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Prologo

El Relevamiento nacional sobre la situacion de

las personas con sindrome de Down surge de la
necesidad de disponer de informacioén de calidad
que represente efectivamente la situacion del
conjunto de personas con Sindrome de Down (SD)
de todo el pais. La sistematizacion de los datos 'y
la construccion de la informacién son claves para
que las estrategias y acciones de la Asociacion
Down del Uruguay (ADdU), de las asociaciones del
interior del pais, y las desarrolladas por el Estado
en el marco de las politicas publicas, contribuyan
significativamente a mejorar la calidad de vida de
las personas con SD mediante la participacion en
todos los ambitos de la sociedad.

Este estudio es el segundo de su género

en Uruguay, tiene como antecedente el 7.er
Relevamiento nacional de personas con sindrome
de Down realizado hace veintitrés anos impulsado
también por la ADdU en colaboracién con
organismos publicos internacionales y nacionales,
y un conjunto importante de actores del sector
privado. En este periodo de tiempo la legislacion
nacional, impulsada por acuerdos y convenciones
internacionales, respecto de los derechos de las
personas con discapacidad ha sido transformada.
Principalmente en el periodo 2008 a 2011, se
dieron los siguientes avances normativos: la

ley N.° 18418 que incorporo a la legislacion
nacional el texto de la Convencidon de Derechos
de Personas con Discapacidad (CDPD), la ley

N.° 18651 de Proteccion integral de personas

con discapacidad, laley N.° 18776 que aprueba

el Protocolo facultativo de la CDPD y la ley N.°
19691 de promocion del trabajo de personas con
discapacidad.

Las cuestiones pertinentes son, entonces, en
qué medida las politicas publicas avanzaron
consecuentemente en relacion con los avances

legislativos; cuales son las situaciones de las
personas con SD en relacion con los derechos
reconocidos y legislados; y cdmo los colectivos
de las asociaciones y las familias pueden actuar,
influir y colaborar para que sus derechos se
cumplan. Esta publicacion sera de referencia
para la reflexion critica con el fin de favorecer

la planificacidon e implementacion de politicas y
estrategias, como para la defensa informada de
los derechos de las personas con SD, y la denuncia
ante la exclusion en los ambitos de la actividad
social.

Con este fin adelantamos algunas observaciones
gue confirman preocupaciones y amplian la vision
sobre desafios enfrentados en las practicas
diarias de los equipos de la asociaciéon para la
eliminacion de la exclusion.

En primer lugar, destacamos que la poblaciéon

con SD bajé con respecto a las cifras arrojadas
por la primera encuesta del ano 2001. Este
fendmeno puede explicarse parcialmente porque
Uruguay no es ajeno a la tendencia que se da

en de la baja de natalidad de las personas con

SD en general en los paises de renta alta y renta
media, a partir de las técnicas de prediccion del
SD antes del nacimiento.! Desde la experiencia de
acompanar familias, estamos en conocimiento

de que los equipos de salud en muchas
oportunidades comunican a la madre o a la familia
la presencia del SD como una mala noticia. Muy
frecuentemente recibimos situaciones de familias

Publicaciones de referencia sobre el tema: Sparks, T. et al. (2017). 202:
Down syndrome births in the United States: What are the trends? en
American Journal of Obstetrics and Gynecology, Poster Session I, Volume
216, Issue 1, Supplement, S129-S130, enero 2017. Disponible en https://
www.ajog.org/article/S0002-9378(16)31086-9/fulltext; recuperado el
31.7.23; y Science Daily (2023). Prenatal testing has halved the number of
babies born with Down syndrome in Europe, study finds. 18.10.2023. Fuente:
Massachusetts General Hospital. Disponible en https://www.sciencedaily.
com/releases/2020/12/201218131911.htm recuperado el 31.7.23.



en las que los equipos de salud, posicionados
desde el modelo de prescindencia, ofrecen la
opcioén de la interrupcién voluntaria del embarazo,
algo que no es habitual en embarazos sin este
tipo de diagndstico. Por ello, desde la ADdU y las
asociaciones del interior, desde hace varios anos
se dedican esfuerzos al acompanamiento de las
familias cuando reciben la noticia. El propdsito

es brindarles informacion realista y actualizada.
Incluso, este tema generd una iniciativa legislativa
en 2020 que tuvo como resultado la ley N.° 20014,
la que tiene como objetivo regular la actuacion

de los equipos médicos para que comuniquen el
diagndstico con consideracion, sin sesgos y con
informacion actualizada.

En educacion, reconforta que entre las edades
de 3 a 14 anos, mas del 90 % de los ninos y ninas
asiste a la educacién preescolar o primaria. No
obstante, el 80 % de las personas con entre 15

y 24 anos alcanzé como maximo la educacion
primaria y en esta franja etaria el 55 % culminé la
ensenanza primaria. Ademas, entre los que tienen
entre 25y 34 anos, el 51 % no culminé este nivel.
El cumplimiento de los derechos educativos de
nuestros ninos y ninas, jovenes y adultos es una
falta grave del Estado obligado por la ley y por la
sociedad uruguaya.

En relacion con la exclusion en la educacion
media, la situacion empeora. Entre los jovenes
con SD de 15 a 24 anos tan solo el 11 % alcanzo6
la media basica, mientras que entre los de 25 a
34 anos el 9 % logro alcanzarla. La culminacion
de la media basica entre los j6venes de 15

a 34, alcanza unicamente el 6 %; y entre los

que tienen de 25 a 34 anos unicamente el 2 %
culminé la media superior. Entre los de 35 o mas
anos, practicamente ninguno (0 %) culminé la
ensefnanza obligatoria. Estos hechos dueleny
deben doler porque es necesario comprender

que para ser incluidos la educacién no es
simplemente un ambito mas, es el primer espacio
de participacion institucionalizado, es un ambito
de socializacion primordial para las nuevas
generaciones que introducimos en la vida social.

Estos desafios para alcanzar y culminar la
educacion obligatoria se relacionan con la escasa
participacion en el trabajo. En efecto, para los
mas jovenes, la razén percibida como principal
desafio para consequir un empleo es la falta de
capacitacion y no su discapacidad. Entre los de
18 a 24 anos que no trabajan, no trabajaron y

no buscan trabajo el 44 % no busca empleo por

la falta de capacitacion, de este grupo, tan solo

el 12 % busca empleo. En las franjas de mayor
edad este porcentaje se reduce aun mas. Si se
consideran todos los mayores de edad, se observa
gue tan solo el 19 % trabajo alguna vez o trabaja
actualmente.

Se evidencian, ademas, cambios de percepcion
en relacién con las razones por las que nunca
trabajo, no trabaja o no busca trabajo segun el
grupo de edad. Mientras que entre los mayores de
45 anos el 47 % no lo hizo o hace por su situacion
de salud o discapacidad, entre los de 35 a 44 es
el 39 %, entre los de 25 a 34 es el 30 %, y entre

los de 18 a 24 tan solo el 23 %. En esta misma
linea, la falta de capacitacion para el trabajo
tiene una relacion inversa con la edad, siendo
este el principal motivo para las personas entre
los 18 y 24 anos. Percibimos este dato como

una evidencia de mayor busqueda de acceso a

la educacion de las familias de los mas jovenes,
y mayores expectativas de participacion social.

A su vez, evidencian la persistencia de barreras
para adquirir los niveles educativos que exige el
mercado de trabajo, incluyendo la administracion
publica, para el acceso al trabajo.



Otro desafio que queda planteado a partir de la
encuesta es que al 70 % de las personas con

SD mayores de edad se les ha gestionado la
interdiccidon. Es decir que se les ha declarado
incapaces para realizar actos juridicos,
administrativos y financieros, lo que contradice el
derecho al reconocimiento pleno de la capacidad
juridica, consagrado en el articulo 12 de la CDPD.
Este hecho constituye una alerta, y evidencia que
debemos procurar favorecer la toma de decisiones
con apoyo, en lugar de anular la voluntad de las
personas con SD.

Este relevamiento responde ademas muchas
otras preguntas esenciales vinculadas a la
caracterizacion sociodemografica, pasando por
necesidades de atencién en materia de salud,
desarrollo de habilidades sociales y autonomia,
instrumentos de proteccidn social, ejercicio de
derechos civicos, hasta afiliacién a instituciones
y redes de apoyo de la sociedad civil. En estas
areas también se observan realidades que deben
inducir reflexiones orientadas hacia el cambio, al
cuestionamiento de supuestos y percepciones
prejuiciosas que limitan el desarrollo hacia

una sociedad sin exclusiones. Este estudio
responde también a la carencia de informacidn
publica sobre la discapacidad en general y
especificamente de las personas con SD, sobre
su situacion en los espacios de construccion

de ciudadania, y sobre su efectivo ejercicio de
los derechos. Es un aporte fundamental para la
discusion de la agenda publica de derechos en
Uruguay.

ADdU
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El sindrome de Down, también llamado Trisomia
21 (T21), siempre ha formado parte de la
diversidad humana. Es una condicion genética
muy frecuente que existe en todas las razas,
etnias y regiones del mundo. Las personas con
sindrome de Down tienen un cromosoma extra
en el par 21 en cada célula. Si bien cada persona
con Trisomia 21 es diferente, presentan algunos
rasgos fisicos caracteristicos, comparten una
mayor prevalencia de tener algunas enfermedades
y tienen discapacidad intelectual.

Segun la Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU), 1 de cada 1000 personas en el mundo
tiene sindrome de Down, y representa 1 de cada
1100 recién nacidos.? La esperanza de vida ha
aumentado en las ultimas décadas y se estima
actualmente cercana a los 56 anos de edad.?
En Uruguay, el actual relevamiento estima poco
mas de 2200 personas con sindrome de Down,
cifra levemente menor a la estimada 20 anos
atras (ADdU, 2000),* tendencia que esta presente
también a nivel internacional®.

Asi como el resto de las personas con
discapacidad, aquellas con sindrome de Down
cuentan con menos oportunidades y garantias
para el ejercicio de sus derechos a la educacion, la
salud, el trabajo, la cultura y recreacion, el deporte,

https://www.un.org/es/observances/down-syndrome-day

Fundacion Iberoamericana Down21. https://www.down21.org/

El primer relevamiento a personas con sindrome de Down en Uruguay del
ano 2000 estimo cerca de 2500 personas con esta condicién genética
(ADdU, 2000).

Antecedentes de estudios en Espafia y Europa muestran un descenso de
la incidencia de poblacion con sindrome de Down y de la prevalencia —mas
alla de una mejor esperanza de vida—, con la consecuente transformacion
en su estructura demografica. Por mas informacion ver: https:/1datos-
estadisticos-en-el-sindrome-de-down.html

entre otros espacios. En 2021, la Asociacion Down
del Uruguay (ADdU), en la busqueda de continuar
trabajando en pro de mejorar la calidad de vida de
las personas con sindrome de Down y de promover
el acceso a todos sus derechos, se propuso realizar
un segundo relevamiento nacional a personas con
sindrome de Down en Uruguay para conocer la
realidad y las necesidades de estas personas en

el pais, generar insumos que permitan desarrollar
acciones para su plena inclusiéon en la sociedad, y
mayor conciencia en la sociedad sobre las distintas
situaciones en las que se encuentran.

En particular, este estudio permitié conocer una
realidad muchas veces invisibilizada, sobre cuales
son sus situaciones de vida y sus caracteristicas
en el hogar, su inclusidon educativa y laboral, el
acceso a la salud, su afiliaciéon a asociaciones,
apoyos/prestaciones sociales con las que cuentan,
entre otros aspectos.

El estudio se llevo a cabo entre 2021 y 2022, fue
realizado y coordinado por la consultora Laura
Noboa para la ADdU. El Instituto Nacional de
Estadistica fue responsable de los procesos de
muestreo y estimacion. La empresa Equipos
Consultores realizé la aplicaciéon de los formularios
de encuesta y ajuste del marco muestral, siguiendo
el diseno muestral definido, en coordinacién con el
INE y la coordinadora del estudio.®

6 Por mas informacion ver Anexo 1. Reporte técnico

15



Cuantas son
y cOmo viven
las personas
con sindrome
de Down




Caracteristicas sociodemograficas asciende a los 78,2 afios. Estas diferencias estan

fundamentalmente asociadas a su condiciéon y
a comorbilidades —afecciones asociadas y a su

A 2022 residian en Uruguay mas de 2200 personas proceso de envejecimiento.®

con sindrome de Down (en adelante SD). Poco
mas de la mitad son varones, y mas de la mitad
residen en Montevideo y departamentos contiguos
(en cifras, el 40 % reside en la capital y casi un 20
% en Canelones y San José).

Segun tramos de edad, poco mas del 60 % esta

en edad de escolarizacion: un 16 % tiene hasta 5
anos (primera infancia y preescolar), un 23 % se
encuentra en edad escolar (6 a 14 afios) y un 21 %
en edad cercana al cursado de educaciéon media
(15 a 24 anos). En el otro extremo, menos de un
10 % de las personas con SD tiene 45 anos o mas.
La distribucion por edad es similar segun sexo y
region. Las tablas y grafico siguientes presentan
estos resultados.

La edad promedio de las personas con SD se situa
en los 21 anos y su estructura por sexo y edad
presenta una piramide mas juvenilizada que el
total poblacional del pais (Gréafico 1). En particular,
la esperanza de vida de las personas con SD

se encuentra en los 56 anos de edad,” aspecto
que, para el total de la poblacién en Uruguay,

Tabla 1. Edad en tramos de las personas con sindrome de Down

o _ segun sexo y region. Aho 2022. Porcentajes
Grafico 1. Distribucién de las personas con sindrome de Down

en Uruguay segun sexo y tramos de edad. 2022. Porcentajes

Varén Muijer Montevideo Interior
55 0 més 2,3l 38 0a5 16,1 16,8 15,4 15,5 16,5
s ST covt | ma | ws | m7 | e | o
35/44 123 [ARAMARAN 12 25 a 34 18,8 17, 209 17,2 19,9
255 v 9 et | o3 | o | e | s | o
woe 207 [N ssomis | a0 | 2s | se | w2 | as
S
o v NN vt Caboraci el conbase e et s parsonss cn Sinrome
—— Mujer de Down en Uruguay, 2022.

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

8 https://hia.paho.org/es/paises-2022/perfil-uruguay#:~:text=En%2010%20
que%20ata%C3%B1e%20alo%20informado%20en%20e %202000

9 Navas, P, Uhlmann, S. y Berastegui, A., Envejecimiento activo y
discapacidad intelectual. Catalogos del Ministerio de Educacion, Cultura 'y

18 7 Fundacion Iberoamericana Down21: https://www.down21.org/ Deporte, Madrid. 2015.
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Grafico 2. Distribucion de las personas con sindrome de Down en
Uruguay segun departamento de residencia. Ano 2022. Porcentajes

Montevideo
Artigas 1 1,8
Canelones Iy 151
CerroLargo 8 27
Colonia BT 4,6
Durazno % 24
Flores ¥ 0,8
Florida &9 2,2
Lavalleja ™7 1,8
Maldonado T 4,4
Paysandua 0 3,3
RioNegro 7 24
Rivera % 3,2
Rocha @ 1,6
Salto 0T 4,6
SanJosé T 3,3
Soriano 0 2,7
Tacuaremb6 =% 3,1
Treintay Tres 1 0,7

39,3

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

La evolucion de la poblacion

con SD entre 2000y 2022
muestra una tendencia hacia
una estructura poblacional mas
envejecida, que responde, por
una parte, a un aumento de la
esperanza de vida de las personas
con SD en las ultimas décadas y,
por otra, a la tendencia general
en Uruguay hacia una estructura
poblacional mas envejecida y

con tasas de fecundidad mas
bajas.’® A su vez, de acuerdo con
antecedentes internacionales, esto
ultimo también podria asociarse

a la mayor deteccion precoz de
esta condicion y la posibilidad de
aborto voluntario.™

El grafico siguiente muestra al menos dos
aspectos relevantes. Por una parte, como la
distribucion actual es mas masculinizada y
juvenilizada que la distribuciéon de la poblacién
total del pais; aspecto que ya se presentaba
en el primer relevamiento de personas con

SD realizado en el ano 2000. Por otra parte, si

Grafico 3. Evolucién de la distribucion de las personas con sindrome
de Down en Uruguay segun tramos de edad. 2000-2022. Porcentajes

Mas de 40 14
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26 a30
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11
10
12
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m 2000 -~ 2022

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

10 Segun las estadisticas vitales del MSP la tasa global de fecundidad

disminuyo6 de 1,9 a 1,4 hijos entre 2005 y 2020.

11 https:/ddatos-estadisticos-en-el-sindrome-de-down.html
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bien en los ultimos veinte anos la distribuciéon
segun sexo se mantiene estable, aumenta la
proporcion de personas mayores de 40 afnos (para
la comparabilidad en el tiempo, se mantienen

los tramos de edad presentados en las tablas

del primer relevamiento del afio 2000). En cifras,
la poblacién mayor de 40 anos aumenté en los
ultimos 20 anos, pero ello responde principalmente
a este aumento en la esperanza de vida. En ello es
importante notar que se debe fundamentalmente
a un aumento de personas que alcanza la década
de los 40 anos, pero que no obstante el 90 % de la
poblacién en 2022 tiene hasta 43 anos, y solo un
5 % alcanza los 50 afios 0 mas.

Tabla 2. Evolucion de la poblacién con sindrome de Down en Uruguay
entre 2000 y 2022 segun sexo

2000
Varén 54 54
Mujer 46 46
Otro 0
Total 100 100

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome de

Down en Uruguay, 2022.

Tabla 3. Evolucion de la poblacién con sindrome de Down en Uruguay
entre 2000 y 2022 segun region

Montevideo 40 39
Interior 60 61
Total 100 100

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome de

Down en Uruguay, 2022.

Tipo de residencia y composicion
del hogar

Salvo casos excepcionales, las personas con SD

son solteras —98,4 %— y sin hijos —99,4 %—. La gran
mayoria reside en hogares particulares —96,6 %—, si
bien este ultimo dato debe ser tomado con cautela
ya que podria estar levemente sobreestimado debido
al diseno de este relevamiento.?

Tabla 4. Distribucion de personas con SD segun tipo de hogar,
situacion conyugal y tenencia de hijos. Uruguay, 2022. Porcentajes

Tipo de hogar %

Hogar particular 96,6
Hogar colectivo (residencial, centro larga estadia, etc.) 1,3
Otro 1,1
NS/NC 1,0
Total 100
Situacion conyugal %
Soltero/a 98,4
Unidn libre o casado/a 0,3
Separado/a o divorciado/a 0,5
Viudo/a 0,2
NS/NC 0,6
Total 100
Tiene hijos %
No 99,4
Si 0,2
NS/NC 0,4
Total 100

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

12 Es posible que la estimacion de la cantidad de personas residentes en
residenciales, centros de larga estadia y otros hogares colectivos esté
levemente subrepresentada en este registro, debido a que el actual
relevamiento se basa en un disefio de reporte autoadministrado y voluntario.
Las personas institucionalizadas, en general suelen estar en mayor aislamiento,
menores redes y/o vinculos significativos disponibles para responder
una encuesta de autorreporte. Por tanto, un analisis sobre esto podria
complementarse y analizarse a la luz de un relevamiento especifico en dichas
instituciones.
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De 10 personas con SD, 7 viven en hogares con
3 a 5 integrantes, y 2 viven en hogares con 2
integrantes (la persona con SD y su referente).

Tabla 5. Porcentaje de personas con SD segun caracteristicas de la
composicion del hogar

Cantidad de personas en el hogar %

1 persona 2,3
2 personas 19,0
3 personas 31,2
4 personas 25,7
5 personas 12,8
6 0 mas personas 8,3
NS/NC 0,8
Total 100
DI C < < olers
No hay ningiin menor 48,0
1 menor 23,2
2 menores 18,3
3 menores 6,5
4 menores 2,3
5 0 mas menores 0,8
NS/NC 0,8
Total 100

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Respecto de con quién conviven
en el hogar, casi 9 de cada 10
conviven con la madre, la mitad
convive con el padre, y en la mitad
de los casos hay presencia de

hermanos o hermanas en el hogar.

La convivencia con abuelos 'y
otros familiares es mas marginal.

Grafico 4. Composicion del hogar de las personas con SD. Uruguay,
2022

A A A

Madre ol iy 86

e e e e e
Padre GEEmEEcsisciiinmnnEE 654

Hermanos y/o hermanas #iissmmmnnas 51,2

Otros familiares (tios, primos, etc) =i 7,7
Abuelo/a # 48
Con la parejade su madre opadre # 3,8
Otros NO familiares # 2,3
Con un cuidador/a remunerado 3 10

Hijo/s ' 0,5
Con su pareja o esposo/a | 0,4
Solo : 05

Fuente: Elaboraciéon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

En tendencia, en los ultimos 20 anos la presencia
del padre y de hermanos en el hogar disminuyé
significativamente. En cifras, la convivencia con
el padre bajo6 del 67 % al 55 %, y la presencia de
hermanos se redujo de un 65 % a un 51 % de los
casos.

Tabla 6. Evolucién de la composicion del hogar entre 2000 y 2022.
Uruguay

Madre 89,0 86,1
Padre 67,0 554
Hermanos y/o hermanas 65,0 51,2

Fuente: Elaboracidén propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
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Esta tendencia acompana la tendencia madre y la pareja de la madre (2,8 %). Un porcentaje

nacional de un aumento de las disoluciones relativamente importante convive solo con la madre

conyugales (legales o de hecho) que presenta —30 %—, mientras que en un 2,4 % esta presente

el pais,’® y en particular la conformacion de solo el padre. Por ultimo, 1 de cada 10 vive en

hogares monoparentales femeninos que es hogares con otros referentes adultos o de otro tipo.

especialmente frecuente en hogares con hijos con

discapacidad.'* Estos aspectos necesariamente Esta mayor presencia de la madre en el hogar

se asocian con la desigualdad y la sobrecarga se corresponde con la mayor referencia como

en cuidados que es realizada mayormente por la cuidadora o adulta referente, también reflejado

madre o un referente femenino. en quién responde el cuestionario. Asi, el 70 % de
los casos es respondido por la madre, seguida de

Analizando un poco mas sobre la presencia de hermanos o hermanas —13 %—, y luego del padre

la referencia materna y/o paterna en el hogar, —10 %—. Segun region, la presencia de la figura

el relevamiento muestra que cerca de la mitad materna como adulta referente aumenta levemente

de las personas con SD viven en hogares con en el interior del pais respecto de la capital.

la presencia de ambos padres (53,6 %), o con la

Tabla 7. Integrante del hogar que responde el formulario. Uruguay,

Grafico 5. Tipo de hogar de las personas con SD. Uruguay, 2022 2022
| Total |Montevideo| Interior |

Madre 71,9 70,6 w27
28 \014_ - g N Hermano/a 13,0 13,4 12,7
24 e g - Biparental Padre 10,4 11,4 9,7
Abuelo/a 0,1 0,1 0,1

Monoparental materno Hijo/a 0,1 0,0 0,2

« Monoparental patemo Tutor legal (familiaT. 1,5 2,1 1,1

Tutor legal (no familiar) 0,5 0,6 0,4

52,6 ~ Madre y pareja de la madre Adulto referente no familiar 0,5 0,3 0,6

. Cuidador/a remunerado 0,4 0,3 04

30,5 Padre y pareja del padre Otro, ;cual? 1,6 1.2 1.8
= Otros NS/NC 0,2 0,0 0,3

Total 100 100 100

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome de Down en Uruguay, 2022.
de Down en Uruguay, 2022.

