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Resumen

Contexto

La discapacidad consiste en las deficiencias, limitaciones de la activi-
dad vy las restricciones de participaciéon de una persona.

Objetivo

La Misién Solidaria Manuela Espejo determind la prevalencia de los
diferentes tipos de discapacidad tanto de la poblacién mestiza como
de 18 comunidades indigenas ecuatorianas.

Diseho

Transversal de prevalencia.

Lugar y sujetos

Se estudiaron 293743 personas con discapacidad provenientes de las
24 provincias del Ecuador entre el periodo 2009-2010.

Mediciones principales

Prevalencia de las discapacidades en las provincias ecuatorianas.
Clasificacion etiopatogénica de la discapacidad intelectual. Preva-
lencia de personas con sindrome de Down. Porcentaje de causas de
discapacidad intelectual en comunidades indigenas.

Resultados

Se determind una prevalencia de 20,3 discapacitados por cada 1000
habitantes. El 49.5% estuvo presente en la Regidn Costa, el 45.4% en

la Regién Sierra, el 5% en la Regidon Amazdnica y el 0.1% en la Regidn
Insular. La mayor tasa de discapacidad se encontrd en el grupo de 60
anos en adelante, con una prevalencia de 95 por cada 1000 habitan-
tes. La discapacidad fisico-motora presentd la mayor prevalencia a
nivel nacional, afectando a 7.4 por cada 1000 habitantes; seguida de
la discapacidad intelectual (4.9) y multiple (2.7). El 58.8% adquirid su
discapacidad en la etapa de desarrollo postnatal.

Conclusién

El “Primer estudio biopsicosocial clinico genético de las personas con
discapacidad en el Ecuador” realizado a través de la Mision Solidaria
Manuela Espejo, ha sido fundamental para mejorar la calidad de vida
mediante la prestacion de servicios de salud, la provision de ayudas
técnicas, y el respeto a los derechos familiares, sociales y laborales.
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Abstract

Analysis of disability in mestizo and
indigenous population of Ecuador
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Context

Disability is the deficiency, activity limitation and participation restriction
of people in society issues.

Objective

The "Manuela Espejo Solidarity Mission” program defermined the
prevalence of disabilities in a mestizo population and 18 indigenous
communities from Ecuador.

Design

Cross-sectional study

Subjects and settings

293743 individuals with disabilities from 24 Ecuadorian provinces between
2009 and 2010 were studied.

Main measurements

Prevalence of people with different disabilities. Etiopathogenic
classification of intellectual disability. Prevalence of Down syndrome.
Percentages of intellectual disability causes in indigenous communities.
Results The prevalence rate of people with disabilities was 20.3 per each
1000 habitants in Ecuador. The percentages of disable people were
49.5% in the Coast Region, 45.4% in the Sierra Region, 5% in the Amazon
Region, and 0.1% in the Insular Region. The highest rate of disability was
found in elder people (>60 years old) with a prevalence of 95 per each
1000 individuals. The physical-motor disability was the highest prevalence
in Ecuador, affecting 7.4 per each 1000 individuals, followed by the
intellectual disability (4.9) and multiple (2.7). 58.8% of persons acquired
some disabilities in the postnatal developmental stage.

Conclusion

The “Manuela Espejo Solidarity Mission” has been relevant in order to
improve the life quality of disable people by presenting health services,
provision of technical assistance, and respect for their social rights.

desenvuelve.Poreste motivo, tieneunagraninfluencia

Introduccion

Segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF), la discapacidad
abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad
y las restricciones de participacién de una persona. Las
deficiencias son problemas que afectan a una estructura
o funcién corporal; las limitaciones de la actividad
son dificulfades para ejecutar acciones o tareas, y las
restricciones de la participacién son problemas para actuar
en situaciones vitales . El término discapacidad incluye la
interaccién del ser humano con la sociedad en las que
estd inmersa la persona y con el ambiente en el que se
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y repercusién tanto social como econdmica, sobre
todo en paises en vias de desarrollo; sin embargo, no
se dispone de datos actuales y reales de la situaciéon
de las discapacidades en estos paises, por lo que las
politicas o programas se basan en datos estimados y,
en ciertas ocasiones, no reflejan la realidad 2.

