gias desarrolladas por PreNatal. Estas buscan construir
una base social de sensibilizacién y autoria frente al tema
de prevencién, para fortalecer espacios de negociacién
con el sector gubernamental de salud para incluir presta-
ciones en el programa, de maternidad de la salud publica

\ con €l fin de reducir riesgos de discapacidades: el Progra-

' ma de Maternidad Gratuita y Atencién a la Infancia incor-

\ pord la prestacidén “examen en embarazadas para detec-
tar anomalias congénitas” y actualmente trabajamos con-
&unta.mente en la elaboracién de materiales de comunica-
cién para prevenciéon de discapacidades *.

PreNatal recibe apoyo financiero de la Fundacién De
Waal y a través de la oferta de servicios y de convenios
de reproduccién de materiales de informacién, comuni-
cacién y educacioén gestiona recursos para sus activida-
des. De manera paralela, se encuentra en la bisqueda de
recursos nacionales e internacionales para sostener y
ampliar su gestién a favor de la prevencion.

FUNDACION CASA DE REFUGIO MATILDE

La Casa de Refugio es una organizacién no guberna-
mental creada hace catorce afios (junio de 1990) para
atender el problema de la violencia intra familiar. Fue la
primera respuesta del Estado ecuatoriano ante la de-
manda de atencién exigida por las organizaciones e ins-

1 Carta dirigida al Dr. Hugo Jurado Salazar Director General de Salud.
Memorando No. UEMGAI -333-200R2. Quito 30 de Octubre del 2002.
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tituciones de mujeres ecuatorianas. Desde el 2000 adqui-
rimos nuestra personeria juridica y asumimos el nom-
bre de Fundacién Casa de Refugio Matilde, en homenaje
a Matilde Hidalgo de Procel, una de las pioneras en la de-
fensa de los derechos de las mujeres en nuestro pais.
Nos llaman “Casa Matilde”.

Nuestro trabajo técnico se fundamenta en la exigibili-
dad de los Derechos Humanos con enfoque de género en
el marco del modelo indeterminista de la ciencia.

La Mision

Dejar huellas en la vida de las mujeres y hombres, ni-
fos, nifias y adolescentes removiendo actitudes y cos-
tumbres vioclentas, mediante el rescate del afecto y la
construccién de relaciones més humanas y equitativas.

La Vision

La Casa Matilde es una institucién reconocida por su
trabajo especializado en la intervencion contra la violen-
cia intra familiar para el mejoramiento de las relaciones
humanas.

El Mandato

Apoyar procesos de toma de conciencia individual y co-
lectiva sobre la importancia de construir, desde la vida
cotidiana, una vida libre de violencia y relaciones socia-
les y de género para la plena vigencia y ejercicio de los
derechos humanos.

A través de publicaciones difundimos nuestros conoci-
mientos sobre este tipo de servicios.

Para el financiamiento de sus actividades, la Casa Matil-
de ha contado con el apoyo de instituciones nacionales e in-
ternacionales. Ademas esté implementado una. oferta de
servicios que se fundamentan en los conocimientos y expe-

riencia acumulada, asi como en la permanente bisqueda
de recursos para fortalecer su incidencia local y nacional.

Lineas de accion:

Atencion en casos de violencia: Se atiende las 24 ho-
ras del dia, durante los 365 dias del afno. Se ofrece hos-
pedaje, apoyo psicolégico para la mujer ¥ sus hijos / as,
entrevistas con su marido, fortalecimiento de la autoes-
tima, orientacién en aspectos de salud, educacién, em-
pleo y el ejercicio de sus derechos ciudadanos. Se alber-
ga, también a nifias y ninos “solos”, es decir sin la com-
paiiia de un adulto y se tratan casos de maltrato infan-
til y violencia sexual en situaciones de alto riesgo. Al fi-
nalizar el afio 2003, la Casa Matilde fue la contraparte
técnica-administrativa para la instalaciéon y creacién de
la propuesta metodolégica de intervencion a los proble-
mas de violencia intra familiar y maltrato infantil, des-
de el Centro Metropolitano de Equidad y Justicia de la

Administracién Zonal Quitumbe del Municipio de Quito

(CEMEJ-ZQ).

En la linea de prevencion desarrolla diversas accio-
nes como el Servicio de Atencién Integral en consulta ex-
terna a hombres y mujeres de cualquier edad, el trabajo
de coordinacidn, referencia y contrarreferencia de casos
entre las {0 instituciones y organizaciones que confor-
man la Red de Atencién y Prevencién de la Violencia In-
tra familiar del Sur de Quito. También forma, parte de la,
Red Manos Amigas del Barrio El Carmen, y es integran-
te del Comité Técnico de la Red de Prevencién de la Vio-

lencia Intrafamiliar del Municipio del Distrito Metropoli- .

tano de Quito.

En cuanto a la investigacion, la, Casa Matilde realiza de
maners permanente proyectos que contribuyen a ampliar
y profundizar el conocimiento de la violencia intra fami-
liar. En este sentido se cuenta con significativos productos.

Respecto del trabgjo vinculado al desarrollo local, se
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apoyan iniciativas de gobiernos locales como los de Gua-
mote, Riobamba y Quito interesados en desarrollar in-
vestigaciones y servicios en torno a los temas de compe-
tencia de la Fundacién.

En cuanto al desarrollo institucional, el objetivo funda-
mental es motivar iniciativas para el cuidado de la salud
mental del equipo de trabajo y la generacién de recursos
propios.

III

Elementos metodoldgicos
del Proyecto

relacién entre violencia contra las mujeres y dis-

El objetivo de esta investigacién era encontrar la
capacidades al nacer, por 1o que nos preocupamos

de darle a los diversos momentos de la ejecucién del mis-

mo una secuencia légica y coherente.

Decidimos utilizar el grupo focal como una de lag técni-
cas de la metodologia de investigacién cualitativa para
registrar no sélo las manifestaciones tangibles de la pro-
blemética, sino aquellas relacionadas con la subjetividad
de las personas involucradas, particularmente de las
mujeres madres de los hijos/as con discapacidades.

Una vez conocidos algunos casos especificos a partir del

grupo focal, socializamos esa informacién con profesiona-

les de instituciones vinculadas a los dos temas. De manera,
especial, nos interesaba conocer las opiniones y reacciones
de estos profesionales que en el dia a dia de sus trabajos es-
tén en contacto con estas dos problematica.s.

Luego, como etapa final, se establecid la importancia de
presentar la sintegsis de este proyecto, a través de una pu-
blicacién, alas autoridades de instituciones publicas y pri-
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vadas con la finalidad de influir en el disefio de polit:,ioa,s,
programas y proyectos. Asi como motivar la realizacion de
investigaciones, programas y proyectos que aborden de
manera integral las mencionadas situaciones.

Para el desarrollo de la primera parte, se realizé un
grupo focal el 3 de diciembre del 2003 con 11 madres en
las instalaciones de la Casa Matilde, en Chillogallo. El ta-
ller se realizé en base a una guia elaborada con anticipa-
cién por la, facilitadora.

Para el segundo momento del Proyecto, convocamos a
un taller de trabajo que se llevo a cabo el 9 de enero del
2004 en las instalaciones de PreNatal-Ecuador, con la
participacién de profesionales vinculados a estos temas.
La metodologia utilizada fue participativa, medi'fmt‘e ex-
posiciones, foros y trabajos grupales para el anélisis de
casos testimoniales extraidos del grupo focal.

En la etapa final, a través de una publicacién, se deci-
di6 presentar la sintesis de este Proyecto a las autorida-
des de instituciones publicas y privadas con la finalidad
de lograr un nivel de impacto en el disefio de politicas,
programas y proyectos.

RELACIONES ENTRE VIOLENCIA DOMESTICA
Y DISCAPACIDADES *

1a violencia doméstica existe en una “cultura de silen-
cio” y de negacion de las consecuencias que ésta tiepe en
todos los planos de la sociedad. Elhecho de que la violen-
cia, doméstica contra las nifias y las mujeres haya sido
considerada desde hace mucho tiempo “asunto privado”
contribuyd a la grave discrepancia entre la formulacién
de politicas de salud publica y la falta de programas apro-
piados para proteger a las victimas y cambiar el orden

2 TFundacién De Waal, PreNatal Ecuador, Médulos de capacita.ciér‘l: “Salud Sexual-
Reproductiva y Prevencion de Discapacidades”, 2003, Quito, Médulo 3.

social que ampara a los agresores.

El embarazo deberia ser una etapa durante la cual la
salud y el bienestar de las mujeres sean especialmente
respetados. Los resultados de un amplio estudio prospec-
tivo durante tres afios en las ciudades norteamericanas
de Baltimore y Houston sobre abusos sufridos durante el
embarazo en mujeres de bajos ingresos, tanto blancas,
hispanas como afro norteamericanas, revelaron la exis-
tencia de un riesgo dos veces mayor de aborto esponté-
neo y cuatro veces mayor de tener un bebé de bajo peso
al nacer (Journal of the American Medical Association,
OPS, 1994).

El bajo peso al nacer es un poderoso predictor de las
probabilidades de supervivencia del nifio en el primer
ano de vida. Para las madres de los paises en desarrollo,
que de por si estan desnutridas, sobrecargadas de traba-
Jo y con limitado acceso a una adecuada atencién de sa-

lud, la violencia durante el embarazo puede tener un.

efecto ain mayor que el que sufre la, mayoria de las mu-
jeres en los paises industrializados.

Otros estudios sefialan que las mujeres que viven en
zonas de conflicto armado y post conflicto tienen un
riesgo significativamente mayor de complicaciones du-
rante el embarazo que las mujeres de zonas menos vio-
lentas. Luego de ajustar las variables que potencialmen-
te confunden (ingresos, educacién, estado civil, bajo pe-
80, tabaquismo, disconformidad con el barrio, inseguri-
dad y depresion), los investigadores encontraron que los
niveles altos de violencia sociopolitica se asociaban con
una probabilidad cinco veces mayor de riesgo de compli-
caciones del embarazo, como preclampsia, parto prema-
turo, amenaza de aborto espontédneo, hipertensién gesta-
cional. El trabajo de estos Ultimos dos afios de la Casa
Matilde, con mujeres colombianas que fueron recibidas
en el albergue, confirma también esa realidad.

Sila tensién y el trauma de vivir en una zona violenta,
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pueden producir complicaciones, es razonable suponer
que vivir en el infierno privado de una relacién violenta,
puede producir secuelas similares.

El interés por el conocimiento de las influencias emo-
cionales sobre el bebé intrauterino durante el embarazo
solo tiene pocos afios. A partir de los anos sesenta, distin-
tos neurdlogos empezaron a investigar y a proporcionar
pruebas fisiologicas de que el bebé intrauterino es un ser
que oye, percibe y siente; y fue asi como se pudo estable-
cer que podia escuchar estimulos provenientes del exte-
rior desde el sexto o quinto mes. El hecho de que el bebé
intrauterino reciba informacién sensorial y muestre un
tipo de respuesta, revela que ya cuenta con niveles bagi-
cos de aprendizaje.

