
FACULTAD LATINOAMERICANA DE CIENCIAS SOCIALES FLACSO/ SEDE ECUADOR

PROGRAMA ESTUDIOS DE GÉNERO

TITULO: GÉNERO Y DISCAPACIDAD: MÁS ALLÁ DEL SENTIDO DE LA MATERNIDAD
DIFERENTE

AUTORA: MARIA SOLEDAD TORRES DAVILA

QUITO 10 DE JUNIO DEL 2004



FACULTAD LATINOAMERlCANA DE CIENCIAS SOCIALES FLACSO/ SEDE ECUADOR

PROGRAMA ESTUDIOS DE GÉNERO

TITULO: GÉNERO Y DISCAPACIDAD: MÁS ALLÁ DEL SENTIDO DE LA MATERNIDAD
DIFERENTE

AUTORA: MARlA SOLEDAD TORRES DAVILA

DIRECTORA DE TESIS: DRA GIOCONDA HERRERA
LECTORAS DE TESIS: DRA NlLDA VILLACRÉS y MASTER ALEXANDR.-\ MARTlNEZ.

QUITO 10 DE flJNlO DEL 2004



TI'IDICE

Dedicatoria Pago 3
Agradecimiento 4

1.- Introducción 5
La Por qué trabajar con testimonios e historias de vida 12
l.b Enunciación de los capítulos l4

Capitulo Primero 17
2.- La discapacidad entendida como" un campo" es otra forma o no de di- 17

ferencia, por tanto de exclusión para las madres diferentes
2.a La discapacidad como campo 19
2.b La discapacidad como campo significa exclusión para las madres 22

diferentes

Capitulo Segundo 29
3.- Qué relaciones experimentan las madres diferentes en el subcampo de 29

la práctica médica dentro de la discapacidad como campo
3.a Madre, discapacidad y discursos dentro de la práctica médica 30
3.b Madres diferentes y discursos médicos innovadores 43

Capitulo Tercero 48
4.- Las instituciones, fundaciones y organizaciones dentro de la discapaci- 48

dad como campo qué prácticas y discursos sustentan respecto a las ma-
dres diferentes

4.a Necesidades básicas y/o estratégicas de las madres diferentes, dilemas 50
o continuidades

4.b Necesidades: un dilema, madre o mujer 59

Capitulo Cuarto 67
5.- Desde las Políticas sociales como se construye la maternidad diferente 67
5.a Leyes, estudios y normativa sobre discapacidades 67
5.b Las madres diferentes como sujeto mujeres son incorporadas a las 73

políticas sociales sobre discapacidad

Capitulo Quinto 88
6.- Las madres diferentes que tipo de auto-percepción construyen dentro 88

de la discapacidad como campo
6.a El concepto de performance 90
6.b El concepto de repudio 98

Capitulo Sexto 108
7.- Las madres diferentes y las relaciones en el ámbito familiar 108
7.a El espacio familiar: armonía o conflicto 108



7.b Identidades maternas y familia diferente 115
7.c Identidades paternas y familia diferente 122

8.- Reflexiones finales: una maternidad propositiva 131
8.a Rigidez de la maternidad diferente 131
8.b Hacia la ciudadanización del cuidado 136

9.- Codificación entrevistas 140
9.a Entrevistas madres diferentes 140
9.b Entrevistas profesionales dentro del campo de la discapacidad 143

10.- Bibliografía 149

11.- Anexos 155
# 1 Qué es la discapacidad 155
#2 Normativa sobre discapacidades 157
#3 Registro de Instituciones que trabajan con la discapacidad en Quito 158
#4 Guía de entrevistas semi-estructuradas 160
#5 Cuadros 162

2



',' .:.1'1';1\ Plj\úotec.a
J ~,.L'u ...· - :....JI

9.- CODIFICACION ENTREVISTAS MADRES DIFERENTES ( M D.) Y
PROFESIONALES (p.)

9.a ENTREVISTA MADRE DIFERENTE (M.D.) # 1

Catalina ( nombre ficticio)
Clase media
Madre soltera y especial de una única niña de 9 años cuyo diagnóstico es Artrosis.
Residente en Quito
Realizó estudios secundarios.
Se embarazó a los 19 años.
Tiene en la actualidad 28 años
Trabaja medio tiempo en el almacén de acabados para la construcción de propiedad de
sus hermanos.
Es la última de seis hermanos: tres varones y tres mujeres incluida ella.
Vive en un Conjunto habitacional familiar, que cuenta con cinco casas de propiedad de
cada hermano/a.
Si hogar esta formado por su hija, su hermana, su sobrino de 9 años, su padre y su
madree jubilados).
Cuenta con los servicios de una empleada doméstica.
Su hermana es quien cubre los gastos de manutención de la familia y gastos mayores de
rehabilitación ( cirugías), los costos de terapias los asume Catalina.
Su hija asiste a una escuela regular de integración. Cursa tercero de básica. Hace
terapia fisica particular todos los días. Se controla con un Médico neurólogo privado
Su pareja, de la cual esta separada hace dos años, después de un juicio de alimentos
aporta con 120 dólares que le descuenta de su rol de pagos para los gastos de la hija que
tienen en común con Catalina.
El tiene tres relaciones afectivas, la primera en matrimonio, una segunda en unión libre
con Catalina, de la cual se separó por la actual unión libre.
En cada relación ha procreada hijas de 10,9 Y5 años respectivamente.
Entrevista realizada el 17 de Septiembre del 2003 y con una duración de cuatro horas
aproximadamente.