Mds de mil millones de personas viven en todo
el mundo con alguna forma de discapacidad;
de ellas, alrededor de 200 millones experimentan
dificultades considerables en su funcionamiento.
En los afos futuros, la discapacidad serd un motivo
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de preocupacion aun mayor, pues su prevalencia estd
aumentando. Esto se debe a que la poblacién estd
envejeciendo y el riesgo de discapacidad es superior
entre los adultos mayores, y también al aumento mundial
de enfermedades crénicas tales como la diabetes, las
enfermedades cardiovasculares, el cdncer y los trastornos
de la salud mental B,

En América Latina existen alrededor de 85 millones de
personas con discapacidad. Probablemente, mds de un
cuarto de la poblacién total de la regién se encuentra
afectada directa o indirectamente por la discapacidad
de familiares, amistades o miembros de la comunidad. El
entorno de las personas con discapacidad se caracteriza
por extrema pobreza, tasa elevada de desempleo, acceso
limitado a los servicios pUblicos de educacion, atencién
médica, vivienda, transporte, asesoria legal y ofros; en
general, su posicién social y cultural es marginada y de
aislamiento .

Las cifras mencionadas anteriormente generan retos a la
sociedad actual, las cuales se enfocan en la prevencion,
mejoramiento de la calidad de vida e integracién social en
igualdad de derechos de los discapacitados. Al amparo
de este principio, se llevd a cabo el “Estudio biopsicosocial
clinico genético de las personas con discapacidad
en Ecuador” denfro del programa gubernamental
denominado *Mision Solidaria Manuela Espejo” ',

El estudio, liderado por la Vicepresidencia de la RepuUblica
del Ecuador, clasificd a las personas con discapacidad
en dos grupos: discapacidad intelectual (DI) y oftras
discapacidades (OD) (fisico-motora, visual, auditiva,
mental, visceral y multiple); enfocdndose en los defectos
congénitos y enfermedades genéticas de las poblaciones
mestizas e indigenas con DI presentes en las 24 provincias
del Ecuadora,

Segun la Asociacién Americana de la Discapacidad
Intelectual y del Desarrollo (AAIDD), esta discapacidad
consiste en una significativa disminucién de la funcién
intelectual junto con un déficit del comportamiento
adaptativo que se manifiesta durante el desarrollo ',

Los grupos etiopatogénicos de la DI son prenatal, perinatal,
postnatal y psicosis. La etiologia prenatal se clasifica en
genética y ambiental. El factor genétfico se divide en
monogénico (autosémico dominante, autosdmicorecesivo,
dominante ligado al X, recesivo ligado al X, herencia
mitocondrial, trastornos epigenéticos, desordenes debido
a mutaciones dindmicas); cromosémico (aberraciones
estructurales, aberraciones numéricas, reordenamientos
cromosémicos balanceados y  desbalanceados);
y multifactorial  (herencia monogénica, digénica vy
poligénica). El factor ambiental se divide en agentes fisicos
(radiaciones, factores mecdnicos, hipertermia); agentes
quimicos  (pesticidas, medicamentos teratogénicos,
drogas, alcohol); agentes biolégicos (sindrome de TORCH);
y enfermedades maternas (hipotiroidismo, hipertiroidismo,
hiperfenilalaninemias). Enla etiologia perinatal puede haber
signos referidos de hipoxia, tfraumatismos, prematuridad
e infecciones. La etiologia postnatal puede presentar
infecciones del sistema nervioso central o traumatismos. Y
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en la psicosis puede haber autismo infantil 112131,

Con respecto a las enfermedades genéticas,
existen mds de 1 200 desérdenes que se
manifiestan con la DI, los cuales presentan una
amplia gama de caracteristicas patolégicas y
clinicas. Aproximadamente el 50% de las formas
graves de retraso mental tienen causas genéticas
producidas por alteraciones en los cromosomas,
en la expresidbn de los genes, en el funcionamiento
de las mitocondrias, o por aspectos multifactoriales
1416 g consanguinidad es uno de los factores
qgue desencadena la formacion de enfermedades
genéticas en el Ecuador, especificamente la
discapacidad intelectual autosdmica recesiva no
sindrobmica (DIARNS). Se consideran consanguineos
cuando los padres de los descendientes poseen
cierto grado de parentesco bioldgico entre si, y por
ende tienen un ancestro en comun 7. 181,

El objetivo de esta investigacion fue determinar la
prevalencia de los diferentes tipos de discapacidad
tanto de la poblacion mestiza como de las
comunidades indigenas ecuatorianas: Achuar, Awa,
Kanari, Karanki, Chachi, Cofdn, Waorani, Kichwa,
Natabuela, Otavalo, Panzaleo, Puruwd, Salasaca,
Saraguro, Shiwiar, Shuar, Siona y Tsa'chila.

Sujetos y métodos

Se redlizd una investigacion epidemioldgica,
descriptiva y tfransversal entre los anos 2009 y 2010 en
la Republica del Ecuador. En el estudio se combinaron
los métodos clinico-genéticos, epidemioldgicos,
pedagdgicos y sociales, con el propdsito de
caracterizar a las personas con discapacidad
residentes en todo el territorio ecuatoriano.