Estos aspectos son reflejo de cémo la desigualdad
de género con relacién al trabajo no remunerado en
cuidados, existente en el total de la poblacién del

13 Cabella, W., Dos décadas de transformaciones de la nupcialidad uruguaya. , - .
La convergencia hacia la segunda transicién demografica, 2009, https://doi. pais, esta presente y acentuado ante la presencia de
0rg/10.24201/edu.v24i2.1338 personas en situacion de discapacidad en general,

14 Noboa, L. (coord.), Nifas, nifios y jévenes con discapacidad en situacion de
dependencia en Uruguay. SNC-Mides, 2020. entre ellas en los hogares de las personas con SD.




Nivel socioeconémico y cultural del hogar
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El entorno cultural y socioeconémico del hogar
conforma las bases sociales, culturales 'y
materiales sobre el que la persona con SD se
desarrolla. A su vez, la alta demanda de cuidados
y atencidn en las distintas areas —educativa,
social, de salud—y las distintas situaciones

de dependencia que son vivenciadas por la
persona con SD y su hogar, impactan en el nivel
socioeconomico y cultural del hogar, tanto en el
esfuerzo econémico en cuidados y atenciéon, como
en los mayores riesgos de exclusion educativa,
laboral y social de las personas con SD y de sus
cuidadores principales —acceso al trabajo, entre
otros—.

El contexto socioeconémico y cultural del hoyar
es analizado en este estudio a partir de tres
indicadores: a) el indice de nivel socioeconémico
del hogar (INSE) validado a nivel nacional y
utilizado en innumerables estudios y analisis, b) el
nivel educativo de los padres, y c) la condicién

de actividad de los padres, asi como el tipo de
empleo cuando corresponde. El uso del INSE
permite, a su vez, comparar la distribucion en esta
poblacidon con la distribucién en la poblacién total
del pais, de forma de contar con una referencia de
comparabilidad.

En cifras, el nivel socioeconémico de los hogares
de las personas con SD presenta una distribuciéon
relativamente mas polarizada que la distribucion
total del pais; con mayor proporcion del nivel
socioecondmico alto (23 % frenteaun 17 % en el
total del pais), asi como del nivel socioeconémico
bajo (28,2 % y 20,1 % respectivamente). No
obstante, es importante tener presente que

el disefo de relevamiento, cuya principal

via fue a través de un cuestionario en linea
autoadministrado, puede sesgar levemente hacia

arriba la distribucion de nivel socioecondmico,

ya que es una via por la que su respuesta puede
estar limitada, segun posibilidades de acceso y
uso de recursos tecnolégicos, a la comprension
de cuestionarios autoadministrados complejos en
sectores mas vulnerables, asi como a la campana
realizada para su llenado —principalmente
digital—. Este aspecto buscé ser amortiguado con
una segunda estrategia —telefénica y guiada por
un encuestador— a una submuestra del marco, si
bien ello no implica necesariamente la resolucion
de este posible sesgo. Por su parte, la mayor
proporcién de nivel socioeconémico bajo es un
aspecto caracteristico en hogares con personas
en situacion de discapacidad, mas asociado

a la economia del cuidado y la vulneracién de
derechos también de las personas referentes.®

Tabla 8. Nivel socioeconémico del hogar de las personas con SD

y total pais
DUd C o re cl = U cl

DE DN3 0 ) U U138
Alto 23,0 17,0
Medio alto 14,1 16,8
Medio 16,2 24,1
Medio bajo 18,6 22,1
Bajo 28,2 20,1
Total 100 100

Fuente: Elaboracidén propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.

15 Por ejemplo, mayor demanda econémica en atencién y cuidado, mayor

demanda en trabajo no remunerado en cuidados, gestion y atencién, menores
posibilidades de insercion educativa/insercion laboral/ carga horaria laboral
a tiempo completo en los arreglos familiares y el uso del tiempo por parte

de los adultos referentes; aspectos todos que también impactan, como
consecuencia, en el nivel socioeconémico y cultural del hogar.
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Por su parte, en la mitad de

los hogares, las madres de las
personas con SD no alcanzaron

a completar la educacion media
superior (secundaria o UTU). Mas
aun, 1 de cada 4 madres presenta
primaria completa o menos. En

el otro extremo, 1 de cada 4 tiene
nivel terciario o universitario
completo. Cuando se considera el
Indicador de nivel educativo mas

alto de ambos padres, casi el 40 %

no completd la educacion media.

Grafico 6. Nivel educativo mas alto alcanzado por la madre, el padre
y el maximo nivel de ambos padres. Uruguay, 2022

Ns/Nc

m Terciario o universitario
completo

+ Terciario o universitario
incompleto

Media completa

........... 27'5 - Media incompleta

777 7/////
Z 18,2 / /////// / 2127 Primaria incompleta
e ],2 - = —],5 — m Ninguno

Madre Max padres Padre

=~ Primaria completa

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Respecto de la condicidon de actividad, 4 de cada
10 madres estan empleadas (43 %), 2 de cada
10 es jubilada o pensionista (19,7 %), 2 de cada
10 son inactivas (realizan tareas del hogar no
remuneradas o no trabajan ni buscan trabajo),

y un 6 % esta desempleada. Entre los padres, la
mitad se encuentra trabajando, 2 de cada 10 son
jubilados o pensionistas.

Grafico 7. Condicion de actividad de la madre o referente materno,
y el padre o referente paterno. Uruguay, 2022

i A A

748

#Ns/Nc
Otro
« Es jubildada o pensionista
Il Realiza tareas del hogar no
remuneradas
= No trabaja ni busca trabajo

No trabaja pero busca trabajo

& Trabaja

Madre o ref materno Padre o ref paterno

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Respecto de la insercion laboral de los padres y

madres empleados (43 % de las madres y 53 % de

los padres), casi 1 de cada 4 madres empleadas

trabaja a medio tiempo (20 horas semanales o

menos), mientras que entre los padres esa situacion

es marginal. De hecho, la mitad de los padres

se vuelcan a una carga horaria alta (mas de 40

horas semanales), en tanto entre las madres eso

es menos frecuente, asi como es mas frecuente 31
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también —como se vio anteriormente— el vuelco a
la realizacion de tareas del hogar —y cuidados— no
remuneradas.

Tabla 9. Carga horaria semanal de trabajo de la madre y padre de la
persona con SD. Uruguay, 2022

Hasta 20 h semanales 23,5 5,6
Entre 21 y 40 h semanales 45,2 32,4
Mas de 40 h semanales 27,5 50,1
No sabe/No corresponde 3,8 11,9
Total 100 100

Fuente: Elaboracidn propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Por ultimo, al considerar la situacion de ambos

padres —independientemente de si residen o no en
el hogar de la persona con SD—, aproximadamente

en 3 de cada 10 casos trabajan ambos padres, en

2 de cada 10 trabaja solo el padre, en 1 de cada 10
trabaja solo la madre. El grafico siguiente presenta

estos resultados.

Grafico 8. Distribucion de personas con SD segun caracter de
ocupado en el mercado laboral de la madre y del padre. Uruguay,
2022

30,1 358

= Ninguno
= Solo lamadre o ref materno
Solo el padre o ref paterno

- Ambos padres o ref paternos

22,0 12,1

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
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El sindrome de Down, o trisomia del par 21,
conlleva una mayor prevalencia de afecciones

a la salud, algunas asociadas a alteraciones

del sistema inmunitario, metabdlicas y/o del
sistema enddcrino debido al exceso de proteinas
sintetizadas por el cromosoma extra. Otras son
anomalias congénitas, que pueden ser digestivas,
cardiacas, oculares, renales u otras. Si bien no
existen grados de SD, es variable el modo cémo
ello y sus afecciones asociadas se desarrollan o
no en la persona.

Parte de estas afecciones se presentan en etapas
tempranas de la vida (neonatal), otras en la
infancia o adolescencia, y otras en la vida adulta.
Algunas de ellas son resueltas con procedimientos
quirdrgicos. Como fue mencionado antes, la
esperanza de vida en las personas con SD esta
actualmente en los 56 anos de edad, debido a

las mayores tasas de morbilidad y mortalidad
asociadas a las afecciones aludidas, y a la
presencia de un envejecimiento precoz que puede
aparecer ya a partir de los 40-45 anos.'® Ese
envejecimiento se acompana de un declive de
ciertas capacidades cognitivas, del lenguaje y de
habilidades sociales.'

El presente relevamiento buscé conocer, entre
otros objetivos, la situacidon sociosanitaria de las
personas con SD en Uruguay, y analizarlo, cuando
es posible, con antecedentes nacionales.

16 https://www.down21.org
17 idem.

Afecciones a la salud

En cifras, y segun la mencién de los referentes
adultos en el relevamiento, en 2022 el 87 % de

las personas con SD en Uruguay presentan algun
tipo de afeccioén de salud,’® y el 64 % mencionan
tomar al menos una medicacién de forma créonica
(permanente).

Grafico 9. Porcentaje de personas con SD que tienen afecciones a la
salud y que toman medicacion permanente en Uruguay. 2022

86,9

63,9

Tiene alguna afeccién de salud Toma medicacion permanente

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con
Sindrome de Down en Uruguay, 2022.

Las afecciones mas prevalentes
son el hipotiroidismo, que afecta

a casl la mitad de las personas
con SD en Uruguay —45 %—,
seguida de dificultades de la vista
(ceguera, baja vision, etc.) —36 %—
, afecciones cardiacas —26 %—y
sobrepeso u obesidad —25 %—.

18 Solo el 13 % menciona no tener ninguna afeccion. 37



Las afecciones digestivas, respiratorias y motrices
afectan a poco mas de 1 de cada 10 personas con
SD, con una prevalenciade 14 %,13 %y 12 %
respectivamente. Por su parte, casiun 10 %
menciona tener afecciones o patologias asociadas
a la salud mental y/o neuroldgica.

Grafico 10. Porcentaje de personas con SD segun
tipo de afeccidn a la salud.’ Uruguay

Ninguna = 13,1

Hipotiroidismo

Vista (ceguera, baja vision, etc.) 111 36,4
Corazén (Cardiopatia congénita, etc.) =it oo ods 259

Sobrepeso u obesidad ’W /W 24,9

Digestivas -

BRI K 4
Respiratorias 129
Motrices 11,6
oido ||[[[[[[[1ll &8

Salud Mental (depresién, ansiedad, etc.)
Neurolégica (epilepsia, s de West, TDAH)
Trastorno de espectro autista (TEA)
Envejecimiento prematuro

Diabetes

Leucemia

Otro

Ns/Nc

Fuente: Elaboraciéon propia con base en relevamiento a
personas con Sindrome de Down en Uruguay, 2022.

Respecto de las afecciones al corazén en
particular, a 2022, 2 de cada 10 personas con
SD en Uruguay se realizaron al menos una
intervencion quirdrgica al corazén =21 %-—.

19 Esta distribucién es en respuesta a la pregunta del cuestionario “; Tiene la

38 personas con SD alguna de las siguientes afecciones o condiciones de salud?”.

Grafico 11. Personas con SD que se han realizado
intervencién quirdrgica al corazén. Uruguay, 2022

= Si, se ha realizado

= No, pero la va a necesitar en un futuro

No y, en principio, no la va a necesitarlo

- No sabe / No contesta
71,04

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a
personas con Sindrome de Down en Uruguay, 2022.

En comparacion con el relevamiento realizado por
ADdU en 2000, para las afecciones relevadas en esa
instancia, y siempre con base en la declaracion de
sus adultos referentes, las patologias o afecciones
respiratorias parecen haber disminuido en el
periodo, y ha aumentado levemente la declaracion
sobre afecciones al corazén, posiblemente por una
mejor identificacion de las mismas a lo largo del
tiempo. Las dificultades de visiéon, motriz y de oidos
se mantuvieron estables en términos generales.

Tabla 10. Evolucién de la incidencia de las
afecciones a la salud en las personas con SD entre
2000y 2022 en Uruguay

Vision 33 36
Respiratorias 22 13
Corazon 20 26
Motriz 15 12
Oidos 7 9

Fuente: Elaboraciéon propia con base en relevamiento a
personas con Sindrome de Down en Uruguay, 2022.
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Tratamientos realizados
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Estas realidades, y las propias afecciones y
limitaciones funcionales asociadas a la Trisomia
21, involucran un conjunto de acciones y de
atencién médica, asi como de realizacion de
tratamientos de estimulaciéon temprana que son

también variables segun la etapa de desarrollo vital.

Una primera etapa se asocia a edades tempranas,
entre los 0 a 6 anos de edad, y conforme aumenta
la edad la realizacion de tratamientos de salud o
rehabilitacion van variando en intensidad y tipo.

En particular, mas del 90 % de las personas con SD
realizaron al menos un tratamiento de estimulacién
temprana entre sus 0 y 6 anos de edad. El
tratamiento fonoaudioldgico es el mas frecuente
en estas edades, seguido del psicomotriz y luego la
fisioterapia (con una incidencia del 75,9 %, 68,8 % y

58,2 % respectivamente). El apoyo psicopedagdgico

alcanza a poco mas del 30 % de esta cohorte,
principalmente porque esta mas asociado a la
edad preescolar y escolar. El apoyo psicoldgico
y psiquiatrico no es menor, considerando estas
edades tempranas hasta los 6 afos. El grafico
siguiente presenta estos resultados.

Un analisis segun la etapa en el
desarrollo y ciclo vital muestra la
variabilidad en la cantidad y los
tipos de tratamientos realizados.
En términos globales, 6 de cada
10 personas con SD realizan
algun tipo de tratamiento. Esta
proporcion varia sensiblemente
segun la edad de la personay

Grafico 12. Tratamientos realizados por las personas con SD entre
sus 0 y 6 anos de edad. Total de casos. Porcentajes

Ninguno

Fonoaudiol6gico 759

Psicomotriz ||| H+ ' +H 688

Fisioterapia
Psicopedagégico

Psicolégico

Psiquiatrico

i
w

Terapia Ocupacional '+

Otro f_gg 37

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

su etapa en el desarrollo. Asi,
aumenta a 9 de cada 10 entre los
bebés y ninos entre 0y 6 anos, y
los ninos y adolescentes entre los
7y 14 anos. Por su parte, poco
mas de 6 de cada 10 personas
entre los 15y 34 anos realiza
algun tratamiento, mientras

lo hacen solo un 36 % de las
personas de 35 anos o0 mas.
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Grafico 13. Porcentaje de personas con SD que realizan tratamientos
segun tramos de edad y tipo de tratamiento

9,5
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Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Respecto de los tipos de tratamientos realizados,
entre los 0 y 6 anos realizan principalmente
fonoaudiologia, fisioterapia y/o psicomotricidad,
mientras en la edad escolar —7 a 14 ahos— cobra
mayor incidencia el apoyo psicopedagdgico, ademas
de fonoaudiologia y psicomotricidad. Por su parte,
entre los 15y 34 anos, si bien la realizacion de
tratamientos se reduce significativamente, cuando
ello ocurre se aborda principalmente el apoyo
fonoaudioldgico y/o psicomotriz, y cobran mayor
presencia tratamientos asociados a la salud mental,
como el apoyo psicolégico y/o psiquiatrico. Por
ultimo, entre las personas de 35 anos o mas, estos
ultimos tratamientos asociados a la salud mental
cobran centralidad en esta etapa vital, si bien dentro
de margenes de baja incidencia.

Respecto de la afiliaciéon a una instituciéon de salud,
practicamente todas las personas con SD tienen
cobertura médica. Casi el 60 % se atiende en una
institucion de asistencia médica colectiva (IAMC-
mutualista), mientras que poco menos del 25 % de
las personas se atiende en salud publica (ASSE/
MSPR HC). Por su parte, un 8 % tiene seguro de salud
privado, y un 5 % en el Hospital Policial o Militar.

Tabla 11. Porcentaje de personas con SD segun tipo de cobertura
de salud. Uruguay

Salud Publica (ASSE /MSP HC, etc.) 23,7
Mutualista (IAMC) 57,7
Hospital Policial / hospital Militar 47
Seguro de salud privado 78
Otra, ¢cual? 5,7
No, de ninguna 0,1

NS/NC 0,3
Total 100

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
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La llegada de la persona con sindrome
de Down a la familia

44

La formay el momento en el que la madre/familia
recibe la noticia que su hijo/a tiene sindrome

de Down —quién, cuando y con qué apoyo/
asesoramiento— es un aspecto relevante y sobre
el que se han desarrollado acciones sostenidas
hacia su mejora, asi como avances importantes
en la salud en las ultimas décadas respecto de su
diagndstico prenatal.

Veinte anos atras, al ano 2000, el 77 % se entero
luego del nacimiento a través de la pediatra,
partera y/o ginecéloga. Por su parte, soloun 2 %
se entero a través un diagndstico prenatal —en
ese entonces de mayor costo econémico—. Por su
parte, en 2000 un 7 % se dio cuenta solayun 11 %
se enterd por otra persona (amigos, conocidos,
vecinos, maestra, etc.)

Veinte anos mas tarde, se han logrados
avances significativos en las vias y tiempos de
conocimiento de que la persona tiene SD: aumenta
aun 9 % la proporcion de madres que reciben
la noticia a partir de un diagndstico prenatal,

y es muy marginal la proporcion que se entera
por si misma —3,5 %—. Las principales vias de
informacion son la informacién al momento
del nacimiento por parte de alguien del equipo
de salud —67,5 %—, seguido de la noticia en los
controles pediatricos —13,1 %—. A 2022 no se
presentan diferencias por region —Montevideo/
interior— en este aspecto.

Un aspecto a tomar con cautela es la incidencia
gue tiene la noticia a partir de un diagnéstico
prenatal: si bien esta via de informacion se
incrementé de un 2 % a un 9 %, en buena medida
debido a una mayor accesibilidad a analisis de

Tabla 12. Forma como se enter6 que la persona tenia sindrome

de Down. Aho 2022. Uruguay

%

Le inform¢ alguien del equipo de salud al momento del nacimiento 67,5
Luego del nacimiento en los controles pediatricos 13,1
Por un estudio médico realizado durante el embarazo 8,9
La familia se dio cuenta por si misma 3,5
Otro, ¢cual? 52
NS/NC 2,0
Total 100

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.

este tipo, estos porcentajes deben comprenderse
Unicamente como la proporciéon de personas que
tomaron conocimiento antes del nacimiento y que
no experimentaron una interrupcion voluntaria o
espontanea del embarazo.

Si bien un analisis de este tipo escapa a los
objetivos y diseno de este estudio, es posible
analizar como evoluciondé el momento y la forma
de conocimiento de la noticia a lo largo del
tiempo, segun las distintas cohortes de edad

de las personas con SD. Asi, el siguiente grafico
muestra coémo evolucioné en el tiempo la toma

de conocimiento hacia etapas mas tempranas,
principalmente en etapas prenatales y al momento
del nacimiento. En contraste, el darse cuenta de la
familia por si misma y la noticia en los controles
pediatricos bajan sensiblemente.

A modo de ejemplo, la noticia a partir de un
estudio prenatal aumenta significativamente en
las cohortes mas jovenes, siendo la forma de
conocimiento en 1 de cada 4 bebés o ninos entre
Oy 5 anos —24 %—,y un 12 % de las personas
con SD que hoy tienen entre 6 y 14 anos de edad.
En contraste, la noticia a partir de los controles
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pediatricos se redujo de un 21,8 % entre las Carné de SaIUd dEI niﬁOIa con Trisoml’a 21

personas con SD de 45 afios o0 mas, aun 8 % entre

los de 0 a 5 afios y un 9 % entre las personas de 6 Una tendencia similar ocurre en el caso de la

a 14 afos. tenencia de carné de salud de la nifia y del carné
de salud del nifio con Trisomia 21 (Sindrome
de Down), declarado como obligatorio en

Gré.ﬁc.:o 14. Forma y momento en que la madre/familia recibi6 la octubre de 2009 en todo el territorio nacional
noticia de que su hijo/a tiene sindrome de Down, segun cohortes (decreto 423/009), pero que fue discontinuado
de edad de la persona con SD hace algunos afos atras, con la proyeccién de
o 56 - = T 1y Yy conformar un carné unico. A 2022, mas del 90 %
g,g 20 2,0 _ 3’6 6,0 74 élﬂiﬁ/fﬁ de los nifios y nifias con SD entre los 0 y 5 afos
. 1,7 5:2 40 36 o 36 de edad tienen carné, proporcion también elevada
= e entre los ninos y adolescentes entrelos 6y 14
24,0 Y 133 109 , > .
o = O §:14.3 « : "82& anos —85 %—. Una proporcion sensiblemente
. -ﬁ-:-:- : menor se presenta en las personas que, al
8,0 : : 21,8
oty
e Grafico 15. Tenencia de carné al momento del nacimiento segun
cohortes de edad de la persona con SD. Uruguay, 2022
_ 739 ; 719 : Tay 19 B 8,1 ooy R .7 B
© 67,5 - 699 ! E ’ s i :
1604 654 _
H 52,0 H
91,3
Total 0a5 6al4 15a24 25a34 35a44 450mas
~ No sabe/ No contesta 58,5
# Otro, ¢Cual?
I , 174
= La familia se dio cuenta por si misma M
« Por un estudio médico realizado durante el embarazo Total 0ab 6al4 15a24 25a 34
« Luego del nacimiento en los controles pediatricos /' Tienecarné = No tienecamé  mNs/Nc

+ Le informé alauien del equipo de salud al momento del nacimiento Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
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momento de la aprobacién del decreto, eran nifios Deporte (o) ejeI‘CICIO flSlCO
o adolescentes. En las personas actualmente
menores de 35 anos, las razones por las que no
tenian carné de salud de la nina y del carné de
salud del nifo con Trisomia 21, la mas frecuente
es por desconocimiento —no sabia que existia—.

