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EL DiIA MUNDIAL DEL SINDROME DE DOWN ES RECORDADO HOY

Marthita, una joven universitaria
que desalia la discapacidad

La joven de 19 afios estudia Comunicacion Escénica en Guayaquil. Sus suefios

son la actuacién y la musica, con las que esta familiarizada desde la nifiez.
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Guayaquil

Estados Unidos tiene a Jamie
Brewer y a Lauren Elizabeth Potter
como sus mas destacadas actrices
con sindrome de Down. Argentina
tiene a Alejandra Manzo. Ecuador,
en los proximos afios, podria tener a
Martha Ampuero Trujillo, quien se
prepara académicamente para eso.

Nada la detiene. Con su impetu
y optimismo desafia el sindrome
de Down y, a paso firme y sin mie-
dos, esta joven guayaquileiia de 19
afios sale todos los dias en busca
de sus sueiios, que son la actuacion
y la misica.

Marthita Maria, -como la llaman
sus familiares y amigos- estudia Co-
municacion Escénica en la Universi-
dad Casa Grande desde 2016. Proba-
blemente se convertira en una de las
primeras profesionales con esta con-
dicion que integre un registro que no
existe en la Secretaria Nacional de
Educacion Superior, Ciencia, Tecno-
logia e Innovacion (Senescyt), ni en
el Consejo Nacional para la Igualdad
de Discapacidades (Conadis).

Sentada en la sala de su casa, la
joven y sus padres, Martha Trujillo y
Fernando Ampuero, evocan algunas
breves interpretaciones en las que
ella participé durante su infancia y
adolescencia. Eran obras teatrales
organizadas por su colegio y campa-
fias a favor de la inclusion de las
personas con discapacidad.

En este tipo de representaciones
le tomo el gusto a la actuacion. Sus
padres la inscribieron en la univer-
sidad porque notaron su desenvolvi-
miento escénico.

Como experiencia, Marthita res-

ponde que ha sido “increible”.

“Estoy aprendiendo. Tengo cuatro
materias en el primer semestre de la
universidad y me gusta mucho la in-
terpretacion de personajes y la mu-
sica”. Sus palabras suenan fluidas,
directas, seguras y acompaila cada
expresion con gestos coherentes en
rostro y manos.

El progreso que ella muestra es
producto de una temprana atencion
con terapias fisica, de lenguaje y
ocupacional, que le han proporcio-
nado sus padres desde que naci6 y
este proyecto universitario es parte
de un plan piloto para personas con
su condicidn, explica el padre.

“El propésito es trabajar un pro-
grama con un pénsum especial que
no solo va a servir para Marthita
Maria, sino para otras personas
como ellas”. El plan abarca a docen-
tes y compafieros.

El acceso a salud, a planes de in-
tervencion temprana y a la ense-
fianza inclusiva, asi como la investi-
gacion adecuada, son vitales para el
crecimiento y el desarrollo de la per-
sona, dice la Organizacion de las
Naciones Unidas que designé el 21
de marzo como el Dia Mundial del
Sindrome de Down.

El propésito de la fecha es au-
mentar la conciencia sobre el tema y
recordar la valia y la contribucién de
las personas con discapacidad inte-
lectual, como promotores del bie-
nestar y de la diversidad de sus co-
munidades.

Hasta abril de 2014, en Ecuador
existian 72.000 personas con cierta
discapacidad intelectual y de ellas,
8.000 con sindrome de Down, segtin
la Misi6on Manuela Espejo.

Las provincias de Zamora Chin-
chipe, Bolivar y Loja tenian las ma-
yores cifras de personas con esta
condicion, en algunos casos debido a

Marthita estudia en la universidad Casa Grande. Su horario de trabajo incluye acudir a una institucién donde desarrolla sus destrezas en arte grafico e imprenta.
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las relaciones endogamicas, es decir
entre quienes tienen una ascenden-
cia comun.

Beatriz Avilés, coordinadora re-
gional de la Federacion Ecuatoriana
Pro Atencion a la Persona con Defi-
ciencia Mental (Fepapdem), sefiala
que las personas con Sindrome de
Down tienen las mismas habilida-
des, destrezas, derechos y obliga-
ciones, pero requieren del apoyo de
la sociedad y principalmente de
toda la familia.

En Argentina, por ejemplo, Noelia
Garella es profesora de preescolar en
un jardin de infantes. Mientras que
en Australia estd Madeline Stuart, la
super modelo.

Sefiala que la discapacidad se
acentua cuando la persona, al inte-
ractuar con el entorno, encuentra
barreras que impiden un desenvol-
vimiento normal.

“Ellos merecen oportunidades.
Con el apoyo de la familia se pueden
romper barreras. Si queremos ver
hijos felices hay que atenderlos

desde pequefios y convertirlos en
personas independientes”.

Aunque en el pais la Ley Orga-
nica de Discapacidades garantiza el
acceso de estas personas al ambito
laboral, la voluntaria considera que
la empresa privada debe tener un
perfil para quienes tienen esa con-
dicién intelectual. “Los empresa-
rios piensan que solo sirven para
hacer limpieza”.

Malena Bonilla de Crespo, educa-
dora especial con 39 afios de expe-
riencia, seflala que es necesario un
trabajo conjunto que empieza, prin-
cipalmente, con la familia.

Destaca la evolucion en el criterio
de discapacidades intelectuales. “Al
saberse mas de la estructura del ce-
rebro y de los conceptos de inteli-
gencia, cambi6 el concepto. Ahora
se alude a los tipos de apoyo (...).
Esto significa que en el caso de un
adulto con Sindrome de Down, hay
que imaginar cuales son las condi-
ciones de su entorno laboral”.

Los dias de Marthita, la altima de
cinco hermanos, transcurren entre
la universidad y una institucién
adscrita a Fasinarm, donde realiza
terapia ocupacional. Alli se disci-
plina como en un trabajo y desarro-
lla sus destrezas en las areas de di-
sefio grafico e imprenta.

También escucha musica, va a
clases de patinaje, al teatro, al cine,
y en la television es seguidora de se-
ries juveniles como Soy Lunay Vio-
leta, “donde actiia Ruggero Pasqua-
relli (cantante y actor italiano),
quien es guapisisisimo”, seflala con
mirada traviesa. Por las metas que
va cumpliendo, Marthita es un
ejemplo de capacidad dentro de la
discapacidad. Una muestra de que
las personas con esa condicion pue-
den dar mas de si, siempre que ten-
gan oportunidades. (I)