Criterios de inclusién y exclusiéon

A efectos de la investigacién, se considerd
discapacidad a toda limitacién grave que tenga
una persona para realizar actividades, siempre que
su duracion total, es decir el tiempo de padecimiento
haya sido superior aun ano. Se incluyeron las personas
que han atenuado o eliminado su discapacidad con
el uso de ayudas técnicas extras, pero que tendrian
dificultades importantes si no dispusieran de dicha
ayuda. Formaron parte del estudio las personas
con discapacidad: fisico motora; auditiva; visual;
mental; mixta o multiple; orgdnica o visceral (sélo la
insuficiencia renal crénica con criterio de didlisis); y
discapacidad intelectual (grado leve, moderado,
severo y profundo). Excluyendo las personas con
discapacidad menor y temporal.

Ejecucion de la mision y estrategia de trabajo

La Mision Solidaria Manuela Espejo conformd
brigadas de trabajo compuestas por quintetos
profesionales: médico, frabajador social, genetista,
militar y psicdlogo. La distribucién de las brigadas
se realizd atendiendo al estimado de personas
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Tabla 1: Tasa de prevalencia (por cada 1000 habitantes) segun el tipo de discapacidad en las provincias del
Ecuador.
Provincia Discapacidades

Intelectual Tasa Fisico motora Tasa Mdltiple Tasa
Azuay 3035 4.2 4743 6.7 2138 3.0
Bolivar 1311 7.1 1774 9.7 868 4.7
Canar 1384 6.2 2188 9.7 873 3.9
Carchi 774 4.7 1500 9.1 642 3.9
Chimborazo 2261 5.3 4708 11.5 2111 5.2
Cotopaxi 2229 4.9 3837 8.4 1562 3.4
El Oro 3529 59 5113 8.5 1760 2.9
Esmeraldas 3004 5.6 3523 6.6 658 1.2
Galdpagos 85 3.4 94 3.7 25 1.0
Guayas 18353 5.0 28893 7.9 9368 2.5
Imbabura 1464 3.7 2285 5.7 912 2.3
Loja 2897 6.5 3551 7.9 1367 3.0
Los Rios 3462 4.5 5393 6.9 1246 1.6
Manabi 7957 5.8 10508 7.7 2572 1.9
Morona Santiago 756 5.1 1052 7.1 315 2.1
Napo 635 6.1 681 6.6 149 1.4
Orellana 720 5.2 782 5.7 168 1.2
Pastaza 431 5.1 572 6.8 234 2.8
Pichincha 9481 3.7 15162 5.9 7887 3.1
Santa Elena 1625 5.3 2460 8.0 670 2.2
Santo Domingo 1953 53 2842 7.7 724 2.0
Sucumbios 1096 6.2 1087 6.2 221 1.3
Tungurahua 2194 4.4 4037 8.0 1954 3.9
Zamora Chinchipe 712 7.8 737 8.1 257 2.8
Total 71417 107522 38681
Tasa 4.9 7.4 2.7
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Tabla 1. Continuacién
Provincia Discapacidades

Auditiva Tasa Visual Tasa Mental Tasa IRC* Tasa
Azuay 1368 1.9 1034 1.5 489 0.7 158 0.2
Bolivar 946 5.2 488 2.7 189 1.0 15 0.1
Canar 839 3.7 502 2.2 225 1.0 27 0.1
Carchi 817 5.0 422 2.6 177 1.1 15 0.1
Chimborazo 2092 5.1 872 2.1 258 0.6 26 0.1
Cotopaxi 2120 4.6 955 2.1 250 0.6 18 0.04
El Oro 1199 2.0 1339 2.2 795 1.3 126 0.2
Esmeraldas 863 1.6 1126 2.1 292 0.6 30 0.1
Galdpagos 20 0.8 30 1.2 17 0.7 1 0.04
Guayas 5930 1.6 7228 2.0 4224 1.2 838 0.2
Imbabura 1869 4.7 580 1.5 256 0.6 22 0.1
Loja 1291 2.9 926 2.1 616 1.4 48 0.1
Los Rios 1135 1.5 1261 1.6 474 0.6 112 0.1
Manabi 2622 1.9 2768 2.0 992 0.7 304 0.2
Morona Santiago 319 2.2 317 2.1 97 0.7 7 0.1
Napo 343 8.3 206 2.0 41 0.4 7 0.1
Orellana 299 2.2 252 1.9 63 0.5 6 0.04
Pastaza 247 2.9 194 2.3 44 0.5 12 0.1
Pichincha 5398 2.1 4358 1.7 1947 0.8 442 0.2
Santa Elena 656 2.1 632 2.1 266 0.9 44 0.1
Santo Domingo 694 1.9 551 1.5 288 0.8 68 0.2
Sucumbios 537 3.0 420 2.4 125 0.7 6 0.03
Tungurahua 1933 3.8 702 1.4 337 0.7 41 0.1
Zamora Chinchipe 291 3.2 196 2.1 90 1.0 11 0.1
Total 33828 27359 12552 2384
Tasa 23 1.9 0.8 0.2
* Insuficiencia renal crénica
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O REGION COSTA
@ REGION SIERRA
@ REGION ORIENTE 15.4 *
@ REGION INSULAR [4.9] *
@ MAYOR PREVALENCIA POR REGION %