Por ultimo, 6 de cada 10 personas con SD realizan
deporte o ejercicio fisico de forma semanal.
Segun cohortes de edad, esta proporcion se
mantiene relativamente estable hasta los 44
anos, posteriormente la realizacion de ejercicio
fisico desciende a 1 de cada 3 personas mayores

Tabla 13. Razones por las que no tiene carné del nino o nifa con ~ i o
de 44 anos. El grafico siguiente presenta estos

Trisomia 21 en las personas hasta los 34 anos de edad, segun

resultados.
cohortes de edad
No sabia que existia 59,8 72,6 35,1 45,6 76,1 Grafico 16. Porcentaje de personas con SD que realiza deporte
o - o ejercicio fisico semanal
No lo tenian disponible 15,3 163 346 23,0 46
en el centro de salud
No tengo interés 2,8 0,0 1,6 4,2 2,0 oa,f 62,3 62,3
Otro 15,6 3,7 21,4 229 9,2 59,1 59,0 : : SEITIEIEIEER,
- l.:l.:l.:n.:-.:-.:.
NS/NC 6,5 74 7,3 4,3 8,1 R
R R
Total 100 | 100 | 100 | 100 | 100 SR
SLERITIATA,
LT Ll
Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome :_-::_-::_-::::::: 349
de Down en Uruguay, sobre el total de personas con SD menores de 35 ainos que TESETETATATE '
no tienen carné. R
R
o e e Ll
ST i
ST
ST
ST
g E S
E:_-'.'.-'.'.-
5 a2 *""* ] u Al . |
Total 6al4 15a 24 25a 34 35a44 450 mas

Fuente: Elaboracidén propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.






Tal como fue descrito en el apartado Salud en comprension. En segundo lugar, el apartado analiza

este informe, la condicién genética de sindrome en qué medida las personas con SD precisan

de Down conlleva limitaciones funcionales de asistencia o apoyo de una tercera persona para

tipo intelectual, la mayor prevalencia de ciertas la realizacion de ciertas habilidades basicas y

afecciones a la salud metabdlica, inmunoldgica sociales de la vida diaria. Esto ultimo se analiza

y del sistema enddcrino, asi como cardiopatias, con base en la literatura nacional e internacional

deficiencias de visién, audiciéon y salud mental, sobre el temay los instrumentos desarrollados

entre otras. La forma cémo se expresa en el para la medicion de la dependencia —baremos de

desarrollo fisioldgico es variable segun la persona, dependencia.

y conlleva, en el desarrollo madurativo, estados o

niveles de dependencia ligadas a la falta o pérdida En primer lugar, respecto de las capacidades

de autonomia —que puede ser fisica, psiquica o para el desarrollo de ciertos procesos cognitivos

intelectual, pero principalmente asociadas a estas asociados a la lectoescritura, calculo y

ultimas—. Cuando ocurre, puede suponer como comprension, el grafico siguiente muestra, en

consecuencia la necesidad de apoyo, ajustes y/o términos generales que 1 de cada 3 personas

asistencia para la realizacion de actividades de la con SD de 11 anos o mas logra leer, escribir y/o

vida diaria. comprender un texto sencillo. A su vez, poco menos
del 30 % logra realizar operaciones matematicas

Es importante comprender la dependencia como sencillas (sumas, restas). En contraste, la mitad

un concepto relativo a la situacién particular de de las personas con SD de 11 anos o mas no logra

cada persona, y en el que es posible identificar realizar ninguna de estas acciones.

distintos niveles o grados, segun el tipoy
frecuencia en la necesidad de apoyo de una
tercera persona. En segundo lugar, es importante
tener presente la diferencia que existe entre

los conceptos de limitaciones funcionales,
dependencia y discapacidad, entendiendo que en
un enfoque social, la discapacidad es resultado de 34,2
tres aspectos: a) ciertas afecciones o deficiencias
de salud, b) a las que se asocian limitaciones
funcionales, y c) barreras fisicas, sociales o
simbdlicas y restricciones a la participacion que
puedan existir desde el entorno, y que podrian

ser amortiguadas o eliminadas a partir de ciertas
ayudas, asistencia o ajustes razonables.

Grafico 17. Porcentaje de personas con SD que logra realizar las
siguientes actividades

374

358

) . Leer un texto sencillo Escribir un texto Realizar operaciones Comprender un texto
Este apartado presenta informacion sobre el sencillo matematicas sencillas sencillo

segundo componente relativo a las limitaciones (sumas, restas)

funcionales. Describe, por una parte, en qué

medida las personas con SD en Uruguay Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
logran realizar algunos procesos cognitivos de Down en Uruguay, 2022.

basicos asociados a la lectoescritura, calculo y
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La variabilidad de realidades
entre las personas con SD

en cuanto al logro de niveles
minimos de competencia en
lectura, matematica y escritura
resulta de una conjuncion entre,
por una parte, las diferencias en
las limitaciones funcionales —en
este caso cognitivas— para el
desarrollo de estas tareas y, por
otra, de posibles diferencias en
los estimulos y apoyo educativos
y del entorno orientados hacia
el logro de estas competencias
(barreras sociales o educativas).

En cifras, pueden diferenciarse tres grupos:

por una parte, un grupo que logra desarrollar
estas competencias basicas para la vida social
y educativa, y que alcanza a casi al 30 % de las
personas con SD de 11 afios o mas. Por otra, un
segundo grupo que no logra realizar ninguna o
casi ninguna de estas tareas y que alcanza a casi
la mitad de las personas. Por ultimo, un 23 %

no logra realizar una o dos de estas cuatro
competencias. Esta situacion presenta leves
diferencias segun cohortes de edad, que podrian
estar asociadas a distintos tiempos —edades—
para el desarrollo de estas competencias y/o a
una mayor exposicion a la educacion formal en
la cohorte mas joven. Los graficos siguientes
presentan estos resultados.

Como es esperable, estas habilidades también
se diferencian segun el maximo nivel educativo
alcanzado. Asi, la adquisicion de procesos de

Grafico 18. Porcentaje de personas con SD de 11 anos o mas que
logran realizar procesos sencillos de lectoescritura, matematica y/o
comprension lectora

273
= Ninguna
49,2 »Una
Dos
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11,0

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Grafico 19. Porcentaje de personas con SD de 11 anos o mas que

logran realizar procesos sencillos de lectoescritura, matematica y/o

comprension lectora. Total y segun cohorte de edad
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Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Total 11al14 15a24 25a34 35 0 mas
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lectoescritura, matematica o comprension lectora
aumentan a mayor nivel educativo. Es importante
senalar que el desarrollo de estas habilidades
cognitivas en la trayectoria de la persona —
principalmente en la infancia— es resultado de
procesos que involucran aspectos propios de la
persona, procesos educativos dentro del sistema
educativo formal, y el entorno socio-familiar
primario y/o cercano, y que lo predominante en
estas realidades es la heterogeneidad existente en
ellas en los tres aspectos mencionados. Por tanto,
esta asociacion entre procesos cognitivos y nivel
educativo alcanzado no debe interpretarse como
una relacién causal y simplificada a una asociacion
bivariada a partir de una mirada transversal; en
contraparte, un analisis de trayectorias supondria
un disefo ajustado a este analisis.

Grafico 20. Porcentaje de personas con SD de 11 anos o mas que
logran realizar procesos sencillos de lectoescritura, matematica y/o
comprension lectora. Total y segun maximo nivel educativo alcanzado
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Fuente: Elaboraciéon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Respecto de las habilidades basicas para la vida
diaria asociadas a la alimentacion, higiene y
comunicacionales, la gran mayoria de las personas
con SD de 4 anos o mas logra comer y beber sin
ayuda —90 %—, y se viste sola —62 %— o con algo de
ayuda —27 %—. Por su parte, la mitad logra banarse
sola y poco menos de la mitad logra comunicarse
verbalmente sin apoyo con personas fuera de su
hogar. En contraste, la dependencia severa a la
hora de banarse o comunicarse verbalmente con
personas fuera del contexto del hogar —lo realiza
con mucha ayuda o no puede hacerlo— es una
realidad parael 16 % y el 26 % de las personas con
SD de 4 o mas anos respectivamente. En particular
la dificultad para comunicarse que alcanzaa 1

de cada 4 personas en esas edades, supone una
variabilidad importante en esta poblacion.

Grafico 21. Porcentaje de personas con SD de 4 afnos o0 mas que
logran realizar ciertas habilidades basicas para la vida diaria segun

grado de dependencia
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Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022. Total: personas de 4 anos o mas.
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En tercer lugar, el relevamiento consult6 a los
referentes adultos de las personas con SD sobre
qué grado de asistencia requieren aquellas de 7
anos o mas para distintos aspectos que hacen

a la ubicacion tempo-espacial y de movilidad
(trasladarse a algun lugar conocido, seguir
indicaciones para trasladarse a un lugar no
conocido, recordar su direccién personal, recordar
su agenda semanal). A su vez, se consulté sobre la
capacidad para utilizar celulary PC.

En cifras, el 30 % de las personas con SD de 7 anos
o mas logra trasladarse a un lugar conocido, y otro
30 % lo hace con algo de ayuda. La capacidad de
sequir indicaciones para trasladarse a un lugar

no conocido sin ayuda baja sensiblemente y
requiere, en el 60 % de los casos, el apoyo total de
una tercera persona. Por su parte, la mitad de las
personas logra recordar su direccion personal y su
agenda semanal de forma auténoma —35 %y 31 %
respectivamente—, o bien con algo de ayuda —19 %
y 23 %— respectivamente.

El uso de celular y de computadora de forma
auténoma o con poca asistencia es una posibilidad
para 2 de cada 3 personas con SD de 7 anos o mas,
y es una tarea que no es posible de realizar sin

ayuda significativa para un tercio de esta poblacion.

Respecto del uso de celular, un
recurso que es clave para la
comunicacion en general y ante
situaciones de emergencia leve
a grave en particular, es posible
de realizar sin ayuda para la
mitad de las personas con SD.

Grafico 22. Porcentaje de personas con SD de 7 afios 0 mas que
logran realizar ciertas habilidades para la vida diaria segun grado
de dependencia
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Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Probablemente asociado a ello, la
mitad de esta poblacion cuenta
con un celular propio =52 %—.

Por altimo, se consulté en qué grado las personas
con SD de 11 anos o mas podian realizar un
conjunto de habilidades sociales para la vida diaria
asociadas a la realizacion de tareas domésticas,
autocuidado sin la presencia de otro adulto, y
comportamiento ante una emergencia, entre otros
aspectos.

Del total de las habilidades consultadas, las tareas
domeésticas tales como el lavado y/o guardado de
ropay la limpieza de la vivienda son habilidades
que puede realizar el 40 % de las personas con
autonomia total, y otro 30 % con algo de ayuda.
Por su parte, aproximadamente el 60 % puede

quedar solo durante el dia en el hogar y/o sabe a 59



quién llamar o como pedir ayuda en caso de una
emergencia (en estos aspectos, aproximadamente
el 40 % logra realizarlo solo y cerca de un 20 % con
algo de ayuda).

En contraste, la mitad requiere un apoyo total para
preparar comida o realizar mandados/compras,

y cerca de un 80 % no logra pernoctar solo en la
vivienda o manejar dinero (no conoce el valor del
dinero). Finalmente, trasladarse solo en 6mnibus es
una posibilidad solo para el 14 % de las personas, y
otro 18 % puede hacerlo con algo de ayuda.

Grafico 23. Porcentaje de personas con SD de 11 anos o mas que
logran realizar ciertas habilidades sociales en la vida cotidiana segun
grado de dependencia
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Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

El analisis del alcance de la autonomia (total o
mayoritariamente) segun cohortes de edad mas
consolidadas (15 a 24 anos, 25 a 34 afios y 35

o0 mas), en la realizacion de actividades basicas
de la vida diaria, muestra como los aspectos
como la alimentacion, vestimenta e higiene son
logros que se adquieren de forma universal en las
personas con SD (cercano al 90 % o mas), mientras
que aproximadamente el 80 % logra adquirir la
comunicacion con personas fueras del hogar —
verbal, con LSU o asistido por tecnologias—, con
leves variaciones segun cohorte edad.

Grafico 24. Porcentaje de personas con SD que logran realizar ciertas
habilidades sociales en la vida cotidiana solo o con algo de ayuda
segun cohortes de edad
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Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
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Con relacion a las habilidades asociadas a

la ubicacion tempo-espacial y el traslado,
aproximadamente entre el 55 % y el 65 % de las
personas con SD mayores de 14 anos, logran

la autonomia total o mayoritaria en el traslado
hacia algun lugar conocido, el recuerdo de la
direccion personal y de la agenda semanal, con
leves variaciones entre cohortes de edad, y siendo
levemente mayor en la cohorte de 25 a 34 anos.
La autonomia a la hora de seqguir indicaciones
para trasladarse a un lugar no conocido es

mucho menor, logrando esta capacidad entre el
35 %y el 40 % de quienes tienen 15 anos o0 mas,
variando segun cohorte de edad. Como se muestra
mas adelante en el Grafico 25, estas cifras son
similares en la capacidad para trasladarse en
6mnibus solo o con algo de ayuda.

Por su parte, la autonomia en el uso de celulary
de PC es fuertemente mayor en las generaciones
mas jovenes —cohortes entre 15y 24y entre 25y
34 anos de edad—, alcanzando en la cohorte mas
joven a poco menos del 80 % de las personas.
Esto sin dudas supone un recurso fundamental en
la comunicacion asi como la inclusion digital.

La capacidad de realizar tareas domésticas de
forma auténoma o con algo de ayuda, quedarse
solo en la vivienda y/o saber como pedir ayuda,
es variable segun la tarea, si bien es un logro mas
presente en las cohortes mas jovenes —entre 15y
34 anos—, y disminuye entre los de 35 anos o mas.
Aproximadamente 3 de cada 4 personas entre 15
y 24 anos, y entre 25y 34 anos logra y guardar la
ropa y/o limpiar la vivienda de forma auténoma

o con algo de ayuda. En tanto, la preparacion

de comida y realizar compras con autonomia o
algo de ayuda es posible para aproximadamente
el 50 % de la cohorte mas joveny el 60 % de las
personas entre los 25y 34 anos.

Grafico 25. Porcentaje de personas con SD que logran realizar ciertas
habilidades sociales en la vida cotidiana solas o con algo de ayuda
segun cohortes de edad
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Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome de
Down en Uruguay, 2022.

Por su parte, quedarse solo en la vivienda

durante el dia y/o saber a quién llamar o cémo
pedir ayuda ante una emergencia, es logrado por
aproximadamente 6 de cada 10 personas con SD
entre 15y 24 anos, y aproximadamente 7 de cada
10 personas con SD entre 25y 34 anos. Entre
quienes tienen 35 anos o0 mas, eso es posible en la
mitad de los casos.

Por ultimo, pernoctar en la vivienda (quedarse
solo durante dos dias o mas), manejar el dinero
(conoce el valor del dinero), es posible solo para
2 de cada 10 personas entre 15y 24 anos, 3 de
cada 10 personas entre 25y 34 anos, y 2 de cada
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Grafico 26. Porcentaje de personas con SD que logran realizar ciertas
habilidades sociales en la vida cotidiana solo o con algo de ayuda
segun cohortes de edad
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Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

10 personas con SD de 35 anos o mas. Como fue
anticipado, la habilidad de trasladarse en 6mnibus
con autonomia o algo de ayuda es baja en todos los
casos, variando segun cohorte entre un 25 % y un
40 % de las personas con SD. El grafico siguiente
presenta estos resultados.

Todos estos aspectos muestran la complejidad
a la hora de pensar acciones hacia el apoyo y
educacion para la realizacion de las actividades
basicas y sociales de la vida diaria en la
poblacién con SD, expresada en la variabilidad
en las distintas realidades en el eje autonomia-
dependencia, en las distintas necesidades de
apoyo y asistencia segun cada situacion, y en
la heterogeneidad segun cohortes de edad.

En una mirada global, la curva de autonomia
hacia mayores logros conforme aumenta la
edad y su disminucidn en las cohortes de
mayor edad, muestra también la necesidad de
pensar estrategias diferenciales segun estas
caracteristicas, y la limitacion etaria de ciertas
politicas de cuidado en Uruguay, como la
posibilidad de acceder a un asistente personal
solo hasta los 29 anos de edad, o bien desde los
80 anos o mas.
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El transito por la educaciéon formal en las
sociedades modernas contemporaneas constituye
el espacio institucional por excelencia tanto en la
socializacion y la sociabilidad durante la infancia y
adolescencia, como en sus fines educativos hacia
la adquisicion de los conocimientos y habilidades
cognitivas y socioemocionales para la insercion
social, productiva y ciudadana en la vida adulta.
Asi, la inclusion social también de las personas con
SD es atravesada en buena medida por la inclusién
educativa —junto con los ambitos socioculturales 'y
recreativos— y, mas adelante en la vida adulta, en su
inclusioén laboral, entre otros espacios.

La idea de una educacion inclusiva, basada en un
diseno universal de aprendizaje que contemple
un equilibrio entre lo normativo, la educacion

de masas, la diversidad y especificidad de
situaciones (sociales, econémicas, sanitarias), es
un norte al cual orientar las politicas y acciones,
y una realidad ain muy lejana. Con relacion a la
educacion de las personas con discapacidad en
particular, son bastante recientes los avances en
la normativa y en las politicas hacia un camino
de un modelo menos segregacionista y mas
orientado a una integracion educativa que, en el
mejor de los casos, toma como referencia el norte
de un modelo inclusivo.

Asi, el camino de la regulacién normativa hacia la
integracion de las personas con discapacidad en
centros educativos regulares responde en 1989

a la promulgacion de la ley 16095 que establece,
entre otras cosas, la integracion de las personas
con discapacidad en los cursos curriculares,
siempre que les sea beneficiosa en todos los
aspectos. En 2008, por su parte, Uruguay ratifica
la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad que en su articulo 24 establece
la obligacién del Estado de transformar su sistema
educativo en un sistema educativo inclusivo. Mas
recientemente, en 2010, la ley 18651 de Proteccion

integral de las personas con discapacidad
establece la equiparacion de oportunidades en
todos los niveles educativos, donde la integracion
se base en el reconocimiento de la diversidad,
asegurando los ajustes razonables cuando ello
sea necesario. Esto esta también presente en la
Ley General de Educaciéon N.° 18437 (arts. 8,33y
40). En 2017 se aprueba el Protocolo de actuacion
para la inclusion de las personas con discapacidad
(decreto N.° 72/017), que rige para todos los
centros de educacién publica y privada.

A ello se acompanan acciones hacia su
cumplimiento, como la conformacién de la mesa
de trabajo para las situaciones de discapacidad
de la ANEP (creada en 2017 y conformada en
2018), normativa asociada a incentivar el egreso
de estudiantes en educacion especial, y acciones
desde la Direcciéon General de Educacion Técnico
Profesional y la Direccion General de Educacion
Secundaria hacia una mayor inclusion educativa
en estudiantes que se inscriben en esos niveles,

y otras politicas focalizadas, principalmente en

el nivel educativo primario, como la revision de la
educacion especial hacia su transformaciéon como
centros de recursos, planes focalizados en algunos
centros educativos, entre otros.

Estos avances recientes, no obstante, muestran
también el camino aun pendiente hacia la inclusion
educativa de ninos, ninas y adolescentes con
discapacidad, en particular en la regulacién
especifica, en los mecanismos de acompanamiento
y supervision de su cumplimiento en los centros
educativos, en los recursos destinados a ello,
y en general en el diseno de un modelo de
educacion para todos y cada uno, basado en
planes, programas y formacion docente con un
enfoque de educacion inclusiva. Tal como fue
notado en estudios recientes, actualmente son
las propias familias o adultos referentes quienes
autogestionan la educacion de sus hijos con
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discapacidad, la busqueda de un centro educativo,
la coordinacién entre el equipo de atencién

y el docente, parte de los recursos o ajustes
educativos necesarios; lo cual es una situacién
impensable para la infancia normativa.?°

Si bien un andlisis en profundidad sobre la
inclusion educativa de las personas con SD en
Uruguay requiere investigaciones especificas
desde un enfoque que contemple las distintas
situaciones y necesidades, el presente
relevamiento permite conocer cO6mo se expresan
avances y desigualdades persistentes en ciertos
indicadores educativos como el acceso, la
permanenciay los logros educativos en esta
poblacién, asi como de las barreras vivenciadas
para el ejercicio efectivo de este derecho.

En cifras, 2 de cada 3 personas con SD en Uruguay
asisten actualmente a un centro educativo formal,
lo que representa 1415 personas escolarizadas
en algun nivel educativo. Una parte relevante de
esta informacion es que ello representa buena
parte de la poblaciéon con SD, mas alla de las
edades normativas esperadas en la educacion
obligatoria. Segun tramos de edad, la asistencia
es universal en las edades esperadas para el nivel
preescolar y primario (entre los 3y los 14 afios) y
con cifras similares a las estadisticas nacionales
entre quienes no tienen limitaciones.?' En la
cohorte entre 15 y 24 anos, baja fuertemente a

un 66 %, a un 42 % de las personas entre 25y 34
anos y la mitad de quienes tienen 35 a 44 anos.
Tal como se vera mas adelante, esta permanencia
en el sistema educativo formal en edades mas
avanzadas, siempre de acuerdo al autorreporte
realizado por los adultos referentes, por una parte

Noboa, L. (coord.), Nifias, niflos y jovenes con discapacidad en situacion de
dependencia en Uruguay. SNC-Mides, 2020.

De hecho, seguin el Censo 2011, en el caso de la cohorte de 6 a 14 afios,

la proporcion de es similar entre aquellos nifios, nifias y adolescentes sin
limitaciones funcionales (Noboa, L., 2020).

no es acompanada por un avance en los niveles
educativos asociados a ellas, y por otra, por una
alta permanencia en edades avanzadas en la
educacioén primaria especial, lo que conforma

la fuerte necesidad de espacios educativos, de
sociabilidad y de cuidado, donde esta institucion
parece cobrar centralidad.??

En el otro extremo, si bien un 6 % de las personas
con SD nunca accedieron al sistema educativo —
ningun nivel—, son principalmente bebés y nifos en
edad inicial no obligatoria (0 a 2 anos), y adultos
mayores de 44 anos (representando entre estos
ultimos mas del 10 % de esta cohorte de edad).

El hecho de que la no asistencia solo contemple
estas edades muestra viejos avances en el acceso.

Por ultimo, no se presentan diferencias en la
asistencia segun sexo y region del pais. La tablay
grafico siguientes ilustran estos resultados.

