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Resumen Ejecutivo

Este estudio de investigacion que se presenta a la comision examinadora,
se llevd a cabo como requisito para obtener el titulo de Especialista en Politica,
Promocion e Intervencion Familiar, se centra en la comprensién de las
caracteristicas y el funcionamiento social y familiar, el tema de discapacidad que
ha ganado mayor visibilidad en la agenda de la sociedad, sin embargo a partir de
las diferentes miradas sobre la situacion ante el reto de las familias con un
miembro en su familia con discapacidad, elaborar una propuesta para la atencién

de aquellas personas con discapacidad a fin de fortalecer ésta poblacion.

El estudio de investigacion se llevara a cabo a través de un instrumento de
recoleccion de datos. Dentro del disefio podemos sub clasificar nuestra
investigacion como transversal descriptiva, es decir que recoge informacion en un
solo momento y presenta un bosquejo de la situacion de una o mas variables, en
uno o mas grupos de persona e investiga acerca de la incidencia y el valor con la

cual se mantienen una o0 mas variables.

La poblacion escogida para este estudio fueron todas colaboradores con
familias de personas con discapacidad en atencion de Trabajo Social. Como ya
hemos sefialado fueron abordados/as al momento de solicitar la atencion en la
Seccion de Bienestar al Servidor Publico de Trabajo Social durante (7) siete
meses iniciando Octubre de 2016 y culminando Mayo 2017. La técnica de
investigacién consistié en una entrevista, el cual fue empleado en la recogida de

datos, asi con en la formulacién de una entrevista semiestructurada.

La atencidn de rutina que ofrecemos a nuestra experiencia practica nos ha
demostrado la vulnerabilidad de la poblacién diagnosticada con discapacidad, a
menudo carecen de apoyo social, econémico y familiar, junto con los muy reales
cambios multidimensionales causados por la enfermedad, asi como los efectos de
los tratamientos que se someten, Presentamos este estudio de investigacion

basado en seis (6) capitulos.
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Summary
This research study presented to the examining committee, was carried out as a
requirement to obtain the title of Policy Specialist, Promotion and Family
Intervention, focuses on the understanding of social and family characteristics and
functioning, the topic of Disability that has gained greater visibility on the agenda of
society, however from the different views on the situation before the challenge of
families with a member in their family with disabilities, propose guidelines for the
care of those with disabilities to strengthen the family support networks of this

population.

The research study will be carried out through an instrument of data collection.
Within the design we can sub-classify our research as descriptive, that is, it collects
information in a single moment and presents a sketch of the situation of one or
more variables in one or more groups of person and investigates the incidence and

value with which one or more variables are maintained.

The populations chosen for this study were all collaborators with families of people
with disabilities in Social Work care. As we have already pointed out, they were
approached when requesting the attention in the Welfare Section to the Public
Social Worker for seven (7) months beginning in October 2016 and culminating in
may 2017. The research technique consisted of an interview, which was used in

the collection of data, as well as in the formulation of a semi-structured interview

The routine care we give to our practical experience has shown us the vulnerability
of the population diagnosed with disability, often lacking social, economic and
family support, along with the very real multidimensional changes caused by the
disease, as well as the effects of The treatments that are submitted, We present

this research study based on six (6) chapters.
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INTRODUCCION

El objetivo de este trabajo es comprender que sucede cuando por diferentes
circunstancias, se presenta la discapacidad afectando a un miembro de una
familia, ademas conocer las transformaciones producidas al interior de las mismas
al considerar a la familia como Unica y singular, es probable que procese ésta
crisis de distintos modos y en relacién ala mismas. Con miras a presentar una
propuesta de lineamientos en la atencion de manera que logre fortalecimiento de
la red de Apoyo Familiar a esta poblacion, que requieran estar informados(as) y

orientados(as) y asi contribuir a mejorar su calidad de vida y de sus familias.

Este trabajo comprende objetivo general y objetivos especificos, de igual
manera se incluye hipétesis, la cobertura de la investigacionse desarrolla bajo la
modalidad de un disefio descriptivo tal como ocurre 0 se dan en su ambiente
natural. Consideramos era el mas apropiado debido a que nos permitia aumentar

el grado de familiaridad sobre las caracteristicas de la poblacion estudiada.

La poblacién estudiada en este primer capitulo, estd compuestas por
miembros en la familias con discapacidad y los factores sociales que afecta a la
poblacién que y requiere un tratamiento y orientacion relacionada a los programas
Nacionales e Internacionales en base a la Equiparacién de Oportunidades, el
derecho al publico en general a la informacion y educacién, el control y evaluacién
de los programas que se ponen en practica; de tal manera que contara con la
informacion requerida para responder a las preguntas indicadas en el instrumento

de recoleccion de datos.

La entrevista fue la técnica de investigacion utilizada para la recopilacion de
informacion requerida en base a un formato de encuesta semi-estructurado. La
misma fue previamente preparada a través de (40) items establecidos con
anterioridad derivada de la cobertura. Dentro del marco de dicha técnica se
programé el acceso a (7) siete meses, una muestra no probalistica, de

conveniencia, el cuestionario dependi6 del acceso a los colaboradores a Bienestar
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al Servidor Publico atendidos en Trabajo Social para un total de 40 unidades, que

de hecho fueron abordados.

La cotidianidad de la atencién y experiencia de practica nos revela la
vulnerabilidad a la que se enfrenta la poblacién con diagnéstico de discapacidad,
gue muchas veces carecen de apoyo social, econdmico y familiar, sumados a los
fuertes cambios multidimensionales propios del tratamiento y sus efectos

secundarios.

También hace referencia a los aporte de la Profesion de Trabajo Social y
los Especialistas en Intervencién Familiar, para lograr el fortalecimiento de la red
de apoyo familiar a esta poblacién, el cual va méas alla de un nuevo escenario de
trabajo, este aporte constituye nuestro compromiso y responsabilidad basado en la

metodologia definida para constituir una red de apoyo familiar.

Presentamos este documento de trabajo esquematizados a través de seis
capitulo: el primero relacionado con la definicion del problema y los objetivos y
metodologia de investigacion. El segundo y tercer capitulo con su marco de
referencia que trata la tematica de la discapacidad sus deberes y derechos, sus

repercusiones en el grupo familiar como principal red de Apoyo en el tratamiento.

El cuarto que contiene la mision y vision de la poblacion estudiada, el quinto
capitulo contiene la interpretacion de los datos de la investigaciéon de campo y el
andlisis de los mismos, conclusiones, recomendaciones y finalmente.El sexto
capitulo como sustentacion, una Propuesta de Intervencién para el Fortalecimiento
de la Red de Apoyo como Modelo de Intervencién Familiar para las personas
atendidas en Bienestar al Servidor Publico del Ministerio de Desarrollo Social con

un familiar con discapacidad.
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CAPITULO |
PROBLEMAS, OBJETIVOS Y

DISENO METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION
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CAPITULO |

1. DISENO METODOLOGICO

Es imprescindible indagar las situaciones que enfrentan los colaboradores
del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES), que tienen un miembro en su familia
con discapacidad. Ya que tal situacion trae consigo una serie de implicaciones
psicosociales, econdmicas, laborales. Por otro lado, se dan cambios en la
dindmica familiar, el cual se entiende como el conjunto de relaciones de
cooperacion, intercambio, poder, y conflictos que tantos hombres como mujeres y
entre generaciones se establecen en el interior de las familias alrededor de la
division del trabajo y de los procesos de toma de decisiones. Resefia histérica de

la discapacidad. (Www. Discapacidad. gov.ar.).

Algunas otras situaciones de tener un miembro con discapacidad: la mayor
demanda de atencion, generacion de nuevos y elevados gastos econdmicos,
necesidad de ayuda profesional, afrontamiento social, aislamiento, cambios de
creencias, ausentismo y discriminaciones entre, otros. Se concluye que algunos
cambios en la organizacién de las familias con hijos e hijas con discapacidad o
una pareja o parientes surgen desde el momento de la noticia y perduran hasta

gue el nifio/a llega a su etapa de adulto/a.

La forma en que se organizan los vinculos sociales en distintos planos
(familiares, escolares, sociales, laborales, comunitarios). Lo que se reflejara de
manera segln como estructuren sus actividades diarias ajustandose y adaptando

a las necesidades afectivas, economicas y sociales.

Que se presentaran y tendran; mas bien, el comportamiento que adoptan
los padres respecto a la discapacidad de su hijo (a) u otro miembro de la familia,
esta implicito con su propia educacion y aprendizaje, asi como de la influencia

ejercida por la mismasociedad y su cultura. (Festa, 2005. Citado en Araya, 2007).

20



1. 1 Metodologia de la Investigacién

1.1.1 Hipotesis de Investigacion

Las hipotesis son guias para una investigacion. Las hipoétesis indican lo que
estamos buscando o tratando de probar y se definen como explicaciones
tentativos del fendmeno investigado formuladas a manera de proposiciones. No
todas las investigaciones plantean hipotesis. ElI hecho de que se formulen o no
hipotesis depende de dos factores esenciales el enfoque del estudio y el alcance
inicial del mismo (Hernandez Sampieri R y otros (2003).

No se parte de hipdtesis en esta investigacion, ya que la modalidad del
disefio de investigacién no lo exige, por eso no se comprobaron, es decir se trata
de una investigacion en donde observamos tal y como se da en su contexto
natural, para después analizarlo. No se construye ninguna situacion, se observan
situaciones que ya existen no provocadas por el investigador, para analizar los

resultados sin realizar suposiciones o conjeturas previas.

¢A continuacion presentamos las siguientes hipétesis que va guiar el estudio?

A partir de la confirmacién del diagnéstico del miembro de la familia con

discapacidad se desencadena una crisis al interior de la familia.

e El sistema familiar frente a la dinamica.

e En el grupo familiar hay problemas de comunicacién vinculadas a la persona
con discapacidad.

e La familia maneja sentimientos de impotencia, fracaso, culpa, frustracion,
irritabilidad, hostilidad, cambios en el caracter.

e En lafamilia existe preocupacion excesiva por la persona con discapacidad.

e La familia maneja problemas econdmicos por los gastos que representa la
discapacidad.

e Existe cambios en las dinamicas familiares y las relaciones entre sus

miembros.
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e Las familias con un familia con discapacidad tienen un desconocimiento

conrespecto a las normativas y leyes vigentes en torno a la discapacidad

1.1.2 Disefio de lainvestigacion

En nuestra investigacion utilizaremos un disefio descriptivo en el que no
existe manipulacion intencional de variables, sino que se observa los sucesos tal y

como ocurre 0 se dan en su ambiente natural, luego se analizan.

Dentro del disefio descriptivo podemos sub clasificar nuestra investigacion
como transversal descriptiva es decir que recoge informacion en un solo momento
y presenta un bosquejo de la situacion de una o mas variables, en uno o
masgrupos de persona y averigua acerca de la incidencia y el valor con la cual se

mantienen una o mas variables.

Se decidié trabajar con metodologia cualitativa para poder comprender e
interpretar los acontecimientos provocados por la discapacidad dentro de las
familias, conocer lo que ellas sintieron al momento de enfrentarse al conocer el
diagnéstico de su familiar a la vez expresar su situacion con sus propias palabras

y el significado que le brindan a cada suceso de sus vidas. (Avila Baray, H, 2006)

1.1.3 Escenario de la Investigacion

A colaboradores del Ministerio de Desarrollo Social Sede, poblacion de
estudio, esta constituido por familias de personas con discapacidad, cuyo eje
principal es dar respuesta a las necesidades que plantean las familias que tienen a

un miembro en sus familias con discapacidad.

El Ministerio de Desarrollo Social en la Direccion de Recursos Humanos a
través de la Seccion de Bienestar al Servidor Publico, maneja programas que van

dirigidos a los y las colaboradores con necesidades y en estado de vulnerabilidad.
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Con el propdsito de conocer sobre el tema de investigacion, se ha basado

en los hallazgos, planteando modelos estratégicos y enfoques metodoldgicos que

permiten accionar de manera que se le brinde una orientacién a la poblacion con

discapacidad en igualdad de condiciones y ofreciéndoles una calidad de vida,

oportunidades, derechos y deberes que igual al resto de la sociedad.