ENTREVISTA MADRE DIFERENTE (M.O.) # 2

Paula ( nombre ficticio)
Clase media alta
Casada, madre especial de: su primera hija de 12 años y de su segundo hijo de 10 años,
cuyo diagnóstico es Retraso metal y Microcefalia.
Residente en Cumbayá.
Terminó su carrera de abogacía, que no ejerce desde que nació su segundo hijo.
Se casó a los 23 años.
Tiene en la actualidad 38 años.
No cuenta con un trabajo remunerado fuera de su casa.
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Es la segunda de tres hermanos, dos varones casados y ella.
Vive en su casa propia ubicada en un barrio residencial de Cumbayá. Cuenta con los
servicios de: personal de limpieza (jardinero, limpieza de ventanas, pintura etc), chofer,
empleada doméstica.
Su hogar está formado por su hija, su hijo diferente, su esposo y ella.
Su hijo por el momento no asiste a un Centro Especial, pero tiene un Programa adaptado
para él que se lo realiza en casa a cargo de una terapeuta particular que va todos las
mañanas. Hace terapia física particular todos los días. Se controla con un Médico
neurólogo privado.
Su esposo ( europeo) con el cual está casada desde hace 15 años, es Gerente de su
propia empresa de importaciones -exportaciones.
Entrevista realizada 21 de Septiembre del 2003 y con una duración de cuatro horas
aproximadamente.

ENTREVISTA MADRE DIFERENTE (M.D.) # 3

Marcia ( nombre ficticio)
Clase media alta.
Casada y madre especial de: Su primer hijo de 13 años, su segunda hija de 11 años y su
tercera hija diferente de cinco años, cuyo diagnóstico es Agenecia del cuerpo calloso.
Residente en Quito.
Es Doctora en Bioquímica pero no ejerce. Trabaja como Gerente de ventas de una
empresa de equipos electrónicos.
Se caso a los 23 años.
Tiene en la actualidad 36 años.
Trabaja a tiempo completo, viaja constantemente fuera del país.
Es la primera de tres hermanos: ella, su segunda hermana casada y su tercer hermano
casado también.
Dueña de un Instituto de Integración ubicado en Quito.
Vive en su propia casa ubicada en un barrio residencial del sector norte de Quito.
Cuenta con los servicios de una empleada doméstica.
Su hogar esta formado por: su esposo, su hijo varón, sus dos hijas mujeres y ella.
Su hija diferente asiste al Instituto especial de su propiedad. Hace terapia física
particular todos los días. Se controla con un Médico neurólogo particular.
Su esposo de profesión Ingeniero, con el que esta casada hace 13 años, viaja
constantemente dentro del país por su condición de Contratista público y privado.
Entrevista realizada el 28 de Septiembre del 2003 y con una duración de cuatro horas
aproximadamente.

ENTREVISTA MADRE DIFERENTE (M.O.) # 4

Hilda ( nombre ficticio)
Escasos recursos económicos
Casada, madre de cinco hijos: el primero de 30 años casado, migrante en España y que
dejó dos hijas de 6 y 4 años respectivamente a cargo de su madre, la primera nieta tiene
limitaciones auditivas severas; su segundo y tercer hijo, dejaron de estudiar al llegar a
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tercer año, ahora trabajan en el taller de su padre, su cuarta hija estudia en un colegio
fiscal de Quito. Su quinto y último hijo es diferente cuyo diagnóstico es Parálisis
Cerebral severa y tiene 9 años.
Residente en Quito.
Asiste una ves al mes al Centro Nutricional de la Fundación de Cuidados Paliativos
(FECUPAL).
Terminó sus estudios primarios.
Se caso a los 21 años.
Tiene en la actualidad 51 años.
No tiene un trabajo remunerado.
Es la segunda de cuatro hermanos, todos/as casados.
Vive arrendando tres cuartos en el barrio La Comuna.
Su vivienda no cuenta con instalaciones de agua potable, por lo que la recoge en
recipientes plásticos.
Su hogar está formado por: sus cuatro hijos, su hija, sus dos nietas y su esposo.
Su hijo especial recibe terapia fisica particular tres veces por semana, pagada por las
Damas Alemanas. Se controla con los Médicos neurólogos del Hospital Baca Ortíz.
Su esposo de profesión Carpintero, tiene un taller propio en el que trabajan sus dos
hijos.
Entrevista realizada el 23 de Septiembre del 2003 y con una duración de cuatro horas
aproximadamente.