REPUBLICA DEL ECUADOR

293 743 Numero de individuos discapacitados
Prevalencia de otras discapacidades
Prevalencia de discapacidad intelectual
Prevalencia por cada 1 000 individuos

Figura 1: NUmero de individuos discapacitados, prevalencia de discapacidad intelectual
y de ofras discapacidades en las 24 provincias del Ecuador. (De arriba hacia abajo): Re-
gién Costa: Esmeraldas, Manabi, Los Rios, Guayas, Santa Elena, El Oro. Regidn Sierra: Car-
chi, Imbabura, Pichincha, Santo Domingo de los Tséchilas, Cotopaxi, Tungurahua, Bolivar,
Chimborazo, Canar, Azuay, Loja. Regién Oriente: Sucumbios, Napo, Orellana, Pastaza,
Morona Santiago, Zamora Chinchipe. Regién Insular: Islas Galdpagos.

con discapacidad a estudiar, que fue alrededor del 3% de la
poblacién total de cada una de las 24 provincias ecuatorianas
segun el censo del ano 2001 [10]. Los especialistas visitaron a
las personas con discapacidad en sus propias viviendas, tanto
en sectores rurales como en sectores urbanos. En el proceso,
a toda persona identificada con discapacidad, que cumplia
con los criterios de inclusion, se le realizé una entrevista, un
historial clinico y una revision médica.

Andlisis genético

Los individuos con discapacidad intelectual requirieron una
segunda visita del médico especialista para precisar su
diagndstico clinico. Complementario a este diagndstico, se
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realizaron andlisis cromosdmicos y moleculares a
partir de las muestras de sangre procesadas en el
Centro Nacional de Genética Médica de Cuba.
Todos los individuos o sus representantes legales
firmaron el respectivo consentimiento informado
y aceptaron su participacién en este estudio.

Andlisis estadistico

Se calculd la prevalencia de las personas con
discapacidad por cada 1000 habitantes en la
Republica del Ecuador, segun el total poblacional
de 14 451 115, correspondiente al censo del ano

2010.
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Tabla 2: Tasa de prevalencia (por cada 1000 habitantes) segin la clasificacion etiopatogénica de la discapa-
cidad intelectual en las provincias del Ecuador.
Provincia Clasificacion etiopatogénica
Prenatal  Tasa Perinatal Tasa Postnatal  Tasa  Psicosis  Tasa Inclasificado  Tasa
Azuay 1501 2.1 1063 1.5 261 0.4 44 0.1 166 0.2
Bolivar 646 3.5 422 23 119 0.7 15 0.1 109 0.6
Canar 664 3.0 444 20 165 0.7 17 0.1 94 0.4
Carchi 407 2.5 229 1.4 73 0.4 11 0.1 54 0.3
Cotopaxi 1245 3.0 580 1.4 266 0.7 24 0.1 184 0.5
Chimborazo 1073 2.3 684 1.5 250 0.6 23 0.1 231 0.5
El Oro 1753 2.9 123 20 365 0.6 56 0.1 132 0.2
Esmeraldas 1600 3.0 767 1.4 470 0.9 36 0.1 131 0.3
Galdpagos 38 1.5 33 1.3 8 0.3 1 0.0 5 0.2
Guayas 8288 2.3 6934 1.9 2067 0.6 383 0.1 680 0.2
Imbabura 678 1.7 479 1.2 166 0.4 25 0.1 116 0.3
Loja 1440 3.2 999 2.2 294 0.7 31 0.1 133 0.3
Los Rios 1684 2.2 1099 1.4 515 0.7 &3 0.4 131 0.2
Manabi 3901 2.9 2479 1.8 1209 0.9 87 0.1 281 0.2
Morona 346 2.3 258 1.7 111 0.8 11 0.1 30 0.2
Santiago
Napo 317 3.0 169 1.6 107 1.0 7 0.1 &5 0.3
Orellana 376 2.8 220 1.6 86 0.6 11 0.1 27 0.2
Pastaza 197 2.4 144 1.7 64 0.8 8 0.0 23 0.3
Pichincha 4158 1.6 3513 1.4 983 0.4 157 0.1 670 0.3
Santa Elena 757 2.5 615 2.0 182 0.6 24 0.1 47 0.2
Santo Domingo 964 2.6 632 1.7 240 0.7 28 0.1 89 0.2
Sucumbios 586 8.8 288 1.6 165 0.9 11 0.1 46 0.3
Tungurahua 1037 2.1 713 1.4 179 0.4 23 0.1 242 0.5
Zamora 337 3.7 260 2.9 82 0.9 6 0.1 27 0.3
Chinchipe
Total 33993 24 24247 1.7 8427 0.58 1067 0.1 3683 0.3
Porcentaje 48 34 12 1 5
Resultados