Con todo lo sefialado anteriormente, se comprende el
hecho de que fuertes impactos emocionales en la madre
condicionan cambios en la composicién quimica del me-
dio interno, por lo que nos parece licito asegurar que
una mujer embarazada sometida a intensos desequili-
brios emocionales, determinando en el bebé distintos
efectos, como irritabilidad, hiperactividad e hipertonici-
dad, trastornos gastrointestinales del sueno, bajo peso,
alimentacion.

Asi mismo, también el estado emocional de la madre y
en algunos cagsos los embarazos no deseados, incluyen la
posibilidad de conductas de riesgo: mala alimentacién, al-
cohol, drogas, medicamentos no indicados, tabaco, falta de
adecuada proteccion frente a accidentes, despreocupar
cién para realizar controles médicos.

Estudios recientes muestran también la correlacion
entre stress materno y autismo. El bebé intrauterino ad-
quiere la categoria de un delicado receptor, y quizas eje-
cutor, que capta innumerables y variados estimulos, al
mismo tiempo que incrementa y complejiza su sistema
psicolégico. La hipertension durante el embarazo puede
considerarse como una enfermedad propia de la civiliza-

olqn, ya que es rara y a veces desconocida en las culturas
primitivas.

El estado emocional y mental de la madre también in-
fluye de manera directa sobre los sistemas inmunolégi-
cos. Por eso las relaciones de pareja y de familia, el am-
biente de trabajo, las relaciones interpersonales, la acep-
tacion o rechazo del embarazo y en general, todo aquello
que constituye la vida psico-afectiva de la madre, reper-
cuten de manera positiva o negativa sobre los sistemas
corporales de defensa, del bebé intrauterino.

‘En este sentido, se siguen desarrollando nuevas inves-
tigaciones, como aquella recientemente publicada por la
Universidad Catélica de Lovaina, Bélgica, que evaluando
ninos a los 8/9 afios de edad, cuya madre sufrié stress
durante la gestacion, seflalan que entre el 9 y 22 por
ciento de ninos, mostraron sintomas de ansiedad, hipe-
ractividad, agresion.

HALLAZ~GOS DEL FRUPO FOCAL CON MADRES
DE NINOS ¥ NINAS CON DISCAPACIDADES

Metodologia del grupo focal:

Las 11 mujeres que asistieron al taller, que fueron con-
vocadas por PreNatal y Casa Matilde, son personas que
estan vinculadas al Instituto Fiscal de Educacién Espe-
cial JFEE), y usuarias y ex usuarias del Servicio de Al-
bergue de la Casa Matilde.

Ademés asistieron mujeres que fueron ubicadas enla I
Feria de Discapacidades realizada en noviembre del
2003. En el evento, se tomé contacto con colaboradores
del Centro de Educacién Especial Parvulario Fundacién
EINA, Fundacién Edgar Palacios y del Centro de Forma-

cion y Capacitacién Laboral para Ciegos (CEFOCLAC -
INNFA).

El equipo responsable de la conduccién del grupo focal
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estuvo constituido por la Lic. Rosario Gomez Santos .co—
mo facilitadora del taller; Alexandra Valarezo, del equipo
de Casa Matilde, como asistente y Silvia Vallejo, de la, Cor-
poracién PreNatal Ecuador, como observadora.

Debido a los temas tan sensibles para los sentimientos
de las y los involucrados, cOmo & las vivencias 'perso.naj-
les de las madres que participaron y a la oonflden'c’la.h-
dad, los testimonios fueron registrados sin grabacion y
constan en el anexo 1.

Una vez instalado el grupo focal y previo la obtencion
de los datos generales de cada una de las asistentes, la fa-
cilitadora se presenté y agradecio la presencia Fle las 15
mujeres, incluido el equipo facilitador. Se (?Xphca,ron el
objetivo del taller y los dos temas que principalmente se
conversarian. Se dej6 en libertad a las madres para que
intervengan cuando asi lo deseen.

Caracterizacién de las madres participantes:

# |Bdad |Nivel Discapacidad | Estimacion | Bajo § §
dela |educativo |delnifio/a del nivel peso .g g B}
madre del ingreso al § 2 o 3
econémico | mnacer |5 §| 8 g
almomento |del |&g| 2'E
del embarazo | nifio/a| 8 & g3
Fisica | Psicolog.
1 [R5 Secundario | Autismo Medio N‘o No
2 |31 Secundario | Hidrocefalia Bajo Si No
congénita
3 |5 Primario Sindrome/Down | Bajo S{ S{ X };
4 |45 Primario Sindrome/Down Si Si X
y Quisteen el
cerebro _ :
5 |46 Secundario | Sindrome/Down | Bajo S% S{ .
6 |5 Primario | Sindrome/Down | Bajo S{ S{ X x
7 |80 Primario Ceguera Bajo S% S{ X x
8 |35 Secundario | Paralisis cerebr. | Bgjo S% S} b X
8 |38 Primario Sindrome/Down | Bajo S{ S% X =
10{ 39 Primario Sordo-Mudo Bajo S{ S{ X x
11[33 Primario Sindrome/Down | Bajo Si Si pa

De acuerdo a la informacién proporcionada por las ma-
dres, sus ninos tienen Sindrome de Down, paralisis cere-
bral, hidrocefalia congénita, ceguera, quiste en el cere-
bro y autismo. Los nombres que se mencionan en el de-
sarrollo de esta publicacién son ficticios.

La violencia, la soledad, el dolor y
la discriminacion a flor de piel:

Algunos de los testimonios nos permitieron constatar
la existencia de violencia a la, mujer durante el embara-
zo del hijo/a con discapacidad.

Ademas, se observo que la mayoria de las mujeres fueron
¥y son discriminadas por tener hijos discapacitados y que
ese rechazo esté acompanado también de violencia, a nivel
institucional, en sus hogares y en su familia ampliada.

Tanto sus testimonios, las expresiones, como el am-
biente de dolor mental y emocional que se percibié du-
rante el taller, revelaron que muchas mujeres vivieron
situaciones comunes de violencia durante el embarazo.

Los malos tratos que dijeron haber sufrido, en general
los recibieron de sus maridos o convivientes y sus fami-
liares: suegros, suegras, cunados y otros. Presentamos a,

continuacion algunos de los casos que muestran esta si-
tuacion:

Carla, de 33 afos de edad y madre de una nifia con sin-
drome de Down, explicé que durante el embarazo sufrié
mucho porque el esposo no aceptaba la paternidad de esa;

nifa y le propuso que abortara, como lo habia hecho en
otra ocasion.

“Mi esposo me decia que la hija no era de él, se porté
mal conmigo antes y se porta mal también ahora. Anda-
ba y anda todavia con otras mujeres delante de mi ¥ has-
ta me fue infiel cuando estaba embarazada en mi propia
casa’”, dijo Carla.
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“Durante el embarazo él me insultada, queria que me
saque el nifio, antes yo ya habia abortado otro bebé y ya
no queria hacer eso otra vez y finalmente la nina nacio
por mi decisién porque 6l hasta me entrego dinero para
que abortara, pero no acepté”, indicé Carla.

Ella explicé que también su suegra la maltrata por-
que todos los dias le exige que salga de la casa, “po.r’qug
dice que soy poca cosa para Su hijo, porque él es bachi-
ller y yo no”.

Daniela, de 45 afios de edad y con un nifo con sindro-
me de Down, relaté que su cuiada fue maltratada por su
esposo durante el embarazo y tuvo un hijo con sindrome
de Down que actualmente asiste al IFEE. Ella asegura
que “las mujeres no deben de permitir nunca el maltrato
por parte de su cényuge, si se lo permiten una vez, seé
vuelve una cadena que no hay quién pare”.

Patricia, de B0 anos de edad y madre de una nina ciega,
sufre de hipertensioén, por lo cual su estado de salud no
es estable. Durante el taller manifesté que a los seis me-
ses de embarazo se le rompio el agua fuente porque el es-
poso la pateaba, le pegaba, la maltrataba: “tuve un emba:
razo lleno de peleas y luego mi esposo me abandono
cuando todavia estaba embarazada”.

Conciencia de los derechos sexuales y reproductivos:

Durante el taller, de manera general, las participantes
no expresaron alguna frase o idea respecto a sus dere-
chos sexuales y reproductivos. Se observo que ninguna
de las madres tiene control sobre su sexualidad y que
tampoco puede 6 pudo decidir sobre el niumero de hijos
que queria tener. Las mujeres revelan asi que no son
conscientes sobre la apropiacién de su cuerpo, de su cui-
dado, de como y en qué condiciones tener los hijos.

Ademas, se observéo que no cuentan con informacion
para buscar apoyo y enfrentar los problemas de violen-

cia en la relacién de pareja, mientras que deben enfren-
tar chantajes y presiones de los familiares para que no
se separen de sus parejas y hasta reciben amenazas de
dejarlas sin los hijos “sanos”.

Un ejemplo de esto es el caso de Patricia, de B0 anos,
quien explicé que su hija nacié ciega por el efecto que
causaron en el feto los medicamentos que debid tomar
durante el embarazo para combatir el herpes que le con-
tagié su esposo.

“El andaba con muchas mujeres e incluso se hizo de la
bropia cuniada de €l y por eso le dio herpes y me conta-
gio”, dijo Patricia.

De su parte, Paola, de 38 afios, dijo que sufrié maltrato
durante el embarazo, y que a pesar de ello sigue adelan-
te con su hija y que permanece en la casa con su esposo
porque si se va, la han amenazado con quitarle a la hija.

Ejercicio de la Paternidad

En general, en los testimonios de las mujeres no se re-
vela la presencia del esposo 6 de sus parejas. Se podria
decir que este silencio refleja la falta de un involucra-
miento de los hombres en su rol de progenitores de sus
hijos con discapacidad. En los casos en que las mujeres
mencionaron a los padres, mostraron el rol negativo que
ellos mantuvieron 6 mantienen en la relacién con el hijo
0 hija con discapacidad. En esos casos, los padres maltra-
taron a su mujer 6 manifestaron el deseo de abandonar
parcial 6 totalmente el nicleo familiar.

Al respecto Soledad Torres, en su tesis de maestria
“Género y Discapacidad: Més alla del sentido de la mater-
nidad diferente” ® al caracterizar como “diferentes” a las
madres y padres de personas con discapacidades, dice

8 Torres, Soledad, tesis de Magestria en Estudios de Género, de la Facultad Latinoa-
mericana de Ciencias Sociales, FLACSO, “Género y Discapacidad: M4s alla del
sentido de la, maternidad diferente”, Quito, 2004.
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que: “Para muchos padres diferentes, la experiencia de
la discapacidad / diferencia de un hijo /a al ser nueva y
conflictiva, es vivida a través de reforzar el rol de pro-
veedor material. En muchas ocasiones esta funcion se
convierte en un mecanismo de presion porque si social-
mente se lo reconoce como proveedor, es la misma socie-
dad la que cada vez dificulta su cumplimiento”.

Ademas, Torres explica que, “aunque la experiencia
de la discapacidad/ diferencia de un hijo/a les desesta-
biliza, los padres diferentes, deben cumplir con un rol
que muchas veces no les permite integrarse a esta nue-
va situacidn, justamente porque demanda tiempo y
continuidad”*.