1.2 OBJETIVOS

Este estudio conlleva objetivos generales y especificos que seguidamente

enunciaremos:

Objetivo General

Describir los factores sociales que enfrentan los y las colaboradores del
Ministerio de Desarrollo Social (MIDES), ante el reto de uno de y sus

miembros con discapacidad.
Elaborar una a Propuesta en torno a sus necesidades y expectativas ante el

reto de uno de sus miembros con discapacidad.

Como Objetivos Especificos planteamos:

Identificar las caracteristicas generales, socios familiares de las
personas con discapacidad.

Conocer aspectos relevantes sobre la dinamica social y familiar de las

personas con discapacidad.

Conocer la percepcion de las personas con discapacidad sobre las

implicaciones del diagnéstico en la dinamica familiar.
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e Analizar los cambios de la dinamica e interaccion familiar,cuando uno del

miembro de la familia tiene discapacidad.

Una vez recabada la informacién correspondiente de estos datos e
identificados las caracteristicas socio familiares de las personas con discapacidad
procedimos a realizar una valoracion diagndstica que nos permitio elaborar una
Propuesta de actuacion, para poder poner en marcha acciones que nos ayude a la
persona con discapacidad y a su familia a enfrentar y manejar el diagnostico

durante la discapacidad.

1.3 Universoa Estudiar

Segun datos reflejados en el Ministerio de Desarrollo Social, no se cuenta
con una Oficinade Equiparacién de Oportunidades para la atencion de los y

lascolaboradores con discapacidadcon un miembro en su hogar con discapacidad.

Dentro de los registros estadisticos de la Seccion de Bienestar al servidor
Publico, existen una poblacién de (362) colaboradores con algin miembro en su

familia con discapacidad.

La poblacién escogida para este estudio fue todos y todas colaboradores/as

con familias de personas con discapacidad en atencién de Trabajo Social.

Como ya hemos sefialado fueron abordados al momento de solicitar la
atencion en la Seccion de Bienestar al Servidor Publico en el area deTrabajo
Social durante (7) siete meses iniciando en octubre de 2016 y culminando en
mayo de 2017. Es entonces una muestra no probabilistica, de conveniencia,
porque esta marcada o dependid del acceso de los/as colaboradores/as de

Bienestar al Servidor Publico para un total de 40 unidades.
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Estas personas llegaron en busca de atencion y orientacion de tal manera

que se orientd a la vez se le practico las preguntas del instrumento de recoleccién

de datos.

Los/as mismos/as como ya se hasefialado fueron abordados al momento de

solicitar la atenciéon en la Seccion de Bienestar al Servidor Publico de la Direccién

de Recursos Humanos del Ministerio de Desarrollo Social.

1.4 Cobertura de la Investigacion

A continuacion se sefialan las ares de andlisis y las variables estudiada de los
objetivos de investigacion que conforma la cobertura de la misma

Area de Analisis

Variables

v' Aspectos socio-
familiares de la
poblacién

a. Caracteristica de
las personas con
discapacidad

b. Caracteristicas de
los miembros del
grupo familiar

c. Aspectos
relacionados con la
viviendas

AN N N N NN

<

AN

AN

Edad de la persona con discapacidad

Estado Civil de la persona con discapacidad
Escolaridad de la persona con discapacidad
Religion que profesa

Ocupacion de la persona con discapacidad
Cobertura de seguridad social de la persona con
discapacidad

Ingreso que genera la persona con discapacidad
Cantidad de hijos

Status laboral

Sexo de la persona que lidera el hogar de la
persona con discapacidad.

Miembros del grupo familiar

Sexo del grupo de los integrantes de familia con
discapacidad

Escolaridad de los miembros del grupo familiar de
la persona con discapacidad

Miembros del grupo familiar que sufren de alguna
enfermedad

Tipo de vivienda

Tenencia de la vivienda de la persona con
discapacidad

Fondos para utilizados para construir la vivienda
de la persona con discapacidad
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d. Dinamica socio

familiar de la
poblacién con
discapacidad

Percepcion,
necesidades y
expectativas y las
implicaciones socio
familiar y laboral
del servidor/a con
un miembro en su
Familia con
discapacidad

AN

AN

NNANRN

Distribucién del espacio fisico de la vivienda
Materiales de construccion de la vivienda de la
persona con discapacidad

Facilidades a los servicios con que cuenta la
vivienda de la persona con discapacidad
Condicibn de la vivienda de la persona con
discapacidad

Tipo de familia de la persona con discapacidad
Posicion  jerarquica de la persona
discapacidad dentro del grupo familiar
Relaciones familiares con la persona con
discapacidad previa al diagnéstico

Identificador de cuidador primario de la persona
con discapacidad dentro del grupo familiar

Nivel de comunicacion entre los miembros del
grupo familiar de la persona con discapacidad

con

Tipo de discapacidad

Origen de la discapacidad

Persona con quien los miembros de la familia con
discapacidad comparte la informacion relacionada
al diagnaéstico

Importancia del apoyo familiar desde el inicio del
diagnéstico.

Nivel de satisfaccién con el apoyo familiar recibido
segun la discapacidad

Nivel de suficiencia del apoyo familiar recibido
segun la discapacidad

Cambios relacionados a los roles del grupo
familiar ante el reto de la discapacidad en uno de
sus miembros con discapacidad.

Impacto de la discapacidad en las Familia

Con un miembro en su hogar con discapacidad

El efecto emocional de servidores/as es mas
notorio en hombres o mujeres.

Tiene alguna afectacién al tener un familiar con
discapacidad y laborar.

Identifica las leyes que protegen a las personas
con discapacidad a travées de programa
nacionales e internacionales

Segun registro de Bienestar al Servidor Publico,
por género, quienes solicitan mas permisos
laborales.
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v Problemas sociales existentes ante el
conocimiento del miembro en su familia con
discapacidad.

v' Problemas sociales exacerbados por el
diagnostico segun la persona con discapacidad

v' Problemas sociales surgidos posterior al
diagndstico segun la persona con discapacidad

v' Otras fuente de apoyo recibidas por la persona
con discapacidad

v’ Identificacion de necesidades de apoyo Yy/u

orientacion para el grupo familiar segun la

persona con discapacidad.

Expectativas a su situacion con diagndstico.

Expectativas futuras de la persona con

discapacidad.

AN

1.5Recoleccion, Procesamiento y Presentacion de los datos

La investigacion se desarrollara dentro de un Marco Institucional especifico a la
poblacién de colaboradores/as del Ministerio de Desarrollo Social, sede con unos
miembros en sus Familias con discapacidad, quienes representaron el Universo o
poblacion. La misma consistid6 en recolectar los datos pertinentes sobre las

variables significativas de esta investigacion.

La recoleccion de datos implicé una accién fundamental, en la cual consistié en
seleccionar y aplicar los instrumentos para la medicién. El que méas se ajustaba a

la necesidad de nuestro estudio fue la entrevista aplicada cara a cara.

La entrevista como técnica de investigacion fue utilizada para la recopilacién de
informacion requerida y los datos de la base de un formato La misma fueron
previamente preparados a través de un listado de preguntas establecidas con
anterioridad derivadas de la cobertura.

Su forma de aplicacion como se menciona con anterioridad fue mediante

entrevistas directas, planteando preguntas en el mismo orden y formuladas en el
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mismo término. Las mismas estaban compuestas de preguntas semi-

estructuradas con un contenido total de (40) items.

Esta fue ajustada y probada mediante la aplicacion preliminar a colaboradores/as
y familiares con discapacidad que reunianlas caracteristicas para hacer ésta

investigacion.
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MARCO TEORICO REFERENCIAL
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Capitulo Il

Marco Referencial

2.1 Aspectos Generales de la Discapacidad
2.1.1 Origeny Concepto del Término

La discapacidad es cualquier restriccion o impedimento capaz de realizar
una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser

humano.(Pantano Liliana).

La discapacidad se caracteriza por excesos o0 insuficiencias en el
desempeiio de una actividad rutinaria normal, los cuales pueden ser temporales o
permanentes, reversibles o surgir como consecuencia directa de la deficiencia o
como una respuesta del propio individuo, sobre todo la psicoldgica, a deficiencias

fisicas, sensoriales o de otro tipo,(www. Discapacidad. Gob. Ar.)

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de
la Salud (CIF), define la discapacidad como: toda limitacion en la actividad y
restriccion en la participacion que se origina en una deficiencia fisica, sensorial,
psiquica y/o mental que afecta a una persona de forma permanente en su
desenvolvimiento cotidiano y en su relacién con el entorno fisico y social (PENDIS,
2006).

La Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S) entiende la discapacidad
como: toda restriccidbn o ausencia (debido a una deficiencia) de la capacidad de
realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal

para un ser humano.

A partir de lo anterior la discapacidad sera vista, como un problema social y
personal, que requiere no solo atencion medica y rehabilitadora, sino que ademas
requerira apoyo para la integracion e inclusion, cuya superacion necesitara tanto

de cambios personales como cambios en el entorno.
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En la actualidad la discapacidad se ve desde una perspectiva ecoldgica (es
decir, desde la interaccién persona-ambiente). Dentro de este modelo, la limitacién
(impairtment), es una falta o0 anormalidad del cuerpo o de una funcién fisioldgica o
psicolégica.Una actividad es la naturaleza y la amplitud del funcionamiento a nivel
personal; y la participacion es la naturaleza y la amplitud de la implicacién de una
persona en las situaciones de la vida relacionadas con las limitaciones,

condiciones de salud y factores contextuales. (Pendis 2006)

Las limitaciones de una persona se convierten en discapacidad s6lo como
consecuencia de la interaccién de la persona con un ambiente que no solo le
proporciona el adecuado apoyo para reducir sus limitaciones funcionales.
(PENDIS, 2006).

Una forma de reducir las limitaciones funcionales, y por tanto,
ladiscapacidad de la persona, consiste en intervenir 0 proveer servicios y apoyos
que se centren en la conducta adaptativa y en el nivel del papel que se
desemperia en la sociedad.(PENDIS, 2006).

2.2 Factores de Riesgo

2.2.1 Causas Importantes de la Discapacidad

Los resultados obtenidos en relacion con las causas segun tipo demostro
gue las enfermedades del envejecimiento son las que marcaron mayor frecuencia,
y se presentan en el 35.2% como causa de las discapacidades visuales y el 26.6%
en la fisica. Ambas discapacidades tienen su explicacién cientifica en los cambios
metabdlicos que degeneran los tejidos y células del organismo adulto.(PENDIS,
2006).

Otras causas que resultaron importantes son: problemas durante el parto,
congénitas y enfermedades de la madre durante el embarazo, como causa

relevante para la discapacidad auditiva (21,22 y 23% respectivamente). Cabe
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resaltar que las discapacidades que mas se produjeron por desastres naturales
fueron las auditivas.(PENDIS, 2006)

2.3 TIPOS

2.3.1 Tipos de Discapacidad

Existen los siguientes tipos de discapacidad: fisica, psiquica, sensorial,
intelectual o mental, enfermedades cognitiva y enfermedades Cronicas.
Cada uno de los tipos puede manifestarse en distintos grados de discapacidad, y
una persona puede tener varios tipos de discapacidades al mismo tiempo, con lo

cual nos presenta un amplio abanico de esta realidad en la sociedad.

2.3.2 Discapacidad Fisica

La visién que tenemos de la persona con discapacidad fisica ha variado con
el paso de los afios; anteriormente veiamos que las personas eran relegadas a su
hogar, sin posibilidad de socializar y mucho menos opciones laborales, esta
condicién dia a dia va mejorando, y los gobiernos van tomando mayor conciencia
de implementar politicas tendientes a que las ciudades sean lugares mas amables
hacia la persona que vive con una discapacidad. Encontramos a personas con
discapacidad ocupando cargos muy importantes en el arte, la musica, empresarios
destacados, entre otros.