La tabla 1 detalla la tasa de prevalencia por cada 1000
habitantes segin el tipo de discapacidad en las 24
provincias del Ecuador. Con respecto a la DI, existen
71417 (4.9) personas afectas. Las provincias con mayor
tasa de prevalencia son Zamora Chinchipe (7.8), Bolivar
(7.1) y Loja (6.5). En cuanto a OD, existen 222326 (15.4)
personas afectadas. Chimborazo presenta la mayor tasa
de prevalencia con respecto a las discapacidades fisico
motora (11.5) y multiple (5.2), Bolivar presenta la tasa de
prevalencia mds alta en relacién a las discapacidades
auditiva (5.2) y visual (2.7), Loja la discapacidad mental
(1.4), y las provincias de Azuay, El Oro, Guayas, Manabi y
Pichincha presentan la tasa mds alta de insuficiencia renal
crénica (0.2); figura 1.
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Tomando en cuenta diferentes factores como el
género vy la edad, 146277 (20.0) fueron mujeres y
147466 (20.2) fueron hombres. El 43% de las personas
con discapacidad presentaron 60 o mds anos de
edad (127616) (95.1), el 19% de 40 a 59 anos (56136)
(20.8), el 12% de 5 a 14 anos (33877) (11.0) y el 9% de
20 a 29 anos (25826) (10.4).

Con respecto a la discapacidad intelectual segin
su grado de severidad, predomina la DI moderada
con el 38%, seguida de la DI severa con el 24%, leve
con el 21%, profunda con el 7% y sin definir con el
10%. Bolivar es la provincia que presenta las tasas de
prevalencia mds altas de DI con grado de severidad
moderada (2.9) y severa (1.7), Zamora Chinchipe

13



Tabla 3: Tasa de prevalencia (por cada 1000 habitantes) de las personas con sindrome de Down en el Ecuador.

Provincias

Azuay
Bolivar
Canar
Carchi
Chimborazo
Cotopaxi

El Oro
Esmeraldas
Galdpagos
Guayas
Imbabura
Loja

Los Rios
Manabi

Morona
Santiago

Napo
Orellana
Pastaza
Pichincha

Santa
Elena

Santo
Domingo

Sucumbios
Tungurahua

Zamora
Chinchipe

Total
Porcentaje

Grupos de edad (anos)

0a4
59
15
25
8
18
18
70
42

1
438
29
42
68
109
13

15
18
10
220
30

51

19
40
10

1368
18.5

Tasa
0.9
0.8
1.1
0.5
0.4
0.4
1.3
0.7
0.5
1.2
0.7
1.0
0.8
0.8
0.6

1.1
1.0
0.9
0.9
0.8

1.3

0.9
0.9
0.9

0.9

5al4
84

28

32

15
42

50
121
104

777
40
97
154
297
27

23
24

326
64

88

43
67
21

2 546
33

Tasa
0.6
0.7
0.6
0.4
0.4
0.5
1.0
0.8
0.8
1.1
0.5
1.0
0.9
9.8
0.7

0.9
0.7
0.9
0.7
1.0

1.1

1.0
0.7
0.9

0.8

15a19 Tasa

30
19
18
6
18
25
54
46
0
305
17
39
74
117
14

26

12
27

1024
13

0.4
1.0
0.7
0.4
0.4
0.6
0.9
0.8
0.0
0.9
0.4
0.8
1.0
0.9
0.9

0.9
0.6
0.1
0.6
0.6

0.7

0.6
0.5
0.9

0.7

20 a 29
52
16
23
16
30
25
73
59
2
380
15
63
86
223
10

11
12
7
193
33

54

22
33
11

1449
19

Tasa
0.4
0.6
0.6
0.6
0.4
0.4
0.7
0.7
0.4
0.6
0.2
0.9
0.7
1.0
0.4

0.6
0.5
0.5
0.4
0.6

0.8

0.7
0.4
0.7

0.6

30 a 39
38
15

225

26
77
156
10

71
15

22

12
24

812
10

Tasa

0.4
0.7
0.3
0.1
0.2
0.2
0.4
0.4
0.0
0.4
0.2
0.5
0.7
0.8
0.6

0.2
0.2
0.2
0.2
0.4

0.4

0.5
0.3
0.7

0.4

40 a 59
14
10
3

1

7

%
19
21

1
184

18
42
103

58
11

21

Tasa
0.1
0.3
0.1
0.0
0.1
0.0
0.2
0.2
0.2
0.3
0.1
0.2
0.3
0.4
0.1

0.3
0.2
0.2
0.1
0.2

0.3

0.1
0.1
0.2

0.2

mads de 60 Tasa

— N O O =

A O &~ N
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Grupos Mono- Cromo- Multifac- Prenatal Prenatal
génico somico torial ambiental inespeci-