Un caso que muestra, esta situacion es el de Elena, de
25 afios de edad y madre de un nifio con sindrome de
Down, quien manifesté que tras conocer que su hijo tenia
esa discapacidad, su esposo la abandond, le quité a la
otra hija y la expulsé de la casa. Ademas, dijo que sufrid
maltrato por lo que se acercé a la Casa Matilde para soli-
citar ayuda y acogerse al servicio de albergue.

“Cuando me dijeron que mi hijo tenia sindrome de
Down me quedé sola porque mi esposo me abandond, me
quité a mi otra hija y me bot¢ de la casa, ademds fui vic-
tima de maltrato por eso me encuentro pidiendo ayuda
en el albergue de la Casa Matilde”, dijo Elena.

Entre los problemas sociales y familiares que enfrentan
las mujeres, podemos mencionar que la irresponsabilidad
paterna es una constante y que ésta se agudiza en los car
sos de hijos/as con discapacidad. La mayoria de los testimo-
nios mostraron la ausencia, del padre, de su abandono de la
familia y la asignacién de toda la responsabilidad a las ma-
dres de estas/os nifas/os con discapacidad.

4 Torres, Soledad, tesis de Maestria en Estudios de Género, de la Facultad Latinoa-
mericana de Ciencias Sociales, FLACSO, “Género y Discapacidad: Méas all4 del
sentido de la maternidad diferente”, Quito, 2004.

El caso de Maria, de 45 anos y madre de una nifa con
sindrome de Down, nos permitié constatar el abandono
paterno. Ella expresé su preocupacion por lo que le pue-
de pasar a su hija cuando ella muera, ante la ausencia del
padre: “mi esposo me abandond porque dijo que esa hija
no es de él y que seguramente yo tengo amantes”.

Existen propuestas innovadoras de comenzar a traba-
jarlapaternidad como un derecho, al respecto, un doctor
en el taller con instituciones dijo: “el varén tiene la asig-
nacién unilateral de la paternidad como una obligacién
y no como un derecho. Siempre se intenta alejar al padre
de todo lo que tenga que ver con el embarazo de la ma-
dre, el parto, en fin las cosas del nifio; pero esto no solo
sucede al interior del grupo familiar sino también en el
trabajo que realizan las instituciones”.

Culpabilidad

HEstos comportamientos sociales, estos roles culturales
y ciertas creencias religiosas, a mas de validar la irres-
ponsabilidad y el abandono paterno, culpabilizan a las
madres y las responsabilizan por la discapacidad de su
hija/o.

A Carla sus familiares y marido la culpabilizaban por la
discapacidad de su hija: “sali adelante sola, siempre me
dicen que la nina es asi por mi culpa”, afirmé.

A Mapria, como indicamos anteriormente, el esposo la
abandondé ya que segun €l, “esa hija no es suya y que se-
guramente ella tiene amantes”.

La situacién de las “madres diferentes”, por hacerse
cargo de hijos/as con discapacidades también son un re-
flejo de las relaciones de poder que viven las mujeres en
diferentes ambitos de su vida.

Como asegura Torres en su tesis, que estas mujeres, co-
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mo sujetos poseedoras de diferentes capitales, posicio-
nes y disposiciones “son fundamentales para ampliar los
conocimientos y significados que sobre la discapacidad
existen”. Ademés indica que las experiencias que ellas
viven "lejos de la polarizacién visibilizacion /invisibiliza-
cién, pueden dar cuenta de las complejas relaciones de
poder que subyacen en este campo” °.

La culpabilizacién, dice, ademés estd acompanada por
la, exclusién que viven al asumir unalitaralmente el cui-
dado del hijo/a con discapacidad.

En ese sentido, Torres asegura que las “madres dife-
rentes en muchos casos asumen trabajos en el mercado
laboral, el trabajo familiar doméstico, el trabajo comuni-
tario y ademaés el trabajo por la rehabilitacion e integra-
cién del hijo/a diferente/discapacitado” y explica que to-
do eso “redunda en la intensificacién de su trabajo total
en detrimento de su tiempo de descanso, lo que genera
tensiones, conflictos y muchas veces niveles de exclu-
sién social” ®.

Otro aspecto es la sobrecarga de trabajo asignado a las
“madres diferentes” y en el grupo focal se pudo percibir
el agobio en el que viven estas mujeres.

Asi, como indica Torres, “las madres diferentes, ideal-
mente deben cumplir con una actuacién en donde la pa-
sividad dirija sus practicas, deben aceptar sin ningun ti-
po de conflicto explicito la presencia, requerimientos y
demandas generalmente a tiempo completo y por mu-
chos afos, que esta nueva experiencia entrafa, sin em-
bargo, esta forma diferente de maternaje las desconcier-

8 Torres, Soledad, tesis de Magestria en Estudios de Género, de la Facultad Latinoa-
mericana de Ciencias Sociales, FLACSO, “Género y Discapacidad: Mas alla del
sentido de la maternidad diferente”, Quito, 004.

6 Cristina Carrasco, “La sostenibilidad de la vida humana, un asunto de muje-
res?” en Magdalena Leén T. Mujeres y trabajo, cambios impostergables, Brasil,
2003:11-49.

ta, las desestabiliza y las rebasa” ".
Acceso a informacion, educacion sobre el embarazo

Entre las mujeres se destaco la falta de informacién so-
pre las posibles causas médicas, genéticas, hereditarias,
de enfermedades de transmision sexual, sociales, am-
bientales, que provocan discapacidad. Ademaés, se reveld
que desconocen la relacién que existe entre la calidad de
vida que tuvieron durante el embarazo y la situacion de
su nifio/a con discapacidad, particularmente las situa-
ciones de violencia y maltrato en la vida cotidiana y du-
rante el embarazo.

En el caso de Ana es facil ver que ella no conté con una
adecuada educacion acerca de los cuidados que deben te-
nerse durante el embarazo: “tengo un hijo como borra-
chito, porque yo de joven era alcohdlica y durante el em-
barazo tomaba mucho, por eso el padre del ninio me dejo”,
afirmo.

El alcoholismo en la etapa prenatal sin duda afecté al
bebé intra Gtero y ella no lo sabia, aunque lo intuye y se
culpabiliza.

CALIDAD DE ATENCION INSTITUCIONAL
EN CASOS DE VIOLENCIA CONTRA LA MUJER

Bl sector salud juega un papel fundamental en la res-
puesta a la violencia contra las mujeres. La investiga-
cién cualitativa de la “Ruta Critica de las Mujeres afecta-

das por la violencia intrafamiliar” realizada por tres or- .

ganizaciones no gubernamentales de Quito, Guayaquil y
Cuenca en 1997, contribuyd al conocimiento del camino
0 proceso que sigue una mujer cuando se interesa por en-
frentar la violencia en su vida. “...1as diversas instancias
a las que accede y las respuestas que recibe. La calidad

7 Torres, Soledad, tesis de Maestria en Estudios de Género, de la Facultad Latinoa-
mericana de Ciencias Sociales, FLACSO, “Género y Discapacidad: Mas alla del
sentido de la maternidad diferente”, Quito, 004.
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de estas respuestas se constituyen en factores impulso-
res o inhibidores de la ruta critica” ®.

En esta “Ruta Critica” las mujeres primero recurren a
su familia de origen; en segundo lugar al sector legal, es
decir Comisarias de la mujer, Tribunales de menores,
etc, y en tercer lugar acude al sector salud, es decir a los
hospitales, centros y subcentros de salud.

La misma investigacion descubrié que la respuesta del
sector salud es eminentemente curativa y dentro de con-
cepciones biologicistas. El equipo de salud no se involu-
cra en el tema de violencia, pretende sanar la herida o la
dolencia de la mujer, sin interesarse en sus causas entre
las que se encuentra, la violencia que vive en su relacion
de pareja.

En cuarto lugar de la Ruta critica esté el sector de las
organizaciones no gubernamentales, luego el sector co-
munitario y en sexto lugar las mujeres acuden al sector
educativo.

Una Ruta critica puede durar meses o anos, entre 8 a
15 6 20 anos, dependiendo de la calidad de la respuesta
que la mujer reciba en cada uno de estos sectores.

La violencia incrementa el riesgo de aparecimiento de
otros problemas de salud, por lo que identificarla a tiem-
po puede ayudar a prevenir enfermedades graves que
podrian llegar a poner en peligro la vida. La violencia to-
ma modalidades especificas en diferentes paises y por
ello debe tratar de entenderse la manera en que el con-
texto local condiciona tanto las formas como las conse-
cuencias de la violencia contra la mujer.

1os servicios de atencidén a la violencia contra la mujer
suelen funcionar como organizaciones independientes

8 OPS/OMS, CEPAM-Quito, CEPAM-Guayaquil, Sendas de Cuenca, Casa de Refugio
Matilde: Resultados de la Investigacion de la “Ruta Critica de las mujeres afec-
tadas por la violencia intrafamiliar”, Quito 1997.

que focalizan sus esfuerzos en este tema o como parte de
una gama mas amplia de servicios sociales o de salud.

Hay diversas actividades que pueden plantearse en
atencion a la violencia contra la, mujer y que pueden ser

1. El desarrollo de politicas sociales y de salud relativas
al tema,

2. Sensibilizacién a proveedores con relaciéon al tema

3. Capacitacion al personal para reconocer y responder
frente al problema adecuada y oportunamente.

4. Identificar mujeres victimas de violencia por medio
del reconocimiento de casos.

5. Referir los casos a servicios complementarios inter-
nos o externos (defensa legal, albergue, apoyo psicolé-
gico, entre otros).

6. Ofrecer servicios directos como defensa legal o con-
sejeria, ®.

Es importante trabajar con indicadores que permitan
medir este tipo de actividades, en lugar de pretender utili-
zar indicadores del nivel de violencia contra la mujer pues
existen muchos otros factores que influyen positiva o ne-
gativamente en el éxito de un servicio de este tipo.

Se recomienda establecer cuatro indicadores, teniendo
siempre ademas el cuidado en la interpretacion de las es-
tadisticas y buscar también informacién sobre la calidad
percibida de los servicios. Deben revisarse también algu-
nos factores que pueden influir sobre las cifras y que no
sean atribuibles al trabgjo del servicio. Ademas la buis-
queda de esos datos deben hacerse con cautela para no
generar perjuicios a las mujeres.

Estos indicadores son:

9 Tomado del “Compendio de indicadores de salud sexual y reproductiva”, parte
IILK, elaborado por el proyecto “Evaluation”, financiado por USAID y presenta-
do en el Taller Latinoamericano del cuidado del recién nacido en abril 2004. Pa-
ra, ampliacion referirse al documento completo.
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* La existencia de una politica institucional sobre el te-
ma de violencia contra la mujer

° El nimero de consultas en los servicios para la aten-
cion de la violencia, desglosado por tipo de servicio

* Actitudes de los proveedores de salud hacia violencia,
contra la mujer o hacia los servicios para la atencién
de la violencia contra la mujer.