Tabla 14. Asistencia a la educacion formal. Total, segun sexo
y segun region

nror | aron | wer |

fotal Montevideo
Va actualmente 1415 63,4 65,1 62,4 63,9 62,8
Fue pero yano va 674 30,2 28,6 31,3 29,5 31,1
Nunca fue 133 6,0 5.8 6,0 6,3 5,5
NS/NC 9 04 0,5 0,3 0,3 0,5
Total 2231 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

22 Esimportante seialar que estas cifras son resultado de lo expresado por los

adultos referentes de las personas con SD respecto de su nivel educativo,

y seria necesario contrastarlas con las estadisticas oficiales de ANER de
forma de conocer si pudiera ocurrir que el autorreporte en este relevamiento
no esté asociado, por una parte, a la interpretacién de la asistencia a talleres
ocupacionales en educacion especial, como parte de la educacién primaria
formal y, por otra, a distintos niveles de conocimiento sobre el egreso efectivo
de la educacién primaria especial, en términos administrativos.
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Grafico 27. Asistencia de las personas con SD a la educacion formal

segun cohortes de edad
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Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

En términos generales, segun el tipo de institucion
principal al que asistieron, 6 de cada 10 asistieron
a la educacion publica, en tanto el 35 % de las
personas con SD cursaron o cursan, total o
mayoritariamente en su trayectoria, en un centro
educativo privado.

Como es esperable, la asistencia

a la educacion publica —total o
Mmayoritariamente— esta mas
presente en el interior del pais,
respecto de la capital, aspecto que
Se asocla a su vez con la mayor
oferta privada en la capital.

Tabla 15. Tipo de institucidon educativa principal a la que asistio.
Total personas con SD y segun sexo y region

omevideo | intorior | Varon | Wijer

Publica 56,1 43,4 64,2 56,9 55,1
Privada 35,2 49,4 26,2 34,8 35,7
CAIF 5,8 515 6,1 52 6,6
Otro 0,8 0,6 0.9 0.8 0,8
NS/NC 2,0 1,2 2,5 2,3 1,8
Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Un segundo indicador de acceso a la educacion,
0 su contraparte, las barreras asociadas a la
continuidad educativa en la educacién formal, es
el nivel educativo mas alto alcanzado. En cifras, en
términos globales mas del 80 % de las personas
con SD en Uruguay alcanza hasta nivel primario
como maximo nivel educativo alcanzado (18 % el
nivel inicial y 65 % primaria), lo hayan culminado
o no. La experiencia de una continuidad educativa
posprimaria es vivida solo por el 10 % de las
personas con SD. En particular, solo un 6 %

curso o cursa al menos un afio en educacion
media, un 3 % realiza o realizé cursos basicos de
UTU (modulares y sin continuidad educativa) y la
experiencia por el nivel terciario es practicamente
inexistente. No se presentan diferencias
significativas segun sexo y region.
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Tabla 16. Maximo nivel educativo alcanzado de las personas con SD
en Uruguay. Total, segun sexo y segun region

“Varén | wujer_
2 6,3 6,6 5,9

Ninguno 6,3 6,

Inicial o preescolar 18,6 20,8 17,2 19,2 17,9
Primaria 64,9 64,5 65,2 65,6 64,1
Cursos basicos 3,4 3,1 3,6 3,1 3,7
Educacion media basica 5,2 4 6 4 6
Educaciéon media superior 1,3 1,0 1,5 0,9 1.8
Terciaria o universitaria 0,3 0,3 0,3 0,3 0,3
Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracién propia
de Down en Uruguay, 2022.

con base en relevamiento a personas con Sindrome

El analisis del maximo nivel educativo alcanzado
segun cohorte de edad muestra varios aspectos
interesantes. Un primer aspecto positivo

a destacar es la asistencia universal a la
educacion inicial y preescolar, que acompana la
universalizacion en este nivel en el pais. Asi, mas
del 90 % de los nifios de 3 a 5 afios con SD estan
escolarizados. A ello se agrega una cobertura

no menor en la primera infancia (0 a 2 anos),
alcanzando al 45 % de los casos.

Un tercer aspecto a destacar es la alta cobertura en
el acceso a nivel primario en la cohorte con edad

de asistir a este nivel: 8 de cada 10 nihos entre

6y 14 anos asisten o asistieron a la educacién
primaria o mas. Por su parte, un 17 % menciona el
nivel preescolar como el maximo nivel educativo
alcanzado, posiblemente por razones heterogéneas,
entre las cuales pueden encontrarse ninos que a los
6 anos cumplidos estén en el nivel 5 sin suponer
rezago escolar y debido a un tema de fecha de
nacimiento, o bien experiencias de permanencia en
ese nivel —recursado— por decisiones pedagdgicas,
junto con otras situaciones que pudieran asociarse
a barreras al avance por la trayectoria educativa.

En cuarto lugar, en el analisis del maximo nivel
educativo alcanzado en la cohorte de edad
escolar y las subsiguientes, muestra como esta
fuertemente marcado el nivel primario como el
maximo nivel alcanzado, aspecto que evidencia,
mas alla de las heterogeneidades de situaciones,
fuertes barreras sociales y educativas a la
continuidad de los estudios de las personas con
SD (cerca de 8 de cada 10 personas en edad
escolar o mas no supera este nivel).

Las barreras a la continuidad en la trayectoria
educativa de las personas con discapacidad ha
sido un tema de fuertes reivindicaciones desde la
sociedad civil y la academia, y de relativamente
reciente tratamiento por parte del sistema
educativo, con aun débiles senales hacia su
resolucién, principalmente asociadas a cambios
de normativa y ciertas acciones ya mencionadas
al inicio de este apartado.

Mas alla de esta realidad sobre la que queda
mucho camino por recorrer, el analisis del
maximo nivel educativo alcanzado segun
cohortes de edad muestra ciertos avances

en el acceso a la educacién posprimaria en

las personas con SD: la experiencia de asistir

o haber asistido a algun curso de educacién
media —en liceo o UTU— o cursos basicos de la
UTU es mayor entre las cohortes mas joévenes
(15 a 24y 25 a 34) frente a quienes actualmente
tienen 35 anos o mas, siempre dentro de bajos
porcentajes en el acceso: representaun 15 %

de las personas entre 15y 24 afnos,yun 10 %
de la cohorte entre 25y 34 anos de edad, y era
practicamente inexistente entre quienes hoy
tienen 45 anos o mas. Es importante senalar
que este indicador brinda informacién sobre el
acceso para el cursado, y si bien esta posibilidad
es un aspecto necesario para la continuidad
educativa, lejos esta de indicar logros en lo que
hace a una educacion inclusiva y con trayectorias
protegidas.

75



Grafico 28. Maximo nivel educativo alcanzado de las personas con Tabla 17. Maximo nivel educativo completo de las personas con SD
SD en Uruguay segun cohortes de edad en Uruguay. Total pais, y segun cohortes seleccionadas

7 HEEE 320 W26M sgpveveegs
Moz G i = Ia i 511 a2 Totalde 15 1,5 .94 | 25234 | 35244 | 45 0 mas
534 : 4,3 i Hiisisdn anos o mas
Teal dead m Terciaria/ Ninguno 36,7 312 | 351 41,6 47,5
o T T T universitaria
Primaria 48,9 54,9 48,8 44,8 38,8
+ Educacion .
media superior Cursos basicos 2,4 1,8 4,1 0,9 2,2
. Educacion media basica 5,2 6,3 6,5 4,1 0,6
787 66,9 Educacioén : : _
media basica Educacién media superior 1,3 2 2 0 0
82,6 . . .
o 74,6 % Cursos Terciario o universidad 0,2 0 0,6 0 0
Y basicos NS/NC 5,5 3,7 32 8,6 10,9
Il primaria Total 100 100 100 100 100
HH Hat +_‘ Inicial o Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
Hsiiiind ; preescolar de Down en Uruguay, 2022.
Ej- HHE 1 il 6,1 E: ® Ninguno
Hasl 105 Si4m w15k
Total 0a2 3a5 6al4 15a24 25a34 35a44 450 mas Segun sexo y region, la culminacién de niveles
tiende a ser mayor entre las mujeres y entre quienes
Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome residen en el interior del pais, si bien con diferencias
de Down en Uruguay, 2022. L
leves. La tabla siguiente presenta estos resultados.
Las barreras al avance por la educacion formal Tabla 18. Maximo nivel educativo completo de las personas con SD
obligatoria asi como a los logros educativos, en Uruguay. Total, segin sexo y segun region
en este caso asociados a la culminacion de
niveles, son una realidad que afecta fuertemente _— Region Sexo
. . . ota 5
a las personas con SD. Asi, mas alla del acceso  Montevideo | Interior | Varén | Mujer |
universal, 6 de cada 10 personas con SD no Ninguno 57,6 59,5 56,3 60,4 54,1
alcanzan a completar el nivel primario, logro que Primaria 335 307 353 311 365
es adquirido sol_o, por 3 Fle c:c1c!a 10 personas. En CUrsos basicos 15 20 12 15 16
tanto la educaciéon media basica completa es . .
. . ) o Educacion media basica 3,2 2,8 3,4 2,7 3,8
una realidad muy marginal: menos del 5 % de las — _ _
personas culminan este nivel. Educacién media superior 0,8 1 1 1 1
Terciario o universidad 0,1 0,1 0,1 0,1 0,1
No obstante, el analisis segun cohortes de edad NS/NC 3,4 4,2 2,9 3,7 3,0
muestra como la culminacién del nivel primario Total 100 100 100 100 100

es un logro que viene sosteniéndose en el tiempo,

aumentando entre las cohortes mas jévenes. Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.



En términos generales, el predominio del acceso
—el cursado— en nivel primario, y su incidencia en
todas las cohortes de edad, se asocia en buena
parte a la asistencia a la educacion especial. En
particular en el total de la poblacién, las personas
gue asisten o asistieron de forma exclusiva a
escuela especial y que alcanzan primaria como
maximo nivel educativo, duplican a sus pares con
nivel primario, pero que asisten o asistieron a la
escuela comun (de forma exclusiva o compartida).

Asimismo, 1 de cada 3 personas con SD que

han cursado alguna vez primaria en escuelas
comunes, asiste o asistio en algin momento de
forma compartida a una escuela comuiny a una
escuela especial. Esto es levemente mayor en

el interior del pais, y es una modalidad que es
mas frecuente entre las personas de menor edad
(acompanando también la mayor integracién

en escuelas comunes de las cohortes mas
tempranas).

Por su parte, el analisis segun tramos de edad
permite ver avances y persistencias en el camino

hacia la integracion de nifos, nifias y adolescentes Tabla 19. Curso de forma compartida educaciéon comun y especial

con SD en escuelas comunes, con o sin asistencia
mixta segun las especificidades y necesidades

en cada caso. Asi, la proporcién de personas Total Regi"’“ Sexo

que asisten o asistieron a la educacién especial mm

de forma exclusiva es mayor en las cohortes de Si . 352 | 27,5 40,9 333 37,8

edades mas avanzadas, y va disminuyendo en las No 63,4 71,5 574 66,4 59,5

cohortes mas jovenes. NS/NC 1.4 10 16 0.4 28
Total 100 100 100 100 100

en algun momento segun regién y sexo

Grafico 29. Asistencia a la educacién comun o especial con primaria
como maximo nivel educativo alcanzado de las personas con SD en
Uruguay. Segun cohortes de edad

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Tabla 20. Curso de forma compartida educaciéon comun y especial

Total 6ald 15a24 25a34 35a44 45 0 mas

= Primaria, escuela especial # Primaria, educacién comun

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

en algun momento segun cohortes de edad

-mmmmmm

35,2 19,0 50,4 40,1 40,3 23,2
No 63,4 58,1 49,6 59,6 57,1 74,3 91,0
NS/NC 1,4 229 0,0 04 2,6 2,5 0,8
Total 100 100 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.
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Entre los posibles ajustes razonables en un
proceso de inclusiéon educativa, de acuerdo a

este relevamiento predomina la asistencia del
estudiante con un adulto referente de apoyo
durante todo o parte del horario escolar, en

los casos en que ello es necesario debido a
razones de situacion de dependencia severa

y/o motivos pedagdgicos. En este sentido, y
segun la necesidad —de cuidados o educativa
existen situaciones de acompahamiento junto
con un asistente personal —asociado al apoyo en
cuidados y asistencia a la realizacién de tareas
basicas y sociales de la vida diaria— o con un
acompanante pedagdégico —asociado al apoyo
escolar en la educaciéon formal. Ambos roles, si
bien con diferencias en sus fines, suponen un
acompanhamiento personalizado dentro del aula, a
diferencia de lo que puede conformar, por ejemplo,
un maestro de apoyo dentro del aula que asistay
acompane casos que asi lo requieran.

Este recurso ha sido utilizado por 1 de cada

4 personas con SD durante alguna etapa de

su trayectoria escolar, y es un ajuste que en el
sistema educativo es cada vez mas utilizado y/o
demandado para los estudiantes en situacion de
discapacidad en general, y una tendencia que esta
presente también entre el estudiantado con SD.

Tabla 21. Va o fue, en alguna etapa, junto con un asistente personal
0 acompanante pedagadgico

| womtvideo | intrior | Varon | _thier

Si 25,8 22,5 27,9 25,7 259
No 72,8 76,4 70,5 72,5 73,1
NS/NC 1,4 1,2 1,6 1,8 1,0
Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Asi, el uso de este recurso ha crecido fuertemente
en las cohortes de edad mas jévenes, asociado

a la existencia, desde 2014 de la prestacion de
asistente personal (SNC-Mides) a personas con
discapacidad y dependencia severa. A modo de
ejemplo, mientras el 8 % cursé alguna vez con un
asistente personal o acompanante pedagdgico en
algun momento de su transito por la educacion
formal, esto representa a la mitad de los nifos,
ninas y adolescentes entre 6 y 14 anos de edad.

Si bien son necesarios estudios especificos para
analizar el uso de este recurso en la heterogeneidad
de situaciones, el fuerte aumento de su incidencia
desde una mirada hacia una educacion inclusiva
supone al menos cuestionar en qué medida es un
recurso entre tantos que estén siendo utilizados, y
en el entendido que deberia ser un ajuste razonable
—entre otros— ante situaciones especificas

que asi lo requieran. A ello se agrega la enorme
complejidad que encierra la desarticulaciéon entre
las recientes politicas de cuidado —en particular el
derecho a un asistente personal—y las educativas
—con las carencias en recursos humanos de
apoyo desde el sistema educativo ante estas
situaciones—, con la consecuente revictimizacion
de las poblaciones con discapacidad hacia la
vulneracion de sus derechos de cuidado por una
parte y educativo por otra.z®

En particular, mas de la mitad de los
adultos referentes mencionan que
en algun momento de la trayectoria
educativa, la persona con SD tuvo
alguna limitacion o exigencia para
el acceso, permanencia o avance
en la trayectoria educativa, en algun
centro educativo.

23 Noboa, L. obra citada.
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Grafico 30. Cursado compartido y asistencia personal
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Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Tabla 22. Experiencia de alguna limitaciéon o exigencia para ejercer
el derecho a la educacion en las personas con SD

Nunca tuvo limitaciones o exigencias por 941 45,0
tener sindrome de Down

Tuvo al menos una limitacién o exigencia 1148 55,0
Total 2089 100,0

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Las barreras percibidas son heterogéneas,

entre las que se destacan la negacion del

acceso al centro educativo (rechazo a la
inscripcion), la asistencia parcial —en dias,
horarios o actividades— y el condicionamiento

de la asistencia a que brinde para la misma un
acompanante terapéutico o un asistente personal.

Grafico 31. Tipo de limitaciones o exigencias en la educacion

Cuando lo/la fui a inscribir,

21,3
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Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022. Base: Total de personas que tuvo alguna limitacion
0 exigencia.

Segun ciertas variables de estratificacion, no se
presenta un patrén diferenciado segun regidon y
sexo, y se presentan mayores exigencias en las
cohortes de edad inicial y preescolar.



Tabla 23. Experiencia de alguna limitacién o exigencia para ejercer el
derecho a la educacion en las personas con SD, segun region y sexo

Tabla 25. Asiste o asistié alguna vez a un curso o taller de formacién
y/o recreacion en la educacion no formal, segun sexo y region

Region Sexo
Total

Nunca tuvo limitaciones 55,0 54,3 55,4 55,2 54,8
0 exigencias por tener

sindrome de Down

Tuvo al menos una 45,0 45,7 44,6 449 45,3
limitacion o exigencia

Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022. Base: Total de personas que tuvo alguna limitacion

o exigencia.

Tabla 24. Experiencia de alguna limitacion o exigencia para ejercer
el derecho a la educacion en las personas con SD, segun cohortes

de edad

T o a2

Nunca tuvo
limitaciones o
exigencias por
tener sindrome
de Down

55,0

29,0

3a5 | 6al4 115224 | 25234 35244 |45 0 més
37,8 64,9 61,9 58,0 45,8 45,3

Region Sexo
“Wontevideo | interior | Varon | Mujer |
Si 60,7 58,6 62,0 63,1 58,0
No 38,2 40,8 36,6 354 41,5
NS/NC 1,1 0,7 1,4 1,6 0,6
Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.

Tabla 26. Asiste o asistio alguna vez a un curso o taller de
formacion y/o recreacion en la educacion no formal, segun cohortes

de edad
Total | 0a2 | 3a5 | 6a14 | 15224 | 25234 | 35244 |450mds.
Si 60,7 | 302 | 386 47,6 66,5 74,7 72,4 71,5
No 38,2 649 | 592 51,4 32,7 24,4 27,2 28,0
NS/NC 1,1 4,9 2,1 1,1 0,8 0,9 0,4 0,6
Total 100 | 100 100 100 100 100 100 100

Tuvo al menos
una limitacion
o exigencia

45,0

71,0

62,2

35,1

38,1

42,0

54,2

54,7

Total

100

100

100

100

100

100

100

100

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022. Base: Total de personas que tuvo alguna limitacion

o exigencia.
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Por ultimo, el 60 % menciona asistir o haber
asistido alguna vez a un taller de formacién y/o

recreacion para personas con discapacidad, y es
una experiencia que es realizada principalmente

desde las cohortes entre 15 a 24 anos en adelante,

y mas aun entre las de 25 anos y mas.

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.
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La centralidad del derecho al trabajo en la vida
adulta, en condiciones equitativas y satisfactorias,
involucra en el individuo el reconocimiento y

la dignidad de percibir una remuneracion por

la actividad productiva desarrollada para la
autosustentacion de la vida, constituye a nivel
macro social —como individual— el espacio
institucional clave, en la esfera publica, como

espacio integrador y generador de cohesion social.

A su vez, es la base para la realizaciéon de otros
derechos humanos. En contraparte, la vulneracion
de este derecho, especialmente cuando este es
sostenido en el tiempo, supone la consolidacioén
de procesos de vulnerabilidad y exclusion social.

En las personas con SD, de las
1202 personas con SD mayores
de edad que residen en Uruguay,
apenas un 19 % trabajo alguna vez
de forma remunerada, en dinero
O en especies, |0 que supone un
total de 225 personas con SD con
algun tipo de experiencia laboral.
La distribucion es similar segun
region. La tabla 27 muestra estos
resultados.

Respecto de la condiciéon de actividad actual,
menos del 10 % se encuentra trabajando de forma
remunerada en dinero o en especies, mientras un
6 % no trabaja pero busca trabajo —
desempleadas—. Ello representa a 113 personas
ocupadas y 74 personas desempleadas
respectivamente. Por su parte, 3 de cada 4
personas con SD mayores de edad estan inactivas
—no trabajan ni buscan trabajo.

Tabla 27. Porcentaje de personas con SD mayores de edad que
trabajo alguna vez de forma remunerada (en dinero o especies).
Uruguay, 2022. Total segun region

T ] o | Momeiden | marior

Si, trabajo alguna vez 18,7 19,6 18,2
No, nunca trabajo 81,0 80,2 81,6
No sabe / No contesta 0,3 0,2 0,3
Total 100 100 100

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Segun region, la proporcion de ocupados es mayor
en la capital que en el interior del pais, con tasas
de 11 %y 8 % respectivamente. Por su parte, el
desempleo es levemente mayor en las personas
con SD del interior y varones, si bien dentro de
diferencias minimas.

Tabla 28. Porcentaje de personas con SD mayores de edad segun
condicién de actividad (trabaja de forma remunerada en dinero o
especies). Uruguay, 2022. Total, segun sexo y region

Region Sexo

No trabaja ni busca trabajo 73,2 74,0 72,5 73,1 73,3
No trabaja pero esta 6,1 572 6,8 6,8 53
buscando

Trabaja 9,4 11,1 8.2 9,8 89
Esta en seguro de paro 0,2 0,2 0,2 0,2 0,2
Esta jubilado 0,6 0,8 0,5 0,8 04
Otro, ¢cudl? 8,1 6,0 9,5 7.3 9,0
NS/NC 2,5 2,7 2,3 2,0 29
Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracidén propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
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Al analizar la condicién de actividad segun
cohortes de edad, se desprende que la actividad
laboral ocurre principalmente entre los 25y

34 afos de edad (14 %), y entre 35 a 44 afos

(12 %). La busqueda de trabajo, por su parte,
esta presente principalmente en edades mas
tempranas (12 % entre los 18 y 24 afios,y 7 %
entre los 25 y 35 anos) y luego es practicamente
inexistente. Por ultimo, la condicion de inactividad
—no estudia ni trabaja— es mayor conforme
aumenta la edad. La tabla siguiente presenta
estos resultados.

Tabla 29. Condicion de actividad de las personas con SD de 18 anos
y mas segun cohortes de edad. Uruguay, 2022. Porcentajes

: Cohorte de edad

Tota

No trabaja ni busca trabajo 73,2 74,0 72,5 73,1 73,3
No trabaja pero esta 6,1 5,2 6,8 6,8 5,3
buscando

Trabaja 9,4 11,1 8,2 9,8 8,9
Esta en seguro de paro 0,2 0,2 0,2 0,2 0,2
Esta jubilado 0,6 0,8 0,5 0,8 04
Otro, ¢cual? 8,1 6,0 9,5 7,3 9,0
NS/NC 2,5 2,7 2,3 2,0 29
Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboraciéon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Respecto de las caracteristicas del empleo
actual, o el ultimo en el que trabajo para aquellos
que trabajaron alguna vez, en general las
personas con SD ocupan cargos de empleado
privado (poco mas de la mitad), entre 11 y 20
horas semanales (la mitad) y con seguridad
social (BPS), si bien una proporcién no menor

tuvo su ultima experiencia laboral —actual o
pasada— sin estas protecciones (20 %).

Asi, por una parte, entre quienes trabajan o
trabajaron alguna vez, su trabajo actual o el ultimo
realizado, respectivamente, fue principalmente en
caracter de empleado privado y alcanza a mas de
la mitad de esta subpoblacién. Luego, poco menos
del 10 % es empleado publico, o trabaja en un
emprendimiento familiar o de conocidos de forma
remunerada. El trabajo en un programa social de
empleo alcanza a poco menos del 7 %.