fico

Achuar 1/0.0 0/0.0 4/0.1 2/0.1 0/0.0
Awa 0/0.0 1/0.0 2/0.1 1/0.0 3/0.3
Kanari 5/0.2 2/0.1 9/03 6/0.2 9/03
Karanki 3/0.1 1/00 1/00 5/0.2 2/0.1
Chachi 1/0.0 1/0.0 3/0.1 3/0.1 7/0.2
Cofdn 4/0.1 1/0.0 0/0.0 1/0.0 2/0.1
Waorani 2/0.1 3/0.1 0/0.0 1/0.0 3/0.1
Kichwa 146 /4.9  136/4.5 288/9.6 276192 153 /5.1
Natabuela 0/0.0 0/0.0 0/0.0 0/0.0 0/0.0
No aclara 4/0.1 1/0.0 11/0.4 9/0.3 0/0.0
Otavalo 4/0.1 5/0.2 4/0.1 7/02 7/02
Panzaleo 8/0.3 2/0.1 10/0.3 18 /0.6 3/0.1
PUrUWA 14/0.5 0/00 22/0.7 10/03 4/0.1
Salasaca 0/0.0 0/0.0 1/0.0 0/0.0 1/0.0
Saraguro 8/0.3 6/0.2 15/0.5 11/0.4 6/0.2
Shiwiar 0/0.0 1/0.0 1/00 0/0.0 0/00
Shuar 29/10  35/12 36/1.2 48/ 1.6 27/09
Siona 0/0.0 1/0.0 2/0.1 0/0.0 0/0.0
Tsa'chila 0/0.0 1/0.0 2/0.1 3/0.1 1/0.0
Total 229/76 197/6.6 411/13.7 401/134 228 /7.6

presenta la tasa de 2.5 con relacién al grado leve, y Manabi
de 0.5 con relacion al grado profundo.

La tabla 2 detalla la tasa de prevalencia segun la clasificacién
etiopatogénica de la discapacidad intelectual. Las tasas de
prevalencia mds altas en el grupo prenatal se encuentran en
Zamora Chinchipe (3.7), Bolivar (3.5) y Sucumbios (3.3). En el
grupo perinatal se encuentran Zamora Chinchipe (2.9), Bolivar
(2.3) y Loja (2.2). Y en el grupo postnatal se encuentran Napo
(1.0), Sucumbios (0.9) y Zamora Chinchipe (0.9).

En cuanto a las causas prenatales, de 20285 (28%) personas
con discapacidad intelectual en las diferentes provincias del
Ecuador, se encuentra un predominio evidente de las etiologias
multifactorial (42%) y cromosémica (42%). Las provincias con
mayor prevalencia de etiologia prenatal genética encontrada
son Zamora Chinchipe (2.4), Bolivar (2.3) y Loja (2.1). Con
respecto a las 51132 (72%) personas con discapacidad
intelectual restantes, no se posee informacion. En la etiologia
prenatal genética multifactorial, ademds del componente
genético individual de la persona, se adicionan diferentes
factoresdelambiente paradeterminarunfenotipo que presente
discapacidad cognitiva. Se encontraron 8526 personas, en
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Tabla 4. Causas de discapacidad intelectual en las comunidades indigenas del Ecuador. ‘
Causas (n / %)

Perinatal Postnatal Psicosis  Inclasifi- Total
cado

8/03 4/0.1 0/0.0 1/0.0 20/0.7
4/0.4 2/03 0/0.0 2/0.1 15/0.5
13/0.4 9/03 1/0.0 7/0.2 61/20
9/03 2/0.1 0/0.0 5/0.2 28/0.9
9/03 5/0.2 0/0.0 3/0.2 32/20
3/0.1 1/0.0 0/0.0 1/0.0 13/0.4
3/0.1 2/0.1 0/0.0 0/0.0 14/0.5
552/18.4 252/8.4 16/0.5 203/6.8 2022/ 67.4
1/0.0 0/0.0 0/0.0 0/0.0 1/0.0
5/0.2 2/0.1 0/0.0 0/0.0 32/1.1
23/0.8 12/0.4 2/0.1 5/0.2 69 /23
30/1.0 8/03 1/0.0 4/0.1 84/28
12/0.4 15/0.5 0/0.0 7/0.2 84/28
2/0.1 0/0.0 0/0.0 0/0.0 4/0.1
35/1.2 10/0.3 0/0.0 9/03 100/ 3.3
2/0.1 0/0.0 0/0.0 0/0.0 4/0.1
139/ 4.6 74/2.5 1/0.0 12/0.4 401/13.4
0/0.0 0/0.0 0/0.0 0/0.0 3/0.1
5/0.5 1/0.0 0/0.0 1/0.0 14/0.5
855/28.5 399/133 21/0.7 260/87 3001 /100