* Elporcentaje de clientes satisfechos con los servicios
para la atencién de la violencia contra, la mujer en va-
rias dimensiones .

También el Ministerio de Salud Publica, del Ecuador en
el Manual de Normas y Procedimientos para la Atencién
de la Salud Reproductiva de 1999 define y regula la aten-
cidn a las personas afectadas por la violencia y el maltra-
to. En este manual, se establecen los componentes a, con-
siderarse, desde el sector salud, para la deteccion ¥y aten-
cion de la violencia contra la mujer y el maltrato infantil.

Se incluyen los algoritmos para la deteccién Yy manejo
del maltrato fisico, del maltrato emocional y del abuso
sexual como se los tipifica en este documento ™.

HALLAZGOS DEL GRUPO FOCAL CON MADRES
DE NINOS Y NINAS CON DISCAPACIDADES EN
RELACION A CALIDAD DE ATENCION
DE LOS SERVICIOS PUBLICOS

Calidad y Calidez de los Servicios de Salud:

En los testimonios de las mujeres constatamos la au-
sencia de una visién humana en los servicios publicos en
el que se considere al paciente como un ser que necesita
una atencion integral y acorde con su dignidad humana.

10 Tomado del “Compendio de indicadores de salud sexual y reproductiva”, parte
IILK, elaborado por el proyecto “Evaluation”, financiado por USAID ¥y presenta-
do en el Taller Latinoamericano del cuidado del recién nacido en abril 2004. Pa-
ra ampliacion referirse al documento completo.

11 Ministerio de Salud Publica, del Ecuador, Manual de Normas y Procedimientos pa-
ra la Atencion de la Salud Reproductiva, Quito 1999. Capitulo: Atencién integral
a las personas. Componente de la deteccién y manejo de la violencia o maltrato.

Se observod que existe la tendencia a mirar al tema de
la salud, unicamente, desde lo curativo, dejando casi de
lado lo preventivo. Ese aspecto solo se lo aborda con es-
porédicas acciones que si bien contribuyen a mejorar la
salud de las personas, se vuelven insuficientes por las
condiciones de pobreza y de falta de informacion.

Podemos constatar a través de este trabajo que en la
atencioén en log servicios publicos existe una intoleran-
cia y falta de respeto a la diversidad, en este caso a las
personas con discapacidad.

De acuerdo a sus testimonios, las mujeres se han sen-
tido excluidas, rechazadas y humilladas. Ademaés se ob-
gervo la situacion de discriminacién que han vivido y vi-
ven estas mujeres por ser madres de hijos en situacién
de discapacidad. Para estas mujeres, la discriminacién
se acompaila de violencia también a nivel institucional.

Lorena, de B2 anos y madre de una nina con sindrome
de Down narré que en la maternidad, tras dar a luz a su
hija, nadie le informé que tenia esa discapacidad y solo
supo que habia nacido cuando tuvo tres anos.

“El parto fue raro porque no me informaron que la ni-
na era asiy a los tres anos la nifia se puso moradita y mi
cunado la 1levo al hospital, practicamente la tuve alli a la
nina por tres anos, la doctora no le queria dar el alta, me
mandaba a comprar medicamentos con los que la nifia se
ponia linda y otros con los que parecia que ya se me mo-
ria”, dijo Lorena.

Ademaés indic6 que “los doctores me metian miedo, son
muy crueles, incluso siempre escuchaba a la doctora que
pregunta ¢todavia vive la nina?”.

Maria, de 45 afos, dijo que cuando ella se enterd de que
su nifa tenia sindrome de Down, la quiso rechazar, pero
que ahora la acepta.
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“Un doctor me dijo que la nifia no sirve, que para qué
seguia luchando”, dijo Maria.

Por su parte, Rosa, de 31 afios Yy madre de una nifia con
hidrocefalia congénita, comenté que un doctor le dijo
cuando buscaba ayuda para su hija: “para qué lucha, es
un caso perdido, estd haciendo un esfuerzo inttil”,

Daniela, de 46 afios y madre de un nifio con sindrome
de Down, indicé que a su cufiada, los doctores le recomen-
daron que dejara morir al nifio.

“Le dijeron que mejor deje morir al nino, que va a ser
una pérdida de tiempo tratar de rehabilitar al nino y
ella se conformé con esta opinion de los doctores y ya
no tiene ningun interés por buscar ayuda al respecto?,
dijo Daniela.

Patricia, de 50 afios y madre de una nifia, ciega recordd
que un médico después de la cita le preguntoé: “con cudn-
tos hombres ha estado para, que tenga una enfermedad
como el herpes”, que su marido se la habia, contagiado.

HALLAZGOS EN EL TALLER CON INSTITUCION ES

“Es la primera, vez que tenemos la oportunidad de rela-
cionar la violencia doméstica con las discapacidades al na-
cer, no lo habiamos tenido en cuenta en nuestro trabajo...”
(expresién de uno de los participantes del taller).

Metodologia del taller con las instituciones:

En este taller se traté el tema de las “Discapacidades al
nacer y Violencia Intrafamiliar”, se conté con 1la, presen-
cia de 28 personas (10 hombres ¥y 18 mujeres). Médicos
¥y médicas, obstetrices, enfermeras profesionales, traba-
Jadoras sociales y otrog profesionales y funcionarios en
diversos cargos de las 13 ingtituciones que estuvieron
presentes (ver anexo 2), ONGs y entidades publicas tra-
bajan con mujeres embarazadas, brindan asistencia, juri-

dica, planificacién familiar, salud sexual y reproductiva.
Caracterizar mejor a los/as participantes.

El taller lo dirigié la directora de la, Fundacién Casa
Matilde, licenciada Rosario Gémez Santos y participaron
Hortensia Bustos, directora nacional de PreNatal Ecua-
dor; Silvia Vallejo de Prenatal y Alexandra Valarezo de
Fundacién Casa Matilde, en calidad de asistente.

En el taller, los participantes mostraron su interés por
conocer a las instituciones (Prenatal y Casa Matilde) y
comprender la razén de la unién entre ellas para estf-:'
proyecto especifico. Ademas indicaron su deseo de epm—
quecer su trabajo y sus conocimientos con las experien-
cias de las instituciones y establecer mecanismos de
ayuda y cooperacion. Por este motivo, las directoras tgn—
to de Casa Matilde como de Prenatal expusieron los obje-
tivos y el trabajo que realizan. Posteriormente, Io§
participantes se presentaron y expresaron las expectati-
vas que tenian con respecto al encuentro.

Se dividio a los asistentes en cuatro grupos de trabajo
lo cual ayudé a profundizar en el estudio de algunos ca-
sos extraidos del grupo focal realizado anteriormente
con madres de ninos/as con discapacidades.

El Grupo I analizé el caso de Lorena
El Grupo II analizd el caso de Maria
El Grupo III analizé el caso de Patricia
El Grupo IV estudio el caso de Carla

El anélisis de cada uno de los casos tenia como objetivos:

1. explorar los comportamientos culturales durante el em—
barazo con la reconstruccién de entornos en los que vi-
vi6 la madre y el padre durante su periodo de gestacién.

2. describir la atencién brindada por el servicio de sa-
lud: cuan eficiente y efectiva fue la atencién médica,
qué orientacién le dan a los padres y madres de un ni-
Nno /a con discapacidad los profesionales de la salud,

3. establecer ciertas sugerencias y compromisos insti-
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tucionales que ayuden a que, paulatinamente, se to-
me conciencia y se trabaje directamente en la preven-
cién de discapacidades, mas aun frente a casos en que
vemos la presencia de violencia intrafamiliar.

Desarrollo del taller:

Las expectativas del grupo giraron en torno a:

. su interés de conjugar la relacién entre las Discapaci-
dades v la Violencia Intrafamiliar,

+ profundizar sus conocimientos sobre el tema de la
discapacidad prenatal y su prevencion.

« manejar algunas herramientas necesarias para ayu-
dar alas personas que dia a dia acuden a sus trabajos,
con algun tipo de problema relacionado directamente

con la tematica del taller.

A continuacién sefialamos los principales aspectos que
los participantes formularon en relacion a los temas de
violencia y discapacidad, considerando los cuatro casos
v las propias experiencias de los integrantes de los cua-

tro grupos.

HEstos aportes que fueron tratados de manera esponté-
nea y diversa, se los recogié y sistematizé en tematicas:
una sobre los aspectos culturales durante el embarazo y
el trato que reciben las mujeres embarazadas, también
la atencion que se brinda a ellas desde el sector de la sa-
lud y finalmente las sugerencias y compromisos expre-
sadas por los/as participantes.

1.- Explorar los comportamientos culturales
durante el embarazo

Los participantes, como resultado del analisis de los ca-
S08 expresaron que esta reflexién les permitié acercarse
a la situacién de violencia y discriminacion que viven las
mujeres en general y particularmente las mujeres ma-
dres de personag con discapacidades, a cargo de ellas.

Las reflexiones recogidas fueron utiles para. ratificar

los hg,lla,zgos Qel grupo focal anteriormente expuesto y
ampliar esta situacién incorporando las vivencias de los

y las participantes sobre sus précti ienci
i s s cas e eri
institucionales. ¥ experiencias

'En este sentido dijeron que los casos ayudaron a eviden-
ciar el maltrato fisico, psicolégico y sexual a la, mujer a ni-
vel ir.lt'rafa,miliar, sobre todo por parte de los maridos o
convivientes, de sus familiares o parientes politicos. Esta,
mala relacion familiar genera factores de riesgo durante
el embarazo tanto para la madre como para el bebé. Esto
se ahonda ax}te la falta de apoyo de la red familiar y por la
situacioén socio-econémica en que viven.

Para las mujeres, particularmente para las madres, al
problema. de la violencia se afiade la irresponsabilidaéi y
re(?hazo paterno hacia los hijos, en especial respecto de
quienes estan en situacién de discapacidad. Esta actitud
machista e irresponsable recarga la labor de las madres
respecto de sus hijos o hijas con discapacidad, quienes
debfan agymir no solo el cuidado normal sino ta:mbién la
dedicacién para todas las necesidades particulares que
estas niflas y niflos necesitan.

Esta serie de elementos negativos que deben soportar
lg,s madres, repercuten en su salud integral provocando
situaciones adversas en su bienestar fisico y mental
Hay muchas madres, como las de los casos de estudio.
que lamentan profundamente su soledad, el abandono,
eI} que se encuentran, la falta de solidaridad, el no saber
don@e buscayr ayuda y con cierta frecuencia el maltrato
sc?glal ¥y marginacion por haber concebido un hijo o una
hija con estas caracteristicas.

El nivel educativo formal y la falta de informacién de-
sorientan alas familias, sobre todo a las madres quienes
desde el alumbramiento deben afrontar una ,rea.lidad
desconocida, que de por si impacta afectiva y psicolégica-
mente, ademas del conflicto familiar que en general estd
Dresente. La experiencia de haber dado a luz un bebé que
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adolece de ciertas caracteristicas saludables afecta ma-
yormente ante 1a, falta de explicacion.