Existen diversas causas por las cuales se presenta la discapacidad fisica; factores
congénitos, hereditarios, cromosomicos, por accidentes o enfermedades

degenerativas, neuromusculares, infecciosas o metabdlicas entre muchas.

Lesion Medular: Es un dafio que se presenta en la medula espinal puede ser por
una enfermedad o por un accidente y origina pérdida en algunas de las funciones

movimiento y/o sensibilidad.
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Esclerosis Mdltiple: Es una enfermedad fundamentalmente inmunolégica, en la
cual se produce una serie de alergias de una parte del sistema nervioso central,

afectando los nervios.
2.3.3 Discapacidad Mental:

Es un conjunto de desérdenes cerebrales que afecta el movimiento y la
coordinacion muscular. Es causada por dafio a una o0 mas areas especificas del

cerebro, generalmente durante el desarrollo fetal.

Mal de Parkinson: Entre las enfermedades neuroldgicas, el Mal de Parkinson
(MP) ocupa el cuarto lugar en incidencia. Es una de las afecciones mas antiguas

gue conoce la humanidad.

Espina Bifida: Malformacion congénita manifestada por falta de cierre o fusion de
uno o varios arcos posteriores de la columna vertebral, con o sin exposicion de la

médula espinal.

Distonia Muscular: Es un sindrome que consiste en contracciones musculares
sostenidas en el tiempo. La mayoria de las veces causa torsiones, movimientos

repetitivos y/o posturas anémalas.

Acondroplastia: Una de las Mayores necesidades que desde siempre ha existido
es la de “Educar a la sociedad con respeto a aceptar las diferencia”. Existe el

paradigma de que “Educar es simplemente abrir mente.

Albinismo: El albinismo es una anomalia genética en la que hay un defecto en la
produccion de Melania, dicha anomalia es la causa de la ausencia parcial o total

de pigmentacion de la piel, los ojos y el cabello.

2.3.4 Discapacidad Sensorial

Intérprete de lengua de sefias para la discapacidad auditiva.
Articulo principal: Discapacidad auditiva

Articulo principal: Ceguera

Articulo principal: Baja Vision
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La discapacidad sensorial corresponde a las personas con deficiencias visuales, a

los sordos y a quienes presentan problemas en la comunicacion y el lenguaje.

2.3.5. Discapacidad Psiquica

Se considera que una persona tiene discapacidad psiquica cuando presenta

“"trastornos en el comportamiento adaptativo, previsiblemente permanentes”.

e Criterios de identificacion

La discapacidad psiquica puede ser provocada por diversos trastornos
mentales, como la depresibn mayor, la esquizofrenia, el trastorno bipolar; los
trastornos de pénico, el trastorno esquizomorfo y el sindrome orgéanico. También

se produce por autismo o sindrome de Asperger.

2.3.6. Discapacidad Intelectual o Mental

Si bien es cierto, el término Discapacidad Intelectual no ha sido definido
como tal, en la actualidad el concepto mas empleado es el que propone la AAMR
(American Associationon Mental Retardation) en su edicion de 1992) “El retraso
mental se refiere a limitaciones sustanciales en el funcionamiento intelectual. Se
caracteriza por un funcionamiento intelectual inferior a la media, que coexiste junto
a limitaciones en dos 0 mas de las siguientes areas de habilidades de adaptacion:
comunicacién, cuidado propio, vida en el hogar, habilidades sociales, uso de la
comunidad, autodireccion, salud y seguridad, contenidos escolares funcionales,
ocio y trabajo. El retraso mental se ha de manifestar antes de los 18 afos de
edad”

Causas
Factores genéticos, como en el caso del sindrome Down, es decir trisomia del

cromosoma 21. Errores congénitos del metabolismo, como la fenilcetonuria.
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Alteraciones del desarrollo embrionario, en las que se incluyen las lesiones
prenatales. Problemas perinatales, relacionados con el momento del parto.
Enfermedades infantiles que pueden ir desde una infeccion grave a un
traumatismo. Graves déficit ambiental, en los que no existen condiciones
adecuadas para el desarrollo cognitivo, personal y social entre ellos: Accidente de

tréfico, accidentes laborales, enfermedades profesionales.

2.3.7 Discapacidad de tipo visceral o Enfermedades Cognitivas

La discapacidad cognitiva afecta con frecuencia el potencial de un nifio para
entender las interacciones sociales o para reconocer una conducta social
apropiada de una inapropiada. Si esta unida a la discapacidad visual, necesitara
montones de oportunidades para interactuar con otros a fin de darle la posibilidad
de recibir una respuesta adecuada a su nivel de comprension acerca de la forma

en que los demas se comportan socialmente.

2.3.8 Otras Perspectivas de Discapacidad

2.3.8.1 Enfermedades Crdnicas

Se llama enfermedades cronicas a aquellas enfermedades de larga
duracion, cuyo fin o curacién no puede prever claramente 0 no ocurrird nunca. Por
término medio, toda enfermedad que tenga una duracion mayor a tres meses se
puede considerar como crénica, la etimologia lo indica, se refiere al tiempo de
evolucion de la enfermedad, pero nada dice de su gravedad. Hay enfermedades
cronicas sin gravedad, por ejemplo la rinitis crénica y otras potencialmente muy

graves, como la arterioesclerosis.

En epidemiologia se entiende como enfermedad cronica aquellas enfermedades
cardiovasculares, enfermedades neoplasicas sin tratamiento curativo,
enfermedades respiratorias cronicas, enfermedades osteoarticulares

invalidamente.
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Por otra parte el sufrimiento humano, el coste de las enfermedades cronicas
representa cada vez un porcentaje mayor en las economias, no solo de los paises

desarrollados.

El grupo de las enfermedades cronicas no transmisibles incluye a la obesidad, la
diabetes, las enfermedades cardiovasculares y cerebro-vasculares, la hipertension

arterial, el cancer y los problemas articulares.

e La Obesidad

La obesidad, entendida como un exceso de grasa corporal que supera en mas
de un 20% el peso deseable, representa el comun denominador sobre el cual
puede desarrollarse o favorecerse cualquiera de las enfermedades mencionadas.
Puede hacerlo directamente, a través de mecanismos propios, e indirectamente,
creando condiciones para que las otras enfermedades agraven sus respectivos

problemas.

e Enfermedades Cardiovasculares

Si bien es cierto que el riesgo de sufrir enfermedades del corazén es mayor en
hombres que en mujeres antes de los 50 afios de edad, la referida acumulacién de
grasa en el abdomen puede ser capaz de hacer desaparecer dicha diferencia.

e Hipertension Arterial

La asociacion de la obesidad con la hipertensién arterial es tan evidente, que
hay trabajos que demuestran que hasta una tercera parte de los casos de esta
enfermedad muestran un exceso de peso importante, siendo la relaciéon aun mayor
en jovenes. Se ha comprobado que la disminucion de peso favorece la

disminucién progresiva de la tension arterial.

e Céancer
Las mujeres obesas tienen un riesgo bastante mayor a sufrir tumores malignos

en los senos y en el Utero, mientras que en los hombres la asociacion se observa
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con los tumores del intestino grueso y la vesicula biliar. Esta asociacion puede

observarse atn con aumentos moderados en los depdsitos de grasa.

e Diabetes
Se observa 10 veces mas entre quienes tienen obesidad moderada que en la
poblaciéon que tiene un volumen corporal normal. Este porcentaje aumenta

proporcionalmente con la gordura.

e Problemas Articulares

Los niveles anormales de acido arico, aumentan igualmente a medida que lo
hacen los depoésitos de grasa. Este hecho, unido al efecto perjudicial del exceso
de peso sobre la columna vertebral, las caderas, las rodillas y los tobillos, hace
gue la obesidad sea considerada como uno de los factores que mas contribuyen a

los problemas articulares.

¢ Una Ventaja

Todas estas situaciones pueden prevenirse y superarse con la adopcion de un
estilo de vida saludable, una alimentacion equilibrada, un buen nivel de actividad
fisica y medidas adecuadas para reducir el estrés.
Muchas de estas enfermedades estan relacionadas con los estilos de vida y con el
envejecimiento de la poblacién, asociados estos ultimos a los avances médicos y

de las condiciones de vida.

Este alcance sera de interés para quienes formulan las politicas asi como
para los profesionales de salud publica, en una amplia gama de disciplinas
incluyendo la nutricion, la medicina general y la gerontologia. El informe muestra
como la alimentaciéon y el ejercicio a lo largo de la vida pueden, a nivel de la
poblacién, reducir la amenaza de una epidemia mundial de enfermedades

cronicas.
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Es evidente que frente a esta realidad se debe crear una oferta de servicio que
satisfaga las demandas mediante cambios en la modalidad de atencién o por
medio de una productividad.

2.4 Exclusion Social en las Personas con Discapacidad

La exclusion social son dos categorias de analisis aparentemente muy
relacionadas, en las cuales estan inmersas por un lado, personas con deficiencias
en problemas de salud, y por otro, aquellos sectores que por mudltiples
impedimentos, ya sea de indole social, politica y econdmica, no pueden satisfacer

sus necesidades basicas o0 acceder a una ciudadania social plena.

Ahora bien, las personas con discapacidad, en la mayoria de los casos por su
limitacion fisica, mental o sensorial y por barreras que la misma sociedad les
impone, presentan altos grados de exclusién social, toda vez que presentan poco
acceso a empleo, educacion, accesibilidad a sitios publicos, entre otras

desventajas sociales. (Revista Centroamericana de Ciencias Sociales, 2007)

Las personas con discapacidad son excluidas socialmente y estas han presentado
problemas estructurales que las han condicionado histéricamente. Los cuales son
discriminados y estigmatizados que las han marcado de por vida por el solo hecho
de ser diferentes y colocadas en una posicién de inferioridad, lo que conduce a
tratarlas como personas incapaces de valerse por si mismas, potenciarse y

desarrollarse.

La tendencia excluyente en este periodo de modernizacién globalizada se suele
expresar por medio de politicas sociales incapaces de poder generar cambios en
la dinamica de inclusion de este grupo, que ha sido, desde un punto de vista
historico, “doblemente excluido.” Dichas politicas sociales, a pesar de que se
apoyan en la existencia de legislacion e instituciones destinadas a resolver dicho
dilema, no han sido efectivas en lograr que personas con discapacidad sean por
una parte contratadas laboralmente, lo que ayudaria a incluirlas socialmente, sino

que también se han mostrado inoperantes en cuanto a eliminar barreras
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excluyentes de indole administrativa, politica, juridica, del espacio fisico, del

transporte publico, de la informacion y la comunicacion de los servicio de apoyo .

Las ayudas técnicas, del desarrollo cientifico y tecnoldgico, que restringen o
limitan, el ejercicio de la ciudadania de las personas con discapacidad y las

restricciones al ejercicio ciudadano.

Para este periodo, la relacidén entre las categorias la podemos agrupar también en

dos elementos centrales, a saber:

Estar en situacién de exclusién social y discapacidad y no acceder a la ciudadania

social

Estar en situacion de exclusidon social y discapacidad y acceder a la ciudadania

social.

Para el caso de Panamd, existen legislacion para la insercién social de las
personas con alguna discapacidad, asi como de instituciones, con programas
claramente definidos, tanto gubernamentales, como de la sociedad civil para
apoyar la inclusiéon social de las personas con discapacidad, todavia estan muy
débiles a la hora de la aplicacion y ejecucién de las medidas propuestas en

materia de discapacidad.
2.5 Modelos de Atencién alas Personas con Discapacidad
2.5.1 Modelo Médico

En cuanto al paradigma o modelo médico de atenciéon a la discapacidad,
este emerge en la primera mitad del siglo XX, especificamente, en los afios 40 y
50. Este modelo de atencion a las personas con discapacidad partia desde una
perspectiva asistencial y rehabilitadora; es decir, era destinado a integrar,
“habilitar,” a la sociedad a aquellos individuos con deficiencias fisicas, mentales o

sensoriales.

El siglo XX marca entonces el inicio del desarrollo de la rehabilitacion y de

apoyos técnicos que permiten, en cierta forma, la integracion del individuo con
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discapacidad; es asi que al terminar la Segunda Guerra Mundial, algunos paises
designaron a sus mejores médicos y cientificos a la curacion y reintegracion de

soldados lesionados y desarrollaron la disciplina formal de la rehabilitacion.