las que se evidencié antecedente patoldgico
familiar de retraso mental y la existencia de
consanguinidad parental. Este Ultimo fendmeno
es considerado como responsable de las
altas frecuencias de enfermedades genéticas
asociadas a discapacidades en  varias
provincias del pais, producto de matrimonios
entre parientes. Con respecto a la etiologia
cromosdémica, 8450 personas presentaron este
problema, correspondiendo la gran mayoria al
diagndstico con Sindrome de Down.

Latabla 3 corresponde alas tasas de prevalencia
de las personas con sindrome de Down (SD)
en relacién con los diferentes grupos de edad.
Se analizaron un fotal de 7792 individuos,
correspondiendo a una tasa de prevalencia a
nivel nacional de 0.5. Las provincias con mayor
tasa de prevalencia de SD son Manabi (0.7),
Santo Domingo (0.7) y Zamora Chinchipe (0.7).
En cuanto a los grupos de edad, las provincias
con las tasas de prevalencia mds altas son Santo
Domingo (1.3) (0 a 4 afos), Manabi (9.8) (5 a 14
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anos), Bolivar (1.0) (15 a 19 anos), y Manabi en los grupos de 20
a 29, de 30 a 39 y de 40 a 59 anos con tasas de 1.0, 0.8 y 0.4,
respectivamente.

En el Ecuador existen un fotal de 4431 personas con DI producto
de la consanguinidad de sus descendientes. Las provincias con
mayor tasa de prevalencia por cada 1000 habitantes, debido
a la consanguinidad son: Loja (0.93) (418), Zamora Chinchipe
(0.85) (78), Bolivar (0.78) (143), Canar (0.72) (162), Manabi
(0.63) (857) y Orellana (0.54) (73), Napo (0.52) (54), Chimborazo
(0.51) (210), Azuay (0.47) (332), Morona Santiago (0.44) (65),
Sucumbios (0.42) (75), Tungurahua (0.35) (179). Santo Domingo
(0.34) (124), EI Oro (0.37) (223), Cotopaxi (0.26) (118), Carchi
(0.26) (42), Pastaza (0.26) (22), Imbabura (0.23) (91), Los Rios
(0,20) (158), Esmeraldas (0,20) (106), Guayas (0,16) (576), Santa
Elena (0,16) (48), Pichincha (0.11) (275) y Galdpagos (0.08) (2).
Generando una tasa de prevalencia nacional de 0.31 por
cada 1 000 habitantes.

En la tabla 4 se detallan las causas de DI de 3001 personas
pertenecientes a las diferentes comunidades indigenas
ecuatorianas. Los grupos indigenas con mayor nimero de
personas con discapacidad son los Kichwa (2 022) (67.4%).
Shuar (401) (13.4%) y Saraguro (100) (3.3%). Los grupos Kichwa
y Shuar son los que mds causas presentaron con respecto a los
factores monogénico, cromosémico, multifactorial, prenatal,
perinatal, postnatal y psicosis.

Discusion

A lo largo de las Ultimas cuatro décadas el aumento de la
discapacidad, del 10% al 15% de la poblacién mundial, ha
generado un problema que debe ser fratado eficazmente con

el objetivo de controlar el aumento de la poblaciéon afectada
y mejorar su calidad de vida Bl

Los diferentes estudios poblacionales de discapacidad,
realizados a nivel mundial, han sido enfocados desde
varias perspectivas lo cual ha conllevado a tener cifras
de frecuencias que pueden resultar muy diferentes entre
poblaciones 1. La mayoria de reportes sobre frecuencias de
discapacidades se han realizado a partir de estudios censales,
encuestas poblacionales e informacién obtenida en servicios
de salud 9. Ademds, otros factores de variabilidad pueden
estar relacionados con el uso de diferentes definiciones del
concepto discapacidad y con los diferentes enfoques de fipo
metodoldgico 21,

En el Ecuador, las prevalencias de las diferentes provincias
variaron enfre 10.8 y 30.4 por cada 1000 habitantes, siendo
Galdpagos, Napo, Los Rios y Orellana las provincias con menor
prevalencia, y Bolivar, Cotopaxi y Chimborazo las provincias
con mayor prevalencia de discapacitados. Esta variabilidad
podria ser explicada, entre otfros factores, por el grado de
desarrollo socioeconédmico desigual que exhiben las diferentes
provincias.

