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RESUMEN

Este articulo expone uno de los resultados del Proyecto
de Investigacion Nacional “Transformar para Educar”,
en la provincia de Sancti Spiritus, de la Asociacion de
Pedagogos de Cuba, en vinculo con la Universidad, la
Direccion Provincial de Educacion, mas otros sectores
sociales. Tiene el objetivo de reflexionar en la percepcion
practica del concepto desarrollo sostenible en familias
de personas con discapacidad intelectual (sindrome de
Down). Es un estudio exploratorio, de enfoque cualita-
tivo basado en la fenomenologia, con aplicacion de los
meétodos: andlisis documental, observacion participante,
entrevista en profundidad, grupo de discusion, analisis
iconografico y audiovisual. Para el trabajo de campo se
utilizan contextos y sujetos del municipio Sancti Spiritus y
el marco de la Primera Bienal Nacional “Transformar para
Educar en Familia”, evento donde se interactia con fami-
lias, lideres comunitarios; docentes, funcionarios y direc-
tivos de educacion; profesores universitarios; meédicos,
trabajadores sociales, logopedas, defectdlogos, psicolo-
gos, rehabilitadores de salud, entre otros.

Palabras clave:

Familia, personas con discapacidad intelectual, sindrome
de Down, desarrollo sostenible.

ABSTRACT

This article presents one of the results of the National
Research Project "Transform to Educate’, in Sancti Spiritus
province, of Cuba Pedagogues Association, in connection
with the university, the Provincial Directorate of Education,
and other social sectors. Its objective is to reflect on the
practical perception of the concept of sustainable deve-
lopment in families of people with intellectual disabilities
(Down syndrome). It is an exploratory study, with a qua-
litative approach based on phenomenology, with appli-
cation of the methods: documentary analysis, participant
observation, in-depth interview, discussion group, icono-
graphic and audiovisual analysis. For fieldwork, contexts
and subjects from the municipality of Sancti Spiritus and
the framework of the First National Biennial “Transform to
Educate in Family”, an event where they interact with fami-
lies, community leaders; teachers, officials and directors
of education; University teachers; doctors, social workers,
speech therapists, defectologists, psychologists, health
rehabilitators, among others.
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Syndrome, sustainable development.
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INTRODUCCION

Finalizar la redaccion de este articulo result¢ dificil para
el equipo de trabajo, ante la defuncién de la persona que
durante cuatro afios dirigio la tarea cientifica de la cual se
deriva. Por eso, se considera un homenaje a la memoria
de Nélido Victor Linares Garcia (1957-2018), autor prin-
cipal, quien dedic6 su vida laboral, con infinito amor, a la
educacion especial en la provincia de Sancti Spiritus. El
prestigio que lo distingue, no solo se le atribuye a su alto
nivel de preparacion profesional, sino a su especial sensi-
bilidad, su incansable voluntad y el admirable optimismo
con que enfrentd la educacion de su hijo (sindrome de
Down), al entregarle una feliz vida familiar; experiencias
y energias que siempre supo transmitir a otras familias
en situacion similar, desde su funcion de maestro, direc-
tor de escuela, profesor de la universidad y metoddlo-
go de Educacion Especial de la Direccion Provincial de
Educacion.

Otro de los méritos de este educador popular, por natura-
leza, es su perseverancia para que las familias de perso-
nas con discapacidad percibieran y disfrutaran todas los
beneficios y oportunidades que el sistema social cubano
les brinda como: el acceso gratuito a la educacion, a la
salud, a la rehabilitacion, a la cultura, al deporte, entre
otros, que ayudan a la calidad de vida; aun, con las li-
mitaciones materiales existentes en el pais y situaciones
de indole subjetiva que afectan, en alguna medida, la
atencion integral que requieren. Los aportes legados en
conocimientos cientificos, vivencias personales y espiritu
positivo estimulan a vencer los obstaculos que afrontan
estas personas y el impacto que provoca la discapacidad
en las familias y en la sociedad.

Hoy, cuando se evocan sus esfuerzos por la labor desple-
gada en el ambito educacional y social, hacia las perso-
nas con discapacidad y sus familias, se aprecia cuan cer-
ca estan sus propositos a los empefios de la Organizacion
de la Naciones Unidas (2015), en la Agenda 2030 para el
Desarrollo Sostenible donde se reconoce que “es nece-
sario empoderar a las personas vulnerables. Esta Agenda
refleja las necesidades de todos los nifios, los jovenes, las
personas con discapacidad (mas del 80% de las cua-
les viven en la pobreza)’ (p.8) Asimismo, se aspira en el
Obijetivo 16. “Promover sociedades pacificas e inclusivas
para el desarrollo sostenible, facilitar el acceso a la justicia
para todos y crear instituciones eficaces, responsables e
inclusivas a todos los niveles”. (p. 16)

Cuba, se compromete y ejecuta acciones en pro de esta
Agenda de politicas tan amplias y ambiciosas, a partir
del aprovechamiento de sus recursos naturales, su activi-
dad econdmicay su capital humano, de forma cooperada

entre el Estado, las instituciones y el pueblo, donde la in-
clusion, como fendmeno de cardacter social, constituye
una de las prioridades. Asi se confirma en uno de los ob-
jetivos del Documentos del Séptimo Congreso del Partido
aprobados por el Ill Pleno del Comité Central del Partido
Comunista de Cuba (2017), “garantizar un sistema univer-
sal, efectivo y sostenible de seguridad y asistencia social
frente a los riesgos asociados a la vejez, discapacidad,
enfermedad y otros” (p.121)

En correspondencia con lo anterior, la Constitucion de la
Republica de Cuba (Cuba. Asamblea Nacional del Poder
Popular, 2019), en el Capitulo I. Principios fundamen-
tales, plantea en el inciso e) del Articulo 13. “El Estado
tiene como fines esenciales los siguientes: promover un
desarrollo sostenible que asegure la prosperidad indivi-
dual y colectiva, y obtener mayores niveles de equidad
y justicia social, asi como preservar y multiplicar los lo-
gros alcanzados por la Revolucion”. (p. 2) En este senti-
do, la Educacion Especial tiene la mision de la formacion
integral de las personas asociadas a una discapacidad,
congruente con el modelo de ser humano que necesita la
sociedad.