Egte contexto familiar, gocial, econdmico, educativo
formal y de falta de informacién, se manifiesta también
en la falta de un ambiente adecuado para que las muje-
res puedan desarrollar sus potencialidades ¥ particular-
mente para que quienes estan embarazadas desarrollen
su gestacién en las mejores condiciones. FEste contexto
ge materializa en la falta de una buena alimentacién, de
un ambiente de tranguilidad, de un reposo adecuado, de
un control médico constante y oportuno, de conocimien-
to y exigibilidad de sus derechos. Estas carencias au-
mentan peligrosamente los factores que provocan defi-
cienciasy discapacidades en los bebés y ponen en peligro
la vida de las madres y Sus bebés.

2.- Describir la atencién brindada por el servicio de salud

Los/as participantes expresaron sus comentarios so-
bre los servicios que ofrecen tanto las instituciones pu-
blicas como privadas. Ademas, manifestaron que sus ob-
servaciones no son generalizables & todos los servicios.

Manifestaron que la desorientacién y confusion de las
madres no logran ser superadas con las frias y cientificas
explicaciones médicas que, en ciertos casos, las culpabili-
zan del hecho directa o indirectamente.

Las instituciones, ratifican que, galvo cagos particula-
res, no tienen personal que pueda acompaifar y orientar
a las madres y a las familias ante este tipo de situacio-
nes. Si bien existen centros publicos ¥ privados que brin-
dan atencién a nifios y ninas en situaciéon de discapaci-
dad, las madres desconocen su existencia y tardan mu-
cho tiempo en encontrar este tipo de ayuda.

Paralelamente, la falta de recursos econdémicos de las
madres les impide acceder a los servicios, aun antes del
embarazo, lo que se convierte en una barrera para solu-

cionar problemas que pu i
. eden terminar i6
de discapacidades. on e generacion

at(;gzervan ta,rgbién que las madres desconocen cémo

o er a los hijos o hijas que han nacido con alguin pro-

deﬁ; o] gue lu.ego de algun tiempo manifiestan alguna

i 91182018" o} déscapacidad. Al mismo tiempo reconocen
quipo de salud no ofrece inf i6

ormacion a -

dres y que tampoco ellas la solicitan. fas ma

laF;rllglmg{lte, expresaron la seria falencia que existe en
plicacion tanto de los derechos como de las leyes que

tienen que ver con 1 :
: as mujeres y con ifs .
con discapacidad. Y las nifias o nifios

) m

Sugerencias del taller con instituciones

’ .
g
S

Sugerencias para el sector Salud
L W ;
Es indispensable la capacitacién y sensibilizacién in-

i IEn}Se;iiata, a los trabajadores de la salud en estos temas
: undamental para contrarrestar esta problemé,ti:
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ca hacer un seguimiento tanto de la madre como del
hijo y un control prenatal integral, el cual servira co-
mo herramienta de prevencion.

3. Los gobiernos deberian dar més recursos y tener ma-

yor dedicacién a las instituciones educativas, de sa-
lud, de atencién social, para garantizar de mejor ma-
nera la salud integral tanto de las madres como de los
nifios y nifias que estan por nacer y han nacido.

Se considero de gran importancia la promulgacion de
Politicas Publicas que contribuyan a priorizar los te-
mas tratados en este Proyecto, como problemas de Sa-
lud Publica.

. Se debe dar un mejor trato a las madres que pasan

por este tipo de situaciones ya que existe una desin-
formacién total acerca de los medios para prevenir
las discapacidades y los cuidados que hay que tener
cuando cuentan con un hijo/a con esas caracteristi-
cas. Asi mismo, las madres deben preocuparse mas
por informarse sobre €l tema.

Sugerencias para el sector educativo

Los grupos también consideraron de gran incidencia

en estos problemas el rol que cumple el sector educativo
publico y privado.

1

Se sugirié que se promueva la prevencion de discapa-
cidades y el tratamiento del tema de la Violencia In-
trafamiliar y de Género en escuelas, colegios y en la
formacién universitaria tanto de pregrado como de
postgrado, para formar actores de cambios.

Los grupos se pronunciaron respecto de la importan-
cia que tiene el incorporar una mirada mas integrado-
ra de mujeres y hombres. Es decir, que se congideren
las especificidades de género, como los problemas de
violencia en la relacién de pareja en donde se afecta
gravemente a las mujeres sin importar la edad, condi-
ciones de salud, de embarazo, etc.

. Se propuso que se debe dar una mayor educacién fa-

miliar y de pareja, promoviendo una cultura de pre-

vencion de discapacidad y violencia. También se re-
quiere mejorar las oportunidades de los varones en
cuanto a medios de informacién, tratamiento de los
derechos sexuales y reproductivos de la mujer, asi co-
mo la capacitacion en mecanismos de exigibilidad de
derechos para demandar mejor calidad y calidez de
atencién en salud.

. Es necesario el apoyo estatal mediante proyectos e

instituciones que se preocupen por dar soluciones a
este problema. Ademas, el apoyo a la familia con hijos
en situacién de discapacidad es vital.

. Facilitar procesos de capacitaciéon para las mujeres,

sobre sus derechos humanos con enfoque de género
para que asuman las decisiones respecto de su cuerpo
y de sus vidas.

. Es importante que las mujeres tengan un tratamien-

to diferenciado que busque el incremento del acceso a
servicios e informacion.

Si se presentan problemas se deberian crear grupos
de apoyo para tratar de superar la crisis, ademas dar-
le una explicacién interdisciplinaria a la familia de lo
que significa y trae consigo el tener un hijo o hija con
alguna discapacidad.

Se debe ofrecer ayuda integral: psicoterapéutica, mé-
dica y legal a la, madre para darle informacién general
¥ capacitarla sobre sus derechos. Adicionalmente, se
buede ofrecer acceso a redes de apoyo y servicios de
salud y siempre es necesario hacer seguimiento y
acompanamiento hasta la resolucion del caso. Es vital
dar atencién integral y formar equipos interdiscipli-
narios de trabajo.

I:os medios de comunicacién deberian crear campa--
nas de prevencion de discapacidad y trabajar el tema
de Violencia, Intrafamiliar.

Compromisos de las instituciones presentes:

Al final del taller se abordaron de manera, colectiva los

compromisos institucionales y personales que propusie-
ron los participantes como metas para ser impulsadas.
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. Ampliar las relaciones interinstitucionales con el fin

de fortalecer los vinculos existentes y de ser posible
conformar redes de apoyo institucional para optimi-
zar los recursos técnicos existentes en Quito, incorpo-
rando en su gestién los dos enfoques: violencia y pre-
vencién prenatal de la discapacidad.

. Este espacio de redes podria ser aprovechado también

para continuar el tratamiento de estos temas y com-
partir experiencias de intervencién sobre la proble-
matica. Igualmente podria constituirse en un grupo
que asuma una especie de veeduria ciudadana que im-
pulse la reflexién entre los hallazgos de este taller y
hacer un seguimiento de los resultados del Proyecto.

. En términos personales e institucionales manifesta-

ron el compromiso firme de ser voceros/as de todos
los temag que se trataron en el taller sobre “Discapa-
cidad Prenatal y Violencia Intra familiar”.

_ Consideraron de gran importancia que los temas tra-

tados logren institucionalizarse en politicas al inte-
rior de cada una de sus organizaciones, & fin de que
en 1o cotidiano se refleje la prevencion y atencién a la
discapacidad prenatal y violencia intra familiar.

. Se comprometieron, de igual manera, a dar mayor én-

fasis a la incorporacién del enfoque de género y equi-
dad en la relacién de pareja, promoviendo la respon-
gabilidad compartida entre hombres y mujeres. En es-
te sentido se afirmo6 la importancia de incorporar el
derecho al “acompafnamiento opcional del hombre al
momento del parto”.

_ También se comprometieron al cuidado de la salud

mental y emocional de los equipos de salud y adminis-
trativo de las instituciones que trabajan con estos te-
mas, como un mecanismo de gran significacién para
garantizar buena calidad de atencién a usuarios/as.

' Finalmente, asumieron el compromiso de ampliar y

fortalecer programas informativos para usuarios/as,
asi como promover espacios de exigibilidad de dere-
chos: del derecho a nacer sano que tiene todo bebé, del
derecho a la informacion, del derecho a la Paternidad
-ser padres es un derecho y no una obligacién-. Ade-

—

mas, promocionar mas y mejor la Ley de Maternidad
Gratuita *2.

CONCLUSIONES DEL PROYECTO

. El trabajo desarrollado a través de este Proyecto per-
mite ratificar, una vez mas, que tanto la violencia in-
tra familiar como las discapacidades constituyen pro-
blemas de salud publica *.

. Por otro lado, el Proyecto sirvié para hacer un primer
acercamiento a esta problemética de enorme comple-
jidad que permite ver la otra cara de la discrimina-
cién, opresién y violencia que viven las mujeres,
cuando se enfrentan a embarazos de riesgo, al parto
y crianza de hijos/as con discapacidad. Esta situacién
la viven muchas veces en silencio, con vergiienza, do-
lor y en soledad; sin embargo, la relacién con sus hijo-
s/as lag llena de valor para seguir adelante.

. La investigacién nos pone frente a la necesidad de co-

nocer sobre estos problemas en otras ciudades del
Ecuador, en el area rural, en los sectores indigenas y
afroecuatorianos. Aunque los hallazgos de este grupo
coinciden con los resultados de estudios de mayor co-
bertura en otros paises (Estados Unidos y Bélgica), es
necesario en Ecuador profundizar la investigaciéon de
estas relaciones.

. Bl taller con los participantes institucionales resalto

la necesidad de incluir en este tipo de situaciones a
los padres, a través de acciones para el cuidado de los
hijos/ as desde antes de nacer. Ademas se hizo énfasis
en la importancia de comenzar a trabajar por el dere-
cho a la paternidad, no como una obligacion.

5. Se reconoci6 el trabajo desarrollado por algunas orga- '

12 La Ley de Maternidad Gratuita y Atencién a la Infancia, vigente, establece la

“cor.l.forma,.cién de Comités de Usuarias/os encargados de fomentar la correspon-

Eablhd;li ciudadana en la promisién de la salud materno infantil, del seguimien-
0y vigilancia en la aplicacién de la Ley”. LEY no 129, Registro oficial

10 de agosto de 1998. el i o gelde

13 En 1998, el Ministerio de Salud Publica del Ecuador, por Acuerdo Ministerial de-

claré a la Violencia Intra familiar un problema de Salud Publi iori
Li
nagional. ca y de prioridad
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nizaciones gubernamenta.les y no gubernamentales
que desde hace muchos afios tratan los temas de gé-
nero, violencia, derechos humanos y que con sus tra-
bajos tienen la oportunidad de estar en contacto di-
recto con la realidad social, que sirve para documen-
tar este tipo de proyectos.

. Fue significativala coincidencia tedrica metodoldgica

de las dos ONG asociadas, sobre las concepciones So-
bre la violencia a la mujer y las discapacidades como
producto de multiples causas en las que inciden, se-
gun cada caso, aspectos culturales, econémicos, socia-
les y personales

 En relacion con la discapacidad, se establecié como

fundamental concebir el proceso de gestacion desde
una visién de ecologia fetal, donde las relaciones en-
tre el medio ambiente-sociedad (macro ambiente), las
condiciones propias de la madre (matro ambiente) ¥
las potencialidades genéticas del bebé (micro ambien-
te), determinan la calidad de vida del bebé durante su
gestacion y su vida.