Tabla 30. Tipo de empleo actual o ultimo empleo de las personas
ocupadas o que trabajaron alguna vez, respectivamente. Uruguay,

2022

Empleado/a privado/a cambio de salario 122 54,6
Empleado/a publico/a 21 9,4
En emprendimiento familiar o de conocidos 20 9,1

En un programa social de empleo del Estado 15 6,7
En un taller protegido (ej.: talleres supervisados) 13 5,1
Por cuenta propia / emprendimiento personal 7 3,3
Pasante/Becario 5 2,3
Otro 20 8.9
Total 224 100

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Esta pauta se repite, en términos generales,
cuando se consulta por los distintos tipos
de trabajo que tuvo la persona alguna vez,

si bien aumentando levemente la proporcion
de personas que alguna vez trabajaron en un
emprendimiento familiar o de conocidos.
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Tabla 31. Tipos de empleo que tuvieron las personas con SD que
trabajaron alguna vez. Uruguay, 2022

Empleado/a privado/a cambio de salario 138 61,2
Empleado/a publico/a 25 10,9
En emprendimiento familiar o de conocidos 29 12,7
En un programa social de empleo del Estado 18 79
En un taller protegido (ej.: talleres supervisados) 19 8,3
Por cuenta propia / emprendimiento personal 11 4,9
Pasante/Becario 17 7,6
Otro 23 10,4

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

En la caracterizacion del ultimo empleo o el
empleo actual, con relacion a la cantidad de horas
semanales de trabajo, la mitad de las personas
con SD trabajan entre 11 y 20 horas semanales, un
25 % 10 horas semanales o menos y un 20 % mas
de 20 horas. La tabla siguiente presenta estos
resultados.

Tabla 32. Cantidad de horas semanales de trabajo en su trabajo
actual o ultimo realizado. Uruguay, 2022

Hasta 10 55 24,5
Entre 11y 20 113 50,6
Mas de 20 49 21,7
NS/NC 7 3,3
Total 224 100

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.

Respecto a la cobertura de seguridad social
(registro en BPS como trabajador), casi un 20 %
se encuentra o encontraba trabajando sin este
derecho, ya sea en el trabajo actual o en el ultimo
trabajo en el que trabaj6. No obstante, casi la
totalidad de las personas con SD que trabajan
actualmente tienen un empleo formal.

En cifras, ello representa que de las 224 personas
gue trabajaron alguna vez, solo 173 tienen

algun aporte a la seqguridad social,y de las 113
personas con SD que actualmente trabajan, 106 se
encuentran aportando.

Tabla 33. Tipo de trabajo (formal o informal) segun registro en BPS
como trabajador (seguridad social). Uruguay, 2022. Porcentajes

Trabaja actualmente, No trabaja, | Total que trabajo

trabajo actual ultimo trabajo alguna vez
Si, esta / estaba registrado 93,8 60,0 77,2
No, no esta registrado 4.4 32,7 18,3
No sabe / No contesta 1,8 7.3 4,5
Total 100 100 100

Fuente: Elaboracidon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Por ultimo, al consultar sobre si la persona con
SD recibié apoyo u acompanamiento para el
aprendizaje de las tareas en ese empleo, un

70 % recibié apoyo o acompanamiento de un
companero o un supervisor, y casi el 30 % de un
operador laboral. Por su parte, un 10 % menciona
que ello no fue necesario.
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Tabla 34. Recibié apoyo u acompanamiento para el aprendizaje de las
tareas en su trabajo actual o ultimo en el que trabajé. Uruguay, 2022

| caos | %

Si, de una companero/a o supervisor/a 151 67,4
Si, de un operador laboral (técnico en Empleo con Apoyo) 64 28,8
No, pero hubiera sido necesario 7 3,0
No, no fue necesario 23 10,1
NS/NC 4 1,8
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Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Un aspecto interesante es comprender las razones
por las que la gran mayoria de las personas con
SD nunca trabajaron (81 %) y son inactivas (73 %),
segun lo mencionado por sus referentes en este
relevamiento. Asi, solo un 9 % no lo hace por falta
de oportunidades laborales. Las razones mas
frecuentes son que no lo hacen por temas de
salud o su situacion de discapacidad (un tercio
de las personas inactivas), seguido de la falta de
preparacion o capacitacion para el trabajo (27 %).
Por su parte, las razones familiares son la
principal razén para un 13 % de las personas con
SD inactivas (porque la familia cree que es mejor
qgue no trabaje, y porque para la familia es dificil
sostener el proceso de busqueda).

Segun region, entre quienes residen en Montevideo
es mas frecuente la inactividad por razones de
salud o discapacidad, mientras en el interior del
pais se duplica la falta de oportunidades laborales
en comparacioén con sus pares capitalinos.

Segun sexo, los temas de salud o discapacidad y
la falta de oportunidades laborales, son levemente
mayores entre los varones, mientras las razones
familiares (la familia cree que es mejor que no
trabaje) es mayor entre las mujeres. La tabla
siguiente presenta estos resultados.

Tabla 35. Razones por las cuales la persona con SD nunca trabajo, o no
trabaja y no busca trabajo. Uruguay, 2022. Total, segun regién y sexo

onteideo | ntror | Varon | wujer

Por su situacion de salud o 32,9 36,4 30,5 35,0 30,5
discapacidad

Aun le falta capacitacién o 26,8 26,0 27,3 27,8 25,6
preparacion para el trabajo

Su familia cree que es mejor que 11,4 10,7 12,0 9,5 13,6
no trabaje

No encuentra o no hay 8,8 59 10,8 9,8 7,7
oportunidades laborales

No tiene la necesidad econémica 6,2 55 6,6 6,5 5,8
Para la familia es dificil apoyar el 1,2 1,3 1,2 1,5 0,9
proceso de busqueda

Otro 10,5 10,9 10,3 7,7 13,7
NS/NC 2,2 3.3 1,5 2,2 2,2
Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome de
Down en Uruguay, 2022.

Por ultimo, los motivos que llevan a las personas
con SD a no trabajar son variables segun la etapa
en el ciclo de vida (educativo, laboral y vital).

Asi, a modo de ejemplo, las razones de salud o
discapacidad aumentan fuertemente desde los
35 anos y principalmente desde los 45 anos o
mas, aspecto muy vinculado con la evolucién

de la situacion de salud y discapacidad en esta
poblacién conforme avanza la edad.

A su vez, la falta de capacitacién es un motivo

mayormente expresado entre las personas de

18 y 24 anos y para ir descendiendo conforme

avanza la edad, asi como también lo es la falta

de oportunidades laborales. Cuando estas dos

razones pierden fuerza entre los 25 y 34 anos,

aumentan las razones familiares (15,5 %) si bien

con una incidencia mas marginal. 95



Tabla 36. Razones por las que la persona con SD nunca trabajo, o no
trabaja y no busca trabajo. Uruguay, 2022. Total segun cohortes de edad

Cohorte de edad
" [18a24 [ 25234 | 35244 [450mas.
38,7 46,7

Por su situacion de salud o 32,9 22,8 29,8
discapacidad

Aun le falta capacitacién o 26,8 439 24,6 22,7 9,4
preparacion para el trabajo

Su familia cree que es mejor que 11,4 6,9 15,5 11,7 10,9
no trabaje

No encuentra o no hay 8,8 11,9 7,8 7,7 7,0
oportunidades laborales

No tiene la necesidad econémica 6,2 2,7 5,0 9,3 9,8
Para la familia es dificil apoyar el 1,2 0,8 1,4 1,2 1,2
proceso de busqueda

Otro 10,5 9,8 14,8 74 79
NS/NC 2 1 1 1 7
Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboraciéon propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
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El desarrollo de las personas con SD hacia el logro
de todo su potencial para su bienestar y la vida
en sociedad dependen en buena medida de un
entorno familiar/social y de atencion médica y de
salud que apoye en la identificaciéon y estimulo
temprano —fisico, emocional y psicosocial—,

y personalizado segun las caracteristicas y
posibilidades de cada persona. La situacion

de dependencia en cuidados y de dependencia
econdmica persiste a medida que la persona
avanza en la etapa vital, asociada a las mayores
desventajas para la inclusion y autonomia en

la vida adulta (formacién profesional, trabajo
remunerado, etc.), y a la demanda o necesidad
de apoyo en salud, rehabilitacidon y espacios de
inclusion en los distintos ambitos de la vida —
educativo, recreativo, laboral, etcétera—.

En el entorno familiar y/o social cercano, esto
conlleva una fuerte demanda en cuidados en al
menos tres aspectos: en primer lugar, respecto del
cuidado directo de la persona con SD en términos
de cantidad de tiempo e intensidad de las tareas
dadas las caracteristicas del desarrollo y las
distintas situaciones de dependencia. En segundo
lugar, en la carga de trabajo no remunerado
asociado a los cuidados en lo que hace a la
gestion y articulacién de las actividades y atencidon
especializada (médicos y técnicos en salud,
educacion, etc.) que recae fuertemente en el adulto
referente en cuidados, en general, la madre.

En tercer lugar, en lo que hace al
autocuidado y al cuidado del entorno
familiar/social y en especial de los
adultos referentes, aspecto que en los
ultimos anos se ha hecho mas énfasis
en acciones y politicas sobre espacios
orientados a “cuidar a los que cuidan”.

¢Qué pasa con el ejercicio de sus
derechos civicos?

Las mayores desventajas y de vulnerabilidad
social y econédmica vivida por las personas con
SD, y en general las personas en situacion de
discapacidad y dependencia, a la hora del ejercicio
efectivo de sus derechos —de salud, de cuidados,
educativos, laborales, culturales, ciudadanos,
etc.—, requieren a nivel nacional sistemas de
proteccion social que garanticen la equidad en
cada una de estas areas. A su vez, la situacion

de vulnerabilidad se extiende a las mayores
desventajas del entorno familiar, en la mayor
carga de cuidados no remunerado que implica,
los mayores costes econdémicos que debe asumir
la familia o el adulto referente para garantizar el
bienestar en salud, educacion y distintas esferas,
y las mayores vulneraciones en el derecho al
trabajo en el caso del cuidador referente, asociado
a la tension entre articular esta realidad con un
trabajo remunerado protegido para el cuidador,
principalmente ante el cuidado de personas con
dependencia severa.

En las sociedades nacionales y regimenes

de bienestar, una parte caracteristica en toda
matriz de proteccioén social refiere a los apoyos
econdémicos y de servicios que otorga el Estado,
plausibles de ser percibidos por las personas en
situacion de vulnerabilidad definidas por este,

ya sea por motivos econémicos, de situacion de
discapacidad, u otros. En una mirada integral, ello
es solo una parte del sistema de proteccién social
junto con el desarrollo de acciones y protecciones
hacia el efectivo ejercicio de los derechos sociales,
culturales, educativos, de salud, laborales,
juridicos, civicos, entre otros, en sus respectivos
ambitos de accion.
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Asi, un sistema de proteccion social orientado
a garantizar la equidad en las oportunidades

de desempenarse en sociedad abarca, por una
parte, el acceso a servicios de salud, educacion,
rehabilitacion (fisica, psiquica, social), laboral

y cobertura de seguridad social. Por otra, una
mirada ecoldgica de la situacion implica la
proteccion de la persona con discapacidad como
integrante de un entorno familiar que precisa
en si mayor proteccion social. En tercer lugar,

el otorgamiento de subsidios econémicos y
servicios especificos que permitan compensar
las desventajas derivadas de la situacién de
discapacidad.

Este capitulo busca describir cémo este ultimo
aspecto esta presente en las personas con SD

en Uruguay a 2022, y la existencia de posibles
barreras en el ejercicio de la ciudadania.
Especificamente, describe el acceso a las
siguientes prestaciones: pension por invalidez,
subsidio para asistente personal (MIDES/BPS),
ayudas extraordinarias para rehabilitacion o
transporte (AYEX/BPS), tarjeta de gestién social
(IM), asignacion familiar simple y doble (MIDES).
A su vez, analiza las distintas realidades segun

la realizacion de la declaracién judicial de
incapacidad (curatela), la inscripcién en el registro
de personas con discapacidad del MIDES (ex
CNHD), el uso de asistente personal y su forma de
financiamiento, y las barreras a ciertos derechos
ciudadanos (pasaporte, credencial civica 'y
derecho a voto).

En primer lugar, la declaracion judicial de
incapacidad (curatela) supone la denegacion

de la capacidad para realizar actos juridicos.

De acuerdo a lo expresado por los referentes
adultos de las personas con SD, el 70 % realizé la
declaracion judicial de incapacidad (curatela) para
las personas con SD mayores de edad, a lo que

se agrega un 5,2 % de las personas que estan con
la solicitud en curso. Segun region, la curatela es
mayor entre quienes residen en el interior del pais
frente a los capitalinos.

Por su parte, la inscripcion en el registro nacional
de personas con discapacidad del Ministerio de
Desarrollo Social (ex Comision Nacional Honoraria
de la Discapacidad), es un requisito para toda
persona con discapacidad para postularse a

un puesto de trabajo en el &mbito publico (ley

N.° 18 651) y/o privado (ley N.° 19 691), por medio
de la ley de cuotas. En Uruguay, de acuerdo a este
relevamiento un 16 % de las personas con SD de 15
anos o mas esta inscripto en el registro de personas
con discapacidad, y se presentan desigualdades en
este proceso segun region y nivel socioeconémico.
Asi, la inscripcidn es levemente mayor en
Montevideo (17 %) que en el resto del pais (14 %).
Por su parte, el registro se reduce fuertemente a
menor nivel socioeconémico del hogar. En cifras,
mientras ello representa aproximadamente el 10 %
entre las personas de nivel socioeconémico bajoy
medio bajo, representa mas del doble en el caso de
sus pares de nivel socioeconémico alto (24 %). Las
tablas siguientes presentan estos resultados.

Tabla 37. Porcentaje de personas con SD declaracion judicial de

incapacidad y/o inscriptos en el registro de personas con discapacidad

en Uruguay 2022. Total y segun region

e rT——

Inscripto/a en el registro de personas con 15,9 17,3
discapacidad del MIDES (ex CNHD)

Realizo declaracién judicial de incapacidad 69.5 635 738
(curatela)** ' ' '

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.
* Sobre el total de las personas con 15 anos o mas.
** Sobre el total de las personas con 18 anos o mas.




Tabla 38. Porcentaje de personas con SD declaracién judicial

de incapacidad y/o inscriptos en el registro de personas con
discapacidad en Uruguay 2022. Total y segun nivel socioeconémico

Medio Medio
alto bajo Bajo Total

incapacidad (curatela)**

Inscripto/a en eI registro de personas 16,7 11,3 15, 9
con discapacidad del MIDES (ex CNHD)
Realiz6 declaracion judicial de 663 | 724 | 675 | 722 | 71,0 | 69,5

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.

* Sobre el total de las personas con 15 afios o mas.
** Sobre el total de las personas con 18 afios 0 mas.

Del total de personas que tienen curatela, la gran

mayoria supone la declaracién total de incapacidad,

mientras un 4,4 % realizaron la curatela parcial.

Tabla 39. Porcentaje de personas con SD segun tipo de curatela.

Uruguay 2022

%

Total (declaracién de incapacidad) 86,8
Parcial 4.4
NS/NC 89
Total 100

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.

104

Caracteristicas de las prestaciones relevadas

La Pension por Invalidez (BPS) es una prestacion no
contributiva que se abona mensualmente a personas
con discapacidad, previa evaluacion médica. Se destina
a personas con discapacidad y dependencia leve o
moderada residentes en hogares de bajos recursos
econdémicos, y a personas en situacion de discapacidad
y dependencia severa —independientemente de su
situacion econdmica—. A 2022 la pensién por invalidez
supone una contribucion de SU 13.838.2

La Ayuda Extraordinaria (AYEX-BPS) es una prestacion
econdémica, no contributiva, que brinda el Banco de
Prevision Social a personas con discapacidad y/o
alteraciones en el desarrollo destinada contribuir a
solventar el costo de hasta dos tratamientos a realizar
en institutos de rehabilitacioén, el costo parcial de
escuelas e institutos habilitados por ANEP que realicen
integracion y/o instituciones recreativas o deportivas
cuyas actividades propendan a la rehabilitacion (publicas
o privadas), el transporte para el beneficiario o boletos

para el acompanante hacia y desde las referidas escuelas,

institutos e instituciones (desde preescolar a nivel
terciario).

La prestacion esta condicionada a la evaluacion médica
por parte de BPS, e incluye prestatarios de pension por
invalidez, pacientes de Crenadecer, otros prestatarios

en situacion de vulnerabilidad por discapacidad o
econdmica, entre otros. A 2022, la prestacion cubria
hasta $ 6 890 para la cuota mensual de institutos

de rehabilitaciéon privados habilitados por BPS (lo

gue equivale aproximadamente a dos tratamientos),
hasta $ 3 315 para el transporte de la personas (solo
transportistas autorizados por BPS) o para los boletos del
acompanante.?® A diferencia de la pensién por invalidez,
gue es una retribucién percibida por el prestatario, la
prestacion en el caso de las AYEX lo destina directamente

24 https://www.bps.gub.uy/3487/pension-por-invalidez.html
25 https://www.bps.gub.uy/3555/ayuda-extraordinaria.html
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el BPS a la empresa o institucion habilitada para realizar
la prestacion, previa autorizacion del prestatario.

La prestacion de Asistente Personal (MIDES/BPS),
consiste en el acceso a un servicio de asistencia de

una tercera persona de hasta 20 horas semanales,
seleccionada a partir de un registro de Asistentes
Personales habilitados por SNC/MIDES. Esta destinada
a personas con discapacidad y dependencia severa
hasta los 29 anos de edad, y personas mayores de 80
anos con dependencia severa, residentes en hogares

de bajos recursos (el subsidio puede ser parcial o

total segun ingresos del hogar, o bien se otorga sin
subsidio econémico). En caso de otorgarse, se destina
directamente a la contratacion de un servicio de
asistente personal para colaborar en el desarrollo de las
actividades basicas y sociales de la vida diaria. Requiere
una valoracion previa de la situacion de dependencia por
parte del MIDES, y no incluye personas con dependencia
leve o moderada.

Tarjeta de gestion social (pase libre) (IM). Consiste
en un subsidio para transporte publico capitalino. Se
orienta a mejorar el acceso al transporte capitalino
de las personas con discapacidad y bajos recursos
socioeconomicos. Solo en Montevideo.

Asignacion familiar AFAM-PE (MIDES/BPS). Consiste en
una transferencia monetaria mensual, no contributiva,
dirigida a mujeres embarazadas (prenatal), nifios/

as y adolescentes menores de 18 afos o personas en
situacion de discapacidad, que integren hogares en
situacion de vulnerabilidad socioecondémica. Tiene
como requisitos la inscripciéon y concurrencia asidua del
beneficiario a institutos de ensenanza autorizados por el
6érgano competente, excepto en los casos de beneficiarios
en situacion de discapacidad en que se acredite que
aquello no es posible, y la periodicidad de controles de
asistencia médica brindada a través del sistema publico
o privado. Puede ser simple o doble segun la situacion
del hogary el prestatario, y segun el acceso o no a otras
prestaciones (ej. pension por incapacidad).

Respecto de las prestaciones principales que
recibe, casi la totalidad de las personas con SD
en Uruguay perciben la pension por invalidez a
través del Banco de Prevision Social. Por su parte,
si bien 6 de cada 10 personas realizan algun tipo
de tratamiento, el acceso y/o uso de la ayuda
econdmica para rehabilitacion (AYEX/BPS) es
percibido por poco mas del 30 % de los casos,
debiendo cubrir esta carga econdmica por otra
via. Esta cifra es baja considerando que AYEX
es una prestacion que también puede utilizarse
para transporte escolar o parte de la cuota de
algunos centros educativos privados, siempre

Grafico 32. Porcentaje de personas con SD que reciben distintas

prestaciones. Uruguay, 2022

Pensién por incapacidad/
invalidez (BPS)

Ayuda Extraordinaria 32,

6
para transporte escolar o e 40,0
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Subsidio para Asistente W 134
personal (Sistema de = 11:&6

Cuidados Mides/BPS) L

)

Tarjeta de Gestion Social 256
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Asignacion familiar doble “%9,1
g:
Asignacién familiar simple %4 5,6 7
38
Otro %% 43
o ? 31
Nunca recibio ,ﬁZ;A = Total

= Montevideo

Interior

Fuente: Elaboracidn propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.

* Tarjeta Gestion Social solo incluye Montevideo dado el alcance de la prestacion.



y cuando estén dentro de registro de empresas
habilitadas en BPS para ese fin. Por ultimo, segun
region, el uso de esta prestacion es mayor entre prestacion de la pensién por invalidez de BPS
las personas residentes en el interior frente a sus aumenté en un 10 %: mientras en el relevamiento
pares de la capital. de ADdU de 2000 el 84 % eran prestatarios de

este subsidio, ello aument6 a un 93,4 % en 2022.
Por su parte, la distribuciéon segun nivel Este aumento se produjo en todo el pais, si bien
socioeconomico muestra heterogeneidades y principalmente en Montevideo. El grafico siguiente
vulneracioén en el acceso o uso segun tipo de muestra estos resultados.
prestacion. Asi, las personas con SD que viven en
hogares de nivel socioecondmico bajo perciben en
mayor medida prestaciones econémicas —como
es el caso de AFAM PE simple y doble—, o de
forma similar como la pensién por discapacidad/
invalidez. No obstante, disminuye sensiblemente

En los ultimos 20 anos y segun la declaracion
de los adultos referentes, el acceso y uso de la

Grafico 33. Evolucion del acceso a pension por invalidez (BPS) en
Uruguay entre 2000 y 2022. Total segun region

el uso de las AYEX/BPS para las personas con SD 93,3 91.6 94,3
en el nivel socioeconémico bajo —sea con fines de 84 TR 79 88
rehabilitacion, traslados o educativos—. LR
Tabla 40. Porcentaje de personas con SD que reciben distintas
prestaciones segun nivel socioeconémico. Uruguay, 2022
I P = =y
alto bajo | Bajo | Total Lk azacets : :
Pensién por incapacidad/invalidez (BPS) | 90,1 91,0 | 958 97,3 | 92,6 93,3 2000 2022 2000 2022 2000 2022
Ayuda Extraordinaria para transporte 349 | 322 | 37,7 | 359 | 253 | 32,6 Total Montevideo Interior
escolar o rehabilitacién (AYEX/BPS)
Subsidio para Asistente personal 107 1 11,3 | 130 | 165 | 148 | 13,4 Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
(Sistema de Cuidados Mides/BPS) de Down en Uruguay, 2022.
Tarjeta de Gestion Social (pase libre)* 8,4 144 | 12,8 8,8 8,1 10,0
Asignacion familiar doble AS 583 10,8 10,0 | 154 9,3
Asignacién familiar simple 2,1 5,0 6,3 11,7 | 17,9 9,4 Respecto del apoyo efectivo de una tercera
Otro 5,0 41 2,1 4,8 3,1 3,8 persona remunerada para la asistencia directa
Nunca recibié 44 | 42 16 16 | 33 3,1 a las actividades de la vida diaria, si bien casi el
NS/NC 11 10 0.8 0.0 16 1.0 20 % de las personas con SD utilizan este tipo de

ayuda, el subsidio estatal alcanza solo a un 13 %.