ENTREVISTA MADRE DIFERENTE (M.D.) # 5

Rita ( nombre ficticio)
Escasos recursos económicos.
Casada, madre especial de su única hija de 6 años cuyo diagnóstico es Parálisis Cerebral
severa.
Residente en Quito.
Asiste una ves al mes al Centro Nutricional de la Fundación de Cuidados Paliativos
(FECUPAL)
Terminó sus estudios primarios en la Costa. Estudió dos años de Corte y Confección.
Se caso a los 18 años.
Tiene en la actualidad 28 años.
No tiene un trabajo remunerado.
Es la tercera hija de cinco hermanos: cuatro mujeres incluida ella y un hermano varón.
Todos solteros excepto ella.
Vive arrendando un pequeño departamento en la casa de propiedad de su suegra.
Habitaciones sin acabados en el barrio de Carce1énBajo.
Su hogar está formado por su hija diferente, su esposo y ella.
Su hija diferente no asiste a ningún centro especial, hace terapia fisica de ves en cuando
en FECUPAL. No tiene controles neurológicos.
Su esposo es obrero en una fábrica automotriz.
Entrevista realizada el 29 de Septiembre del 2003 Y con una duración de cuatro horas
aproximadamente.

142



ENTREVISTA MADRE DIFERENTE (M.O.) # 6

Bety ( nombre ficticio)
Escasos recursos económicos.
Casada, madre de tres hijos: varones de 12, 8 Y 2 años respectivamente. Su último hijo
diferente tiene el diagnóstico de Parálisis Cerebral severa.
Residente en Quito
Asiste una ves por mes al Centro nutricional de la Fundación de Cuidados Paliativos
(FECUPAL).
Trabajó como Auditora hasta hace dos años en que nació su último hijo y por su
diferencia dejó de trabajar en su profesión.
Se casó a los 30 años.
Tiene en la actualidad 42 años.
No tiene un trabajo remunerado.
Es la última de seis hermanos: dos varones casados y cuatro mujeres casadas incluida
ella.
Vive en la casa de sus padres, ocupando tres de los cuatro dormitorios. Está ubicada en
la Rumiñahuí.
Su hogar está formado por: sus tres hijos, su esposo, su madre, su padre y ella.
Su hijo diferente hace terapia particular dos veces por semana. N tiene controles
neurológicos.
Su esposo es Ingeniero geólogo, tiene trabajos eventuales fuera de la provincia.
Actualmente trabaja en el Oriente y regresa a Quito cada veinte días.
Entrevista realizada el 30 de Septiembre del 2003 y con una duración de tres horas
aproximadamente.

9.b CODIFICACIÓN ENTREVISTAS A PROFESIONALES DE LA MEDICINA. (P.)

PROFESIONAL (P.) # 1

Médico homeópata.
55 años de edad.
Sexo masculino.
Residente en Quito.
26 años de experiencia profesional.
Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad! diferencia.
Atiende en su consulta privada.
Entrevista realizada el 8 del Octubre del 2003 y con una duración de 45 minutos.

PROFESIONAL (P.) # 2

Terapeuta del lenguaje.
26 años de edad.
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Sexo femenino.
Residente en Quito.
6 años de experiencia Profesional.
Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad/diferencia
Asesora profesionalmente en el Instituto Especial propiedad de la madre especial # 3.
Conduce el Programa específico de rehabilitación para la " Vida diaria" del hijo
diferente de la madre diferente # 2. Ofrece terapias particulares a domicilio.
Entrevista realizada el 8 de Octubre de) 2003 y con una duración de una hora y treinta
minutos aproximadamente.

PROFESIONAL (P.) # 3

Terapeuta del lenguaje
38 años de edad.
Sexo femenino.
Residente en Quito.
20 años de experiencia profesional.
Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad/diferencia.
Dueña de un Centro Pre- escolar de Integración ubicado en Quito. Terapeuta del
lenguaje particular.
A este Centro asistieron hasta el año pasado el hijo de la madre diferente # 2 Yla hija
de la madre diferente # 3.
Entrevista realizada el 10 de Octubre del 2003 Y con una duración de dos horas
aproximadamente.

PROFESIONAL (P.) # 4

Socioeducadora, Parvularia y Gerente educativa.
36 años de edad.
Sexo femenino
Residente en Quito.
18 años de experiencia profesional.
Mantiene relaciones profesionales con e) mundo de la discapacidad/diferencia.
Directora de un Centro Educativo de Integración ubicado en Quito.
Entrevista realizada el 14 de Octubre del 2003 y con una duración de una hora
aproximadamente.