. Si bien es cierto que el objetivo del proyecto fue esta-

blecer la, posible relacién existente entre violencia in-
tra familiar y discapacidad, es importante reconocer
que el desarrollo del mismo produjo ademas una toma
de conciencia sobre las debilidades que tienen en es-
tos temas, los sectores salud, educacién y otros. Tamm-
bién este Proyecto sirvid para valorar a estos secto-
res por tratarse de instituciones estratégicas para la
atencién a las personas afectadas por la violencia o
por las discapacidades.

ANEXO 1
TESTIMONIOS GRUPO FOCAL

A continuacion los testimonios recogidos en el Grupo
Focal:

Sara (25 anos). Ella comento que le dio depresién y que
lloraba por todo durante el embarazo porque se sentia
sola ya que su mama no la fue a visitar casi quince dias.
Su hijo es autista desde los 3 afios y fue a partir de esa
edad que dejé de hablar. Antes aprendia las cosas con fa-
cilidad, era, muy converson y amiguero, pero poco a poco
se fue retrayendo, no hablaba y ya no le gustaba juntar-
ge con otros nifos. Ella lo llevé a una guarderia pero el
nifio no se adaptaba, la directora le recomendd que 1o lle-
varft a un médico para que le explicara la causa de su ex-
trafia conducta, que le dijera por qué el nifo era diferen-
te. Ella 1o llevé al médico quien le pidié que observara de-
talladamente la conducta de su hijo por cuatro dias y
anotara todo lo que él hiciera dentro de ese tiempo. Lue-
go de eso, el médico determiné que el nifio es autista. Sa-
I:a, lo inscribidé en una institucién donde ayudaban al ni-
fio con terapia fisica y los avances que tuvo fueron muy
buenos, pero lastimosamente el tratamiento era muy
costoso. Luego 1o llevo a otra institucién que le significo
un retroceso para el nifio porque fue adquiriendo poses
y gestos de sus compaiieros al imitarlos.

Actualmente el nifio asiste a otro centro, al IFEE, en don-
dg esta mejor, pero no recibe el cuidado y tratamiento espe-
cial para el autismo. La madre sabe que en Guayaquil exis-
te una institucion especializada en el tema, pero no puede .
llevarlo allé porque seria muy costoso y no conoce a nadie
fen esa ciudad. Sara dice que afortunadamente tiene traba-
joy cuenta con el apoyo de su esposo, 1o que le hace més lle-
vadera el estado de su hijo. Afirma que ya se olvidé de bus-
c?r la causa de la enfermedad de su hijo y dice que casi
smp}pre los doctores le dicen que es porque tiene mala re-
lacién con su esposo, pero ella asegura que no es asi, que su
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esposo es bueno con ellay la conciente.

Rosa (31 anos). Ella narrd que cuando estaba con ocho
meses de embarazo se hizo una ecografia para estar se-
gura, de que todo estaba bien, tal como lo afirmaba. el doc-
tor, pero le descubrieron que su nifa tenia hidrocefalia
congénita. El doctor le dijo que no se preocupara, y le ase-
guré que con ponerle una valvula bastaba para que su hi-
ja estuviera bien. Hasta ahora la nifna lieva ocho opera-
ciones y la ha debido internar por 6 meses en el hospital
sin poder llevarla a su casa. Rosa, conté que un doctor le
propuso que le pusieran una inyeccién en el corazén pa-
ra matarla y que otro, un neurdlogo, le dijo que para qué
luchaba, que era un caso perdido, un esfuerzo inutil. Ella
no descansé y se fue a Guayaquil a buscar ayuda. Los do-
lores que sufre la nifia porque cada vez le crece mas la
cabeza, son insoportables y llora mucho por €l dolor. Ac-
tualmente su nifia estéd asistiendo a una escuela en San-
golqui y su madre afirma que tiene deseos de caminar y
hablar. La madre piensa que los nifios que nacen con al-
guna, discapacidad son més carifiosos que los normales.
Ademas dijo que es cierto que se pasan muchas cosas di-
ficiles, pero que finalmente se aprende mucho.

BElena (25 ailos). Ella, comenté que cuando le dijeron que
su nifio tenia sindrome de Down, s€ quedé sola porque su es-
poso la abandono, le quito a su otra hija y la botd de la casa,
ademas fue victima de maltrato por lo que ahora se encuen-
tra recibiendo ayuda en el Albergue de la Casa Matilde.

Maria (45 afnos). Ella conté que cuando se enterd de
que su nifia tenia el sindrome de Down la quiso rechazar,
pero que ahora ya no. Tras conocer del estado de su hija,
un médico le dijo que la nifia no gervia y que para qué se-
guia luchando. Ella tuvo un parto un poco raro en el hos-
pital, los papeles estaban cambiados y dijo que tal vez la
nifia naci6é asi porque en el hospital no la atendieron
oportunamente por lo que le han sugerido que siga un
juicio al Hospital, pero ella no desea hagcerlo.

La nifia, como dice Maria, nacié con una bola en la ca-
beza, tiene soplo en el corazén y actualmente ya tiene
ocho afnos y agiste al IFEE. A ella le preocupa saber qué
va a pasar con su hija cuando ella ya no esté. Tiene otros
dos hijos grandes, pero cree que sus nueras no van a que-
rer cuidar a la nifia, como se debe. Se ha enterado que en
Espafa existe mejor atencién para los nifios con sindro-
me de Down por 1o que sugiere que en el Ecuador se cree
una institucion que se encargue de cuidar a los ninos con
este problema cuando les falten los padres.

) Su esposo la. abandond porque dice que esa hijano es de
ély ql‘le seguramente la seflora tiene amantes. Maria, co-
mento que lava ropa para poder solventar los gastos de
la enfermedad de la nifia.

La nina entiende todo e imita todo. Dice que hay gente
por la calle a las que les da ternura los nifios asi, pero tam-
bién hay quienes los miran despectivamente. Sugirié tam-
bién que la televisiéon deberia de pasar programas que tra-
ten sobre log ninos con discapacidad para que de esta ma-
nera las madres tengan un mejor conocimiento de ¢cémo
tratar a sus hijos, ademas de programas que les den ali-
ciente a ellas como madres para seguir adelante.

Daniela (46 afnos). Ella afirmod que los doctores le dijeron
que su hijo naeié con sindrome de Down porque lo tuvo un
po‘co mayor de edad y ademas ella aseguré que la alimenta-
cién cuando estaba embarazada no fue buena y que segura-
n}ente le falté vitaminas 6 que los alimentos que ingeria te-
nian muchos quimicos. Comenté que lloraba mucho porque

no se quedaba embarazada por lo que hasta pensaron en -

afigptar un nifio, pero justo cuando dejé de presionarse sico-
%ogioamente para embarazarse quedo en estado. Daniels, di-
Jjo que afortunadamente el esposo es bueno con ella.

Comenté que tiene una cuifiada que si sufrié maltrato
durante el embarazo porque su esposo fue y es muy gro-
sero y agresivo con ella y tiene un nifio discapacitado
que actualmente asiste al IFEE. Los doctores le recomen-
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daron que mejor lo dejara morir, que seréd una pérdida de
tiempo tratar de rehabilitar al nifio. La madre se confor-
ma con esta opinién de los doctores y ya no tiene ningun
interés por buscar ayuda al respecto. Daniela asegurod
que “las mujeres no deben de permitir nunca el maltrato
por parte de su cényuge, si se lo permiten una vez, 5
vuelve una cadena que no hay quién pare”.

Lorena (52 anos). Ella comenté que en la maternidad
el parto fue raro porque no le informaron que la nifia, su
quinta hija, tenia sindrome de Down. A los 3 afios la nifia
se puso moradita y el cufiado la llevé al hospital y luego
de eso la tuvo internada a la hija tres afnos porque ladoc-
tora no le queria dar el alta, le mandaba a comprar medi-
camentos con los que la nifia se ponia linda y otros con
los que parecia que ya se moria.

Por consejo de una sefiora de la farmacia, que le expli-
¢6 para qué servian los medicamentos y le dijo que esta-
ban matando a su hija, se la llevo del hospital sin permi-
go. Los doctores le metian miedo y eran muy crueles.
Ella escucho que la doctora que la atendia preguntaba si
todavia vivia la nifia. todavia vive la nifa. Actualmente
la nifia asiste al IFEE y est4 mucho mejor.

Patricia (50 anos). Ella tiene una hija ciega y es la se-
gunda hija con el segundo esposo. En total tiene tres hi-
jos. La nifia tiene el problema, segun Patricia, porque el
esposo andaba con muchas mujeres e incluso se hizo de
la propia cuiada de él y por eso él adquiri6 herpes y le
paso6 a ella. Como tuvo que tomar medicamentos muy
fuertes, como consecuencia es que 1a nifia salié ciega. Al-
gunas personas le han dicho que con el tiempo va a que-
dar como un vegetal. Patricia dijo que es hipertensa y
que a los seis meses de embarazo se le rompio el agua
fuente porque su esposo la pateaba, le pegaba, la maltra-
taba, en fin pasé un embarazo lleno de peleas y preocu-
paciones. El doctor le pregunté que con cuantos hombres
habia estado para gue tuviera una enfermedad como el
herpes. Le decia que no tuviera a la nifia pero la tuvo

porque no queria quedarse sola. El esposo la abandond
cuando ella atin estaba embarazada.

Luego de escuchar la narracion de Patricia, la conduc-
tora .C,lel grupo focal explicé que probablemente la hiper-
tension de la sefiora puede deberse al maltrato del que

era victima, y en general, por la mala relacién que tenia
COIL SU esposo.

Ana (35 anos). Madre de un nifio con paralisis cere-
bral. Ella dijo que un hijo como borrachito porque asegu-
r6 que de joven era alcohdlica y durante el embarazo to-
maba mucho y que por eso el padre del nifio la dejo.

Paola (38 anos). Madre de una nina con sindrome de
Down. Comentd que sufridé maltrato durante el embara-
70 y que aun sigue adelante con su hija pero que no se va
de la casa por miedo a que se la quiten.

Laura (39 anos). Ella tiene un nifio que no habla y no
tlelnt? un oido. Aseguré que segun la, explicacién de los
médicos, nacié asi por los medicamentos.

Carla (33 anos). Madre de una nifla con sindrome de
Down. Ella, comenté que sufrié mucho en €l embarazo por-
que el esposo le decia que la hija que esperaba no era de €l
y se portd mal con ella antes y ahora también. El andaba
y anda todavia con otras mujeres delante de ella, incluso
dijo que le fue infiel durante el embarazo en su propia ca-
sa. Carla asegurd que no se alimentaba bien mientras es-
peraba, a su bebé y que salié adelante sola y que siempre

le dicen que la nifia es asi por su culpa. Durante el emba- -

rggo el esposo la insultaba, €l queria que ella se saque el
h‘1qo, antes ya habia abortado otro bebé. Practicamente
d%]O Carla, la nifia nacié por decisién de ella, el esposo lé
dio dilnero para que aborte, pero ella no acepté. Ademas
contd que su suegra no la quiere, le dice que se largue de
la, fzasa, que ella es poca cosa para su hijo porque él es ba-
chiller y ella no. Pero ella dijo que no se va de la casa por-
que le dicen que si se va, le quitan a los nifios.
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10.