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
* Tarjeta Gestion Social solo incluye Montevideo dado el alcance de la prestacion.

Del total de personas con asistente personal (AP),
solo el 60 % cuenta con subsidio total, mientras en
el resto de los casos la familia debe asumirlo de
forma parcial o total.
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Tabla 41. Porcentaje de personas que cuentan con asistente personal

y forma de financiamiento. Uruguay, 2022

19,1%

Cuenta con
asistente
personal

%

Si, lo paga totalmente 19,3
Si, lo paga parcialmente 19,6
No, no lo paga 57,3
NS/NC 3,8
Total 100

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

Por ultimo, respecto de las barreras
a derechos civicos, a un 13 % de las
personas mayores de edad con SD

vivencio, al menos una vez, la negacion

al pasaporte, a la credencial civica y/o al
derecho a voto, principalmente en estos
ultimos dos casos. Si ello ha ocurrido en
pocos casos (7 %y 6 % respectivamente),
es levemente mayor en el interior del pais

frente a sus pares de la capital.

Tabla 42. Barreras a derechos ciudadanos hacia las personas con SD

en Uruguay, 2022 (pasaporte, credencial civica, derecho a voto)

2,3 0,6 3,9

El pasaporte

La credencial 7,3 5,0 9,4
El derecho a voto 6,1 5,0 7.2
No le negaron ninguna 87,8 93,1 82,5

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.
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Un aspecto importante en el camino hacia
mayores protecciones y garantias de equidad en
el ejercicio de los derechos, asi como de apoyo
mutuo, es la pertenencia o vinculacion de la
persona con SD y/o su familia a organizaciones
o redes comunitarias —formales o informales—
orientadas a este fin, ya sea para el apoyo mutuo
y para garantizar los derechos de las personas
en situacion de discapacidad en general, o en

particular para las personas con SD y sus familias.

En este sentido, solo 4 de cada 10
personas con SD y/o sus familiares
estan vinculados a asociaciones o
agrupaciones formales o grupos de
padres/familiares de tipo informal. Por
su parte, el 26,5 % de los entrevistados
en este relevamiento estan vinculados
a una asociacion de familiares y
personas con SD, tanto en Montevideo
como en el interior del pafs.

La vinculacion con asociaciones de familiares y
personas en situacion de discapacidad de algun
tipo es una realidad en el 7 % de las personas
con SD, y la pertenencia a grupos de padres/
familiares sin conformar una asociacién formal
es marginal. Siempre dentro de margenes bajos,
la vinculaciéon con grupos informales de padres/
familiares es mayor en la capital, mientras la
vinculacién con asociaciones de familiares y
personas con discapacidad aumenta levemente
entre los residentes en el interior del pais.

Un aspecto importante en el camino hacia
mayores protecciones y garantias de equidad en
el ejercicio de los derechos, asi como de apoyo
mutuo, es la pertenencia o vinculacion de la
persona con SD y/o su familia a organizaciones

Tabla 43. Vinculacién a una organizacién, asociacion o agrupacion.
Uruguay, 2022. Total y segun region

S ot | Momteideo | imror

No esta asociado a ninguna asociacién o agrupacion 58,5 60,3 57,3
Asociacion de familiares y personas con sindrome 26,5 26,1 26,7
de Down

Asociacion de familiares y personas con 7,0 4,5 8,6
discapacidad (no especifico)

A grupos de padres/familiares sin conformar 4,2 6,2 29
asociacion formal

Otro tipo de agrupacion 3,9 53 3,0
NS/NC 3,0 2,6 3.3

Fuente: Elaboracion propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

o redes comunitarias —formales o informales—
orientadas a este fin, ya sea para el apoyo mutuo
y para garantizar los derechos de las personas

en situacion de discapacidad en general, o en
particular para las personas con SD y sus familias.

En este sentido, solo 4 de cada 10
personas con SD y/o sus familiares
estan vinculados a asociaciones o
agrupaciones formales o grupos de
padres/familiares de tipo informal. Por
su parte, el 26,5 % de los entrevistados
en este relevamiento estan vinculados
a una asociacion de familiares y
personas con SD, tanto en Montevideo
como en el interior del pais.

La afiliacion a redes o instituciones de tipo
comunitario o de la sociedad civil organizada
es clave en la construccion de lazos sociales 'y
cohesion social, en particular en situaciones de

vulnerabilidad por situacion de discapacidad, asi
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Grafico 34. Vinculacién a una organizacion, asociacion o
agrupacion. Uruguay, 2022. Total segun nivel socioeconémico

No esta asociado a ninguna

agrupacion

Asociacion de familiares y Z 32,7

personas con sindrome de Down

0
Asociacion de familiares y 7 3?-7
personas con discapacidad (no %L
especifico) i 56
ss Total Alto
= 42

A grupos de padres/familiares 27 '
sin conformar asociacion formal FZSSQ
20 MA = Medio

2= 39
71

Otro tipo de agrupacién 5

11MB e Ba]o

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.

como de capacidad de voz y movilizacién para el
efectivo ejercicio de los derechos humanos, sociales
y ciudadanos. La integracidn o afiliacion a estas
redes o instituciones disminuye a menor nivel
socioeconémico del hogar de la persona con SD.
Ello supone, en si, el nicleo mas estructural en una
doble condicion en los procesos de vulnerabilidad

y exclusidn, por situacion de pobreza y situacion de
discapacidad.
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Independientemente de la situacion actual de
vinculacién con asociaciones y/o agrupaciones,
mas del 60 % de los adultos referentes consultados,
de Montevideo y del resto del pais, mencionan

gue la personas con SD y/o su familia ha recibido
alguna vez apoyo de alguna organizacion de/para
personas en situacion de discapacidad.

Segun el tipo de apoyo, lo mas frecuente es

recibir informacién y/o apoyo al momento del
nacimiento (35 % ha recibido), apoyo que es mayor
en Montevideo. Lo sigue el apoyo o asesoramiento
a la inclusiéon educativa, que ha sido una realidad
para el 17 % de las personas con SD. Luego, en
proporciones similares, el apoyo es para garantizar
los derechos al acceso o atencién a la salud (15 %),
la informacién y/o el apoyo emocional a la familia
(15 %), a la inclusion en actividades recreativas/
ludicas (14 %) y a la inclusién en actividades
deportivas (13 %).

Tabla 44. Apoyos recibidos por una organizacion de o para personas
con discapacidad. Uruguay, 2022. Total y segun region

o errT—————— e

Nunca recibi6é apoyo de una organizacion de/para 36,9 36,8

personas con discapacidad

Informacién y/o apoyo al momento del nacimiento 35,2 41,9 30,9
A lainclusion educativa 16,9 17,9 16,3
Al acceso o atencion a la salud 15,0 11,4 17,4
Informacién y/o apoyo emocional a la familia 14,5 13,5 15,2
A lainclusion en actividades recreativas/ludicas 14,0 11,6 15,5
A lainclusién en actividades deportivas 13,4 11,6 14,5
A lainclusion laboral 5,1 6,4 43
Otra 25 2,1 2,7
NS/NC 6,3 4,7 7.3

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
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La experiencia de apoyo o ayuda

a la persona con SD y/o su

familia es variable segun el nivel
socioeconomico. A modo de
ejemplo, mientras el 70 % de las
personas con SD de nivel alto
recibieron en algun momento algun
tipo de apoyo, entre sus pares de
nivel socioecondmico bajo esta
proporcion disminuye a menos

del 60 %. Cuando se ha recibido
apoyo, los recibidos al momento

del nacimiento, para la inclusion
educativa o para la inclusion laboral,
tienden a ser menores a menor nivel
socloecondmico, mientras el de
acceso a la salud tiende a ser mayor.

En cifras, la no afiliacion a redes o instituciones
es de aproximadamente 20 puntos porcentuales
mayor entre las personas de nivel socioeconémico
bajo y medio bajo, frente a sus pares de nivel
socioeconomico alto. A su vez, cuando hay

algun tipo de vinculo, si bien la vinculacién con
asociaciones de personas con SD es mayor frente
a otros tipos de asociaciones o agrupaciones,

la vinculacién entre las personas de NSE bajo y
medio bajo es sensiblemente menor. El grafico
siguiente presenta estos resultados.

Grafico 35. Apoyos recibidos por una organizacién de o para personas
con discapacidad. Uruguay, 2022. Total y segun nivel socioeconémico

Nunca recibié apoyo de una
organizacion con discapacidad

Informacién y/o apoyo al momento
del nacimiento

A la inclusién educativa

Informacién y/o apoyo emocional
a la familia

A la inclusion en actividades
deportivas

A la inclusion en actividades
recreativas/Iudicas

Al acceso o atencion a la salud

A la inclusion laboral

235

# Total Alto
MA = Medio
= MB u Bajo

Fuente: Elaboracidén propia con base en relevamiento a personas con Sindrome

de Down en Uruguay, 2022.
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Un tercer aspecto importante es la autopercepcion
sobre la necesidad de apoyo que declaran los
referentes de las personas con SD. Asi, un 30 %
considera que actualmente no esta precisando
apoyo, por parte de una agrupacion u organizacion,
en la busqueda o garantia de los derechos para

la persona con SD de referencia. Por otro lado,

el area donde mas se precisa apoyo es en la
inclusion educativa (27 %), sequida de actividades
recreativas/ludicas y actividades deportivas

(26 % y 25 % respectivamente). El apoyo a la
inclusion laboral, asi como a la informacién vy el
emocional a la familia son una necesidad para
aproximadamente el 15 % de la poblacién con SD
y sus familiares/cuidadores. Como es de esperar,
parte de las distintas necesidades varian segun la
etapa vital de la personas con SD.

Tabla 45. Necesidades de apoyo a la persona con SD o su familia
por parte de una organizacién de o para personas con discapacidad.
Uruguay, 2022. Total y segun region

| oul | Monteuideo Interior

Actualmente no necesita apoyo 30,2 31,8 29,1
A lainclusién educativa 27,1 24,5 28,7
A lainclusion en actividades recreativas/ludicas 25,7 29,0 23,5
A la inclusién en actividades deportivas 24,5 24,5 24,5
A la inclusion laboral 16,3 12,9 18,5
Informacién y/o apoyo emocional a la familia 14,7 13,7 15,3
Al acceso o atencién a la salud 7,0 515 7.9
Otra 5,3 6,1 4,8
NS/NC 14,4 15,2 13,9

Fuente: Elaboracién propia con base en relevamiento a personas con Sindrome
de Down en Uruguay, 2022.
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Por su parte, la comparacioén por region muestra
coémo la necesidad de apoyo tiende a ser similar,
si bien la necesidad de apoyo para la inclusion
educativa y laboral es levemente mayor en el
interior del pais respecto de la capital, mientras
en Montevideo aumenta la necesidad de apoyo en
actividades recreativas o ludicas.

Segun nivel socioeconémico del hogar, la
necesidad de apoyo por parte de una organizacion
o institucion de o para personas con discapacidad
disminuye a menor nivel socioeconémico. En
tanto, cuando expresan necesidad de apoyo, lo

es principalmente para la inclusiéon educativa, la
atencion a la salud, las actividades recreativas o
lidicas y el apoyo emocional a la familia.
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El Segundo relevamiento nacional sobre la situacion
de las personas con SD y sus familias es uno de los
pocos esfuerzos nacionales por dimensionar las
distintas situaciones, heterogeneidades, avances
y debilidades persistentes en el ejercicio de los
derechos humanos de las personas con sindrome
de Down. Tiene el propodsito de generar mayor
conciencia en la sociedad sobre las distintas
situaciones, necesidades y desigualdades, asi
como contar con informacién de calidad para el
desarrollo de acciones para la mejora de la calidad
de vida de las personas con SD y sus familias.

Brinda informacioén sobre una realidad
invisibilizada, sobre sus situaciones de vida y sus
caracteristicas en el hogar, su situacion educativa
y laboral, el acceso a la salud, su afiliacién a
asociaciones, apoyos/prestaciones sociales con
los que cuentan, entre otros aspectos.

Perfil de las personas con SD y sus hogares

Este apartado sintetiza los principales resultados.
Segun las estimaciones realizadas, viven en
Uruguay cerca de 2200 personas con SD. Debido
a su condicion genética y comorbilidades, la
poblacion con SD es mas juvenilizada que la
poblacion del pais con una edad promedio de 21
anos, donde 6 de cada 10 personas con SD tienen
24 anos o menos. Se estima a nivel internacional
una esperanza de vida en los 56 anos de edad?®
—en contraste con la nacional, estimada en 78,2
anos—. En Uruguay, menos del 5 % alcanza los 50
anos.

26 Fundacion Iberoamericana Down21. https://www.down21.org/

La cantidad de personas con SD en Uruguay es
levemente menor a la poblaciéon estimada 20 anos
atras, y acompana una tendencia internacional
hacia un descenso de su incidenciay su
prevalencia —mas alla de una mayor esperanza
de vida—. En particular, la evoluciéon entre 2000

y 2022 muestra un leve cambio hacia una
estructura poblacional mas envejecida —siempre
dentro de la estructura y caracteristicas de esta
poblacién— que responde a un aumento de la
esperanza de vida de las personas con SD en

las ultimas décadas, y a la tendencia hacia una
estructura mas envejecida y con mas bajas tasas
de fecundidad en general. Algunos antecedentes
internacionales también asocian esta tendencia
con la mayor deteccién precoz de esta condicion
y a la posibilidad de interrupcioén voluntaria del
embarazo.

Las personas con SD son

en su gran mayoria solteras,

sin hijos, la mitad vive con
hermanos o hermanas, y convive
principalmente con la madre: ya
sea en un hogar monoparental
femenino (30 %), en hogares
biparentales (cerca de la mitad),
u otros arreglos. No obstante,

1 de cada 10 menciona vivir en
hogares donde el referente adulto
no es ninguno de los padres o de
otro tipo.
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En tendencia, en los ultimos 20 anos, la
convivencia con el padre bajé cerca de 15 puntos
porcentuales. Ello puede estar asociado a un
aumento de las disoluciones conyugales (legales
o de hecho) en el pais, y/o a la mayor proporcién
de hogares monoparentales femeninos en hogares
con hijos con discapacidad. Estos aspectos
necesariamente se asocian con la desigualdad

y la sobrecarga en cuidados que es realizada
mayormente por la madre o un referente femenino,
aspecto que se acentua ante la presencia en el
hogar de personas en esta situacion.

Respecto del entorno cultural y socioeconémico
del hogar, existe una heterogeneidad de
situaciones y cierta polarizaciéon en comparacion
con la realidad nacional, que dibuja diferencias en
las realidades y recursos econdmicos, sociales

y culturales con los que cuentan las personas y
sus familias para afrontar ciertas desigualdades
e inequidades. A modo de ejemplo, mientras 1

de cada 4 madres de las personas con SD no
cuenta con primaria completa, otra cuenta con
nivel terciario o superior. No obstante, en términos
globales la mitad no ha completado la educacién
media superior —secundaria o UTU-.

Respecto de la situacion ocupacional de los
padres —independientemente de si residen o no en
el hogar de la persona con SD—, de 10 personas
con SD, en 3 de ellos trabajan ambos padres, en 2
trabaja solo el padre, en 1 solo la madre y en mas
de 3 situaciones ambos padres son inactivos o
desempleados. Si bien un analisis de los recursos
econdémicos y los ingresos de los hogares escapa
a este estudio, este aspecto permite pensar en una
heterogeneidad de situaciones en relacion con las
fuentes de ingresos econémicos.

En particular, en el caso de las madres es
importante mencionar que 2 de cada 10 son
inactivas (mencionan realizar tareas del hogar

no remuneradas o no trabaja ni busca trabajo)

y, entre las que estan empleadas —43 %— una
cuarta parte lo hace a medio tiempo (20 horas
semanales o menos). En tanto, los padres tienden
a estar mas empleados —53 %— y se vuelcan a una
carga horaria alta (mas de 40 horas semanales),
mostrando en ambos casos situaciones de
arreglos y desigualdades en la realizacion del
trabajo no remunerado en cuidados, asi como
posibles diferencias en las oportunidades
efectivas de una insercion laboral en el caso de la
madre.

Por ultimo, en comparacion con la realidad
nacional, el nivel socioeconémico de los hogares
de las personas con SD presenta una distribuciéon
relativamente mas polarizada con una mayor
proporcion de nivel socioeconémico alto y también
del nivel socioeconémico bajo; no obstante, es
importante mencionar que debido al diseno de
este relevamiento es posible que exista un leve
sesgo hacia una sobrerrepresentacion de hogares
con nivel alto.

Estos aspectos permiten comprender
heterogeneidades y desigualdades persistentes
asociadas a las bases materiales y socioculturales
con las que cuentan los hogares para las
oportunidades efectivas de desarrollo y

bienestar de las personas con SD, asi como las
oportunidades efectivas de desarrollo de sus
referentes adultos.

La llegada de la persona con sindrome de
Down a la familia

La formay el momento cuando la madre/familia
recibe la noticia de que su hijo/a tiene sindrome
de Down —quién, cuando y con qué apoyo/
asesoramiento— es un aspecto relevante y sobre
el que se han desarrollado acciones sostenidas
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hacia su mejora, asi como avances importantes
en la salud en las ultimas décadas respecto de
su diagndstico prenatal. Los resultados de este
relevamiento permiten ver, desde la declaracion
del adulto referente, mejoras en el momento de
conocimiento de la noticia hacia etapas mas
tempranas, principalmente en etapas prenatales y
al momento del nacimiento. En contraste, el darse
cuenta de la familia por si misma y la noticia en
los controles pediatricos bajan sensiblemente.
A modo de ejemplo, la noticia a partir de

un estudio prenatal es una realidad en 1 de
cada 4 familias con bebés o ninos entre 0 y

5 anos. En contraste, la noticia a partir de los
controles pediatricos se redujo a menos del 10
% de las familias con hijos entre 0 y 14 afos.

Un aspecto a tomar con cautela es la incidencia
que tiene la noticia a partir de un diagndstico
prenatal, que debe comprenderse unicamente
como la proporcién de personas que tomaron
conocimiento antes del nacimiento y que no
experimentaron una interrupcion voluntaria o
espontanea del embarazo.

Salud

Debido a su condicidon genética y a las afecciones
asociadas a ella, las personas con SD requieren,
en general, un conjunto de servicios de salud y

de rehabilitacion. Ello supone, de forma variable

a lo largo del ciclo de vida de la persona, el
acceso y uso de estos servicios, aspecto que es
condicionado por las oportunidades reales para
el acceso a estos servicios —debido a la oferta,

a la disponibilidad de recursos econdémicos, a la
posibilidad y dedicacion para el acompanamiento
y los cuidados, asi como del tiempo y trabajo en
la organizacioén y gestion para el acceso y uso
efectivo de estos servicios. En este camino, buena
parte del trabajo recae en los adultos referentes
de las personas con SD en la 6rbita del trabajo no

remunerado en cuidados, principalmente mujeres,
con la gestion del tiempo vital y la economia del
cuidado a ello asociados.

Las afecciones a la salud alcanzan
a 9 de cada 10 personas con SD
en Uruguay, y poco mas de 6 toma
medicacion de forma cronica
(permanente). Las afecciones

son variadas, siendo las mas
frecuentes el hipotiroidismo,

las dificultades de vision, las
afecciones cardiacas vy el
sobrepeso u obesidad. A su vez, la
Intervencion quirurgica cardiaca
es una realidad para 1 de cada 5
personas con SD.

Por su parte, practicamente todas las personas
con SD en alguin momento de sus vidas se

han sometido a tratamientos de rehabilitacion

y desarrollo, y actualmente es una actividad
realizada por 6 de cada 10 personas. La necesidad
de este tipo de apoyo varia segun la etapa vital,
tanto en intensidad como en tipo de tratamiento
—objetivo-.

La primera infancia y hasta 6 anos de edad

es una etapa clave en el desarrollo integral —
biofisico, psiquico y social—y en el desarrollo
madurativo con mayor capacidad de la estructura
cerebral para modificarse/desarrollarse con el
aprendizaje (neuroplasticidad). De hecho, 9 de
cada 10 personas con SD han realizado al menos
un tratamiento entre sus 0 y 6 anos de edad,
principalmente asociados al desarrollo psicomotor
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y de lenguaje (fonoaudioldgico, psicomotriz,
fisioterapia). El apoyo psicoldégico y psiquiatrico no
es menor considerando estas edades tempranas
(alcanzando a2 de cada 10y casi 1 de cada 10
ninos hasta los 6 anos, respectivamente).

La incorporacion de espacios de tratamientos

en la vida cotidiana tiene también una presencia
casi universal durante la infancia y parte de

la adolescencia —7 a 14 anos—. Este esfuerzo
convive en la vida diaria con la escolarizacion

y las necesidades y demandas a ella asociada,
conformando realidades que, en el uso del tiempo
vital, puede tender a conformar un menor uso

del tiempo recreativo, mas caracteristico de

una infancia normativa. Entre los tratamientos
realizados, ademas de fonoaudiologia y
psicomotricidad, cobra un mayor predominio del
apoyo psicopedagdgico, propio de la edad escolar.
Por su parte, entre los 15 y 34 anos la realizacion
de tratamientos disminuye pero igual mantiene

su importancia y alcanza a poco mas de 6 de
cada 10 personas. En tanto, representa 1 de cada
3 personas de 35 anos o mas. En estas etapas, y
conforme avanza la edad, cobran mayor presencia
tratamientos asociados a la salud mental, como el
apoyo psicoldgico y/o psiquiatrico.

En cuanto al acceso a servicios de salud y
prestaciones, la afiliaciéon a una institucion de
salud es practicamente universal en las personas
con SD, mientras el acceso a prestaciones con fine
s de rehabilitacion por parte del Estado (AYEX)
alcanza solo a 1 de cada 3 personas, y disminuye
a menor nivel socioecondémico. Si bien un analisis
de la economia de la salud y del cuidado de

las personas con SD escapa a este estudio, es
posible hipotetizar desigualdades en el acceso
efectivo a estos servicios ante una necesidad, y/o
desigualdades en los apoyos o carga econdmicay
de cuidados que recae en las familias.