PROFESIONAL (P.) # 5

Enfermera,
39 años de edad
Sexo femenino.
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Residente en Quito
15 años de experiencia profesional.
Directora del Centro Nutricional de la Fundación de Cuidados Paliativos FECUPAL.
Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad/diferencia desde
hace 7 años.
Esta en contacto con las madres diferentes # 4-5-6 Ycon sus hijos/as respectivamente.
Entrevista realizada el 13 de Octubre del 2003 Y con una duración de una hora
aproximadamente.

PROFESIONAL ( P.) # 6

Médico homeópata y religioso
44 años de edad.
Sexo masculino.
Residente en Quito.
19 años de experiencia profesional.
Médico del Centro Nutricional de la Fundación de Cuidados Paliativos FECUPAL
Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad/diferencia desde
hace 7 años.
Esta en contacto con las madres diferentes # 4-5-6 Ycon sus hijos/as respectivamente.
Entrevista realizada el 13 de Octubre del 2003 Y con una duración de una hora
aproximadamente.

PROFESIONAL (P.) # 7

Voluntaria del Programa de atención a niños discapacitados del Centro de Nutrición de
la Fundación de Cuidados Paliativos FECUPAL
28 años de edad.
Sexo femenino.
Residente en Quito
4 años como voluntaria
Jefe de mantenimiento del Centro Nutricional y la Fundación de Cuidados Paliativos
FECUPAL.
Mantiene relaciones con el mundo de la discapacidad/diferencia desde hace 4 años.
Esta en contacto con las madres diferentes # 4-5-6 Ycon sus hijos/as respectivamente.
Entrevista realizada el 13 de Octubre del 2003 Y con una duración de una hora
aproximadamente.

PROFESIONAL (P.) # 8

Psicoeducadora y rehabilitadora,
37 años de edad
Sexo femenino.
Residente en Quito
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6 años de experiencia profesional
Psicoeducadora particular. Trabaja a domicilio y en su propia casa.
Mantiene relaciones con la discapacidad/diferencia desde hace 6 años.
Entrevista reaJizada el 15 de Octubre del 2003 y con una duración de tres horas
aproximadamente.

PROFESIONAL (P.) # 9

Médico traumatólogo.
47 años de edad.
Sexo masculino.
Residente en Quito.
22 años de experiencia profesional y 10 años como traumatólogo neurológico.
Médico traumatólogo del Hospital Metropolitano, del Hospital Baca Ortiz y atiende en
su consulta particular.
Mantiene relaciones con el mundo de la discapacidad/diferencia desde hace 10 años.
Médico del hijo/a diferentes de las madres diferentes # 1-2.
Entrevista realizada el 14 de Octubre del 2003 y con una duración de treinta minutos.

PROFESIONAL (P.) # 10

Terapeuta física
39 años de edad.
Sexo femenino.
Residente en Quito.
16 años de experiencia profesional.
Dueña de un Consultorio de Terapia fisica particular.
Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad desde hace 12 años.
Terapeuta particular de los hijos/as de las madres diferentes: 1-2-3 y 6.
Trabaja en equipo con los profesionales # 3- 8- 9 -11.
Entrevista realizada el 20 de Octubre del 2003 y con una duración de una hora y treinta
minutos.

PROFESIONAL (P.) # 11

Médico Pediatra neurólogo.
52 años de edad.
Sexo masculino.
Residente en Quito.
26 años de experiencia profesional.
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Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad/diferencia desde
hace 26 años.
Médico pediatra neurólogo en el Hospital Baca Ortis y en su consulta particular.
Es médico del hijo diferente de la madre diferente # 4.
Entrevista realizada el 21 de Octubre del 2003 y con una duración de cuarenta y cinco
minutos aproximadamente.

PROFESIONAL (p.) # 12

Psicóloga clínica infantil.
48 años de edad.
Sexo femenino.
Residente en Quito.
25 años de experiencia profesional.
Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad/diferencia desde
hace 26 años.
Trabaja en su Consulta particular.
Entrevista realizada el 23 de Octubre del 2003 y con una duración de cuarenta y cinco
minutos aproximadamente.

PROFESIONAL (p.) # 13

Psicólogo.
54 años de edad.
Sexo masculino.
Residente en Quito.
30 años de experiencia profesional.
Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad/diferencia desde
hace 14 años en que fue elegido funcionario del Consejo Nacional de Discapacidades.
Trabaja en el Consejo Nacional de Discapacidades.
Entrevista realizada el 24 de Octubre del 2003 y con una duración de una hora
aproximadamente

PROFESIONAL (P.) # 14

Médico Foniatra.
52 años de edad.
Sexo masculino.
Residente en Quito.
26 años de experiencia profesional.
Mantiene relaciones con el mundo de la discapacidad/diferencia desde hace 26 años.
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Director del Centro de Rehabilitación del Instituto Nacional del Niño y la Familia
INNFA.
Entrevista realizada el 24 de Octubre del 2003 y con una duración de una hora
aproximadamente.