Con toda la intencién y voluntad politica del Estado y la
Educacion en Cuba, persiste el modelo biomédico en la
comprension de la discapacidad; por lo que entender la
situacion en que viven las familias de estas personas, se
valora, en el momento, un reto social, pues la atencion a
este tipo de personas evoluciona hacia modelos, mas in-
clusivos, donde la discapacidad se asume como un pro-
blema multidisciplinario y multidimensional que abarca lo
fisiolégico, psicoldgico, social, cultural, demografico, le-
gal, educativo, histérico, econdémico, etioldgico, ambien-
tal, entre otros aspectos.

Esta perspectiva es afin al concepto de desarrollo sos-
tenible que se proclama por la Asamblea General de las
Naciones Unidas (Organizacion de las Naciones Unidas,
2015), con 109 instancias en la Agenda 2030, y en la
Constitucion de la Republica de Cuba (Cuba. Asamblea
Nacional del Poder Popular, 2019) en sus tres dimensio-
nes —economica, social y ambiental—, de forma equi-
librada e integrada. La necesidad de profundizar en la
percepcion practica de este concepto en las familias de
personas con discapacidad, es lo que motiva emprender
esta investigacion como punto de partida para la labor
con estas familias en el Proyecto Nacional “Transformar
para Educar” que se implementa en la provincia de Sancti
Spiritus, desde el afio 2011, auspiciado por la Asociacion
de Pedagogos de Cuba, de manera conjunta con la uni-
versidad, la Direccion Provincial de Educacion y otros
sectores sociales, el cual se dirige a elevar el nivel de
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preparacion y participacion de estas para una mejor aten-
cion educativa a sus hijos e hijas.

Se toma como unidad de estudio a familias de personas
con discapacidad intelectual, en especifico con sindro-
me de Down, por el papel tan importante que juega la
familia al mostrar mayor afrontamiento y funcionamiento
en su desarrollo personal (mental, psicomotor) y social.
En la seleccién se valora, ademas, el nivel de relacion e
implicacion de los autores con estas familias, lo cual pro-
picia amplias posibilidades como generadores de pensa-
miento sobre la realidad del concepto en los contextos y
los sujetos seleccionados, desde un proceso de dialogo
permanente con ellos. No se localizan antecedentes rela-
cionados a este tipo de estudio en la provincia.

El resultado, de caracter practico, se centra en la reflexion
de los aspectos positivos (0 progresos) y negativos que
se manifiestan en la materializacion del concepto desa-
rrollo sostenible, lo cual redunda en la atencion integral y
en la calidad de vida a las familias de estas personas y
sus hijos e hijas; asi como, la propuesta de sugerencias
de acciones, en fase de experimento, para darle mayor
legitimidad a este concepto en correlacion con la reali-
dad y al fortalecimiento de una cultura para el desarrollo
sostenible.

En la literatura consultada (Organizacion Mundial de
la Salud, 2011; Pérez, et al., 2017; Diaz, 2018; Farifias,
2020) se resalta que la discapacidad alcanza dimension
universal, el 15 % de la poblacion mundial, es decir mil
millones, una de cada siete personas, vive con alguna
discapacidad. La mayor parte de ella vive en los pai-
ses en desarrollo y al menos un 50% no tienen acceso a
los servicios de asistencia médica. Opinién muy similar
expresa el profesor Stephen W. Hawking en el Prélogo
al primer Informe Mundial sobre la Discapacidad de la
Organizacion Mundial de la Salud (2011): “Esta claro
que la mayoria de las personas con discapacidad tienen
enormes dificultades para sobrevivir cotidianamente, no
digamos ya para encontrar un empleo productivo o para
realizarse personalmente” (p.3)

Segun el Censo de Poblacion y Vivienda (2012), citado
por Diaz (2018), alrededor del 5% de la poblacién cubana
tiene algun tipo de discapacidad fisica, sensorial o inte-
lectual. La tendencia en los proximos afios es que esta
cifra continde en ascenso, debido al alto indice de enve-
jecimiento poblacional de Cuba (18,3%), pais mas enve-
jecido de la region latinoamericana, mas la prevalencia
de enfermedades cronicas, tales como: la diabetes, los
trastornos de la salud mental, el cancer y las de caréacter
cardiovascular.

La historia de la atencion a las personas con discapa-
cidad (y sus familias), esta condicionada por el tipo de
sociedad, el progreso de esta y, de manera significati-
va, el nivel alcanzado por la ciencia. Durante milenios el
mundo se caracteriza por una cultura de discriminacion,
desigualdad, injusticia y marginacion, justificado sobre la
base de que unos seres humanos son inferiores. Como
todo proceso, es el producto de largos afios de evolucion
que van desde el trato inhumano (abandono, confina-
miento, infanticidio) hacia una relacién mas humanitaria y
positiva (asistencialismo, paternalismo, derechos huma-
nos y respeto a la diversidad). En cada situacion indivi-
dual de discapacidad existe una interdependencia mutua
entre los procesos de configuracion social y construccion
personal, donde los procesos familiares e institucionales
actuan como mediadores entre ellos dos (Linares, 2016).

A partir de la segunda mitad del siglo XX y hasta la ac-
tualidad surgen diferentes enfoques que estudian a la
discapacidad como un problema multifactorial, multidis-
ciplinario, multidimensional e intersectorial. Aparece un
cambio en el lenguaje y se defiende una concepcion inte-
gracionista sobre el tratamiento humano en las diferentes
edades que se sustenta en posiciones distintas acerca
de cémo entender la diversidad. Se presentan diferen-
tes modelos: médico o biolégico, social, universal, biop-
sicosocial, de diversidad funcional, entre otros (Linares,
2018).