Este modelo paradigmatico fue denominado el modelo médico o
rehabilitacion el cual considera la discapacidad como “un problema personal
directamente causado por una enfermedad, trauma o estado de salud, que
requiere de cuidados meédicos prestados en forma de tratamiento individual por
profesionales” fisico, mental o sensorial, pues solo se beneficiaban,
mayoritariamente, aquellas que gozaban de seguridad social y sus beneficiarios
directos, trabajadores formales que aportaban a la seguridad social, esposas,

hijos, madres y otros familiares de la persona asegurada.
2.5.2 Modelo social

El segundo modelo de atencion a las personas con discapacidad es el
referido paradigma o modelo social o de derechos humanos, el cual surge a partir
de la segunda mitad del siglo XX, a finales de los afios 60 e inicios de los 70; con
este paradigma de atencidén a la discapacidad se observé en la mayoria de las
sociedades un importante proceso de transformacién conceptual-practica, en torno
a la manera en que son concebidas las personas con discapacidad.

Este modelo social se ha ido aplicando progresivamente a todas las
personas con discapacidad, con independencia de las deficiencias especificas que
puedan presentar. Todas las personas con discapacidad experimentan la
discapacidad como una restriccion o barreras sociales, ya sea que las
restricciones se produzcan como consecuencia de entornos arquitecténicos
inaccesibles, de las cuestionables ideas sobre inteligencia y competencia social.
(Oliver, Mike 1998).

La teoria de este modelo en gran parte deriva de la reflexion y analisis de
las experiencias de las mismas personas con discapacidad, por ejemplo, sobre
cémo han sido definidas y dirigidas por los expertos que manejan los criterios de

discapacidad.
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Las implicaciones politicas del modelo social se sittan en la linea de
fomentar la lucha colectiva de las personas discapacidad por un cambio social.
Una de las medidas encaminadas a este fin, ha sido la expansiéon del movimiento
de las personas con discapacidad y el florecimiento de organizaciones por todo el
mundo, no sélo locales, a pequefia escala, sino organizaciones nacionales, como
el British Council ofDisabledPeople, o el Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI), e internacionales, como el Foro Europeo de
Personas con Discapacidad, DisabledPeople’s International (DPI), o

DisabilityWord. Todas ellas dirigidas a personas discapacidad.

De una vision meédica a una vision social de la
discapacidad: 2 Principales modelos opuestos

Discapacidad vista como Discapacidad wvista como

patologia del individuo ¥ _patologia de la sociedad

«Modelo medico» «Modelo social»
- El problema esta en la persona - El problema esta principalmente en el
ambiente y en la sociedad, en general
= Discapacidad es la consecuencia
directa de la deficiencia = Discapacidad es |la consecuencia direcs
: de limitaciones sociales en accesibilidad
- Discapacidad es un problema que ¥ en equiparacion de oportunidades
tiene gue ver unicamente con la salud
. - Las PcD debe participaren el disefio de
= Soluciones son disefiadas por las soluciones
expertos sobre la base de un _ _
agiagnoéstico Enfogue Ellml.ﬁaClOlﬁ de barreras fisicas,
sociales, econdomicas. PcD son
- Enfogue: Eliminar o curarlia consideradas cormo una mrinoria oprimida.
= = ——

Fuente: anénimo

El modelo social de atencion a la discapacidad considera entonces el
fenémeno, de manera principal, como un problema creado socialmente y, sobre
todo, como una cuestion de la integracién-inclusion de las personas en la
sociedad.(Vasquez B., Armando.2008).

Donde la discapacidad no es un atributo de la persona, sino un conjunto de
condiciones, muchas de las cuales son creadas por el ambiente social. Ahora
bien, estos dos paradigmas de abordaje del fendmeno social de la discapacidad
tanto el médico como el social tienen diferencias importantes; es decir: “El modelo
asistencialista se basa en la separacion, en muchos paises se establecieron

escuelas segregadas, para los ciegos o las personas con discapacidad fisica.
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Paradigmas y derechos

Tradicional Méedico Social
Nul o i ist te Derechos limitados en Ejercicio y disfrute de
la pracfica. derechos plenos.

Inclusion efectiva.

Objeto de atencién
médica y
rehabilifaciéon. Mas
paciente que
civdadano

No se le consultan
temas importantes
para su vida.

Ejerciciode la
civdadania.

independencia

Pérdida de la
civdadania.

Parficipaciéon plena en
igualdad de
condiciones que las
demas personas

No se consideran
como viclacionesde
derechosla
dependencia. la falta
de libertad. la
discriminacién

Fuente: anénimo

En Panama4, se esta en el proceso de transito desde el modelo médico, que
considera la discapacidad como un problema personal directamente causado por
una enfermedad, hacia el modelo social, que lo hace desde el punto de vista de la
integracion de las personas con discapacidad en la sociedad,(Vasquez B.,
Armando.2008).

Las politicas publicas deben responder al modelo social que implica la inclusiéon

de las personas con discapacidad

Modelos y politicas publicas y programas

Medico Social

Politicas especiales

Tradicional
El Estado no asume

Transversalidad:

una responsabilidad

ﬁa niropia, y caridad.
donde

para las personas con
discapacidad.

Personas con
discapacidad
aparecen en fodas las

polificas poblicas.

recoger dinero a cambioc
de lastima.

Coberfura limitada de
atencidon a personas
con discapacidad.
porcenfaje pequeno.

Los programasy las
accionesdel gobierno
incluyen a fodas las
Ppersonas

Alberges.
insfitucionalizacién.

Influencia principalde
equipos fécnicos, con
Iimitada parficipacion
o consulita de PcD v
sus organizaciones.

Se crean las
condiciones, para el

Fuente: anénimo
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En este sentido, el estudio de la discapacidad como problema social es
entonces de naturaleza reciente; esto se debe, en especial, al hecho de que es un

campo de conocimiento en construccion del trabajador social aporte en ella.

2.5.3 Modelos Bio Psicosocial

Gracias a él es posible establecer un lazo entre los distintos niveles
(biologico, personal y social) que sustentan la discapacidad y desarrollar politicas
y actuaciones dirigidas a incidir de manera equilibrada y complementaria sobre
cada uno de ellos. (SENADIS, 2006)

Se facilita ademas, gracias a esta vision integradora, el establecimiento de
una diferenciacion entre los distintos componentes de la discapacidad, por ejemplo
entre las deficiencias, las actividades personales y la participacién en la sociedad,
lo cual nos clarifica la naturaleza de las actuaciones que son requeridas y los

niveles a los que dichas actuaciones han de estar dirigidas. (SENADIS, 2006)

Tiene también cabida en el modelo, aunque ello exige lograr un simple dificil
equilibrio, la lucha por superar la marginacion y estigmatizacion y por garantizar la
igualdad, y el esfuerzo por potenciar los aspectos comunes y minimizar las

diferencias.

Sin embargo debemos tener presente que la lucha por eliminar la
discriminacion y la falta de igualdad en el acceso a los bienes sociales exige
identificar a aquellas personas que presentan alguna discapacidad y establecer
sus caracteristicas, para actuar de manera positiva sobre ellas. Si no tenemos
esto en cuenta, corremos el riesgo de que el esfuerzo por generalizar el concepto
de igualdad y universalidad, en base a ignorar las diferencias o minimizarlas hasta
hacerlas inoperantes, tenga como resultado el desatender las distintas

necesidades que las personas con discapacidades presentan.
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2.5.4 Modelo de Autonomia Personal

El paradigma de la autonomia personal centra el nicleo del problema en el
entorno, y no en la deficiencia o la falta de destreza del individuo.
Consecuentemente, centra su campo principal de intervencién en revertir la
situacién de dependencia ante los demas, y afirma que ese problema se localiza
en el entorno, incluyendo en el concepto de entorno al propio proceso de
rehabilitacion, pues es ahi donde a menudo se genera 0 se consolida la

dependencia” (Jiménez Lara, 2007: 190).

Desde la perspectiva de este nuevo paradigma, el nacleo central del analisis
ya no esta en la persona individual con una deficiencia de salud, sino en lo social,
en el entorno a la persona con discapacidad, generando o consolidando la
exclusion. El principal modelo de este paradigma es el modelo social, que “enfoca
la cuestion desde el punto de vista de la integracion de las personas con
discapacidad en la sociedad, considerando que la discapacidad no es un atributo
de la persona, sino el resultado de un complejo conjunto de condiciones, muchas
de las cuales estan originadas o agravadas por el entorno social. Por consiguiente
la solucién exige la accion social, y la sociedad tiene la responsabilidad colectiva
de realizar las modificaciones necesarias en el entorno para facilitar la plena
participacion en todas las esferas de la vida social de las personas con
discapacidad. En el nivel politico, esta responsabilidad se configura como una
cuestién de derechos humanos” (Jiménez Lara, 2007: 178). Por lo tanto, sin negar
gue efectivamente hay un sustrato médico o bioldgico, el modelo social considera
gue lo importante son las caracteristicas del entorno, que es el que define a la
persona como “discapacitada” y no las caracteristicas de funcionamiento de la

persona.

Como se puede concluir este paradigma demanda cambios muy profundos
en el enfoque de la discapacidad, en nuestra sociedad. Queremos crecer en

nuestras familias, ir a la escuela que escojamos, usar cualquier autobus, tener
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trabajos acordes con nuestra educacion y nuestras capacidades. Mas importante
aln, necesitamos estar a cargo de nuestras propias vidas, pensar y hablar por

nosotros mismos". (Astorga, Luis F.; 2004)

2.6 Impacto de la discapacidad en Panamay el mundo

La discapacidad es un problema creciente de multiples manifestaciones que
ha llegado a tener relevancia mundial por sus implicaciones y que, en el caso de
Panama, constituye un tema que ha ido evolucionando en su atencion
hastaalcanzar las dimensiones de visibilidad e importancia que se le conceden en

la actualidad. (Censo de Contraloria 2,010)

Con la finalidad de conocer cuantas personas estan en esta condicion en el pais y
qué tipo de discapacidad tienen, a partir (1990), en los Censos de Poblacién
levantados por el Instituto Nacional de Estadistica y Censo de la Contraloria
General de la Republica, fue incorporada una pregunta con un enfoque orientado

a la deficiencia.

Las personas con discapacidad representaron el 2.9% de la poblacion total, 1.1
puntos porcentuales mas que hace diez afios, cuando fue 1.8%, Estadistica y
(Censo 2010) motivo por el cual debe continuarse con los programas y proyectos
a fin de atender la situacion de la discapacidad en el pais. (Censo Contraloria
2010).

Poblacion de Panama:
Censo de 2010

Descripcion Numero de Porcentaje
personas (%)

TOTAL 3,405,813 100.0

Con discapacidad 97,165 2.9

Sin discapacidad 3,300,307 96.9

No respondieron 8,341 0.2a

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica y Censo (2010
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2.7 Legislaciéon Panameiia

En Panama, desde el afio 1951, con la creacién del Instituto Panamefio de
Habilitacion Especial (IPHE), nuestro pais inicia una atencidn segregada y

proteccionista hacia la poblacién con discapacidad. (SENADIS 2006)

Sin embargo, hasta la fecha y aun con la creacion del Centro de Rehabilitacion
para Impedidos (CRI) en 1985, los servicios médicos de rehabilitacion del IPHE no

han sido trasladados al sector Salud.

Con la evolucién de los conceptos sobre discapacidad y participacion ciudadana,
se genera la Direccion Nacional de Discapacidad en el Ministerio de la Juventud,

la Mujer, la Nifiez, y la Familia en el afio de 1997.

Desde los afios ochenta las organizaciones de personas con discapacidad,
trabajaron en la elaboracion del Anteproyecto de Ley de Asistencia para el
Bienestar comunitario de las Personas con Discapacidad, la cual fue aprobada en
la Asamblea Nacional en Octubre de 1995 y vetada por el Presidente de la

Republica, Ernesto Pérez-Balladares, en la misma fecha.