La prevalencia de discapacidad en el Ecuador es de 20.3 por
cada 1000 habitantes (2%) "9, siendo igual o discretamente
inferior a las cifras de prevalencia poblacional reportadas en
otros paises de América Central, América del Sur y Europa. La
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frecuencia de discapacidad en El Salvador es
del 1.5% (ano 2003), Honduras presenta el 2.7%
(2002), Guatemala el 3.7% (2005), Nicaragua el
10.3% (2003), Panamd el 11.3% (2005), Cuba el
3.3% (2011) 121, Brasil el 6%, Chile el 6.4%, Argentina
el 6.8%, Bolivia el 9.3%, Venezuela el 10%, México
el 10%, Colombia el 12%, Uruguay el 15%, PerU el
31.3% @, y Espana el 8.9% 22,

Con relacion a la clasificacion etiopatogénica
de la discapacidad intelectual, las provincias
de Zamora Chinchipe, Bolivar, Sucumbios, Loja
y Napo presentan las tasas de prevalencia mds
altas enlos grupos prenatal, perinatal y postnatal.
El sindrome de Down o trisomia 21 es la alteracién
cromosémica mds frecuente encontrada en las
personas con DI, con una tasa de prevalencia
nacional de 0.5 por cada 1000 habitantes,
descendiendo notablemente su frecuencia
en muchos paises debido a la implementacién
del diagndstico prenatal citogenético 12,
La prevalencia del sindrome de Down varia
moderadamente en diversos paises de América
del Sur, siendo 2.5 nacimientos vivos en Chile, 2.0
en Argentina, 1.9 en Paraguay, 1.7 en Brasil, 1.7
en Colombia, 1.6 en Bolivia, 1.5 en Venezuela, 1.3
en Uruguay y 0.98 en Cuba 4,

Investigaciones realizadas por el Estudio
Colaborativo Latinoamericano de
Malformaciones Congénitas (ECLAMC) han

determinado que, debido a factores genéticos
y ambientales propios del Ecuador, existe
una elevada frecuencia de otros problemas
malformativos como la fisura labial, fisura
palatina, microtia, subluxacién de cadera, pie
varo, polidactilia, hidrocefalia, espina bifida,
paladar hendido, atresia esofdgica, hipospadias,
anencefalia, defectos septales, microftalmia y
defectos conotruncales 125281,

Una de las causas que puede desarrollar las
diferentes enfermedades genéticas en el
Ecuador es la consanguinidad. La consecuencia
mds relevante que genera la consanguinidad
es el incremento de la homocigocidad en los
genes ligados a DIARNS en hijos de padres
emparentados bioldgicamente 29, La tasa de
prevalencia nacional de DI por consanguinidad
es de 0.31 por cada 1000 habitantes. La mayor
prevalencia en la costa se encuentra en la
provincia de Manabi (0.63), en la sierra es Loja
(0.93) y en el oriente es Zamora Chinchipe (0.85).

Por ofro lado, el Ecuador se caracteriza por ser
un pais multiétnico y presentar en su poblacién
diversas comunidades indigenas, las cuales
brindan datos importantes en el andlisis de la
discapacidad en el Ecuador. Tanto la prevalencia
de DI como la prevalencia de consanguinidad
resultd ser mds frecuente en laregién amazénica.
Esta zona se encuentra conformada por
comunidades indigenas cerradas y de escasos
recursos econdémicos, quienes tfienen limitado
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infercambio cultural con ofras regiones ecuatorianas
debido a sus propias costumbres, fomentando el problema
de la consanguinidad y endogamia. Las comunidades
indigenas con mayor frecuencia de discapacidad
intelectual son los Kichwa (67.4%), Shuar (13.4%) y Saraguro
(13.4%) =01,

En conclusion, el “Primer estudio biopsicosocial clinico
genético de las personas con discapacidad en el Ecuador”
redlizado a través de la Misién Solidaria Manuela Espejo
y con el apoyo de ministerios e instituciones, ha sido
fundamental para identificar, clasificar y cuantificar la
prevalencia de los individuos con discapacidad en todo el
territorio ecuatoriano, y brindarles paralelamente una mejor
calidad de vida mediante la prestacion de servicios de
salud, atencidén y provision de ayudas técnicas e insumos
médicos, implementacion de infraestructura médica, vy
lo mds importante, respetar los derechos de las personas
discapacitadas a nivel familiar, social y laboral. Este estudio
realizado respetando las normas de la Convencidén sobre
los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad y
la Constitucién del Ecuador, sirve como ejemplo para que
otras naciones se involucren en el cuidado de las personas
con discapacidad a nivel mundial.
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