En la actualidad, el tema de las personas con discapa-
cidad (y sus familias) vinculado al desarrollo sostenible
gana mencion reiterada en cuantiosos documentos in-
ternacionales, al igual que en Cuba, como expresion e
indicador de la importancia que las nuevas corrientes
de pensamiento y accion en materia de discapacidades
otorgan al hecho de entender a la persona en su contexto
familiar y comunitario y desde esa comprension proyectar
la intervencion del profesional en busca de su bienestar
material y social.

No obstante, se sigue sefialando por la Organizacion
Mundial de la Salud (2011), que en todo el mundo, las
personas con discapacidad tienen peores resultados sa-
nitarios y académicos, menor participacion econémica y
unas tasas de pobreza mas altas que las personas sin
discapacidad. En parte, ello es consecuencia de los obs-
taculos que entorpecen el acceso de las personas con
discapacidad a servicios bésicos de la salud, la educa-
cion, el empleo, el transporte, o la informacion. Esas difi-
cultades se exacerban en aquellas comunidades menos
favorecidas y, sobre todo, en las que no se apoya a las
familias para que puedan cumplir las funciones que le
corresponden.
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La Organizacion Mundial de la Salud (2011), insiste en
que para alcanzar perspectivas de desarrollo, mejores y
mas duraderas en las familias de personas con discapa-
cidad, es necesario que los Estados formulen politicas y
programas innovadores destinados a elevar el nivel de
vida de las personas con discapacidades y sus familias,
creen entornos prosperos, promuevan la rehabilitacion y
los servicios de apoyo, aseguren una ajustada proteccion
social, crear politicas y programas inclusivos y apliquen
normas y legislaciones, nuevas o existentes, en favor de
las personas con discapacidad.

Por tanto, esa vision positiva de calidad de vida que la
sociedad debe concederle a las personas con discapaci-
dad, y que la familia debe asumir a partir de la aceptacion
de esta, debe ser percibida y valorada desde esa primera
comunicacion a la familia, en virtud de que se preocu-
pe, gestione y aprenda a manejar otros tipos de recursos
(materiales, sociales) que le asegure obtener una razona-
ble respuesta a sus necesidades basicas para la mejor
atencion al miembro con discapacidad y alcance cierto
equilibrio, desde una relacion fluida y satisfactoria con su
entorno y con cada uno de sus miembros (Huiracocha, et
al., 2013).

A pesar de la responsabilidad que se le asigna al Estado,
es fundamental que la familia tome conciencia de que ella
constituye el contexto mas adecuado para potenciar las
capacidades de la persona con discapacidad y que su
apoyo es esencial en el proceso de integracion social. De
ese modo, la familia debe ir reconstruyendo su mundo de
sentido, para dar significado y valor a un acontecimien-
to y una presencia al que el entorno sociocultural, en lo
habitual, no se lo da. También, necesita aprender a rela-
cionarse y comunicarse con el familiar sindrome de Down
(Federacion Espafiola de Sindrome de Down, 2012).

Histéricamente, se reconoce la importancia de la familia
en la formacion integral del ser humano desde las pri-
meras etapas de su vida; es decir, en su seno llega al
mundo y va adquiriendo sus primeras normas de com-
portamiento, de cémo relacionarse con los demas, sus
primeros sentimientos y esto, de alguna manera, influye
en la transformacion positiva o negativa de su persona-
lidad. Por lo tanto, la familia es un contexto de sociali-
zacion muy apreciable para que la persona con disca-
pacidad, pueda comprender las inmensas posibilidades
de inclusién e integracion en a la sociedad, pero donde
se conforman, también, prejuicios y estereotipos dafiinos
(Montes & Hernandez, 2011; Fernandez, 2013; Castro, et
al., 2015; Linares & Linares, 2018).

En realidad, cuando en el seno de una familia nace un
nifio o nifia con una discapacidad (como sucede con el
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sindrome de Down), se produce un impacto intenso, no
cabe duda de que este acontecimiento conmociona a
cada uno de los miembros y al conjunto. Tampoco cabe
duda de que el contexto familiar como un sistema abier-
to que interacciona con los distintos subsistemas que la
componen y con su entorno es, al menos durante un buen
numero de anos, en el que transcurre gran parte de la
vida de la mayoria de las personas con discapacidad y el
entorno que mas va puede mediar en ella (Linares, 2011;
Montes, & Hernandez, 2011; Huiracocha, et al., 2013;
Lavoura, et al., 2018)

Es asi, que desde la comunicacion de la noticia a la familia
se debe tener cuidado en el contenido, en cémoy a quién
de la familia se le informa. No tiene el mismo efecto dar
un diagnostico escueto, frio que denote angustia, compa-
sion y desesperanza, e incluso de falsas expectativas, a
que se produzca entre los profesionales y la familia una
situacion de dialogo, donde prime un clima de ternura,
sensibilizacion y confianza acompafiado de orientacio-
nes sobre las caracteristicas del tipo de discapacidad, de
coémo actuar, a qué especialistas recurrir y de todas las
posibilidades y oportunidades que pueden aprovechar
para poder contribuir a su impulso (Fernandez, 2013;
Lavoura, et al., 2018).

Es comun que las familias manifiesten expresiones de
tristeza y dolor, sentimientos de culpabilidad, ansiedad,
depresion, perdida de la autoestima actitudes pesimistas,
de rechazo, miedo, impotencia o que no se sienta al hijo
como propio (pues no es el que imaginaron), que se pro-
duzca un autocuestionamiento, que se generen conflictos
en la pareja, pérdida del entusiasmo para participar en di-
ferentes actividades sociales, u otras que tienden a la so-
breproteccion, discriminacion hasta las mas optimistas e
integracionistas en lo social. La flexibilidad es uno de los
rasgos que ayuda a comprender y afrontar los conflictos
o retos que se generan; asumir decisiones, definir nuevos
modos y dinamicas en el &mbito de la convivencia familiar
y social; trazar proyectos de mejora personal y familiar
en funcion de la persona con discapacidad (Fernandez,
2013; Pérez, et al., 2017; Linares & Linares, 2018).