Esta situacién origin0 que las distintas organizaciones formaran una Red de
Organizaciones para Personas con Discapacidad, con el fin de elaborar una
propuesta consensuada y enmarcada en el concepto de equiparacién de
oportunidades y en (1999) se sanciona la Ley 42, por la cual, se establece “La
equiparacion de oportunidades para las personas con discapacidad”, presentada a
la Asamblea Nacional por el Ministerio de la Juventud, la Mujer, la Nifiez y la

Familia.

En el afio 1995 por accién de la Federacion Nacional de Padres y Amigosde las
Personas con Discapacidad de la Republica de Panama (FENAPAPEDI-REPA),
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se realiza el seminario: “Discapacidad: un Asunto de Derechos Humanos”, dentro
del cual se firma el compromiso de Atlapa’95 donde se comprometen el Gobierno

y la sociedad civil en buscar una mejor calidad de vida para esta poblacion.

En el aflo 1996, se organiza la Fundacién por el Derecho a la Integracion
Comunitaria (FUDICO), organizada por técnicos y padres de familia de personas
con discapacidad, con el objetivo de luchar por los derechos de esta poblacion y

asi lograr su plena integracion comunitaria.(Censo de contraloria 2010)

En el afio 2000 convocados nuevamente por la Federacion de Padres y Amigos de
las Personas con Discapacidad de la Republica de Panama (FENAPAPEDI-
REPA), se organiza el Il Seminario Internacional “Hacia una politica nacional de

consenso en el tema de discapacidad”.

En enero del 2003, el Gobierno evaluo los “Objetivos de Desarrollo del Milenio”,
pero no incluyo el tema de la discapacidad. Su Inclusion Internacional en el afio
2003 priorizo los Objetivos del Milenio en funcién de la discapacidad, los cuales en
el afio 2,004 fueron avalados por el Banco Mundial, sefialando que el tema de la
discapacidad debe ser tomado en cuenta para asegurar un enfoque estratégico en

la lucha contra la pobreza.

Con la instalacion del nuevo Gobierno el 1 de septiembre de 2004, por
Decreto Ejecutivo 103 se establece la Secretaria Nacional para la Integraciéon
Social de las Personas con Discapacidad con el objetivo de impulsar las politicas

sociales para esta poblacion.(SENADIS 2,006)

Esta secretaria, contempla la coordinacion de asuntos comunitarios y la
participacion ciudadana que garantiza no solo la presencia de personas con
discapacidad dentro de la misma, sino que asegura un rol activo a las

asociaciones de, para y por las personas con discapacidad y sus familias.
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El 26 de octubre del mismo afio se instala el Consejo Nacional Consultivo
para la Integracion Social de las Personas con Discapacidad (CONADIS), elabor6
un Plan Nacional Estratégico (2004-2009), y desde ese momento se encuentra
elaborando el (2010,2014).

Este plan enmarcado en los objetivos del milenio y dentro del marco conceptual de
los derechos humanos, el respeto a la diversidad, accesibilidad universal, respeto
a la diversidad, equiparacién de oportunidades, autonomia y vida independiente y
participacion ciudadana, propone la salvaguarda de los derechos y el
reconocimiento de la ciudadania de esta poblacién, convirtiéndose ademas en una

estrategia basica de la lucha contra la pobreza.

El Consejo Nacional Consultivo (CONADIS), esta conformado por todos los
estamentos del Estado y la sociedad civil en general, asi como las asociaciones y

agrupaciones de, para y por las personas con discapacidad y sus familias.

En el Ministerio de Trabajo y Desarrollo Laboral se instala la Oficina para el
Desarrollo Socio laboral de la Poblacién con Discapacidad, creada por el Decreto
Ejecutivo N° 9 del 8 de marzo de 2005.

Como fruto del trabajo conjunto y mancomunado de las organizaciones de y
para personas con discapacidad y las federaciones de padres de familia y amigos
de personas con discapacidad, se promulga el 27 de agosto de 1999 la Ley N° 42
de Equiparacion de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, que es
un instrumento juridico que recoge en gran parte de las necesidades, aspiraciones
e intereses de esta poblacion en temas tales como: educacion, salud,

rehabilitacion.
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En la actualidad, esta situacion ha mejorado, con las Politicas Nacionales
sobre Discapacidad incorporadas por las nuevas autoridades, que sigue
desarrollando su labor con el apoyo de SENADIS y el CONADIS, permitiendo una
accion mas coordinada y conjunta de las demas instituciones del Estado y también

la participacion y colaboracion de las asociaciones de personas con discapacidad.

2.8 Marco Legal Nacional

Constitucion Politica de la Republica de Panama. Articulo 19: "No habré
fueros ni privilegios personales ni discriminacién por razén de raza, nacimiento,

clase social, sexo, religidn, ideas politicas o discapacidad.

Ley 47 de 1946, Organica de Educacién, Articulo 1: "La educacién es un
derecho y un deber de la persona humana, sin distingo de edad, etnia, sexo,

religion, posicion econdémica, social o ideas politicas. "

Ley No.1 de 28 de enero de 1992, se protege a las personas con
discapacidad auditivo reconociéndose la lengua de sefias como la lengua natural

de las personas con discapacidad auditiva profunda.
Ley No. 34 de 6 de julio de 1995, Se establece el acceso en equiparacion
de oportunidades a la educacion regular a la poblacibn con necesidades

educativas especiales asociadas o no a discapacidad.

Ley 42 de 27 de agosto de 1999 Establece la Equiparacion de Oportunidad
para las Personas con Discapacidad, Articulo 19: "

La educacién especial sera coordinada por el Ministerio de "Educacién en

su calidad de ente rector del sector educativo, a través del Instituto Panamefo de
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Habilitacion Especial (IPHE) y de otras entidades publicas dedicadas a la

rehabilitacion y educacion especial para personas con discapacidad"

Decreto Ejecutivo No.1 de 4 de febrero de 2000, por medio del cual se
establece la normativa para la educacion inclusiva de la poblacion con

necesidades educativas especiales.

Ley No. 15 de 31 de mayo de 2016
Que reforma la Ley 42 del1999, que establece la Equiparacién de Oportunidades

para las personas con discapacidad

2.9 Politica Publicas de Discapacidad

En el aflo 2006, se presentaron los resultados de la Primera Encuesta Nacional
de Discapacidad (PENDIS), los cuales constituyen un primer aporte en la
basqueda del conocimiento sobre la realidad nacional de las personas con
discapacidad. Y en el marco de convenios y declaraciones internacionales sobre el
tema, firmados por el pais, se elabor6 la Politica de Discapacidad de la Republica
de Panam@, a cargo de la Secretaria Nacional de Discapacidad (SENADIS) en
2009, con el objetivo de promover y consolidar la inclusién social de la poblacién

con discapacidad y su familia, a fin de garantizar su Desarrollo Humano pleno.

La politica para la poblacion con discapacidad promueve su desarrollo humano

y por ello descansa en los siguientes principios de caracter ético como son:

* El respeto a la dignidad humana y a los derechos sustanciales a esta
condicion sin distingo de edad, religion, sexo, condicion social o discapacidad.

* La equidad e igualdad de oportunidades, independientemente del género,
region y etnia destacando que hombres y mujeres, asi como areas urbanas,
rurales e indigenas deben tener garantizadas las condiciones de acceso a las

oportunidades en igualdad.
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* La solidaridad e integridad expresadas a través de la sensibilidad hacia la
discapacidad, la comprension de la magnitud del problema en el pais y del
compromiso ético que la sociedad tiene con la atencion de esta poblacion.

* El respeto a la diversidad porque el reconocimiento de la diferencia es una
condicion fundamental para proceder a su aceptacion y al compromiso para su

atencion con una vision propositiva.

* La autonomia y vida independiente que promueva un mayor grado de
autosuficiencia y de desarrollo personal, asi como el logro de metas por parte de
la poblacion con discapacidad para su plena realizacion. ¢ La inclusidén social de
las personas con discapacidad como ciudadanos con plenos derechos y con la
debida proteccion por parte del Estado para que éste pueda participar y aportar a

la sociedad panamefia. SENADIS.

En torno a la atencién a las familias puntualiza las siguientes lineas de accion en

torno a la atencién a la familia y sus miembros con discapacidad:
Jovenes de ambos sexos

e Potenciar profesional y técnicamente a los jovenes con discapacidad para
facilitar su incorporacion a la vida productiva.

e Desarrollar programas de orientacion dirigidos a las familias y jovenes con
discapacidad para que propicien su autonomia, su vida independiente y el
derecho a decidir.

e Coordinar acciones interinstitucionalesy con el sector privado para la
formacion e inclusion de los jovenes con discapacidad en programas de
formacion profesional, desarrollo de la capacidad emprendedora y de

colocacién en las empresas.
Nifios y Nifas

e Desarrollar estrategias eficaces en las esferas escolar, familiar y comunitaria
que favorezcan la participacion de los nifios y nifias con discapacidad en las

actividades de interaccion e integracion socia
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e Seleccionar y atender con prioridad a los nifios y nifias con discapacidad en
las organizaciones de cuidado institucional de menores y en los programas de
adopcion privados y publicos.

e Integrar a la nifiez con discapacidad a la educacion, desde el nivel preescolar.
Formar redes de padres para compartir experiencias y aprendizajes en el

manejo de las situaciones de discapacidad.
Jefes o Jefas de Hogares

» Atencidn prioritaria a familias cuyos jefes o jefas presentan discapacidad para
asegurar su acceso a todos los servicios y particularmente a los programas de

orientacién y capacitacion familiar.

* Promover el apoyo comunitario de organizaciones de la sociedad civil y de los
grupos voluntarios para asistir de manera oportuna a parejas con discapacidad
gue tienen a su cuidado infantes, sin ningun tipo de apoyo extra familiar y, en la

mayorl’a de los casos con escasos recursos econémicos.

» Ofrecer la informacion pertinente a los jefes de hogar y sus parejas en
materia de educacién para la vida familiar de modo que puedan tomar decisiones

ilustradas.
e Personas con discapacidad en condicion de riesgo e indigencia

Ejecutar programas de atencion integral para los nifios y nifias con discapacidad y

en situacion de abandono.

Mantener con prioridad al nifio dentro de su familia, a pesar de las condiciones de
riesgo. En estos casos el Estado brindara los servicios que apoyen a la familia a

enfrentar la situacion de riesgo.
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El Ministerio de Desarrollo Social ha creado un Programa de Angel
Guardian para las personas con discapacidad en vulnerabilidad y extrema pobreza
en todo el territorio Nacional.

Articulo 13: Cuando la familia carezca de recursos para atender las necesidades y
derechos de algun miembro que presente discapacidad, corresponde al estado,
mediante organismos pertinentes, proporcionar subsidios a quienes, que por
naturaleza de la discapacidad, estén inhabilitados para ejercer tareas de caracter

remunerativo.

En comunidades rurales y comarcas indigenas que son segregadas
socialmente ya sea en grupos de pertenecia o territorialmente; por edad,
excluyendo mas a los adultos mayores de 65 y mas afios de las zonas rurales y
las comarcas indigenas que al resto de la poblacion; debido a su género, ya que
se excluye mayoritariamente a las mujeres con discapacidad de los puestos de

trabajo que a los hombres, relegandolas a los roles tradicionales.

Una adecuada coordinacién o articulacion entre estas entidades del estado;
lo que debilitaba el accionar de las mismas. La instalacion de SENADIS y del
CONADIS, el 1° de septiembre de 2004, vino a fortalecer el proceso de
coordinacién entre estas y otras entidades gubernamentales, contando para ello

también con el apoyo del Organo Ejecutivo y el Despacho de la Primera Dama.

2.9.1 Derechos de las Personas con Discapacidad en Panama
En la ley No. 42 De 27 de agosto de 1999. “Por la cual se establece la

Equiparacion de Oportunidades para las Personas con Discapacidad”. Publicada
en la (Gaceta Oficial 1999).
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El articulo 14 del Decreto ejecutivo N° 88 de 12 de noviembre de 2002, que
reglamenta la ley 42. Para los efectos de los permisos a que tienen derecho los
padres, madres o tutores/as de personas con discapacidad para asistir a las citas
meédicas y tratamientos de los mismos, se entendera por tiempo necesario”, un
maximo de ciento cuarenta y cuatro (144) horas al afio. Estas horas no deben ser
computadas del tiempo que tienen derechos por permisos personales e

incapacidades propias.