PROFESIONAL (P.) # 15

Médico traumatólogo
43 años de edad
Sexo masculino.
Residente en Quito.
20 años de experiencia profesional.
Mantiene relaciones profesionales con el mundo de la discapacidad/diferencia desde
hace 20 años
Médico traumatólogo del Centro de Rehabilitación del Instituto Nacional del Niño y la
Familia INNFA.
Entrevista realizada el 24 de Octubre del 2003 y con una duración de dos horas
aproximadamente.

PROFESIONAL (P.) # 16

Terapeuta del lenguaje.
40 años de edad.
Sexo femenino.
Residente en Quito.
12 años de experiencia profesional.
Mantiene relaciones con el mundo de la discapacidad/diferencia desde hace 12 años.
Terapeuta del Centro de Rehabilitación del Instituto Nacional del Niño y la Familia
INNFA.
Entrevista realizada el 24 de Octubre del 2003 Y con una duración de una hora
aproximadamente.
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ll.-ANEXOS

ANEXO # 1

QUE ES LA DISCAPACIDAD.

La palabra discapacidad está formada por la preposición Dis que indica negación,
separación. Anulación de una cosa, cualidad o función. La palabra capacidad hace
referencia a un talento, suficiencia o inteligencia. Entonces discapacidad es carecer de la
función o cualidad.

La persona con discapacidad es la persona que a consecuencia de una o más deficiencias
fisicas, mentales y/o sensoriales congénita o adquirida, previsiblemente de carácter
permanente se ve restringida en su capacidad en una o varias áreas, para realizar una
actividad dentro del margen que se considera normal, en el desempeño de sus funciones
o actividades habituales. Registro oficial # 374.

El Consejo Nacional de Discapacidades fue creado con sede en la ciudad de Quito
como persona jurídica de derecho público con autonomía operativa, patrimonio propio y
presupuesto especial Art. # 7 de la Ley Registro oficial # 996,1992.

Las discapacidades según el CONADIS ( Consejo Nacional de Discapacidades) se
dividen en cuatro clases: ( auditiva-oral) sordos, ( visión) ciegos, fisica y retardo mental.

Dentro de las discapacidades fisicas existen dos grandes grupos. Las de origen central
que hacen referencia a daños en el cerebro, y las de origen periférico que hacen
referencia a daños en los nervios y/o médula espinal.( sección)

Hay dos distinciones funcionales, el término plejía que se refiere a la parálisis de un
miembro o parte del cuerpo hwnano es decir la falta de movimiento y la parécia que se
refiere a la debilidad de los músculos. A su vez pueden ser espásticos ( tono muscular
elevado) y hipotónicos ( tono muscular bajo)

Las discapacidades fisicas más conocidas son: paraplejía ( no funcionan los miembros
inferiores desde la cintura para abajo), hemiplejía ( no funciona ya sea el lado derecho
o el lado izquierdo del cuerpo), cuadriplejía ( sin función en los miembros superiores e
inferiores) y monoplejía (cuando no funciona un miembro del cuerpo hwnano).
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Estos elementos pueden presentarse de una forma u otra o combinados, sin embargo, la
magnitud o severidad de los trastornos varían en una escala de leve, modera y/o
profundo.

Hay niños / niñas que presentan una discapacidad ( Parálisis cerebral PC) en sus
miembros inferiores (motricidad gruesa) pero poseen miembros superiores( motricidad
fina) aceptable. Esto en la práctica se traduce en niños /niñas que a pesar de no caminar,
pueden desarroJIar todas las actividades con sus brazos. Sus funciones intelectuaJes (
asociación, abstracción, memoria, etc.) son iguales a la de los niñas-niños sin
discapacidades.

La Artogriposis es un síndrome ( conjunto de síntomas) cuyas alteraciones más
importantes consisten en rigidez articular con deformidad de los miembros lo que
impide su normal juego de flexión ( extensión y rotación), alteración del tejido
subcutáneo y piel y atrofias musculares. Puede ser generalizado es decir que afecta a
todos los miembros tanto superiores como inferiores o solo afecta a un solo miembro.

La Agenesia del cuerpo calloso es una anomalía del desarrollo ( décima semana de
gestación) y es la ausencia del conjunto de fibras nerviosas que conectan los dos
hemisferios cerebrales: derecho (emociones, imaginación ) y el izquierdo ( lenguaje,
razonamiento). Su función es la de transferir la información almacenada en la corteza
cerebral de un hemisferio a otro, por tanto su ausencia se asocia con retardo mental.

La Microcefalia es el desarrollo limitado de la cabeza por tanto de la masa cerebral que
generalmente desencadena niveles de retraso mental.

El Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS

) , clasifica las discapacidades en una escala que va del O al 100%. Dependiendo del
grado de discapacidad las personas tiene acceso a ciertos beneficios. En el Ministerio de
la vivienda, en el Seguro social, en las Aerolíneas nacionales, en el Ministerio de
Finanzas, en la Dirección de Tránsito y en los Municipios.