Estas manifestaciones tienen matices, intensidad y dura-
cion diferentes, en dependencia de las caracteristicas de
cada familia, del nivel de cumplimiento de sus funciones,
asi como de la orientacion y apoyos oportunos que reci-
ba; pero, en general, se identifican cuatro etapas por las
que atraviesan cuando aparece un hijo con discapacidad:
sorpresa o impacto inicial, incredulidad, miedo y frustra-
cién y examen inteligente (Linares, & Linares, 2018).

Este proceso de la familia debe transcurrir, en conjunto, lo
mas parecido posible al proceso de cualquier otra familia,



de modo que se prepare para la posible independizacion
de la persona con discapacidad. Aungue, muchas veces,
mas que ayudarlas a la integracion limitan su indepen-
dencia. En este dificil y complejo proceso intervienen di-
ferentes variables: el status socioeconémico, la cohesion,
el animo, las habilidades y creatividad para la resolucion
de problemas, los roles y responsabilidades y la com-
posicion; la calidad de la relacion de pareja, la estima 'y
cuestiones de tiempo y horario; el grado de la discapaci-
dad, la edad, el género o el temperamento; asi como, las
actitudes sociales estigmatizantes, apoyos institucionales
y colaboracion con profesionales. Entre todos estos fac-
tores existen niveles de interdependencias entre si, mas
los vinculos que manifiestan con los procesos de moder-
nizacion y globalizacion que tienen lugar en la sociedad
(Fernandez, 2013).

En la atencion a las familias de personas con discapaci-
dad, intervienen un conjunto de factores que facilitan o
restringen las posibilidades de que pueden alcanzar un
desarrollo sostenible, desde la representacion tedrica de
este concepto:

1. Laformulacion de politicas y normas que contemplen
las necesidades de las personas con discapacidad.

2. Financiacion de determinados recursos e incentivos
econdmicos.

3. Las actitudes de los representantes de instituciones
estatales.

4. La prestacion de servicios y proteccion social (salud,
rehabilitacion, asistencia y apoyo).

5. Acceso a la rehabilitacion, a lugares publicos, al
transporte, a la informacion.

6. Posibilidades de participacion social, consulta y toma
de decisiones en asuntos que le conciernen.

Las necesidades de perfeccionamiento de las personas
con discapacidad intelectual, sindrome de Down, alcan-
zan un grado de variabilidad y complejidad, que requie-
ren de un nivel de atencion integral de toda la sociedad,
lo cual no depende solo de la voluntad politica, ni de la
familia, ni de la labor de la escuela, sino de su concrecion
en cada contexto social, en cuya base se encuentran la
cultura y el sistema estructural y funcional que conduzca
a la coherencia, sistematicidad y dinamica entre todos los
factores implicados.

MATERIALES Y METODOS

La investigacion tiene caracter exploratorio y se afilia al
enfoque cualitativo por la correlaciéon que presenta con la
complejidad y sensibilidad del objeto de estudio, lo cual
permite comprender e interpretar el conocimiento, desde
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la profundizacion de las percepciones reales del concep-
to de desarrollo sostenible en las familias de personas con
sindrome de Down, al basarse en las experiencias socia-
les y los espacios naturales donde viven y se comunican
—las diferentes formas de expresion simbdlica y condi-
ciones objetivas adquieren significados y sentidos para
esta investigacion—, con ahinco en tacticas descriptiva-
inductivas que identifican el proceder fenomenoldgico.

Para el registro empirico del fendmeno investigado se
construyen un grupo de categorias de andlisis con sus
correspondientes dimensiones, las cuales emergen de
las experiencias diversas de los contextos y sujetos con
los que se interactla y de los conocimientos tedricos
de las distintas fuentes consultadas que operativizan el
constructo desarrollo sostenible y propician nuevas visio-
nes y articulaciones que enriquecen, de un modo u otro,
su representacion tedrica en las familias escogidas, sin
restringirlas solo para este tipo de discapacidad.

Existencia y aplicacion de politicas y normas
1. Leyesy normas para las personas con discapacidad.
2. Conocimientos de las normas existentes.

3. Existencia de
asociaciones.

organismos, organizaciones vy

4. Establecimiento de alianzas entre los diferentes
sectores sociales, orientada a las personas con
discapacidad.

5. Nivel de consulta y participacion social (implicacion
en la vida de la comunidad: social, cultural, econémi-
ca, ambiental; posiciones de liderazgo.

Atencion econdmica
1. Viviendas (disponibilidad, calidad)

2. Existencia de recurso a soluciones de institucionaliza-
cion basados en modelos de servicios comunitarios
(externo e internos).

Suministro de energia asequible, fiable y sostenible.

&

Modificaciones estructurales en las instalacio-
nes, espacios publicos, transporte, informacion vy
comunicacion.

Incentivos financieros.
Nivel de salario.
Alimentacion sana y nutritiva.

Formas de empleo.

© o N o O

Ubicacion laboral.
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Prestacion, acceso y calidad de los servicios

1. Salud (coberturay accesibilidad financiera de los ser-
vicios de salud, estado constructivo e higiénico-am-
biental de las instalaciones, preparacion de los profe-
sionales de la salud sobre las discapacidades, planes
asistenciales, servicios de los equipos de atencion
primaria, instituciones especializadas, promocion de
servicios sanitarios preventivos, potenciacion de las
personas con discapacidad para que administren
mejor su salud).

2. Educacion (acceso gratuito, instituciones especializa-
das, insercion en las instituciones de la educacion ge-
neral, formacion y preparacion directivos, del perso-
nal docente y no docente, presencia de personas con
discapacidad como educadores e instructores, con-
diciones de las instituciones, recursos tecnoldgicos).

3. Cultura (accesibilidad financiera para el disfrute de
las instalaciones y eventos culturales y recreativos,
estado constructivo e higiénico-ambiental de las ins-
talaciones, preparacion y sensibilidad de los profesio-
nales de la cultura).

4. Deporte (accesibilidad financiera para el disfrute de
las instalaciones y eventos deportivos y recreativos,
estado constructivo e higiénico-ambiental de las ins-
talaciones, preparacion y sensibilidad de los profesio-
nales de la cultura).