Cuando la atencién o tratamiento de la persona con discapacidad requiera
de un periodo de tiempo superior al establecido en el parrafo anterior, los padres,
madres de los mismos podra acordar con el empleador o la empleadora el tiempo

necesario para la debida atencién de su familiar o tutelado/a.

Los padres, madres o tutores de personas con discapacidad que hagan
uso de estos derechos que le confiere la ley y el presente reglamento, deben
presentar al empleador o a la empleadora un certificado en la cual justifique el

tiempo total del tiempo utilizado en cada cita de atencion, tratamiento o servicio.

Debemos hacer énfasis que hasta tanto no se modifique la norma (ley 42 y su
Decreto Reglamentario), el beneficio de las 144 horas esta dado para:

e Funcionarios con discapacidad

e Padres de personas con discapacidad

e Madres de personas con discapacidad

e Tutores legalmente constituidos de personas con discapacidad

Para los demas grado de consanguineidad y vinculos, aplicara el uso de los

permisos personales e incapacidades propias.

e La persona con discapacidad se incluira en el sistema educativo
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Las personas con discapacidad tienen derecho a la educacion en general, a la
formacion profesional y ocupacional y a servicios rehabilitatorio y Psicoeducativos
eficaces que posibiliten el adecuado proceso de ensefianza aprendizaje.

Regular, el cual debe proveerle los servicios de apoyo y las ayudas técnicas, que
le permitan el acceso al curriculo regular y la equiparacion de oportunidades. La
educacion especial sera garantizada e impartidas a aquellas personas que, en

razon de sus discapacidad, lo requiera estar dentro del sistema educativo regular.

La educacion especial serd coordinada con el Ministerio de Educacion en
su calidad de ente rector del sector educativo, a través del Instituto Panamefio de
Habilitacion Especial (IPHE) y de otras entidades publicas dedicadas a la

rehabilitacion y educacion especial para personas con discapacidad.

e Acceso al trabajo de la poblacién con discapacidad

La Ley N° 42 de Equiparacion e Ilgualdad de Oportunidades establece que una
persona con discapacidad, a igual nivel de capacitacion no puede ser discriminada
en base a su discapacidad al solicitar empleo. La ley suprimi6 el literal 5 del
articulo 213 del Codigo de Trabajo que establecia que posibilitaba el despido por

razén de discapacidad.

Segun la Contraloria General de la Republica (2010), la tasa de desempleo
correspondiente a las personas con discapacidad es de 18% entre la poblacién
con discapacidad. Sin embargo, esta cifra no se aproxima a la realidad en virtud
de que un alto porcentaje de personas con discapacidad fue considerado como

poblacién econémicamente inactiva.(Censo de Contraloria 2010).

De acuerdo a la investigacion realizada por la Direccion Nacional de Personas
con Discapacidad el nivel de desempleo entre las personas con discapacidad es

de aproximadamente 40%.
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En Panamd, la economia informal absorbe gran cantidad de personas
desempleadas de las cuales un ndamero no determinado son personas con
discapacidad. Actualmente la tasa de desempleo general es del 12.8%, la cual

mucho del 40% estimado que prevalece entre las personas con discapacidad.

Las personas con discapacidad tienen los mismos derechos que todos los
seres humanos. Asi se reconoce en algunos instrumentos internacionales, como la
Declaracion de los Derechos de las personas con discapacidad; el Programa de
Accién Mundial para las personas con discapacidad, cuyo objeto fue establecer
medidas eficaces para lograr la igualdad y la participacion plena en la sociedad;
las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, adoptadas en (1993), en las que se indican las responsabilidades
de los estados y las metas que se deben alcanzar en relacion con estas personas.
La discriminacion es la distincion que se hace hacia las personas con
discapacidad. Es una practica que impide o anula el reconocimiento, goce o

ejercicio de sus derechos humanos y libertades fundamentales.

Derecho al libre desplazamiento: eliminacién y adecuaciones de las barreras
fisicas con el fin de tener acceso a las instalaciones de salud, educacién, trabajo,

cultura, etcétera.

Desde el afio (1998) se ha ido organizando un Programa de Accion para la
Integracién socioecondémica de las personas con discapacidad con apoyo de la
Oficina Internacional del Trabajo (OIT). Dicho Plan no se ha logrado llevar a cabo
surge la necesidad de revisarlo y concretar las acciones propuestas en este

marco.

En términos generales, entre las barreras principales que tienen las personas con

discapacidad para optar por un empleo son:
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Ambientes de trabajo inaccesibles

Transporte no adaptados

Falta de programas educativos y de entrenamiento suficientes

Falta de un programa agresivo de colocacion

Barreras culturales y Actitudinales (el prejuicio, desconfianza vy
desconocimiento por parte de los empleadores acerca de las potencialidades
de las personas con discapacidad al momento de contratar.

Desconocimiento de leyes sobre empleo y falta de cumplimiento de las leyes
existentes

Rigidez en los horarios de trabajo, en las actividades y tareas designadas Falta
de Sensibilizacion social

Falta de concienciacion de empleadores en cuanto a otorgar trabajo por
rendimiento y no por lastima.

Trabajo y Desarrollo Laboral, una suma igual al salario minimo por cada
persona dejada de contratar, durante todo el tiempo que dure su renuencia.

Los fondos asi creados deberan ser depositados en una cuenta especial y se
utilizaran para brindar cursos de capacitacion laboral y ayudas de autogestion

a esta poblacion.

Andlisis de la situacion del acceso al trabajo de las personas con discapacidad:

*Empleo y calidad de empleo, desempleo y salud, sectores formales e
informales, trabajo infantil.

No se encontraron estudios sobre los niveles de calidad de empleo para las
personas con o sin discapacidad.

En el caso de los trabajadores con discapacidad motriz, generalmente no se
cuenta con condiciones de accesibilidad para que los trabajadores puedan

desempeiniarse eficientemente.
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Y

No se dan las adaptaciones a los puestos de trabajo, lo que ocasiona que
usualmente en los casos de discapacidad adquirida, las personas terminan
siendo pensionadas por discapacidad.

En el caso de las personas con discapacidad auditiva, la empresa no cuenta
con letreros visibles y a menos que la persona sorda, maneje algo de lectura
labial, el resto de las personas sordas presentan grave problemas de
aislamiento.

La falta de comunicacion y comprension ocasionan muchos problemas de
malas relaciones laborales entre sus superiores y comparieros de trabajo, que

ocasionalmente pueden derivaren despido injustificado.

Trabajo infantil: No existe un estudio cientifico sobre este tema. Se observa
fundamentalmente en areas campesinas y suburbanas en adolescentes que
presentan lento aprendizaje o retardo leve, ya que se abusa de su condicion de
discapacidad para demandar tareas de caracter manual con poco beneficio

para el trabajador y sin proteccion social.

Derecho al desarrollo social: el Estado debe hacer adecuaciones a los lugares
donde se lleven a cabo actividades recreativas y deportivas para que éstos
sean accesibles.

Derecho a la educacion: las instalaciones en los diferentes centros educativos
deben comprender entornos integrados para un mejor desarrollo de las
personas con discapacidad, asi como la flexibilidad tanto de los horarios como

de los maestros.

También garantiza el aprendizaje del Sistema Braille y del lenguaje de sefias.

el acceso a la educacion superior, a la educacién de adultos y a otras

modalidades educativas.

58



Derecho a la salud: es importante que el Estado facilite la prestacion médica en

materia de prevencién, atencion y rehabilitacion, y considere siempre que la

discapacidad no es una enfermedad.

El art. 14 en primer lugar garantiza a las personas con discapacidad tiene derecho

a la salud y al proceso de habilitacion y rehabilitacién integral.

Derecho a la rehabilitacién: se deben asegurar servicios de estos a fin de que
las personas con discapacidad alcancen y mantengan un nivel éptimo de

autonomia y movilidad.

El articulo 24 de la ley 27 de agosto de 1999 se refiere al acceso de las

personas con discapacidad a la igualdad de oportunidades a las culturas, el

deporte, a la informacion y a la comunicacion.

Otras libertades. Derechos a la identidad y la inclusion social: los articulos 18 y
19, plantean otros temas significativos. El primero hace referencia al derecho al
desplazamiento, lo que implica también el derecho de las personas con
discapacidad a entrar y salir del territorio (que tiene a nuestro juicio una
redaccion ambigua). También este articulo 18, toca el tema del derecho a la

identidad, enfatizando lo relacionado con la nacionalidad.

Otros derechos: los articulos 20 a 23, plantan otras libertades y derechos
(movilidad personal; libertad de expresion, informacién, derecho a la intimidad)
y el tema muy central del derecho a la vida en familia, particularmente
relevante para los nifios y nifias discapacitados mentales y, en ocasiones,

abandonados o semi abandonados por sus familias en instituciones.

Otros dos temas bien planteados por la Convencion son el del derecho a la

sexualidad y a la fertilidad de las personas con discapacidad.
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» Nivel de vida adecuado y proteccion social: el art. 28 contempla la situacion de
las personas con discapacidad en situacién de pobreza o en riesgo de caer en
la pobreza. Por eso se plantea como un derecho el alcanzar un nivel de vida
adecuado, con niveles adecuados en materia de alimentacion, salud y
educaciéon, asi como con acceso a planes sociales. También contempla el

derecho al agua potable, a la vivienda digna y al medio ambiente.

Sefala también, quizas sin el énfasis suficiente, el derecho de las personas
con discapacidad a las actividades recreativas y deportivas y a la obligacién del
Estado de generar las condiciones necesarias para ello.

Los hombres, mujeres y nifios que viven con discapacidad son de las personas

mas vulnerables de la sociedad.

Algunos de estos instrumentos son convenciones o tratados y son de
cumplimiento obligatorio para los Estados que los han ratificado. Otros, las
declaraciones o “estandares” internacionales de derechos humanos, aunque no
son legalmente vinculantes, pueden ser utilizados para interpretar las obligaciones

de las convenciones internacionales.

Es importante mencionar que estos estandares estan enmarcados en el derecho
internacional y representan un consenso de la opinién internacional. En la mayoria
de los casos son emitidos por la Asamblea General de la ONU, el Consejo de
Derechos Humanos de la ONU y por la Comisién Interamericana de Derechos
Humanos (CIDH) de la Organizacion de Estados Americanos (OEA), asi como por

agencias especializadas de la ONU y del sistema Interamericano.

Se pueden usar como guia para la formulacion o revision de politicas, planes o
programas, para la promulgacion de la legislacion pertinente y para la
reestructuracion de servicios de salud para beneficio de las personas con

discapacidad.
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e Por qué una Ley en la tematica de Discapacidad?

Es una realidad mundial y Panama no escapa de ella.

Era importante que en Panama se regulara la temética de discapacidad y se
legislara en el tema, toda vez segun cifras de la Organizacién Mundial de la Salud,
en el mundo hay mas de 600 millones de personas con alguna discapacidad,
representando el 10% de la poblacion mundial y 80% de ese grupo vive en paises

como Panama, en via de desarrollo.

e Las directrices internacionales que Panama apoya.

En ese sentido, desde 1982 las Naciones Unidas crea el Programa de Accion
Mundial para las Personas con Discapacidad y durante los siguientes afos se
proclaman y adoptan muchos otros documentos y programas tendientes a atender

las situaciones que afectan a la poblacion con discapacidad.

Posteriormente en el afio 1992, se instaura el 3 de diciembre como Dia
Internacional de las Personas con Discapacidad y se continda incidiendo en el

tema, por lo que es de importancia internacional.

e Deber del Estado de garantizar los derechos y deberes de las todas personas.
Evitar la discriminacion laboral, escolar, social y familiar.