La rehabilitación de una persona con discapacidad es un trabajo largo, exigente,
constante. Usualmente las personas requieren diariamente de varios tipos de terapias
que son: terapia del lenguaje, terapia física, terapia ocupacional, terapia auditiva,
hidroterapia, hipoterapia. Es también necesario la visita regular al médico neurólogo y
exámenes especializados rutinariamente. Los costos varían, pero son swnamente
elevados. Los seguros privados buscan todas las formas de no reconocer su pertinencia
argumentando cualquier recurso. Los servicios del estado tienen una demanda muy alta
aun cuando con contadas excepciones ofrecen servicios de baja calidad.
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IN$TITUCIONISS y ORGANIZACIONES DEATENCION A PERSONAS CON PISCAPACIDAD

NOMBRE DELA,NSTITUCI
YIO ORGANIZACION

REPRESENTANTE
LEGAL YIO lt)IRECTQR

SIERRA

DIRECCION TELEFONO

\JI
00

El Parvulario Pichincha Quito Dr. Eduardo TrJJillo Panam. NorteKm. 9112 470806 Dra.Q!orla Tayupante

Fundaci6n Ayudemos aV¡vir Pichin9ha Conocoto Sra.Rosa Romero Conocoto Junto allNNFA 552926 Dra.Gloria Tayupante

Asociacl6n de Telefonlst~s "9 de Marzo" Plchin9ha Quito Prof.José Luis Flores Sanguna Bolivar 268y Venezuela 957785 Ora. GloriaTayupante

Fundaci6n Pro Integracl6fl Educatíva y
Plchin9ha Quito Dra.PilarMerlzalde

Rafael Carvajal 80-387 y
472778 Dra. GloriaTayupante

Social delEcuador Ramón Barrera !

MeMnJones Pichincha Quito Sra. Ellzabeth Granlio Cuenca 865y Manabr 573627 Dra.G~orla Tayupante

Asooiaol6n de Exoombatientes
Plohincha Quito Sr.Nelson Castillo

Av Maldonado Recoleta
280750 690717 Sr.JuanCarlos Gonzélez

Discapacitados delAltoCenepa Miniterio de Defensa

Asooiación de Sordos de Quito Pichincha Quito Sr. Miguel Sentillan Chimbacalle Sr.JuanCarlos Gonzélez

Escuela Mariana de Jesús Pichin9ha Quito Dr. Fernando Herrera
IslaSeymur 1085YRlo

440844 Sr.JuanCarlos Gonzélez
Coca

FUDEIN Pichincha Quito Leda. Graclela Ortega Sodiro y los Rlos 233739 Sr.JuanCarlos Gonzélez

Escuela Enrlqueta Santillén Plchin9ha Quito Dr. RobertBarba
Baltazar de Osario 134y

629489 L~da Susana ArroyoAngamarca



AlbergueNocturno"SanJuan de Dios" Pichincha Quito Padre AntonioRangel El Tejar 956438 Lcda Susana Arroyo

Asociación Parapléjica de Pichincha Pichincha Quito Sr. XavierTorres La ArmeniaConocoto 341632 Lcda Susana Arroyo

Fundación de Educación Especial "La voz
Pichincha Quito Dr. ElisioUlluari

Los Tulipanes 338 y Las
432426 Lcda Susana Arroyo

del Silencio" Palmeras

FINESEC Pichincha Quito Dra. Rosa Mena

CentroExperimental" NuevaVida" Pichincha Quito Ing.JulioVásconez
Avda. América 5057 y

Dra. Rosa Mena
Varonde Carondelet

InstiMo de ParalisisCerebral Pichincha Quito Dra. NancyYánez
RroCoca 1720 e Isla

440868 Dra. RosaMena
Santa Cruz

Fundación GeneralEcuatoriana Pichincha Quito Dr. Jorge Luna
San Xavier 151 y

221929 Dra. Rosa Mena
Orellana

FENEDIF Pichincha Quito Sr. José Lasluisa
Qultus946 y Mariscal

653498664988 Dr. HugoCali
Sucre

Fundación GorritasAzules Pichincha Quito Ing.LuisSilva
Avda. Machala 666 y

295565 Dr. Hugo Cali
Cuicocha

IEDNI Pichincha Quito Lcda. CeciliaGonzález
Cochapata E11-116y

432959 Dr. Hugo Cali
JoséAbascal

Asociación de Novidentes " MiltonBedado· Pichincha Quito Sr. Manuel Tamato
Veintimilla 858 y Reina