5. Tecnologia de la informacion y comunicacion (acceso
a la prensa escrita, radial, televisiva, redes sociales;
telefonia por medio de dispositivos especiales de te-
lecomunicacion; emisiones televisivas con subtitulos;
interpretacion en lengua de sefias; otros formatos).

6. Transporte (accesibilidad al transporte publico, pre-
paracion y sensibilidad del personal de transporte).

Rehabilitacion

1. Modalidades de prestacion de servicios (hospitales,
ambulatorios, asistencia a domicilio).

2. Niveles de prestacion de servicios de salud (centros
de atencioén primaria, secundaria y terciaria).

3. Acceso a los medios tecnolégicos auxiliares.
4. Disponibilidad de profesionales de rehabilitacion.
5. Atencion sistematica.

Actitudes de la propia familia y publicas que se asumen
hacia la creacion de entornos favorables

1. Sensibilizacion y comprension de la discapacidad.

2. Autoreconocimiento de las potencialidades de la
familia.

3. Escucha y valoracion del criterio de las familias o de
otras personas que comparten la convivencia.
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4. Aceptacion o segregacion con
comunidad.

respecto a la

5. Respeto o irrespeto a los derechos humanos del
discapacitado.

6. Apoyo institucional.
7. Apoyo domiciliario.
8. Apoyo emocional y cognitivo.

Es importante destacar que la comunicacion es otro ele-
mento que le otorga status epistemoldgico al enfoque
empleado en esta investigacion, al convertirse en la pla-
taforma principal en la que se sustenta la elaboracion y
aplicacion de los instrumentos, correspondientes a los
distintos métodos seleccionados, para involucrar de ma-
nera mas consciente a los sujetos que forman parte de la
muestra, como productores activos de conocimientos, no
como solicitud o exigencia externa, sino por sus intere-
ses, necesidades personales y deseos de cooperar con
informacion.

Los contextos donde se interviene corresponden a insti-
tuciones del municipio Sancti Spiritus: de salud (Centro
Médico Psicopedagoégico Provincial “Reparador de
Suefios”); educativas (Escuela Especial “Frank Pais
Garcia” y Escuela Especial “Protesta de Jarao”); cultu-
rales (Museo de Arte Colonial), deportiva (Combinado
Deportivo “Martires de Barbados”), de produccion (Taller
Municipal de la Empresa Provincial de Producciones
Varias); los doce hogares de las familias seleccionadas y
las comunidades (calle o barrio) donde se ubican.

De igual forma, se utiliza el marco de la Primera Bienal
Nacional “Transformar para educar en familia” (2018),
convocada por el Centro de Estudios de Ciencias de
la Educacion “Raul Ferrer”, de la Universidad de Sancti
Spiritus  “José Marti Pérez” (UNISS), la Asociacion
de Pedagogos de Cuba y la Direccion Provincial de
Educacion (DPE), con la colaboracion de otras institu-
ciones, organizaciones y asociaciones del territorio y a
nivel de pais. Este evento, propicia diferentes escenarios
de socializacion de las familias (escuelas, hogares, insti-
tuciones comunitarias, espacios publicos) en franco in-
tercambio entre ellas y con representantes de diferentes
sectores sociales responsabilizados con la orientacion y
preparacion de estas para contribuir a la formacion inte-
gral de sus miembros en un ambiente de mayor unidad,
amor y prosperidad.

Entre los métodos y técnicas utilizados estan:

1. La observacion participante posibilita apreciar ele-
mentos de caracter objetivo (tangibles) sobre las
dimensiones del concepto. Se combina con el dia-
logo como especie de comunicacion informal para
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desentrafar o profundizar en situaciones que no se
visualizan con claridad o se aprecian incompletas.

2. La entrevista en profundidad se destina a: nueve
miembros de estas familias con nivel profesional uni-
versitario (cinco madres y cuatro padres); cinco do-
centes y tres directivos de instituciones educativas y
de salud; cuatro lideres comunitarios; dos especialis-
tas del Centro de Diagnostico y Orientacion; cuatro
profesores universitarios; tres trabajadores sociales;
tres logopedas; dos defectdlogos comunitarios; tres
psicopedagogos; dos psicdlogos y tres rehabilita-
dores de policlinicos; cinco metoddlogos de edu-
cacion especial de las Direcciones Municipales de
Educacion.

3. Grupo de discusion con 15 miembros permanentes
del Consejo Nacional para la Atencién de personas
con Discapacidad (CONAPED) en el municipio de
Sancti Spiritus, pertenecientes a los siguientes sec-
tores sociales: gobierno, cultura, érgano del traba-
jo, salud, educacion, deporte, Asociacion Nacional
de Sordos e Hipoacusicos de Cuba, (ANSOC),
Asociacion Nacional de Ciegos (ANCI) y Asociacion
Cubana de Limitados Fisicos y Motores (ACLIFIM).
Para realizarlo se crea un clima agradable y animado
mediante el uso de técnicas que ayudan a la parti-
cipacion de los asistentes. Durante el transcurso se
observan todas las manifestaciones emocionales vy
reacciones motrices.

4. Andlisis iconografico. Estudio de fotografias toma-
das a 12 familias con discapacidad intelectual (sin-
drome de Down) por la autora de este articulo, Marly
Linares Gomez, para la exposicion personal “Familys
Down” inaugurada en el Museo de Arte Colonial, por
el Dia Internacional del sindrome de Down (21 de
marzo de 2018), durante la Primera Bienal Nacional
“Transformar para Educar”. En el anexo 1 se ilustran
algunas, en pequefio formato, para darle mayor con-
fiabilidad a la informacion que se presenta.