11.

12.

13.

ANEXO 2

Listado de las instituciones
participantes en el taller

Area de Salud # 20 - Subcentro de Salud Chillogallo
Federacion de Obstetrices y Obstetras del Ecuador

Hospital Gineco-Obstétrico Isidro Ayora-Servicio de
Adolescentes

Area de Salud # 7 - Centro de Salud El Carmen

Unidad de Prevencion de Violencia Intrafamiliar vy
Maltrato Infantil de la Direccion Metropolitana de
Seguridad Ciudadana

Consultorio Juridico de la Pontificia Universidad Ca-
tolica del Ecuador

Patronato Provincial de Pichincha

Asociacion Pro bienestar de la Familia ecuatoriana,
Planificacién familiar y Salud familiar (APROFE).

Centro Médico de Orientacion y Planificacién Fami-
liar (CEMOPLAT)

Fundacién para el Perdon
Fundacién Casa Matilde

Corporacién Prenatal Ecuador

Participantes individuales

ANEXO 3

Las discapacidades y la violencia
dentro del maxrco legal ecuatoriano

En el Ecuador existen leyes que amparan y protegen di-
rectamente a grupos vulnerables como las mujeres y las
personas con discapacidad. Entre las normas vigentes es-
tan: la, Constitucién de la. Republica, del Ecuador de 1998, la,
Ley contra la Violencia a la Mujer y a la Familia. més cono-
cida como Ley nimero 103, publicada en el Registro Oficial
# 839 del 11 de diciembre de 1995, la Ley de Discapacida-
des de Abril del 2001, la Ley de Maternidad Gratuita y
Atencion a la Infancia de 1998, entre otras.

Es importante mencionar que existen otros instrumen-
tos legales internacionales que de igual manera protegen
los derechos de las mujeres y las personas con alguna dis-
capacidad. Ademads en los niveles locales se han creado or-
denanzas municipales que procuran mejores condiciones
para estos grupos vulnerables.

Todas estas leyes tienen su aplicacién en el Ambito nacio-
nal y local, presentan avances, dificultades y retos que de-
mandan la accién de las autoridades locales y nacionales, y
de la sociedad civil.

A continuacién transcribimos algunos articulos de las le-
yes mencionadas que tienen relacién directa con las disca-
pacidades y la violencia contra la mujer.

Constitucion Politica del Ecuador 1998

Axrt. 3.- Son deberes primordiales del Estado:
1. Fortalecer la unidad nacional en la diversidad. “Violencia
2. Asegurar la vigencia de los derechos humanos, lag libep- | Intrafamiliar

tades fundamentales de mujeres y hombres, ¥ la seguri-
dad social.
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3. Defender el patrimonio natural y cultural del pais y pro-
teger el medio ambiente. )

4. Preservar el crecimiento sustentable de la economia, y el
desarrollo equilibrado y equitativo en beneficio colect}vo..

5. BErradicar la pobreza y promover el progreso economi-
co, social y cultural de sus habitantes. N

6. Garantizar la vigencia del sistema democratico y la ad-
ministracion pablica libre de corrupcion.

Art. 16.- E1 més alto deber del Estado consiste en respe-
tar y hacer respetar los derechos humanos que garantiza
esta Constitucion.

Art. 17.- E] Estado garantizaré a todos sus habitantes, sin
diseriminacién alguna, el libre y eficaz gjercicioy gl gogfa de
los derechos humanos establecidos en esta Cogs‘mtucmn v
en las declaraciones, pactos, convenios y méas instrumen-
tog internacionales vigentes. Adoptara, mediajnte planes y
programas permanentes y periédicos, medidas para el
efectivo goce de estos derechos.

Art. 18.- Los derechos y garantias determinados en 'esta,
Constitucién y en los instrumentos internacionales vigen-
tes, seran directa e inmediatamente aplicables por y ante
cualquier juez, tribunal o autoridad.

En materia de derechos ¥ garantias constitucional.es, sg
estara a la interpretacién que mas favorezca sg gfectwa vi-
gencia. Ninguna autoridad podra exiglr‘condlolones o re-
quisitos no establecidos en la Constitucién o la ley, para el
gjercicio de estos derechos.

No podréa alegarse falta de ley para justifica.x.’ la violacién
o desconocimiento de los derechos establecidos en esta
Constitucién, para desechar la accién por esos hechos, o0 pa-
ra negar el reconocimiento de tales derechos.

Las leyes no podran restringir el ejercicio de los derechos
y garantias constitucionales.

Art. 83. 3.- Sin perjuicio de los derechos establecidos en
esta Constituciéon y en los instrumentos internacionales
vigentes, el Estado reconocers y garantizara a las perso-
nas los siguientes: ...

-8. La igualdad ante la ley. Todas las personas serin con-
sideradas iguales y gozaran de los mismos derechos, liber-
tades y oportunidades, sin discriminaciéon en razén de na-
cimiento, edad, sexo, etnia, color, origen social, idioma,, reli-
gion, filiacién politica, posicién econémica, orientacién se-
xual; estado de salud, discapacidad, o diferencia de cual-
quier otra indole...

Art. 36.- E]l Estado propiciara la incorporacién de las mu-
jeres al trabajo remunerado, en igualdad de derechos y
oportunidades, garantizdndole idéntica remuneracion por
trabajo de igual valor.

Velara especialmente por el respeto a los derechos labo-
rales y reproductivos para el mejoramiento de sus condi-
ciones de trabajo y el acceso a los sistemas de seguridad so-
cial, especialmente en el caso de la madre gestante y en pe-
riodo de lactancia, de la mujer trabajadora, la del sector in-
formal, la del sector artesanal, la jefa de hogar y la que se
encuentre en estado de viudez. Se prohibe todo tipo de dis-
criminacién laboral contra la mujer.

El trabajo del conyuge o conviviente en el hogar, serd to-
mado en congideracién para compensarle equitativamen-
te, en situaciones especiales en que aquél se encuentre en
desventaja econémica. Se reconocera como labor producti-
va, el trabgjo doméstico no remunerado.

Art. 39.- Se propugnaran la maternidad y paternidad
responsables. E]l Estado garantizara el derecho de las per-
sonas a decidir sobre el nimero de hijos que puedan pro-
crear, adoptar, mantener y educar. Sers obligacién del Es-
tado informar, educar y proveer los medios que coadyuven
al gjercicio de este derecho.
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Se reconoceré el patrimonio familiar inembargable ep 1?,
cuantia y condiciones que establezea la ley, y con las limi-
taciones de ésta. Se garantizaran los derechos de testar y

de heredar.

Art. 42.- El Estado garantizara el derecho ala galud, su .pro
mocién y proteceion, por medio del desarrollo de la segurtl)cllei
alimentaria, la provision de agua potable y saneax.n‘lentob o
co, el fomento de ambientes galudables en lo familiar, lal '01.’ :
v E:omuxﬁtario, y la posibilidad de acceso permangntg g uué;
terrumpido a servicios de salud, coﬁorme alos px.’mm.pms
equidad, universalidad, solidaridad, calidad y eficiencia.

Art. 43.- Los programas ¥y acoiongs_ de sg;lu_d pﬁblioa% se-
ran gratuitas para todos. Los serviciog publicos de gteﬁ
cién médica, lo seran para las person_el’s que los neoes.l e n
Por ningin motivo se negara la a,tfanmon de emergencia e
los establecimientos publicos O privados.

El Estado promoveré la cultura por la sa‘luc} y la. vida, con
énfasis en la educacién alimentaria y nutrlclpna.l de ma—
dres y niflos, y en la salud sexual ¥ reproduotlva},, median-
te la participacién de 1a sociedad y la colaboracion de los
medios de comunicacion social.

Adoptara programas tendientes a eliminar el alcoholis-
mo y otras toxicomanias.

Art. 47.- En el ambito publico ¥ privado recipi}‘én aten-
cién prioritaria, preferente y especializada los ninos y agdicS):
lescentes, las mujeres embarazadas, las personas co?% .
capacidad, las que adolecen de enfermedades catagtro 1ca,s_
de alta complejidad y las de la tercera ed'a‘,d. Del .mlsmo m’o
do, se atendera a las personas en situacnpn de gesgo y vic-
timas de violencia doméstica, maltrato infantil, desastres

naturales o antropogénicos.

Art. 49.- Los nifios y adolescentes gozaran de 19§ dere-
chos comunes al ser humano, ademas de los gspemﬁcos de
su edad. Bl Estado les asegurardy garantizara el derecho a

la vida, desde su concepcion; a la integridad fisica y psiqui-
ca; a su identidad, nombre y ciudadania; a la salud integral
¥ nutricién; a la educacién y cultura, al deporte y recrea-
cion; a la seguridad social, a tener una, familia y disfrutar
de la convivencia familiar y comunitaria; a la participacién
social, al respeto su libertad y dignidad, y a ser consultados
en los asuntos que les afecten.

El Estado garantizara su libertad de expresién y asocia-
cidn, el funcionamiento libre de los consejos estudiantiles
y demas formas asociativas, de conformidad con la ley.

Art. §3.- E]l Estado garantizara la prevencién de las dis-
capacidades y la atencién y rehabilitacién integral de las
personas con discapacidad, en especial en casos de indigen-
cia. Conjuntamente con la sociedad y la familia, asumira la
responsabilidad de su integracién social y equiparacion de
oportunidades. :

El Estado establecerd medidas que garanticen a, las per-
sonas con discapacidad, la utilizacién de bienes y servicios,
especialmente en las dreas de salud, educacion, capacita-
cién, ingercién laboral y recreacién; y medidas que elimi-
nen las barreras de comunicacién, asi como las urbanisti-
cas, arquitectonicas y de accesibilidad al transporte, que
dificulten su movilizacién. L.os municipios tendréan la, obli-
gacion de adoptar estas medidas en el Ambito de sus atribu-
ciones y circunscripciones.

Las personas con discapacidad tendran tratamiento pre-
ferente en la obtencién de créditos, exenciones y rebajas
tributarias, de conformidad con la ley.

Se reconoce el derecho de las personas con discapacidad,
a la, comunicacion por medio de formas alternativas, como
la lengua de sefias ecuatoriana para sordos, oralismo, el
sistema Braille y otras.

Ley vigente sobre Discapacidades en el Ecuador - 6 de
Abril de 2001

“Violencia
Intrafamiliar

y
Discapacidad”

53



AI t 1- S

i i6 onas con
de discapacidades, atencion e integraclon de I;nge o
<_3 apacidad que garantice su desarro?lo ir o o,
?12.(131 tI,)oda clase de diseriminacion, incluida la
T

Art undam 1
2. - PRINCIPIOS. - Esta ley se T cl1 ent(‘:l T;leZ-
rincipié constitucional de igualdad anted 1&1 aegéismtucion
E plecido en los articulos 23,47, B3y 102 de

a p .
Politica de la Republica.