09453789 229207 Dr. Hugo Call
Victoria

'PADIQ Pichincha Quito Sra. Carmén Barrera
Baltazarde Osorio 134y

633428 Dr. Hugo Call
Angamarca

InstiMo de Discapacidad de Quito Pichincha Quito Quitosur Dr. HugoCali



ANEXO #4

GUIA DE ENTREVISTAS SEMI ESTRUCTURADAS

FACULTAD LATINOAMERICANA DE CIENCIAS SOCIALES FLACSO/SEDE
ECUADOR
MAESTRlA DE GÉNERO 2002-2004

ENCUESTA

1.- Nombre
2.-Edad
3.- Sexo
4.- Profesión, años de escolaridad.
5.- Tiempo de ejercicio profesional, de trabajo o de oficio
6.- Lugar de residencia
7.- Qué relación tienen con el mundo de la discapacidad

Profesional
Familiar ( especificar)
Otros

8.- Desde cuando mantiene esta relación
9.- Qué es para usted la discapacidad

enfermedad
prueba de Dios
otra forma de diferencia social
castigo
todas
otra opción

10- La discapacidad es una problemática
personal
familiar
las dos
otra opción

1l-En el caso de un niño/a discapacitado, a quien le corresponde su cuidado
l2-Por qué?
I3-EI cuidado de un niño/as discapacitado es

una obligación,
un deber
una tarea
todas
otra opción

14-Por qué?
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l5-La rehabilitación de un niño/a discapacitado dentro de los límites específicos de cada
caso, se debe a

un buen equipo profesional (médicos, terapeutas, psicólogos etc.)
un buen método terapéutico
todas
otra opción

16- En la rehabilitación de un niños/a discapacitado que rol desempeñan las personas
encargadas de su cuidado, por ejemplo las madres.
17-Por qué?
18-Cree usted que las madres encargadas del cuidado de un hijo/a discapacitado
desarrollan destrezas, conocimientos y habilidades?

SI

no
otra opción

19-Estas destrezas, conocimientos y habilidades deberían
conocerse
valorarse
pagarse
todas
otra opción

20- Cómo lo haría y por qué?
21- Desde su experiencia las madres de niños/as discapacitados que dificultades,
problemas enfrentan
22- Conoce usted que es el CONADIS
23- Conoce usted sobre los derechos de las personas discapacitadas
24- Cree usted que la discapacidad afecta solo a las personas con discapacidad?

SI

no
a quienes
por qué?
En qué?

25-Si tuviera que elegir entre cuidar a un niño/a discapacitado y la realización personal,
por qué optaría?
26- Por qué cree que hay más mujeres-madres encargadas del cuidado de niños/as
discapacitados que padres?
27-Qué es para usted una familia?
28- Cómo afecta o no la discapacidad a esa familia?
29- Cree usted que en la familia hay relaciones de poder?
30- Qué les recomendaría a las madres diferentes?
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ANEXO # 5

CUADROS

CLAVE GRA FlCA:

Profesionales en el campo de la discapacidad, familiares.

Madres diferentes
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CUADRO # 1
Respuestas de los/as 39 entrevistados/as (profesionales en el campo de la discapacidad, familiares, madres
diferentes) sobre qué es el cuidado de niños/as DIO

EL CUIDADO ES?

I

=- 1 i IIh
I

=- J;

•
I I

- - :;' -

TODAS

TOTAL

OTRA

TAREA

DEBER

OBUGAC1Ó N

o 5 10 15 20 25 30 35

OBUGAClÓN DEBER TAREA TODAS OTRA TO TAL

. EL CUIDADO ES? 13 13 2 33

EL CUIDADO DE LOS NIÑOS/AS DID ES?

6

o~.._ ....-_..~

EL CUIDADO DE LOS NIÑOS/AS DID ES?
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CUADRO#2
Respuestas de los/as 39 entrevistados/as (profesionales en el campo de la discapacidad , familiares, madres
diferentes) sobre los factores que inciden en una buena rehabilitación.

LA REHABILITACiÓN SE DEBE?

TOTAl..

OTRA

TODAS

CUIDADO MATERNO

MÉTODO TERAPEUT1CO

EQUIPO PROFESIO!'W.

1

I I I
I

I

! I

I
~ I=- I I J j I

/"

o 5 10 15 20 25 30 35

. LA REHABlUTAClÓN SE DEBE?

LA REHABILITACiÓN SE DEBE

6

5

4

3

2

o~...,
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CUADRO # 3
Respuestas de loslas 39 entrevistados/as (profesionales en el campo de la discapacidad, familiares, madres
diferentes) sobre cuáles son los problemas más comunes que enfrentan las madres diferentes

LOS PROBLEMAS QUE ATRAVIEZAN LAS MADRES SON?

~..
-ti

1 I I
I

I I

• 1
I

L_~_ 1 _... _'-- -~

TODAS

TOTAl

OTRO

ECONóMIcos

PSICOlÓGICOS

o 5 10 15 20 25 30 35

. LOS PROBLEMAS QUE ATRAVlEZAN
lAS MADRE S SON?