5. Andlisis del documento audiovisual (Video “Familia
versus Discapacidad”) con idea original de tres de los
autores de esta investigacion (Nélido Victor Linares
Garcia, Marly Linares Garcia y Alexander David Diaz
Leiva), producido por el Departamento de Tecnologia
Educativa y Comunicacion de la Universidad de
Sancti Spiritus “José Marti Pérez”. Este video se utili-
za para el debate en el curso “Una mirada social a las
personas con discapacidad: politica social y realida-
des de la convivencia”, impartido en la Primera Bienal
Nacional “Transformar para educar en familia”.

RESULTADOS Y DISCUSION

Este estudio se extiende del 2016 al 2019, se caracteri-
za por su magnitud y complejidad. Gracias al método de
triangulacion de datos se analiza e interpreta la abundante
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informacion obtenida por los distintos métodos, por los
sujetos (con especial atencion a las familias de las per-
sonas con discapacidad) y de los contextos donde se
trabaja, atendiendo a las categorias expuestas. Los as-
pectos que constituyen regularidades y que mas resaltan
en la informacién obtenida se presentan a continuacion.

Es importante destacar que, en el municipio de Sancti
Spiritus, segun el Informe Anual de Estadistica de Salud,
existe un total de 3 877 personas con discapacidad, de
las cuales 1 657 son de tipo intelectual y 52 sindrome
de Down. De ellos, 39 conviven con familias y 13 esta
internos en el Hogar Médico Psicopedagdgico Provincial.
Para esta investigacion se toman doce familias de perso-
nas con sindrome de Down; una de estas personas esta
en dependencia total de su familia, tres asisten a escue-
las especiales, tres internos y tres seminternos del Hogar
Médico Psicopedagogico Provincial, uno asiste a un cen-
tro laboral y uno entrena como atleta en el Combinado
Deportivo. Diez son de piel blanca y dos de piel negra.
Prevalece el sexo masculino con 9 varones. Las tres nifias
oscilan entre los 6 y diez anos y los varones entre 25y 45
afos.

En Cuba no existe como tal una ley para las personas
con discapacidad, pero si si hay garantias constitucio-
nales, decretos leyes, disposiciones y regulaciones con-
tenidas en los diferentes cuerpos juridicos como expre-
sion del respeto a los derechos humanos vy la dignidad
humana, el estado de derecho, la justicia, la igualdad y
la no discriminacion del discapacitado. Asi lo confirman
la Constitucion de la Republica, Cédigo de la Nifiez y la
Juventud, Cddigo de Familia, el Codigo Civil, Codigo de
Trabajo y el Cddigo Penal que regulan el ejercicio de los
derechos de estas personas, sin exclusion, orientadas al
desarrollo sostenible.

Ese sistema de garantias legales articula de manera co-
herente y operativa con las politicas, planes y programas
que implementa el Estado por medio de los sectores so-
ciales y, en particular, sus instituciones comunitarias, con
una concepcion muy humana hacia las personas con dis-
capacidad y sus familias. Se evidencia en los miembros
de las familias que no conocen a profundidad el conteni-
do de las normas, leyes, derechos establecidos en decre-
tos y resoluciones.

Resaltan los tres Planes de Accion Nacional, creados
en la década de 1990 para la Atencion a Personas con
Discapacidad. Estos se componen de diferentes areas
de intervencion (salud, educacion, integracion en la vida
econdmica, integracion comunitaria, accesibilidad, por
citar algunas) y cada una de ellas contiene varios pro-
gramas que tienen como propdsito la inclusion social de



estas personas. El Consejo Nacional de Atencion a las
Personas con Discapacidad (CONAPED), con una es-
tructura nacional, provincial y municipal, es el érgano en-
cargado de velar por que se cumplan esos planes. Sin
embargo, una de las principales criticas a estos es que
no contemplan las especificidades territoriales y que exis-
ten irregularidades en el control de su cumplimiento en
las comunidades y en las familias como tal.

El establecimiento de alianzas entre los diferentes sec-
tores sociales: Gobierno, Salud, Educacion, Cultura,
Vivienda, Organo del Trabajo, Justicia, Ministerio del
Interior (MININT), Asociacién Nacional de Agricultores
Pequenos (ANAP), Comité de Defensa de la Revolucion
(CDR), Federacion de Mujeres Cubanas (FMC), Central
de Trabajadores de Cuba (CTC), mas otros, a partir de
convenios donde se firman compromisos, tareas y accio-
nes de corresponsabilidad que resultan de mucho valor
para la elevacion de la calidad de vida, la integracion so-
cio-laboral y la inclusion social. Se considera débil aun y
falta de integracion, en las acciones que desempefian las
agencias y agentes comunitarios en la atencién integral
de las personas con discapacidad y su familia.

Se conocen y aluden a las asociaciones de personas
con discapacidad instituidas en Cuba (ANSOC, ANCI,
ACLIFIN), pero destacan que no hay una asociacion que
agrupe a las personas con discapacidad intelectual, un
reclamo que sigue sin respuesta.

Aprecian niveles aceptables de consulta con respecto a
su situacion y las decisiones que se toman para la solu-
cion a necesidades concretas y solicitudes de las fami-
lias: igual, se valora que tienen derecho y asisten a los
espacios de participacion social que estan formalizados
para el resto de las familias, ya sea en las comunidades
o en las instituciones educativas y de salud sin sentirse
excluidos; esta interaccion les posibilita implicarse en la
vida de la comunidad, en las actividades de caracter poli-
tico, social, cultural, econdmica, ambiental; en la mayoria
de los casos se sienten protagonistas de estas y en tres
de las familias refieren posiciones de liderazgo.

En el orden econdmico, el total de las familias cuentan
con viviendas dignas (buen estado constructivo, tamafio
adecuado, distribucién y privacidad en las habitaciones
que la conforman y sin elevados indices de hacinamien-
to). Todas disponen del suministro de electricidad y agua
potable. Cuentan con recursos materiales que al alter-
narse con |0s servicios gratuitos, y algunas soluciones
de institucionalizacion basados en modelos de servicios
comunitarios (externo e internos), mas el salario que per-
ciben (unas mas altos que otros) les permiten acceder
a los mercados de productos basicos alimentarios y sus
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derivados, garantizar una alimentacion bastante sana y
reparadora acorde con esta discapacidad; asi como la
satisfaccion de otras necesidades basicas personales
(ropa, zapatos, esparcimiento) con ciertas limitaciones
para disfrutar algunas opciones de recreacién prolon-
gadas en etapas vacacionales. Todavia existen muchas
instalaciones y espacios publicos que no presentan las
modificaciones estructurales que viabilizan el desenvolvi-
miento de las personas con discapacidad.