Habilidades sociales y autonomia

Sobre las habilidades adquiridas para realizar
las actividades de la vida diaria y sus distintas
situaciones en el eje autonomia-dependencia

de una tercera persona para su asistencia,

el presente relevamiento nacional muestra,
principalmente, a) la necesidad de considerar la
heterogeneidad de realidades y situaciones, asi
como la variabilidad en las necesidades de apoyo,
ajustes y/o asistencia humana en las distintas
esferas de la vida —educativa, laboral, recreativa,
etc.— y en las distintas etapas del desarrollo y
ciclo vital; y b) aspectos especificos donde, en
tendencia, presentan mayores dificultades y
sobre lo que es necesario atender con miras a la
integracion social y ciudadana. En particular, este
estudio relevé la capacidad de realizar ciertas
actividades bdasicas de la vida diaria (comer,
banarse, vestirse, etc.), de actividades sociales
de la vida diaria (lavar o doblar ropa, hacer
mandados, cocinar, etc.), y en el logro de niveles
minimos de competencia en lectura, matematica
y escritura.

Respecto de la adquisicion de ciertas habilidades
cognitivas, existen distintas realidades en
adquisicion de la alfabetizaciéon, entendiéndola
como un nivel basico, condiciéon elemental

para la inclusién social en las sociedades
contemporaneas. Un primer grupo, que representa
la mitad de la poblaciéon con SD de 11 anos o

mas, no ha logrado la adquisicion de la lectura, la
escritura, la comprension de un texto sencillo, ni la
realizacion de operaciones matematicas sencillas.
En el otro extremo, un segundo grupo realiza todas
o casi todas estas operaciones y alcanza a casi un
30 % de las personas con SD, mientras un tercer
grupo logra realizar solo una y/o dos de estas
competencias —23 %—.
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Por su parte, el estudio muestra heterogeneidades
en las edades de logro de ciertas habilidades
basicas y sociales de la vida diaria, asi

como ciertas tendencias en la capacidad de
desarrollarlas ya en edades mas consolidadas

(15 afios 0 mas). Entre ellas, la alimentacién,
vestimenta e higiene son actividades que se
logran realizar con autonomia o algo de ayuda, asi
como en menor medida lo es la comunicacion con
personas fuera del hogar (80 %), o doblar y guardar
la ropa, y/o limpiar la vivienda de forma auténoma
o con algo de ayuda (3 de cada 4 personas
aproximadamente). En tanto, la preparacion de
comida y realizar compras con autonomia o algo
de ayuda es posible para la mitad de las personas
de 15 a 24 anos, y 6 de cada 10 personas entre los
25y 34 anos.

Las habilidades asociadas a la ubicacién tempo-
espacial y el traslado son adquiridas por poco
mas de la mitad de las personas mayores de 14
anos. Asi, 6 de cada 10 personas con SD logran
la autonomia total o mayoritaria en el traslado
hacia algun lugar conocido, el recuerdo de la
direccion personal y de la agenda semanal, con
leves variaciones entre cohortes de edad. La
autonomia a la hora de sequir indicaciones para
trasladarse a un lugar no conocido es mucho
menor, logrando esta capacidad entre el 35 % y el
40 % de las personas con SD de 15 anos o mas,
variando segun cohorte de edad. Una proporcion
similar ocurre sobre la capacidad para trasladarse
en émnibus solo o con algo de ayuda.

Quedarse solo en la vivienda
durante el dia y/o saber a quién
llamar o como pedir ayuda ante
una emergencia, es un logro mas
presente entre las personas entre

15y 34 anos (entre 6y 7 de cada
10 personas), y baja a la mitad de
las personas de 35 anos o0 Mmas.
Por ultimo, en su gran mayoria
presentan una dependencia
severa a moderada para pernoctar
en la vivienda (quedarse solo
durante dos dias o mas) o
manejar el dinero (conoce el valor
del dinero).

Por ultimo, la autonomia en el uso de celular y
de PC es fuertemente mayor en las generaciones
mas jovenes y supone un recurso fundamental
en la comunicacion, en la inclusién digital y en

la capacidad para desarrollar otras actividades
asociadas, por ejemplo al traslado o al pedido de
ayuda ante una emergencia.

é¢Cual es su autonomia?

Esta heterogeneidad de situaciones y logros
dentro del eje autonomia-dependencia muestran
la complejidad a la hora de pensar acciones hacia
el apoyo y educacion para la realizacion de las
actividades basicas y sociales de la vida diaria
en la poblacién con SD. En una mirada global,

la curva de autonomia hacia mayores logros
conforme aumenta la edad y su disminucién en
las cohortes de mayor edad, muestra también la
necesidad de pensar estrategias diferenciales
segun estas caracteristicas, y la limitacion etaria
de ciertas politicas de cuidado en Uruguay, como
la posibilidad de acceder a un asistente personal
solo hasta los 29 anos de edad, o bien desde los
80 anos o mas.
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Educacion

En la ampliacion de oportunidades para vivir
una vida plena en todas las esferas —social,
productiva, cultural, ciudadana—, la inclusion
educativa es central como espacio en si mismo
de convivencia y sociabilidad, como en la
socializacién, la adquisicion de aprendizajes
formales y las habilidades para su inclusién en
otros ambitos de la vida en sociedad (trabajo,
ciudadania).

La idea de una educacion inclusiva, basada en un
diseno universal de aprendizaje que contemple
el equilibrio entre una educaciéon de masas y la
diversidad de realidades y necesidades hacia

el acceso, trayectorias y logros educativos,

es un norte y una realidad aun muy lejana. Si
bien es un tema que requiere investigaciones
especificas, este relevamiento evidencia avances
y desigualdades persistentes en estos aspectos
en las personas con SD. Muestra, asimismo, las
barreras vivenciadas para el ejercicio efectivo del
derecho a la educacion.

Un aspecto notorio es la
Importante proporcion de
personas con SD, considerando
todas las edades, que asisten
actualmente a la educacion
formal; realidad que alcanza

a 2 de cada 3 personas. Ello
comprende, por una parte,
avances en la universalizacion
de la educacion formal que
también estan presentes en esta

poblacion, fundamentalmente

en el nivel preescolar y primario
(entre los 3y los 14 anos).
Muestra también una presencia
Importante de jovenes entre 15

y 24 anos escolarizados —2 de
cada 3—. A su vez, comprende
una proporcion Importante de
personas adultas —25 anos o
mas—, aproximadamente la mitad
de ellos, que contindan asistiendo
fundamentalmente en la orbita
de la educacion especial, aspecto
que puede estar cubriendo una
necesidad de espacios educativos,
de sociabilidad y de cuidado no
cubiertos en otras esferas (otros
niveles educativos, espacios
iIntegrales o la inclusion laboral),
donde |la educacion especial
parece cobrar centralidad.

En segundo lugar, esta permanencia en el sistema
educativo no supone un avance en los trayectos
establecidos para la educacion formal obligatoria.
De hecho, el cursado por la educacién media —
secundaria o UTU— ha sido una realidad solo para
el 6 % de las personas con SD, mientras un 3 %
realiza o realiz6 cursos basicos de UTU, una oferta
educativa de nivel posprimaria, de corta duracion,
sin continuidad educativa y con fuerte énfasis en el
aprendizaje de un oficio, oferta que esta en proceso
de eliminacion entre los programas que brinda la
educacion técnica en Uruguay.
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Estos aspectos evidencian fuertes barreras

en el transito por la educacion obligatoria, ha
sido bandera de importantes acciones desde la
sociedad civil y la academia, y de relativamente
reciente tratamiento por parte del sistema
educativo, con aun débiles senales para su
resolucion. No obstante, el andlisis de las
trayectorias segun cohortes de edad muestra
avances —si bien débiles— asociados a estos
esfuerzos. Asi, la asistencia a nivel posprimario
aumenta entre las cohortes mas jovenes (15 a
24y 25 a 34) frente a sus pares de 35 anos o
mas, siempre dentro de bajos porcentajes en el
acceso (15 %y 10 % en las cohortes mas jovenes,
respectivamente).

No obstante, a 2022, esta barrera se agudiza al
analizar la culminacion de niveles. Asi, casi el 60 %
de las personas con SD no alcanzan a completar
el nivel primario; logro que solo es vivido por

poco mas del 30 % de las personas. Por su parte,
la acreditacion de cursos basicos de UTU o
educacion media basica es vivida por menos del

5 % de las personas.

Es importante senalar que el predominio de la
educacién primaria, en todas las cohortes de
edad supone en buena parte a la asistencia a la
educacién especial. En particular en el total de la
poblacidn, las personas que asisten o asistieron
de forma exclusiva a escuela especial y que
alcanzan primaria como maximo nivel educativo,
duplican a sus pares con nivel primario pero que
asisten o asistieron a la escuela comun (de forma
exclusiva o compartida). No obstante, hay una
disminucién de la proporcion de personas que
asisten o asistieron a la educacion especial de
forma exclusiva, es mayor en las cohortes mas
jovenes, mostrando ciertos avances al menos
hacia un proceso de integracion.

Por su parte, 1 de cada 3 personas con SD que han
cursado alguna vez primaria en escuelas comunes,

transito en algin momento por la escuela
comun y especial de forma compartida. Esto

es mas frecuente en las cohortes mas jévenes,
aspecto que es acompanado, como se menciond
anteriormente, por una mayor integracion en
escuelas comunes en estas cohortes.

Estos indicadores muestran algunos avances y
barreras persistentes en el acceso, trayectos y
logros educativos, y reflejan cierto camino trazado
hacia la integracion de las personas con SD en la
educacion formal comun, si bien se esta lejos de
poder abordar un analisis de avances hacia a una
educacion inclusiva y con trayectorias protegidas.

En tanto, la asistencia con un acompahante
terapéutico o un asistente personal de forma
personalizada es un recurso cada vez mas
utilizado y/o demandado para los estudiantes
en situacion de discapacidad en general, y de las
personas con SD en particular, para el cursado
en la educacién formal. Este acompanamiento
personalizado ha sido la experiencia en 1 de
cada 4 personas con SD en alguin momento de
su trayectoria educativa, y es un aspecto que
aumenta fuertemente entre las cohortes mas
jovenes y llega a la mitad de los ninos, ninas y
adolescentes entre 6 y 14 anos de edad.

Es importante explicitar varias aristas de esta
realidad, si bien a modo de hipétesis y entendiendo
gue es una realidad compleja que amerita analisis
especificos. Un posible ajuste razonable en un
proceso de inclusion educativa es la asistencia
del estudiante con un adulto referente de apoyo
durante todo o parte del horario escolar, en los
casos en que ello sea necesario debido a razones
de situacion de dependencia severa —apoyo en
cuidados con un asistente personal— y/o motivos
pedagdgicos —apoyo pedagdgico—. Este ajuste
supone un acompanamiento personalizado en el
aula, y se diferencia de otros posibles apoyos que
puede desarrollar la organizaciéon escolar como,
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por ejemplo, un maestro de apoyo dentro del aula
gue asista y acompafne uno o varios casos que asi
lo requieran.

En cualquier caso, y principalmente en lo que
refiere a una asistencia personalizada, por ajuste
razonable se comprende situaciones especificas,
dentro de un diseno universal de aprendizaje

al que es deseable tender, y que supone una
estrategia junto con otras. Asi, la experiencia

de que 1 de cada 2 estudiantes con SD en la
educacion primaria requiera una ayuda particular
y personalizada al nifio en el aula, al menos
permite reflexionar hasta qué punto no es una
estrategia sobreutilizada, o bien orientada a cubrir
necesidades o recursos no garantizados por el
sistema educativo, desde un disefio universal de
aprendizaje —incluyendo en ello figuras de apoyo
del propio ambito educativo como maestros de
apoyo, auxiliares, entre otros—.

Esto es especialmente en el caso de la figura de
asistente personal, con un perfil de apoyo a los
aspectos basicos o sociales de la vida diaria y no
educativo, y donde, tal como fue descrito en el
sobre apartado autonomia y habilidades sociales,
las mayores necesidades se asocian con el apoyo
al logro de habilidades psicopedagdgicas, asi
como con actividades basicas o sociales que
deben desarrollarse principalmente en el hogar o
en el traslado, antes que en el entorno educativo
(traslados, cocinar, banarse, etc.). En este sentido,
son necesario futuros estudios que analicen en
profundidad los apoyos y condicionamientos al
acceso a la educacion, y como logros recientes
en los derechos al cuidado de las personas con
discapacidad y dependencia severa —asistente
personal en domicilio y en la vida diaria, como lo
fue en sus origenes esta politica social—, tienden a
ser un recurso absorbido por el sistema educativo
para la integracion de los ninos, ninas y jovenes
con SD y dependencia.

De hecho, mas de la mitad de las personas con
SD vivencian barreras al acceso a la educacion
en algun momento de la trayectoria educativa,
donde en el didlogo con el centro educativo se les
planted alguna limitacion o exigencia, entre las
gue se destacan la negacién del acceso al centro
educativo (rechazo a la inscripcion), la asistencia
parcial —en dias, horarios o actividades— vy el
condicionamiento de la asistencia a que brinde
para la misma un acompanante terapéutico o un
asistente personal.

Trabajo

El trabajo remunerado es una actividad y un
derecho humano fundamental, en su contribucion
al desarrollo y en la autorrealizacidn y la
autosustentacion de la propia vida. La integracion
en la vida adulta a esta esfera institucional es

un aspecto central en la integracion social y

en la dignidad humana. El derecho al trabajo
supone el derecho en condiciones equitativas

y satisfactorias, con las protecciones sociales
cuando ello lo amerite. La vulneracion de este
derecho, especialmente cuando es sostenido en el
tiempo, supone la reclusién al ambito privado y la
consolidacion de procesos de exclusién social.

En Uruguay, el ejercicio de este
derecho es una realidad para
menos del 10 % de las personas
con SD,y menos de 1 de cada 5
personas mayores de edad tuvo
al menos una vez una experiencia
laboral. Actualmente, en su gran
mayoria son personas que no
trabajan ni buscan trabajo.
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Siempre dentro de magros porcentajes, la actividad
laboral ocurre principalmente entre los 25y 34
anos de edad, y un poco menos entre 35 a 44

anos. En tanto, la busqueda de trabajo se realiza
mayormente en edades mas tempranas —siempre
con una baja incidencia— y luego es practicamente
inexistente.

Respecto de los tipos de empleo, si bien son
heterogéneos, tienen mas incidencia los cargos
de dependencia en el sector privado (poco mas de
la mitad), y empleos a medio tiempo. En su gran
mayoria quienes actualmente trabajan lo hacen en
trabajos formales (seguridad social), al considerar
en conjunto el trabajo actual o el ultimo al que
trabajo, casi un 20 % se encontraba trabajando sin
este derecho.

Entre los que trabajaron alguna vez, en su gran
mayoria tuvieron apoyo u acompanamiento

para el aprendizaje de las tareas por parte de un
companero o supervisor, mientras el apoyo de un
operador laboral ha sido una experiencia en 3 de
cada 10 personas con SD empleadas.

Por su parte, los motivos que llevan a las personas
con SD a no trabajar varian segun la etapa en el
ciclo de vida (educativo, laboral y vital): mientras
la falta de capacitacion y la falta de oportunidades
laborales son los motivos mayormente expresados
entre las personas de 18 y 24 anos, aquellos
asociados a la salud o discapacidad aumenta
fuertemente desde los 35 anos y principalmente
desde los 45 anos.

Por dltimo, las inequidades en el derecho al trabajo
y a una estabilidad en la actividad laboral, la
esperanza de vida y las mayores dificultades para la
integracion laboral conforme avanza la edad, debido
a temas de salud y/o discapacidad, son aspectos
qgue interpelan procesos normativos tales como
aquellos asociados a la edad y anos trabajados
requeridos para el derecho a la jubilacion.

Apoyos, proteccion social y denegacion de
derechos civicos

Una caracteristica de toda matriz de proteccién
social refiere a los apoyos econémicos y de
servicios que otorga el Estado, plausibles

de percibir por las personas en situacion

de vulnerabilidad definidas por este, ya sea

por motivos econdémicos, de situacion de
discapacidad u otros. Ello forma parte del sistema
de proteccion social junto con el desarrollo de
acciones y protecciones para el efectivo ejercicio
de los derechos sociales, culturales, educativos,
de salud, laborales, juridicos, civicos, entre otros,
en sus respectivos ambitos de accion.

Este estudio permite contar con una mirada
general y a nivel nacional sobre en qué medida
las personas con SD y sus familias estan
amparadas en el sistema de protecciones, ya
sea en el acceso a ciertos servicios como a
subsidios econdmicos que permitan compensar
las desventajas y la situacion de vulnerabilidad
social y econdmica, cuando no de exclusion,
derivadas de la situacion de discapacidad.
Especificamente, analiza el acceso a la pensién
por invalidez, subsidio para asistente personal
(MIDES/BPS), ayudas extraordinarias para
rehabilitacion o transporte (AYEX/BPS), Tarjeta
de gestion social (IM), asignacién familiar simple
y doble (MIDES); asimismo, analiza las distintas
situaciones con relacion a la declaracion judicial
de incapacidad (curatela), la inscripcion en el
registro de personas con discapacidad del MIDES
(ex CNHD), el uso de asistente personal y forma
de financiamiento, y las posibles barreras en el
ejercicio de la ciudadania.
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éQué pasa con el ejercicio de sus derechos
civicos?

En Uruguay, 7 de cada 10 personas con SD
mayores de edad realizaron la declaracién judicial
de incapacidad (curatela) para las personas con SD
mayores de edad, aspecto que aumenta levemente
en el interior del pais. La inscripcion de las
personas con SD de 15 anos o mas en el registro
de personas con discapacidad del MIDES (ex
Comision Nacional Honoraria de la Discapacidad)
es sensiblemente menor —15 %—, registro que se
reduce fuertemente a menor nivel socioeconémico.

En cuanto a las prestaciones principales que
reciben, casi la totalidad de las personas con

SD en Uruguay perciben la pension por invalidez

a través del BPS, aspecto que aumenté en los
ultimos veinte anos. En tanto, si bien 6 de cada 10
personas con SD realizan algun tipo de tratamiento
de rehabilitacion (psicomotricidad, fisioterapia,
fonoaudioldgico, etc.), menos de la mitad perciben
para ello ayudas extraordinarias (AYEX/BPS),
debiendo cubrir esta carga econémica por otra via.
Esta cifra es baja considerando que la AYEX es
una prestacion que también puede utilizarse para
transporte escolar o parte de la cuota de algunos
centros educativos privados, siempre y cuando
estén dentro de registro de empresas habilitadas
en BPS para ese fin. El uso de esta prestacion es
mayor entre las personas residentes en el interior
frente a sus pares de la capital.

Por su parte, la distribucion segun
nivel socioecondmico muestra
heterogeneidades y vulneracion
en el acceso 0 Uuso segun tipo de
prestacion. Asi, las personas con
SD gue viven en hogares de nivel

socioeconomico bajo perciben
en mayor medida prestaciones
economicas —como es el caso
de AFAM PE simple y doble—

sI bien dentro de margenes
bajos —menos del 10 % de los
casos—. No obstante, disminuye
sensiblemente el uso de las AYEX/
BPS para las personas con SD
en el nivel socioecondmico bajo
—sea con fines de rehabilitacion,
traslados o educativos—.

Respecto del apoyo efectivo de un asistente
personal, si bien casi el 20 % de las personas con
SD utilizan este tipo de ayuda, el subsidio estatal
—total, parcial o costeado por la familia— alcanza
solo aun 13 % de las personas con SD.

Por ultimo, 1 de cada 10 vivencio alguna vez
dificultades en el ejercicio a derechos civicos,
mayormente asociados al acceso a la credencial
civica o el derecho a voto. No obstante, ello es
dentro de cifras marginales.

Afiliacion a instituciones o redes de apoyo
de/para las personas con SD y sus familias

La afiliacion a redes o instituciones de tipo
comunitario o de la sociedad civil organizada
es clave en la construccion de lazos sociales y
cohesion social, en particular en situaciones de
vulnerabilidad por situaciéon de discapacidad, asi
como de capacidad de voz y movilizacion para
el efectivo ejercicio de los derechos humanos,
sociales y ciudadanos.
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En Uruguay, a 2022 menos de la mitad de las
personas con SD o sus referentes adultos estan
vinculados a una asociaciéon o agrupacion de
padres/familiares formal o informal. En particular,
la vinculacién con una asociacion de familiares

y personas con SD cubre una cuarta parte de
esta poblacion. La afiliacion a estas redes o
instituciones es menor entre las personas de
nivel socioeconémico mas bajo, configurando el
nucleo mas estructural en una doble condicidon
en los procesos de vulnerabilidad y exclusion, por
situacion de pobreza y situacion de discapacidad.

Independientemente de la situacion actual de
vinculacién con asociaciones y/o agrupaciones,
mas de la mitad de las personas con SD recibié
alguna vez apoyo de alguna organizacion de/

para personas en situacion de discapacidad,
principalmente informacidén y/o apoyo al momento
del nacimiento seguido de apoyo a la inclusion
educativa. La experiencia de apoyo o ayuda a la
persona con SD y/o su familia es levemente menor
a menor nivel socioeconémico, siendo en mayor
medida el apoyo al acceso a la salud, y en menor
medida apoyos al momento del nacimiento, a la
inclusiéon educativa o la laboral.

Al consultar sobre la necesidad de apoyo, esto

es una realidad para buena parte de la poblacién
con SD y sus familias (aproximadamente 7 de
cada 10). Las principales areas de necesidad son
la inclusién educativa, sequida de actividades
recreativas/ludicas y actividades deportivas.
Como es de esperar, las necesidades varian segun
la etapa vital de la personas con SD.

Las necesidades varian
levemente segun region y nivel
socloeconomico: la necesidad de
apoyo para la inclusion educativa
y laboral es mayor en el interior
del pais, mientras aumenta

en Montevideo la necesidad

de apoyo en actividades
recreativas o ludicas. Segun nivel
socioeconomico, la necesidad

de apoyo en general disminuye

a menor nivel socioecondmico

y, cuando expresan alguna
necesidad, lo es principalmente
para la inclusion educativa, la
atencion a la salud, las actividades
recreativas o ludicas y el apoyo
emocional a la familia.
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Anexo 1. Reporte técnico
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Aspectos generales del diseno y la
estrategia

El presente reporte tiene como finalidad la
descripcion de los aspectos metodoldgicos y
técnicos especificados para el Relevamiento
nacional sobre la situacion de las personas

con sindrome de Down. El relevamiento tuvo
por objetivos dimensionar y caracterizar las
condiciones de vida y las distintas realidades
de las personas con SD y sus familias en todo
el territorio nacional, en un conjunto amplio de
dimensiones.