Art. 3. - OBJETIVOS. - Son objetivos de esta ley:

eno de los derechos que correspon-
con discapacidad; )
de discriminacion por razones de
quienes jncurrieren en esta

a) Reconocimiento Pl
den a lag personas
p) Eliminar toda formg,
discapacidad y gsancionar &
prohibicion;

discapacidades;
¢) Establecerun sist

e prevencion de a .
ecamsmogrlr)l:ri 12 atencion e in};egramon s%cgsali—

@ gﬁiﬁ 1Irnnersona,s con discapacidad atendiendo las ne

! X0; Y,
o pamlcl::li?:aigsdcgg %;S)grtugidades para d‘esempe-_
® ("}aramlzaf uivalente al que gjercen las demas pgrso
s ullla,ma,ftcilcipacién equitativa de h'o‘mbres y mujeres
Ielislgs inztancias de decision y direcclon.

INTEGRACION SOCIAL - El Estado a traves ii
A ismos ¥y entidades garantiza el pleno e)ercl o

S Orgamsrllllos que la Constitucién y 1as 1eye§ reoo?oces >

det?c‘lsaielr:sc personas con discapacidad, mediante las

a

guientes acciones:

5 - antizacion de la sociedad ¥ 1& fa-
ipilizacion concientizacion >
» i}ejgli?bs]élt?re las 3c;isoapac:idacles, los derechos ¥ deber

con discapacidad; o .
ae e D om e figicag, psicologicas, sociales ¥

«Wiolencia b) Eliminacion de barreras
Intrafamiliar icacionales; - . —
. oemacic capacitacion e insercion en el secto
Discapacidad” C) Formacion,

i aba-
formnal e informal; agi como, otras modalidades de tr

54

Jo, pequetia industria y microempresa, talleres protegi-
dos, trabajo en el domicilio, autoempleo, etec.;

d) Adaptacion, readaptacion, restitucién y reubicacion la-
boral de los trabajadores que adquieran la discapacidad

como producto de enfermedades profesionales, acciden-

tes de trabajo u otras causas, tanto en el sector ptiblico
como privado;

e) Concesion de becas para educacion, formacién profesio-
nal y capacitacion;

f) Concesién de subsidios para acceder a: servicios de sa-
lud, vivienda, asistencia técnica y provisién de ayudas
técnicas y tecnoldgicas, a través de los organismos pu-
blicos y privados responsables de las dreas indicadas;

&) Tratamiento preferente en la, obtencién de créditos a
traveés de las instituciones del sistema, financiero;

h) Elaboracién y aplicacién de la normativa sobre accesibi-
lidad al medio fisico en las edificaciones publicas y pri-
vadas de uso publico, a cargo de los municipios;

1) Impulso a los servicios (necesarios) para la dotacién,
fabricacion, mantenimiento o distribucién de értesis,
protesis y otras ayudas técnicas y tecnolégicas, que su-
plan o compensen las deficiencias. Las ayudas técnicas
¥ tecnolégicas serdn entregadas obligatoriamente por
el Estado y las instituciones de seguridad social, direc-
tamente, bajo convenio o contrato con otras institucio-
nes publicas o privadas;

J> Disponer, a través del Ministerio de Salud Publica, la
produccion y distribucién de medicamentos genéricos y
esenciales, ademas de los insumos que se necesiten pa-
ra la atencion de deficiencias y discapacidades que re-
quieran de un tratamiento prolongado;

k) Fomento, cooperacién y apoyo a las actividades cultura- -

les, deportivas y recreacionales de las personas con dis-
capacidad, a través de programas de integracién y otros
especificos a que hubiere lugar;

D Crear residencias para personas con discapacidad que
no pueden valerse por si mismas; y,

m) Fortalecimiento y apoyo a las organizaciones de y para
Personas con discapacidad.
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La Ley contrala Violencia ala Mujer yla Familia

Fines de las Ley 103:

«La presente Ley tiene por objeto protegex.* la, integr%c;arund_
fisica, psiquica y 1& libertad sexual de 1a,-r‘nujer y los ml -
bros éle gu familia, mediante 1a prevencion y la sancion °
la violencia intra familiar y los demas atentados contra su

derechos y los de su familia.

La aplicacion de esta Ley es obligatoria para las siguien-
tes autoridades:

« Las Comisarias de la Mujery 1a Familia.
« Las Intendencias

« Loos Comisarios Nacionales

. Las Tenencias Politicas

« Los Jueces Penales

« 1,08 Tribunales Penales

« Tag Fiscalias

y las demas personas del

i i ra las mujeres _
La, violencia cont j L,

ili jadas 0 CO
rupo familiar pueden ser den9n01 ' L .
inapautoridad, como a la Policia Nacional por cualquier

persona natural o juridica, que conozca de los hichc:s, po-
dré proponer 1as acciones contempladas en esta Ley -

Esta Ley obliga & denunciar estos ac):tos, bg,jo pena nd/f' 1?12
cubrimiento a: 10s agentes de la Policia Nac1ona.1,dal i
terio Publico y alosy las profesionales de 1a Salud.

Los trammites relacionados con 1a apligacién de estaaieyion
gratuitos y no requieren de la presencla de un abogado

Esta Ley especial, entre sus medidas innova@ore;s pa;i(l)z
defensa de los derechos humanos de 1§s muqer_e : 3; ouros
miembros de 1a familia victimas de l1a violencia ;nd o forny
liar establece las Medidas de Amparo contemplada

siguiente Articulo.

Capitulo II
Articulo 13

En la Comigaria de la Mujer y la Familia, Intendencia, Co-
misaria Nacional, Tenencia, Politica, Juzgados Civiles, Pena-
les, Tribunales de lo Penal y en la Fiscalia, inmediatamente
de recibir una denuncia de un caso de violencia Intrafami-
liar, procederan a imponer una o varias de las siguientes
medidas de amparo a favor de la persona agredida:

1. Concederalamujery demés miembros de la familia, las bo-
letas de auxilio que fueren necesarias para su proteccién.

2. Ordenar la salida del agresor de la vivienda.

3. Prohibir al agresor acercarse a la persona violentada en
su domicilio, lugar de trabajo o estudio.

4. Bvitar que el agresor, por si mismo o través de terceras
personas, realice actos de persecucién o de intimida-
cién a la victima o algin miembro de la familia.

5. Reintegrar al domicilio a la persona agredida e impedir
que se retire los enseres de uso familiar

6. Otorgar la custodia de la victima, menor de edad o inca-
paz a persona iddnea.

7. Ordenar el tratamiento al que deben someterse las par-
tes e hijos menores edad, si fuera el caso *.

Actualmente existen 30 Comisarias de la Mujer en el
Bcuador, ubicadas fundamentalmente en las ciudades capi-
tales de las provincia.

Ley de Maternidad Gratuita y Atencion a la Infancia

Para el Consejo Nacional de las Mujeres ( CONAMU) esta. - :

Ley tiene el propdsito de “crear condiciones propicias para
la salud y aplicar los preceptos constitucionales respecto
de la salud sexual y reproductiva, especialmente de las mu-
jeres y permitir desarrollar estrategias para reducir la

14 Tomado del afiche: “Por una vida libre de violencia”, elaborado por el Comité Na-
cional de Accién contra la violencia intrafamiliar y de género (Ministerio de Sa-
lud Publica, Embajada de Holanda, Organizaciéon Panamericana de la Salud, Or-
ganizacion Mundial de la Salud).
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mortalidad materna, mejorar el acceso, calidad y participa-
cién ciudadana.

..Ja Ley asegura el manejo descentralizado de los fondos
destinados, mediante 108 Comités de Gestién Local y 1os Co-
mités de satisfaccién de usuarias, que garantizan la parti-
cipacién de las organizaciones de mujeres, en todo el proce-
so de planificacion de los gervicios de salud *.

Articulo 1.- Toda mujer ecuatoriana tiene derecho a la
atencién de salud gratuitay de calidad durante su embara-
zo, parto y postparto, agi como al acceso a programas de sa-
lud sexual y reproductiva. De igual manera se otorgaréa sin
coto la atencién de salud a los recién nacidos-nacidas y ni-
fiog-nifias menores de cinco afios, COMO una accion de sa-
lud publica, responsabilidad del Estado.

Articulo 2.- La presente Ley tiene cormno una de sus fina-
lidad el financiamiento para cubrir los gastos por medici-
nas, insumos, micronutrientes, suministros, examenes
basicos de laboratorio ¥ examenes complementarios para
atencién de las mujeres embarazadas, recién nacidos-naci-
das y nifios o nifias MeNores de cinco anos de edad en las
siguientes prestaciones:

a) Maternidad: Se asegura a las mujeres, la, necesaria y
oportuna atencion en los diferentes niveles de compleji-
dad para control prenatal y en las enfermedades de
transmisién sexual los esquemas bagicos de tratamien-
to (excepto SIDA), atencién del parto normal y de ries-
go, cesarea, puerperio, emergencias obstétricas, inclui-
das las derivadas de violencia intra-familiar, toxemia,
hemorragia y sepsis del embarazo, parto y postparto,
asi como la dotacién de sangre y hemo derivados.

Dentro de los programas de galud sexual y reproducti-
va se cubre la deteccion oportuna del cancer cérvico

15 CONAMU. Ley de Maternidad Gratuita y Atencién a la Infancia. Rocio Rosero
Garcés, Directora Ejecutiva del CONAMU, Quito, noviembre del 2003.

uterino y el acceso a métodos de regulacién de la fecun-

didad, todos ellos segin normas vi
; vigent i :
de Salud Publica; y gentes del Ministerio

b) R.ecién Pacidos o nacidas, y nifios o nifias menores de
cinco .z-!nos de edad: Se asegura la necesaria y oportuna
ate?cmn en los diferentes niveles de complejidad a los
recien nacidos o nacidas y sanos o sanas, prematuros-
prema.turas de bajo peso, y/o con patologia; (asfixia peri-
ng,j:al, ictericia, sufrimiento fetal y sepsis), a 1os nifios o
nifias menores de cinco anos en las enfermedades com-
prendidas en la estrategia de atencién integral de las
enfermedades prevalentes de la infancia, (AIEPD) y, sus

complicaciones, todo ello seglin norm .
i ’ as Vi .
nisterio de Salud Publica. gontes del Mi

Artlct‘ﬂo 2-A.- I@s disposiciones de esta Ley se aplicaran
con caracter pbhgatorio, en todos los establecimientos de
salud dependientes del Ministerio de Salud Publica.

Las otras entidades del sector publico de salud aplicaran

la preseqte Ley, segun sus regimenes internos y utilizando
Sus propios recursos.

mPs@m participar, gdsamals, previa acreditacion por el Mi-
s (.3?10 de Salud Publica y suscripcién de convenios de
gestion, entidades prestadoras de servicios de salud sin fi

nes de lucro, incluyen las de la medicina tradicional. i

“Violencia

Intrafamiliar

Discapacidad”
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