Los estudiantes con discapacidades intelectuales reci-
ben una formacioén laboral que los califica en diferentes
oficios, y pueden acceder al empleo con opciones de
trabajo decente pero no siempre se les garantiza su ubi-
cacion laboral al egresar, por lo que se incumple los con-
venios que se firman con el érgano del trabajo y las em-
presas. Solo existe un taller protegido donde se ubica la
mayor representacion de esta discapacidad intelectual.
De la muestra seleccionada, ocho estan en edad laboral y
tienen condiciones para el empleo, pertenecen al género
masculino: uno labora en ese taller protegido; dos son
atletas de alto rendimiento de olimpiadas especiales; dos
se dedican a trabajos manuales por cuenta propia (pintu-
ray costura); otro en servicios de mensajeria doméstica; y
dos a labores de mantenimiento en la institucion de salud
donde estan conviven. Todos se mantienen activos, pero
por el grado de discapacidad, mas otros factores, todos
permanecen protegidos o por su familia o por las insti-
tuciones donde viven que les siguen brindando apoyos
sociales y familiares.

Las mayores satisfacciones de las familias se refieren a
los servicios de salud, a los que pueden acceder de ma-
nera gratuita, disfrutar de los equipos existentes y contar
con la garantia de profesionales preparados en su espe-
cialidad, de vacunas y medicamentos seguros, eficaces
y de calidad para todos; se aprecia como un tratamiento
justo, equitativo, tolerante, abierto y socialmente inclusivo
en el que se atienden las necesidades educativas espe-
ciales; si bien, en la relacién con la familia y las personas
con sindrome Down, se revelan falta de conocimiento so-
bre las caracteristicas de esta discapacidad que, en oca-
siones, afecta la comunicacion entre profesional y fami-
lia. A la par, se critica la falta de condiciones en algunas
salas de los hospitales para la atencién a personas con
discapacidades intelectuales mas complejas. Destacan
la labor de médicos y enfermeras en la labor comunitaria
e institucional en cuanto a la promocién y prevencion de
salud.

De manera similar sucede con la educacion, con elogios
muy positivos hacia las instituciones especializadas; dis-
tinguen el trato equitativo y la preparacion de directivos,
del personal docente y no docente. Se les asegura una



educacion con calidad en todos los niveles para que pue-
dan culminar los ciclos de la ensefianza primaria y se-
cundaria. Se quejan de los pocos recursos tecnoldgicos
con que cuentan estas instituciones y el mal estado que
tienen.

Pueden disfrutar de manera gratuita en los eventos que
tienen lugar en las instalaciones culturales y deportivos
de la comunidad (museos, teatros, cine, areas deporti-
vas), las cuales tienen buen estado constructivo e higié-
nico-ambiental, en las que reciben buena atencién del
personal que labora en estas.

Valoran las instituciones de salud, educacionales, cultu-
rales y deportivas como infraestructuras fiables, sosteni-
bles, resilientes y de calidad, independientemente de los
problemas constructivos y de higiene que en algunas de
ellas se presentan.

Con respecto a la tecnologia de la informacion y comu-
nicacion, pueden suscribirse y recibir la prensa escrita;
la mayoria cuentan con radios y todas las familias con
televisores, incluso en algunos hogares con mas de uno.
No todas tienen telefonia por medio de dispositivos es-
peciales de telecomunicacion y sefialan que no siempre
las emisiones televisivas estan subtituladas ni se interpre-
ta en lengua de sefias. En la mayoria de las familias se
cuenta con teléfonos celulares y en otras computadoras.
Algunas familias tienen posibilidades de la conexion di-
gital por medio de email, Internet, Facebook, WhatsApp.

El transporte publico tiene su sefalizacion para las per-
sonas con discapacidad, pero no siempre la poblacion
responde con la sensibilidad que la situacion merita ni to-
dos los choferes tienen la preparacion que se exige para
el trato apropiado.

La rehabilitacion funciona con diferentes modalidades de
prestacién de servicios (hospitales, ambulatorios, asis-
tencia a domicilio), ya sea en centros de atencion prima-
ria, secundaria y terciaria, con los medios tecnoldgicos
auxiliares y profesionales que mantienen una atencion
sistematica.

Por lo general, prima una actitud de escucha y valoracion
del criterio de las familias, de aceptacion en las comuni-
dades, respeto a sus derechos con apoyo institucional, a
los domicilios y emocional; los cuidadores son de la pro-
pia familia, sobre todo las madres. Las mayores vulnera-
bilidades estan asociadas a las actitudes publicas que
Se asumen con respecto a las personas que presentan
este tipo de discapacidad y a sus familias estan dadas
por falta de sensibilidad y comprension de la poblacion
y representantes de instituciones sobre la discapacidad,
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pero no son generadoras ni de violencia, inseguridad e
injusticias ni desigualdades acentuadas.

Una mirada al conjunto de datos obtenidos de la entrevis-
ta a las familias, denota que en el concepto de desarrollo
sostenible prima el conocimiento del resultado de los ser-
vicios y apoyos que reciben del Estado y sus instituciones,
pero no tanto el conocimiento de como pueden ser mas
autogestoras del mejoramiento de sus hijos o hijas desde
su preparacion en diferentes areas de su vida (emocional
y cognitiva), de las leyes existentes y del establecimien-
to de alianzas con otras familias que vivan las mismas
circunstancias, asi como con profesionales capacitados,
aun cuando el resto de los sujetos si lo reconocen y la ob-
servacion se corrobora, sobre todo el papel de la madre.