TOTAl

33

CUALES SON LAS DIFICULTADES

6

5

4

3

CUAlES SON lAS D1F1CULTACES

~-------------------f

~---- -----------
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CUADRO # 4
Respuestas de los/as 39 entrevistados/as (profesionales en el capo de la discapacidad, familiares, madres
diferentes) sobre quién se encarga del cuidado de los/as niños/as DID

EL CUIDADO DE LOS NIÑOA/AS ES LLEVADO A CABO POR?

TOTAl.

OTRA PERSONAIENTIOAD

PADRES

MADRES

EL CUIDADO DE LOS NIÑOAIAS
ES lLEVADO A CABO POR?

I

I

I I
I I

I, I I

I I I 1.-J J J ~ -
"

EL CUIDADO DE OTRA
LOS NIÑOAIAS ES MADRES PADRES ~OI'WENTlDA TOTAl.
LLEVADO A CABO D

ID~L CUIDADO DE LOS NIÑOAIAS ES 33 o o 33

LLEVADO A CABO POR?

EL CUIDADO NIÑOS/AS DID ES LLEVADO A CASO POR

EL CUIDADO Nrtlos/AS DID ES
LLEVADO A CABO POR

6 o 6
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CUADRO#5
Respuestas de los/as 39 entrevistados/as (profesionales en el campo de la discapacidad, familiares, madres
diferentes) sobre si la discapacidad es una problemática personal, familiar o social

LA DISCAPACIDAD ES UNA PROBLEMÁTICA

TOTAL

TOOAS

PERSONAL Y FAMIJI\R

FAMUAR

PERSONAL

LA DlSCAPACt[).\l) ES UNA PROBlEMÁTICA

I I
II

;1 I
,

Ij I
I

1
I

- J. - .J --
_ l

lO .. ..
LA

DlSCAPAC10
PERSONAL FAMILIAR SOCIAl.

PERSONAL Y
TODAS TOTAL

AD ES UNA FAMILIAR

PROBLEMÁn

iaLA OISCAPAODAO ES UNA PROBlEMÁa:A o 13 1 7 12 33

LA DISCAPACIDAD ES UNA PROBLEMÁTICA

6 ~ ..
------i

5
l -- -----,

4 f-- - ..- - -
3 f/ <--- - --
2 1-__ --- ---- - - - - . .-
1 I .-
o

PERSONAl FAMUAR socw. PERSONAl TODAS TOTAl
YFAIoAIAR

¡li LA DISCAPACIDAD ES UNA o 6 o o o 6

PROBlEMÁTICA
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CUADRO#6
Respuestas de las seis madres diferentes entrevistadas sobre sus profesiones y/o años de escolaridad y su
ocupación actual.

OCUPACiÓN ACTUAL

3

2

OCUPACIÓN ACTU AL

6

5 ·

3

2

o INSTRUCCIóN

- - -- - - - - - -

INSTRUCCiÓN

---_._- - - - - -

168



CUADRO#9
Respuestas de loslas 39 entrevistados/as ( prfesionales en el campo de la discapacidad, familiares, madres
diferentes) sobre si en la familia hay relaciones de poder

EN LA FAMILIA HAY RELACIONES DE PODER

TOTAL

NO

51

o 5

¡D EN LAFM4IUA HAY RElACIONES DE PODERI

I
I

1
10 15 20 25 30 35

sí NO TOTAL

20 13 33

EN LA FAMILIA HAY RELACIONES DE PODER?

6

5

4 '

3

2

o

D EN LA FM4IUA HAY RELACIONES DE
POOER?
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CUADRO#8
Respuestas de los/as 39 entrevistados/as (profesionales en el campo de la discapacidad, familiares, madres
diferentes) sobre qué es la familia

QU~ ES LA FAMILIA

TOTAl.

OTRA FORMA

PADRE, MADRE , HIJOS

o 5 10 15 20 25 30 35

TOTAl.

33

OTRA FORMA

7

PADRE , PMORE, HIJOS

26QUÉ ES LA FMIUA1--------::-:,--------- -----=--- - - - l--- - - --.",,,..-- - - -

QUÉ ES LA FAMILIA

6

5

4

eQUI: ES LA FMilLIA
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CUADRO # 7
Respuestas de los/as 39 entrevistados/as ( profesionales en el campo de la discapacidad, familiares, madres

diferentes) sobre por qué optaría si tuviera que elegir entre su realización personal y el cuidado de un hijo/a DID

ELEGIR ENTRE

TODAS

OTRA OPCIÓN

CUIDADO NIÑOIA

1
5 10 15 20 25 30 35

CUIDADO NIÑOIA I TODAS OTRA OPCIÓN I TOTAL I
17 I 15 I 33 Io

REAUZACIÓN
PERSONAL

o

I

REAlIZACIóN PERSONAL

la ELEGlR ENTRE I

ELEGIR ENTRE:

6

5

4

3

2

ELEGIR ENTRE;
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