En funcién de este propdsito, el estudio siguié

un diseno cuantitativo, adquiri6 el caracter de un
relevamiento de alcance nacional, y la informacién
analizada result6 de la aplicacion de un formulario
semicerrado dirigido a los adultos referentes de
las personas con SD.

El tipo de muestreo y de relevamiento de

la informacioén aplicados responden a las
caracteristicas especificas de esta poblacion:
especificamente, a la baja prevalencia en la
poblacion total del pais, su alta dispersién a nivel
territorial, y la ausencia tanto de antecedentes
como de datos registrales y/o estadisticos
plausibles de asumirse como validos en tanto un
marco muestral sobre el que realizar una muestra
o estimacion poblacional.

En funcidén de esto ultimo, la estrategia involucré
un muestreo y un tipo de relevamiento de
informacion para la estimacién poblacional que
permitio, ademas, la creacién del primer marco

muestral nominado de personas con SD en
Uruguay; siempre con el resguardo de los aspectos
éticos y legales correspondientes, a través del
acuerdo y previo consentimiento informado, asi
como del cumplimiento de la Ley N.°© 18.331 de
Proteccion de Datos Personales y Accidon de
Habeas Data (ver Anexo 2).

Periodo de relevamiento

La construccion del marco muestral fue realizada
entre mayo de 2021 y enero de 2022. Por su parte,
el periodo de aplicaciéon del formulario de encuesta
fue realizado entre octubre de 2021 y enero de
2022.

Universo y marco muestral

El universo de analisis fueron las personas con

SD residentes en todo el territorio nacional.

Ante la ausencia de informacion registral y/o
estadistica sobre la que estimar una muestra para
el relevamiento, el marco muestral fue construido
-y, por tanto, el universo fue estimado— a lo largo
del estudio con base en un conjunto de estrategias
de relevamiento de la informacioén, y siguiendo un
método de muestreo y estimacion poblacional para
minorias o poblaciones ocultas, a cargo del Instituto
Nacional de Estadistica.

La construccioén del marco de personas con SD
incluy6 considerar datos nominados, informacion
sociodemografica (sexo, edad, departamento)
qgue conformaron luego los estratos de muestreo,
e informacion sobre un referente adulto y datos
de contacto cuando ello fue posible. El marco
fue alimentado segun distintas etapas y vias de
relevamiento de la informacion.
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En una primera etapa, un primer marco muestral
resulté de la construccion de una base unificada
y depurada de informacién proveniente de las
siguientes fuentes:

1) Informacioén registral proporcionada por
ADdU.

2) Informacion registral proporcionada a través
de instituciones con alguna vinculacién con
personas con SD. En este proceso, bietapico,
se construyo6 en primer lugar una base de
instituciones nacionales, departamentales o
locales que por distintos cometidos podrian
tener vinculos con personas con SD —salud,
rehabilitacién, educacién, asociacion, etc.—.
A cada una la ADdU le realizé la consultay la
invitacion a participar y a aportar informacion
para la construccién del marco muestral,
previo consentimiento informado.

3) La incorporacion de registros directos
recabados a través de la estrategia de bola de
nieve a medida que se desarrollaba el proceso.

4) Informacioén recabada por autorregistro

a partir de campanas de sensibilizacion
(Campana 5k ADdU 2021 y campana especifica
para este estudio).

Asi, previo consentimiento informado, un

primer marco fue construido con informacién
proporcionada por todas estas vias, estuvo

a cargo de ADdU y en coordinacion con la
técnica responsable de este estudio y con el
INE, y en colaboracién con un conjunto de 160
instituciones, entre las cuales se encuentran las
asociaciones Down del interior del pais, y una
multiplicidad de centros asociados a cometidos
de educacion, trabajo, salud, rehabilitacion,
recreacion, entre otros.
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En una segunda etapa, el marco muestral fue
alimentado a partir de la estrategia bola de nieve
resultante de la participacion en los formularios de
encuesta, tal como se describe a continuacion en el
proceso de muestreo y estimacion poblacional.
Como resultado, se conformé6 un marco muestral
con un total de 2231 personas con SD en Uruguay.

Muestreo?’

Antes de exponer la metodologia para la obtencidon
de una muestra “representativa” de las personas
con Sindrome de Down (SD) en el Uruguay se define
la siguiente nomenclatura.

Sea:

® ([ el conjunto de personas elegibles para el
estudio, i.e. las personas con SD.

® /el marco muestral (i.e. listado con las personas
con SD) proporcionado por la Asociacién, el cual,
tiene informacion auxiliar (x) de las personas,
como ser. edad, sexo y departamento residencia.

® [ -} el conjunto de personas que no se
encuentran en el marco muestral original pero
cumplen los criterios de ser elegibles para
participar en la encuesta.

e Sv la muestra de voluntarios que accedieron
a participar del estudio, en donde Sv es un
subconjunto de la poblacién (, es decir,
las personas que componen la muestra de
voluntarios pueden estar o no incluidas en el
marco de muestra /” original.

® §(2)la muestra aleatoria tedrica seleccionada
de F'- Sv bajo un diseino muestral (estrategia de
seleccion) cualquiera.

27 Responsable de esta seccion: Instituto Nacional de Estadistica. 153
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En un principio la recoleccion de las variables

de interés v de la encuesta se realiz6 por un
formulario web y la misma pueden ser llenada
tanto por personas incluidas en el marco
muestral /, como por otras personas no incluidas
originalmente en /, i.e. L - I, pero que pueden ser
reclutadas, ya sea, por los propios voluntarios
incluidos en /' (por medio de preguntas del
formulario) asi como ser reclutadas por la
campana en redes sociales.

Primera fase. En una primera fase se realiza un
censo a priori de /|, es decir, todas las personas
son “invitadas” a llenar de forma voluntaria

el cuestionario. Por otra parte, se realiz6 una
campana en redes para reclutar mas voluntarios,
los cuales, pueden estar o no incluidos en /

Finalmente, por medio de preguntas de en el
formulario se puede obtener datos de individuos
que inicialmente no estaban en /. A dichos
individuos se les invita a participar en la encuesta.
Este proceso se repite varias veces dentro del
tiempo estipulado para la primera fase del estudio.

Segunda fase. Una vez finalizado el relevamiento
de la primera fase se obtiene una muestra de
personas elegibles, la cual, como ya se dijo

se denota como Sv. Dicha muestra tiene la
particularidad que su propensién o probabilidad

® de responder es desconocida y no existe
informacion potente en /' para poder intentar
modelar su propensioén de responder, i.e. obtener
una estimacion de la propension, la cual se denota
como @ y la misma, podria utilizarse como insumo
para la construccion de ponderadores.

Debido a que es condicidon necesaria conocer @
para todas las personas que componen la muestra
de forma de poder generalizar los resultados a
toda la poblaciodn, i.e. realizar inferencias, dichos
individuos solo pueden representarse a si mismos,
es decir, tiene un ponderador/peso w 1.

Por lo tanto, en la segunda fase del estudio se
seleccion6 una submuestra bajo un diseno,
aleatorio, directo y estratificado dentro de las
personas del marco que no contestaron la
encuesta, es decir, se encuentran comprendidos en
I, I'-Sv, donde I, denota el marco muestral que
se utilizara para la seleccion de la submuestra.

El objetivo de esta estrategia fue obtener una
muestra “representativa” $(z) de /.. Para ello,

las personas incluidas en la muestra fueron
contactadas de forma telefénica para aplicar el
formulario por esta via, y se realizé un seguimiento
mas exhaustivo de forma de tener una tasa de
respuesta alta que permita de alguna forma tener
una muestra que sirva para realizar inferencias.

El tamano de submuestra telefénico se situd en
300 casos que fueron definidos y proporcionados
por el INE. Dicha submuestra se incrementé
“levemente” a nivel de estrato de diseno teniendo
en cuenta que no importa los intentos que se
realicen para lograr la encuesta, va a existir no
respuesta. De todas formas, como S¢2) tiene el
objetivo de poder obtener una muestra global

(S S¢2) U Sv) que permita realizar inferencias,

es importante mantener la aleatoriedad lo
maximo posible de $¢2), i.e. lograr los 300 casos
seleccionados originalmente, en donde, y a
diferencia de otros estudios, no se buscoé alcanzar
a toda costa el tamano de muestra esperado para
los fines analiticos de la encuesta, sino obtener
una muestra “representativa” aunque la misma
sea de un tamano menor a lo esperado.

La seleccion de la muestra S¢2) se realizé
conformando previamente estratos con la
interaccion de las variables departamento, sexo

y tramo de edad. Dentro de cada uno de los
estratos se seleccion6 una muestra aleatoria bajo
un diseno simple. Luego, las personas incluidas
en la muestra, y dentro de su estrato, se les
asignaron un orden de prioridad. Es importante
indicar que se registré y trabajo, en cada uno de
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los casos, sus causales y la informaciéon de la
cantidad de intentos realizados (y sus horarios),
en tanto fue un insumo importante para el ajuste
de no respuesta (modelado de la propensién de
responder).

Muestra efectiva y cuestionario

En suma, y a los efectos de la estrategia de
muestreo antes descrita, la informacion fue
relevada de acuerdo a la siguiente estrategia 'y
etapas.

Etapa 1: Relevamiento abierto a poblacion
general a partir de un cuestionario en linea, de
caracter autoadministrado, y realizado junto a
una campana de sensibilizacion desarrollada
por ADdU para promover la participacion. Alli,
la participacion consistia en ingresar a la web
institucional de ADdU y completar el formulario
luego de la conformacioén del consentimiento
informado.

Etapa 2: Relevamiento dirigido, a través de avisos
por mensaje de texto y/o correo electrénico, para
la promocion de la participacion en el relevamiento
a aquellas personas que integraban el marco
muestral pero aun no lo habian completado.

Etapa 3: Relevamiento telefénico, a una
submuestra de personas descrita en la secciéon
anterior.

De este proceso resulté una muestra efectiva de
1580 casos, de los cuales 1355 fueron realizadas
de forma autoadministrada y 225 de forma
telefénica.

Las dimensiones relevadas en el formulario de
encuesta fueron las siguientes:

e aspectos sociodemograficos, socioeconémicos
y composicion del hogar de las personas con
SD,

e caracteristicas en su transito por la educacién
formal,

e experiencia laboral,
e apoyos y beneficios sociales percibidas,

e cobertura de salud y condiciones/afecciones a
la salud,

e autonomia/dependencia en la realizacion de
actividades basicas y sociales de la vida diaria
asi como de alfabetizacion y otras habilidades
cognitivas basicas,

e aspectos al momento de su nacimiento tales
como diagnéstico prenatal o posparto y forma
en que le dieron la noticia,

e curatela (total o parcial),
e vinculos con una asociaciéon formal y/o

agrupacion informal de personas con SD o de
personas con discapacidad.
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Anexo 2. Cuadros Anexo 3. Carta de consentimiento informado

Carta de consentimiento informado para

Tabla 46. Personas con SD que reciben AYEX segtin departamento participantes en encuesta nacional sobre la
del pais. Casos y proporcién en cada departamento situacion de las personas con sindrome de
Down y sus familias
[ Casos | %
VarrEvit e 345 40,0 Estimada (Sefiora)/(Senor):
Artigas 15 39,3 . o
Canelones - 348 Introduccién/Objetivo:
Cerro Largo 1 189 La presente investigacion “Encuesta nacional
ol & S sobre la situacién de las personas con sindrome
Durazno 19 36,1 de Down en Uruguay”, tiene por objetivos conocer
Flores 0 0,0 y caracterizar las distintas situaciones de vida de
Florida 11 22,2 esta poblacion, su inclusion educativa y laboral, el
Lavalleja 22 572 acceso a la salud, su afiliacién a asociaciones, los
Maldonado 25 26,5 apqug/l?eneﬁcios sociale_s, autonomig, er\tre otros.
Paysandu s 262 Permitira respo'nder, por ejemplo, Ias’S|gU|entes
preguntas: jcudntas personas con sindrome de
Rio Negro 18 34,0 , . .

: Down hay en Uruguay y qué caracteristicas tienen?
AT L l3ie ¢C6émo son o han sido sus experiencias por el
Rocha 13 36,2 sistema educativo y qué dificultades o demandas
Salto 2z 22,6 han tenido?

San José 16 22,6
Soriano 7 12,1 ¢Como es su insercion laboral y cuantos han
Tacuarembé 17 254 percibido barreras para ello? ;Qué apoyos sociales
: e institucionales han recibido y cuales son sus
Treintay Tres 1 6,3 ) . i )
necesidades? ;Cuales son sus situaciones de salud
Total nr 32,7 y como tomaron conocimiento de la condicion de

sindrome de Down? ;En qué medida realizan o
pueden realizar actividades de la vida diaria, y en
cudles precisan apoyo familiar o de otro tipo para
ello? ;Como son sus situaciones familiares?

Esta encuesta es liderada y financiada por la
Asociacion Down del Uruguay, una organizacion de
y para personas con sindrome de Down, sin fines
de lucro, que desarrolla acciones para avanzar en
la inclusioén plena de las personas con sindrome de

158 Down en todos los ambitos de la vida. 159



160

La coordinacion técnica de la encuesta esta

a cargo de la consultora externa Mag. Laura
Noboa Boix, contratada por la Asociacion Down
del Uruguay, por su experticia en estudios

cuanti- y cualitativos, y sobre la tematica de la
discapacidad y dependencia. Participan en este
proceso ademas, un conjunto de instituciones
con diferentes roles. El muestreo y estimacion
poblacional, asi como el asesoramiento técnico
en materia de proteccion de datos personales
esta a cargo del Instituto Nacional de Estadistica,
un organismo publico que tiene por objetivo la
elaboracién, supervision y coordinacion de las
estadisticas nacionales. El trabajo de campo es
realizado por Equipos Consultores, una empresa
de investigacion social, que cuenta con una larga
trayectoria en este tipo de estudios. A su vez, este
estudio es realizado en consulta y con el apoyo de
un conjunto de asociaciones e instituciones que
trabajan y/o apoyan a las personas con sindrome
de Down y sus familias en todo el pais.

Para participar Usted debe responder un
cuestionario de 15 a 20 minutos de duracioén,
sobre la experiencia de la persona con sindrome
de Down en la educacioén, trabajo, salud, apoyos y
autonomia, entre otros aspectos.

Beneficios:

No existe un beneficio directo por su participacion
en este estudio. Sin embargo, su participacion
ayudara a conocer y mostrar la situaciéon que viven
las personas con sindrome de Down en Uruguay

y sus familias, con el fin de mejorar las politicas

y las acciones para el pleno ejercicio de sus
derechos.

Confidencialidad:

Toda la informacién que usted nos proporcione
sera de caracter confidencial, sera utilizada
Uunicamente por la Asociacion Down del Uruguay
y la investigadora del proyecto Mag. Laura
Noboa para el analisis estadistico. No estara

disponible para ningun otro propdsito diferente
al de esta investigacion salvo que Ud. lo autorice
explicitamente. Los resultados de este estudio
seran publicados con fines estadisticos, y se
presentaran de tal manera que ninguna persona
participante de esta encuesta pueda ser
identificada. Usted y la persona con sindrome
de Down quedaran identificados en la base de
encuesta mediante un numero y no mediante su
nombre ni ninguna otra informacién que pudiera
identificarlo.

De conformidad con la Ley N.° 18.331,de 11

de agosto de 2008, de Proteccion de Datos
Personales y Accion de Habeas Data (LPDP), los
datos suministrados por usted en este formulario
guedaran incorporados en la base de datos
“Personas con sindrome de Down en Uruguay”.
Los datos personales seran tratados con el grado
de protecciéon adecuado, tomandose las medidas
de seguridad necesarias para evitar su alteracion,
pérdida, tratamiento o acceso no autorizado por
parte de terceros. La institucion responsable de la
Base de datos es la Asociacion Down del Uruguay
y la direcciéon donde podra ejercer los derechos
de acceso, rectificacion, actualizacion, inclusiéon o
supresion, es Minas 2046, esq. Nicaragua.

Riesgos potenciales/Compensacion:

Las preguntas que le haremos no representan
ningun riesgo potencial para usted o su familia, y
en ningun caso suponen la posibilidad de que se
le retire alguna prestacion o derecho consagrado.
Sin embargo, si alguna de las preguntas le causa
incomodidad, tiene derecho a no responderla.
Usted no recibira pago alguno por su participacion
en el estudio, ni le implica gasto alguno.

Participacion voluntaria/Retiro:

La participacion en este estudio es absolutamente
voluntaria. Usted esta en plena libertad de
negarse a participar o de retirar su participacion
en cualquier momento. Su decisiéon de participar
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o de no participar no afectara de ninguna manera
su derecho a recibir los servicios o beneficios
que pudiera estar percibiendo, y no tiene ninguna
vinculacion con ello ni con el Estado.

Numeros de contacto:

Si tiene usted alguna pregunta o comentario con
respecto a la investigacion, por favor comuniquese
de 9:30 a 17:30 horas con la Asociacion Down del
Uruguay en su caracter de contraparte de este
estudio por la Asociacion Down del Uruguay a
Verdnica Camejo al siguiente numero de teléfono
(+598) 2924 39 08 o0 a través de WhatsApp al

093 974 601, de lunes aviernesde 14a 18 h,en la
ciudad de Montevideo, Uruguay. También puede
contactarla por correo electrénico a la direccion:
info@downuruguay.org

Por favor indique aqui su consentimiento para
participar en la encuesta [clic]

Puede guardar una copia de este documento
haciendo [clic aqui].

Anexo 4. Procesamientos por

departamento

Tabla 47. Distribucion de las personas con SD segun departamento.

Casos y porcentajes. Aho 2022

39,3 (869)

Montevideo

Artigas 1,8 (40)
Canelones 15,1 (334)
Cerro Largo 2,7 (60)
Colonia 4,6 (102)
Durazno 2,4 (54)
Flores 0,8 (18)
Florida 2,2 (49)
Lavalleja 1,8 (39)
Maldonado 4,4 (97)
Paysandu 3,3 (73)
Rio Negro 2,4 (54)
Rivera 3,2 (72)
Rocha 1,6 (36)
Salto 4,6 (102)
San José 3,3(73)
Soriano 2,7 (60)
Tacuarembd 3,1(68)
Treintay Tres 0,7 (16)
Total 100 (2212)

Base: Elaboracion propia. Relevamiento nacional de personas con SD. ADdU.
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Grafico 36. Personas con SD segun departamento de residencia
y sexo. 2022. Porcentajes
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Base: Elaboracion propia. Relevamiento nacional de personas con SD. ADdU.

Grafico 37. Personas con SD segun departamento y tramos de edad.
Ano 2022. Porcentajes
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Base: Elaboracion propia. Relevamiento nacional de personas con SD. ADdU.
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Grafico 38. Porcentaje de personas con SD que toma medicaciéon
permanente y que realiza al menos un tratamiento, segun

departamento. Ano 2022. Porcentajes
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Base: Elaboracion propia. Relevamiento nacional de personas con SD. ADdU.

Tabla 48. Personas con SD segun departamento y cobertura de

salud. Ano 2022. Porcentajes

Montevideo 14,6 63,4 88 7.3 515 0,3 0,3
Artigas 33,3 58,9 39 0,0 39 0,0 0,0
Canelones 19,4 67,8 2,0 6,9 3.3 0,0 0,7
Cerro Largo 30,3 46,9 2,1 8,3 12,5 0,0 0,0
Colonia 22,1 60,1 1,4 83 82 0,0 0,0
Durazno 17,9 48,0 4,2 25,6 4,2 0,0 0,0
Flores 43,6 56,4 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Florida 51,1 29,2 3,0 6,6 10,1 0,0 0,0
Lavalleja 28,7 64,5 0,0 0,0 4,1 0,0 2,7
Maldonado 16,9 62,0 0,0 154 5,8 0,0 0,0
Paysandu 27,7 56,8 0,0 10,7 4,8 0,0 0,0
Rio Negro 63,8 22,9 39 3.8 57 0,0 0,0
Rivera 39,0 45,7 5,8 59 3,6 0,0 0,0
Rocha 16,6 64,8 0,0 6,5 12,1 0,0 0,0
Salto 35,5 43,4 0,0 12,7 7,5 0,0 1,0
San José 32,6 51,1 34 7 5,2 0,0 0,0
Soriano 33,3 51,2 29 29 9,8 0,0 0,0
Tacuarembo 54,1 34,0 5,1 2,4 4,4 0,0 0,0
Treintay Tres 33,0 67,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Total 23,8 57,9 4,7 7.7 5,6 0,1 0,3
Base: Elaboracion propia. Relevamiento nacional de personas con SD. ADdU.
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Grafico 39. Porcentaje de personas con SD que asiste actualmente
a un centro educativo y porcentajes de personas que alguna vez
percibio barreras al acceso a la educacién segun departamento
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Base: Elaboracion propia. Relevamiento nacional de personas con SD. ADdU.

Tabla 49. Porcentaje de personas con SD mayores de edad que
trabajo alguna vez, y porcentaje que trabaja actualmente, segun

departamento. Uruguay, 2022

Trabajoé alguna vez Trabaja actualmente
Montevideo 19,6 11,1
Artigas 0,0 0,0
Canelones 13,0 6,7
Cerro Largo 0,0 0,0
Colonia 36,3 7,5
Durazno 52,8 454
Flores 59,7 0,0
Florida 17,7 17,7
Lavalleja 54 54
Maldonado 39,3 22,4
Paysandu 13,6 0,0
Rio Negro 10,8 7,2
Rivera 43 4,3
Rocha 20,7 7,5
Salto 25,1 8,1
San José 23,2 4,2
Soriano 15,9 8,7
Tacuarembd 7,6 0,0
Treintay Tres 0,0 0,0
Total 18,8 9,5

Base: Elaboracién propia. Relevamiento nacional de personas con SD. ADdU.
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Tabla 50. Porcentaje de personas con SD inscripta en el registro
de personas con discapacidad de MIDES (15+) y porcentaje de
personas con declaracion judicial de incapacidad (curatela, 18+).
Uruguay, 2022

Montevideo 63,5 17,3
Artigas 93,2 0,0

Canelones 71,0 15,8
Cerro Largo 70,9 3,3

Colonia 65,1 16,7
Durazno 88,3 50,6
Flores 39,6 27,2
Florida 59,6 20,7
Lavalleja 87,5 0,0

Maldonado 63,7 18,9
Paysandu 71,9 13,9
Rio Negro 66,4 13,1
Rivera 70,6 9,2

Rocha 94,3 11,5
Salto 75,8 16,7
San José 79,0 17,2
Soriano 84,1 13,1
Tacuarembo 81,2 3.2

Treintay Tres 82,6 0,0

Total 69,6 15,8

Base: Elaboracion propia. Relevamiento nacional de personas con SD. ADdU.
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