Estas personas son recluidas, marginadas y discriminadas y muchas veces
abandonadas en entidades o en sus propios hogares, por lo que el mayor reto es
gue sean reconocidas como Personas con Discapacidad y no como invalidos o
impedidos; asi como la urgencia de concienciar a la poblacion en los derechos que

tienen y su capacidad para desarrollar una vida plena y productiva

Para educar, sensibilizar e informar el tema a la poblacién y sancionar a
quienes vulneran los derechos de las personas con discapacidad. Con este

panorama, y reconociendo lo anterior, Panama decidio crear la Ley N° 42 de 1999,
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por la cual se establece la equiparacion de oportunidades de las personas con
discapacidad, y posteriormente implementa politicas publicas que favorecen la
participacion de las mismas. Asimismo aprueba como ley la Convencion
Interamericana para la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra

las Personas con Discapacidad, a través de la Ley N° 3 de 10 de enero de 2001.

Posterior a la promulgacién de la Ley, Panama conforma la necesidad de la
Ley y de la politicas publicas, a través de la Primera Encuesta Nacional de
Discapacidad en el afio 2005, conocemos que en Panama hay mas de 370 mil
personas con discapacidad, es decir, mas del 11% de la poblacion padece alguna
discapacidad. (Defensoria del Pueblo, 2006).

e Segun el Boletin de Prensa (2010), del Informe Sobre Derechos Humanos en

Panama del 11 de abril de (2010), nos sefiala que:

La ley prohibe la discriminacion por discapacidad fisica o mental; no obstante,
la Constitucion permite al Estado denegar la naturalizacion a los que tengan
alguna discapacidad mental o fisica. La ley ordena que se facilite el acceso a
edificios publicos nuevos o remodelados a los discapacitados y exige a las
escuelas gue integren a los nifilos con necesidades especiales. En la practica, se
discriminé considerablemente contra las personas con discapacidad en materia de
empleo, educacioén, acceso a la asistencia médica y demas servicios estatales.

La ley dispone que un minimo del 2% de los trabajadores de una determinada
empresa sean personas con discapacidad y el Ministerio de Trabajo y Desarrollo

Laboral (MITRADEL) tiene la obligacion de colocar a los obreros con
discapacidad en trabajos idéneos; sin embargo, en la practica siguid siendo dificil

lograr esas colocaciones.

Constitucion Politica, que plantea de manera concreta que no habra discriminacion

e Derecho a la comunidad
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e Derecho de acceso al entorno fisico

e Derecho al deporte

e Derecho a la informacién

e Derecho a la salud, habilitacion y rehabilitacion integral
e Derecho a la educacion

e Derecho a participar en la toma de decisiones

e Derecho a las normas de procedimiento penal favorable
e Derecho de acceso a los medios de trasporte

e Derecho a la cultura

e Derecho al trabajo

e Derecho a formar una familia

e Derecho de ciudadania. (Manuel Lobato Galindo, 2007).

Para ello proponemos a las siguientes lineas de accion:

Respetar y aplicar todos los convenios y recomendaciones internacionales.

Especialmente la "Convencion de los Derechos del Nifio", "Normas
Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad"; y la
"Convenciéon Interamericana para la eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra las personas con discapacidad”, aprobada por la
Asamblea General de la OEA, en junio de 1999 en Guatemala.

Comprometer a los Organismos Internacionales e Intergubernamentales
que trabajan en temas de Infancia en la region, a desarrollar y otorgar prioridad a
programas permanentes dirigidos a la prevencion y atencion de situaciones de
discapacidad y a la integracién y ejercicio del derecho ciudadano de las personas

con discapacidad. (Politica de inclusién, 2007), entre ellos tenemos:
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Provision de Equipo Auxiliar

Muchos de los impedimentos pueden ser corregidos si se proveen equipos y
recursos auxiliares.

Ejemplos una silla de ruedas, anteojos, audifono

Una de las causas es la pobreza

Cosa de politica publica

Requieren un gasto mayor ya que deben ser importados

Los avances tecnologicos en equipo y recursos auxiliares han reducido el

impacto de impedimentos en muchas personas.

Igualdad de Derechos

Es central en los derechos de las personas con discapacidades, sin acceso la
oportunidad de igualdad y de gozar de derechos es imposible.

Esta dentro del poder de los gobiernos a través de regulaciones, inversiones
publicas y movilizacién de informacion

Los gobiernos tienen la capacidad de mantener el medio ambiente libre de

barreras para los nifios con discapacidad.

Accesibilidad Fisica

e Espacios publicos donde estudien, jueguen, auditorios y cines.

e Se debe adoptarla legislacién correspondiente

e Barrera arquitectonica: obstaculo que dificulte, entorpezca o impida a
personas con discapacidad, su libre desplazamiento en lugares publicos,

exterior eso interiores, o el uso de servicios comunitarios.

Barreras arquitecténicas a ser adecuadas

e Intersecciones de aceras o calles
e Bocas de alcantarillas, sumideros
e Las aceras, banquetas

e Estacionamientos
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e Rampas

e Escaleras

e Teléfonos publicos

e Contenedores para depdésito de basura
e Semaéaforos

e Contemplar construcciones nuevas y restauracion de las existentes

Acceso a lainformacién y la comunicacion

e Normas uniformes: Las personas con discapacidad y, cuando proceda, sus
familias y quienes abogan en su favor deben tener acceso en todas las etapa a
una informacion completas sobre el diagnéstico, los derechos los servicios y
programas disponibles. Esa informacion debe presentarse en forma que resulte

accesible para las personas con discapacidad.

e Trata de que los padres de los nifios con discapacidad tengan informacién de
como diagnosticar y tratarla discapacidad, incluyéndolos servicios de apoyo
publicos y privados.

e Textos escolares y programas de nifios.

2.9.2 Derecho al Publico en General a la Informacién y Educacion de

Contribuciones y Necesidades de las Personas con Discapacidad.

Las personas con discapacidad son miembros de la sociedad y tienen
derecho a permanecer en sus comunidades locales. Deben recibir el apoyo que
necesitan en el marco de las estructuras comunes de educacion, salud, empleo y

servicios sociales.

A medida que las personas con discapacidad logren la igualdad de derechos,

deben también asumir las obligaciones correspondientes
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Las personas con discapacidad tienen derecho a participar plena e
igualmente en todos los aspectos de la vida Los nifios y las nifias con
discapacidad comparten estos derechos Los gobiernos y las organizaciones

deben lograr que los nifios puedan ejercer sus derechos.

Es importante la informacion exacta sobre la naturaleza de la discapacidad para

planear los servicios publicos.

En educacion especial, evitar que los nifios con impedimentos sean
discapacitados dependientes. Con datos confiables sobre el nimero y la ubicacion
de estos nifios se pueden mejorar las inversiones publicas en la infraestructura de
las escuelas, asi contando con normas de accesibilidad, ademas de capacitara los
maestros para proveer educacion a los nifios con discapacidad como parte de sus

principios.

2.9.3 Derechos de las Personas con Discapacidad a través de Programas y

Organizaciones nacionales e Internacionales.

“Toda persona tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su

persona” (Articulo 3. Declaracion Universal de Derechos Humanos)

Los derechos humanos son derechos inherentes a todos los seres humanos, sin
distincién alguna de nacionalidad, lugar de residencia, sexo, origen nacional o
étnico, color, religion, lengua, o cualquier otra condicion. Todos tenemos los
mismos derechos humanos, sin discriminacion alguna. Estos derechos son

interrelacionados, interdependientes e indivisibles.

e Elderecho alavida, la libertad y la seguridad de la persona
e Lalibertad de asociacion, expresion, reunion y circulacion
e El derecho al mas alto grado posible de salud

e El derecho a no ser sometido a arresto o detencién arbitrarios
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e El derecho a un juicio imparcial

e El derecho a condiciones de trabajo equitativas y satisfactorias

e El derecho a alimentos en cantidad suficiente, vivienda y seguridad social

e El derecho a la educacion

e El derecho aigual proteccion de la ley

e El derecho a no ser objeto de injerencias arbitrarias en la vida privada, la
familia, el domicilio o la correspondencia

e El derecho a no ser sometido a tortura ni a tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes

e El derecho a no ser sometido a esclavitud

e El derecho a la nacionalidad

e Lalibertad de pensamiento, de conciencia y de religion

e El derecho a votar y a participar en la direcciéon de los asuntos publicos

e El derecho a patrticipar en la vida cultura

En materia de Derechos Humanos se han realizado acciones para lograr el
respeto de los derechos de las personas con discapacidad y sus familias.
En (1995) el primer Seminario Nacional sobre Discapacidad “Un asunto de
Derechos Humanos”, convocado por FENAPAPEDI-REPA, que hizo evidente en
nuestro pais la importancia del tema de los derechos humanos de las personas
con discapacidad e impulsé a las diversas organizaciones del sector a accionar
hacia el modelo centrado en los Derechos Humanos y el desarrollo inclusivo.

Del 16 al 20 de octubre de(2000) con el auspicio de las Naciones Unidas, el
MIDES vy el IPHE organizan el Seminario regional sobre Nifias, Niflos y Jovenes
con Discapacidad; Temas y Tendencias en el Desarrollo de Politicas y Programas

en la de las Américas bajo un enfoque de Derechos Humanos,

En el afio (2001), la Comision de Justicia y Paz a instancias de la
organizacion de Estados Americanos (OEA), convocO a las diversas

organizaciones de la sociedad civil para una Relatoria en el tema de la Violacién
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de los Derechos Humanos, a la cual respondieron organizaciones del sector, que
en Panama no existen politicas nacionales sobre discapacidad ni asignacién

presupuestaria en las instancias gubernamentales.

Desde esa fecha, la Asamblea Legislativa, mediante la Ley N°2 de 10 de
enero de 2001, la cual entr6 en vigencia el dia 14 de septiembre de 2001, aprob6
la Convencién Interamericana para la Eliminacion de todas las formas de

Discriminacion contra las Personas con Discapacidad.

En el afio (2004) la Defensoria del Pueblo designa una delegada especial en el
tema y crea la Oficina para la Proteccion y Promocion de los Derechos de las

Personas con Discapacidad.

Las Naciones Unidas han tratado de elevar la posicion de las personas con
discapacidad y de mejorar su vida. El interés de las Naciones Unidas en el
bienestar y los derechos de las personas con discapacidad tiene sus raices en sus
principios fundamentales, que estan basados en los derechos humanos, las
libertades fundamentales y la igualdad de todos los seres humanos. “Se estima
que el 10% de la poblacién mundial (mas de 600 millones de personas) sufre

algun tipo de discapacidad.

Dos tercios de ellas viven en los paises en desarrollo. Si bien sus
condiciones de vida pueden variar de un lugar al otro, todas las personas con
discapacidad tienen una experiencia comun: estan expuestas a diversas formas

de discriminacion y exclusién social”. (Quinn, Gerard; 2002).

“El enfoque de derechos humanos, éste considera los aspectos individuales
de la persona con discapacidad en relacion con un contexto social, cultural y
fisico. Las condiciones de interaccion entre el individuo y el contexto, asi definido,
son las que determinan la magnitud de la discapacidad de un individuo su familia 'y
la sociedad” (Parra, Carlos, 2006).
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En los dltimos afios se dice que la situacibn de las personas con
discapacidad es una cuestién de derechos humanos.
“‘Los primeros en hacer alusion a este tema fueron las organizaciones no
gubernamentales que agrupan a las personas con discapacidad, a las que luego
Se sumaron un grupo creciente de expertos, entre quiénes se destaca el argentino
Leandro Despouy, quien fuera designado en 1993, relator especial sobre
discapacidad, en la Comision de Derechos Humanos de Naciones Unidas”(Eroles,
Carlos, 2006).

2.9.4 La Convencioén Internacional por los Derechos de las Personas con

Discapacidad.

El 13 de diciembre de (2006) se aprobd la Convencién Internacional sobre
los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad. Esta Convencion es el

resultado de un largo proceso, en el que participaron varios actores:

Los derechos presentados en la Declaracion Universal de Derechos Humanos
serian suficientes para proteger a todos. Pero en la practica, a ciertos grupos,

como las mujeres, los nifios y los refugiados.