Es evidente que se requiere continuar trabajando para
contribuir a la aplicacion consecuente de politicas y servi-
cios comunitarios centrados en las familias de las perso-
nas con sindrome de Down, de acuerdo a sus necesida-
des para conseguir niveles superiores en las perspectivas
de adelanto, mejores y mas duraderas, que estan en el
corazén de los Objetivos de Desarrollo del Milenio.

Sugerencias derivadas de esta tarea investigativa, en fase
de aplicacion en el Proyecto “Transformar para Educar”

1. Consejo de Escuela y Circulo Infantil como organiza-
cion popular responsabilizada con la educacion fa-
miliar, para lograr la unidad de accion en la atencion
directa e integral a las personas con discapacidad.

2. Capacitar, desde las escuelas de educacion familiar,
con conocimientos y modos de actuacion sobre el
tipo de discapacidad para que pueda comprenderse
el comportamiento del hijo o hija y, al mismo tiempo,
potenciar su adelanto.

3. Aportar materiales didacticos digitales a las familias
con informaciéon basica que pueda consultar en la
tecnologia que dispone (celular, computadora, Tablet,
television digital) sobre este tipo de discapacidad y la
atencion que debe recibir.

4. Crear espacios de consejerias directas (telefénica y
virtual) en instituciones escolares y de salud desti-
nadas a las familias sobre dudas e inquietudes que
puedan tener, para estimular el avance de estas per-
sonas o solicitar apoyo para solucionar situaciones de
conflictos que presenten.

5. Impartir cursos de superacion que ayuden a la prepa-
racion de los docentes, directivos y otros especialis-
tas que trabajan con estas personas sobre la atencion
directa e integral a ellos y a sus familias.

6. Promover por las distintas vias de educacion familiar
(reuniones, escuelas de familia, visitas a los hogares,
intercambios personalizados) las normas y politicas
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legales, los servicios de rehabilitacion, los servicios
de apoyo y como asegurar una adecuada proteccion
social a la persona discapacitada, para concientizar
mas en la familia el papel que juegan con respecto a
estos apoyos que brinda la sociedad.

7. Incorporar en los temas de orientacion y preparacion
de la familia lo concerniente al concepto de desarrollo
sostenible y los aspectos que lo contemplan con res-
pecto a la discapacidad: normas minimas precepti-
vas e impuestas por ley, derechos humanos, dignidad
plenay desarrollo integral, estilos de vida sostenibles,
igualdad entre los géneros, promocion de una cultura
de paz y no violencia, uso proporcionado de la tecno-
logia, entre otros.

8. Coordinar con la universidad algunas formas de su-
peracion posgraduadas dirigidas a la habilitacion y
preparacion tedrico-practica de representantes de las
empresas sobre los distintos tipos de discapacidad y
la inclusién social en el ambito laboral.

9. Establecer alianzas con los medios de comunicacion
masiva para la produccion de mensajes que refuer-
cen el nivel de orientacién y educacion de los repre-
sentantes de instituciones y la poblacion para crear
conciencia, modificar actitudes y educar hacia el trato
de las personas con sindrome de Down y sus familias.

10. Gestionar con el 6érgano de Asistencia Social modali-
dades de capacitacion para la formacion del perso-
nal que se ocupa de la atencion a las personas con
discapacidad (cuidadores o asistentes a pacientes).

11. Diversificar las propuestas de intervencion en estas
familias, segun sus caracteristicas, dirigidas a: infor-
macion, orientacion, apoyo emocional, capacitacion,
asesoria (a colectivos), promocion de la participacion
social, servicios legales, opciones culturales, dinami-
cas familiares, entre otras.

12. Incrementar las investigaciones cientificas de carac-
ter cualitativos basadas en estudio de casos para
lograr intervenciones mas directas y efectivas sobre
estas familias.

13. Estimular iniciativas que reconozcan a familias vy
agentes comunitarios por el papel que desempe-
Aan con su labor en la atencion a las personas con
discapacidad.

14. Elaborar una estrategia de comunicacion que pueda
ajustarse a diferentes contextos con mensajes que
fortalezcan una cultura para el desarrollo sostenible
en personas con discapacidad.

CONCLUSIONES

En la literatura consultada se afianza la idea de que es en
el entorno familiar donde se gestan las bases para la for-
macion de las personas con discapacidad, su inclusion e
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interaccién social, pero necesitan la ayuda de los gobier-
nos y las instituciones con la mirada puesta en lo que se
exige para lograr su desarrollo sostenible, de modo que
el conjunto de influencias que caracterizan el contexto
familiar contribuya a configurar a los individuos y cons-
tituirse en la clave sustancial para entender su progreso.

Las familias de personas con sindrome de Down que
participan en este estudio y el resto de los sujetos que
intervienen, tienen una clara percepcion del concepto de
desarrollo sostenible al reconocer todos aquellos progre-
s0s significativos a partir de la proteccion juridica, social
y econdmica que ayudan a su empoderamiento, al contar
con posibilidades y oportunidades para acceder a ser-
vicios gratuitos estatales como la salud, la educacion, el
deporte, la cultura; sin embargo, en ocasiones tienen que
enfrentar algunos obstaculos obijetivos y subjetivos en
lugares publicos a donde asisten sus hijos e hijas, insu-
ficiencias en la prestacion de servicios, actitudes negati-
vas asociadas a creencias y prejuicios sobre las posibili-
dades de mejora de estas personas, los cuales provocan
desventajas asociadas a la discapacidad.

Una mirada global de los resultados evidencia que el de-
sarrollo sostenible puede percibirse y entenderse como
un concepto de caracter politico, constitucional y, sobre
todo, sensibilizador para determinar los apoyos materia-
les y espirituales, actitudes de la propia familia y publicas
en las familias de personas con sindrome de Down.

Los resultados obtenidos permiten ofrecer sugerencias
de acciones dirigidas a fortalecer una cultura para el de-
sarrollo sostenible.
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ANEXOS

Anexo 1. Muestra de imagenes de la exposicion “Family’s
Down”.

Imagen 2. Foto: 8. Serie: Pionera

Imagen 3. Foto: 18. Serie: Ternura
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