Las personas con discapacidad han sido consideradas, a través de la
historia, como individuos que requieren la proteccion de la sociedad y evocan
simpatia mas que respeto. La convencion es un paso importante para cambiar la
percepcion de la discapacidad y asegurar que las sociedades reconozcan que es
necesario proporcionar a todas las personas la oportunidad de vivir la vida con la

mayor plenitud posible, sea como fuere.

El propdsito de la convencion es promover, proteger y garantizar el disfrute
pleno y por igual del conjunto los derechos humanos por las personas con

discapacidad. Cubre una serie de ambitos fundamentales tales como la
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accesibilidad, la libertad de movimiento, la salud, la educacién, el empleo, la
habilitacién y rehabilitacion, la participacion en la vida politica, y la igualdad y la no

discriminacion.

La convencion marca un cambio en el concepto de discapacidad, pasando de una
preocupacion en materia de bienestar social a una cuestion de derechos
humanos, que reconoce que las barreras y los prejuicios de la sociedad

constituyen en si mismos una discapacidad.

Las discapacidades incluyen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales y
sensoriales tales como ceguera, sordera, deterioro de la movilidad y deficiencias
en el desarrollo. Algunas personas tienen mas de una forma de incapacidad y
muchas, si no todas, podrian llegar a tener alguna discapacidad en algun

momento de su vida debido a lesiones fisicas, enfermedades o envejecimiento.

2.9.5 La Convencidn Interamericana para la Eliminacién de Todas las

Formas de Discriminacién Contra las Personas con Discapacidad

Al sancionarse en el afilo (Derechos Humanos 2000) no fue considerada
inicialmente como una Convencién de Derechos Humanos. Sin embargo la
tematica y el propio texto de la Convencion determinaron que la OEA concluyera
considerandola en dicho caréacter.

Finalmente, en diciembre de (2006) se dicta la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. Esta vez si se trata de un
instrumento de derechos humanos, que técnicamente integra el llamado “derecho

internacional de los derechos humanos”.
Como se ve se ha recorrido un largo camino, que permitio la superacion en

el tiempo de una denominacion vejatoria y discriminante: “minusvalido”, utilizada

indiscriminadamente hasta comienzos de la década del 90 en la mayoria de los
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paises. Hoy el lenguaje es otro, centrado en considerar la discapacidad como una

cuestion de derechos humanos.

2.9.6 Los Estados Partes en la presente Convencion

Recordando los principios de la Carta de las Naciones Unidas que
proclaman que la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el
reconocimiento de la dignidad y el valor inherentes y de los derechos iguales e

inalienables de todos los miembros de la familia humana.

Reconociendo que las Naciones Unidas, en la Declaracion Universal de Derechos
Humanos y en los Pactos Internacionales de Derechos Humanos, han reconocido
y proclamado que toda persona tiene los derechos y libertades enunciados en

esos instrumentos, sin distincion de ninguna indole.

Reafirmando la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e
interrelacion de todos los derechos humanos y libertades fundamentales, asi como
la necesidad de garantizar que las personas con discapacidad los ejerzan

plenamente y sin discriminacion.

Recordando el Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y
Culturales, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, la Convencion
Internacional sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion Racial,
la Convencion sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra la
mujer, la Convencion contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos
o Degradantes, la Convencion sobre los Derechos del Nifio y la Convencion
Internacional sobre la proteccion de los derechos de todos los trabajadores

migratorios y de sus familiares.

e Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que

resulta de la interaccidon entre las personas con deficiencias y las barreras
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debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en

la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

e Reconociendo la importancia que revisten los principios y las directrices de
politica que figuran en el Programa de Accion Mundial para los Impedidos y en
las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad como factor en la promocién, la formulacién y la evaluacion
de normas, planes, programas y medidas a nivel nacional, regional e
internacional destinados a dar una mayor igualdad de oportunidades a las

personas con discapacidad.

e Destacando la importancia de incorporar las cuestiones relativas a la
discapacidad como parte integrante de las estrategias pertinentes de desarrollo

sostenible, etc.

2.9.7 Existencia de 3 Documentos Basicos que Definen los Derechos de

los Nifios /as con Discapacidad en Latino América:

e La Convencién sobre los Derechos del Nifio

e La Convencion Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacion por Razones de Discapacidad

e Las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades para Personas con
Discapacidad. (Rodriguez, Isabel 1997).

2.10 Discapacidad y Longevidad
La discapacidad es una condicion muchas veces relacionada con la
longevidad de la poblacion, ya que aparece a edades mas tardias. Hay mayor

riesgo de discapacidad entre las personas adultas mayores de 60 afios y mas de
edad.
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En Panama se entiende que la tercera edad inicia a los 55 afios para las
mujeres y a los 60 afios para los hombres, segun el Articulo 1 de la Ley No.14 de
22 de enero de (2003).

Por cada mil personas con edades entre los 60 y 64 afos, 58 sufrian de algun tipo

de discapacidad.

PERSONAS CON DISCAPACIDAD POR GRUPOS DE EDAD:
CENSO DE 2010
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CAPITULO Il
LA FAMILIA COMO RED DE APOYO FRENTE A LA
DISCAPACIDAD
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Capitulo Il
La Familia como Red de Apoyo Frente a la Discapacidad

3.1. Origen y Definicion del Termino Familia

Hasta 1860 ni siquiera se pensaba en una historia de familia. Las ciencias
histéricas se hallaban aun en este dominio, bajo la influencia de los cinco libros de
Moisés. La forma patriarcal de la familia, pintada en esos cinco libros con mayor
detalle que en ninguna otra parte, no solo era admitida son reservas como la mas
antigua, sino que se la identifica con la familia burguesa de 1884, de modo que
parecia como si la familia no hubiera tenido ningun desarrollo historico; a lo sumo
admitia que en los tiempos primitivos podida haber existido un periodo de forma

de apareamiento. (Engels, Friedrich 1884)

Aparte de la monogamia, se conocian la poligamias en Oriente y la
poliandria en la India y en el Tibet; pero estas tres formas no podian ser
ordenadas histéricamente de modo sucesivo, sino que figuraban uno junto a otras
sin guardar ninguna relacién. De igual manera en algunos pueblos del mundo
antiguo y entre algunas tribus salvajes existia la descendencia por linea materna y
no paterna, en otros pueblos se prohibia el matrimonio dentro de determinados
grupos, mas o menos grande dandose este fenomeno en todas partes del mundo,
pero aun no eran estudiados de cerca. Incluso en la obra de E.B. Tylor
“Investigaciones de la Historia Primitiva de la Humanidad (1865) figuraba como

“costumbres raras” (Engels, Friedrich 1884)

Familia es como un grupo de personas emparentadas entre si que viven
juntas , lo que lleva implicito los conceptos de parentesco y convivencia, aunque
existan otros modos, como la adopcion, Segun la Declaracion Universal de los

Derechos Humanos(AngelaGuereDiaz)
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A diferencia de otras especies, el ser humano es altamente vulnerable y
dependiente durante sus primeras etapas de vida, por lo que experimenta la
necesidad de pertenecer a un grupo, siendo la familia el primer grupo al que todo
ser humano puede pertenecer, lo que la transforma en el nucleo basico de la

socializacion y de la formacion de la personalidad.

Preister (1989), sefiala que para que una familia sea funcional, no debe
centrarse solamente en su propio sistema interno, sino que debe ser permeable
con relacion a su medio, permitiendo el intercambio con su ambiente. De este
modo, puede decirse que una familia funcional es aquella que satisface tanto las
necesidades del sistema familiar, como las de sus miembros y de la sociedad.

El término familia alude a distintas realidades y se puede definir como grupo
social, en tanto se considera un conjunto de personas que se relacionan entre si
para el logro de ciertas metas y objetivos, comparten un hogar y cooperan
econdmicamente. Ademas, tiene lazos de parentesco, vinculos consanguineos o
politicos, que se originan a partir de la parentalidad y que pueden ser reconocidos

o no legalmente.

También se puede considerar a la familia como institucion social, lo que
implica el conjunto de normas y valores que comparten las personas y que guian
las formas de pensar, sentir y actuar de sus integrantes. Finalmente, cuando se
refiere a la familia como un conjunto de personas en constante interaccion y que
se influyen mutuamente, se habla de la familia como sistema social, donde los
cambios en alguno de sus miembros repercutirdn en los otros miembros y en el

sistema total
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3.2 LaFamiliay su Evolucion

La autora (Nufiez, Blanca 2008) nos brinda un panorama general sobre
como era considerada la familia en la antigiledad y con respecto a esto se puede
decir:

El término familia proviene del latin “famulus”, que significa sirviente o esclavo es

decir “un conjunto de esclavos y criados que sirven a un sefior”.

Este significado tiene sus origenes en la estructura Romana donde el padre
de familia constituia la autoridad, “el sefor” en quien se concentraban todos los
poderes sobre las personas que se encontraban bajo su mando pudiendo disponer

de ellos con la facultad de venderlos o matarlos (Paluchini Cecilia M,2008).

El padre de familia era quien disponia de su descendencia, el destino de su
hijo dependia de si recibia el reconocimiento del padre, caso contrario era
abandonado, tirado o ahogado, este era el caso cuando el hijo nacia con alguna

deficiencia o resultado de un embarazo clandestino de una hija o de una esclava.

Los hijos debian someterse a la autoridad del padre a quien le debian
respeto y veneracion, se encontraban expuestos al castigo corporal, la naturaleza

corrompida del nifio requeria gran severidad y golpes para su correccion.

La mujer debia respeto y obediencia a su marido quien tenia derecho a
castigarla fisicamente en su afan de educarla y disciplinarla con lo cual la ley
apoyaba esta suma de autoridad familiar porque era una forma de resguardo del

orden social y de la tranquilidad publica.
Es dificil poder expresar en forma acabada un concepto que defina que se

entiende por familia, por ello solo tomare algunos aportes mas significativos que

caractericen la familia.
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3.3 Caracteristicas de la Familia:

Posteriormente la autora citada(Eloisa de Jong, 2008), menciona ciertas

caracteristicas que contribuyen a la constitucion familiar entre ellas se puede

nombrar:

La familia es considerada producto y productora del sistema de relaciones
sociales donde cada miembro de la misma va a significar estas relaciones
desde su particular modo de vivir, sentir y actuar.

Puede ser entendida, como normas, valores y sistemas sociales de
representacion”, desde donde construye su modo de vivir, su vida cotidiana de
acuerdo con las necesidades de sus miembros, salud, recreacion,
alimentacion, afecto, participacion.

Cada familia es constituida como un producto histoérico cultural y social, donde
sus miembros son portadores de un pasado donde se halla inserta una historia
personal y social que trasmite un mensaje cultural desde la cual se elabora
supresente y futuro.

Se produce la “internalizacion reciproca de las relaciones” entre los miembros
de la familia, donde cada miembro se reconoce como un “nosotros”, “nuestra
familia”.

Se tiene que abandonar la idea de la familia “normal”’, ya que cada una
seconstruye “como puede” en un tiempo, espacio y contexto determinado
nopuede concebirse como un producto “ideal” sino “real” con frustraciones vy
realizaciones.

También la familia puede ser caracterizada como un campo de fuerzas en
elcual se expresan diversidad de intereses, donde se establecen relaciones

deinteraccion, comunicacién y poder. (Eloisa de Jong)
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3.4 Tipologias de Familia

La familia es un sistema abierto en constante interaccion con los entornos
historico, social, econémico y cultural; no es una unidad homogénea en su

conformacion, lo cual indica que no todas estan integradas de igual manera.

Por tanto, hay una gran variedad de ellas; la prevalencia de los distintos tipos de
familias, sus caracteristicas socio demograficas y las formas de organizacion
hogarefa y familiar varia con el tiempo y segun las transformaciones econémicas,

demograficas y culturales del contexto social.

El estudio de la tipologia familiar implica hacer e identificar con que
elementos esta integrada (nuclear, extensa. Se requiere ubicar el grado de
desarrollo alcanzado por la familia dentro de su contexto econdmico (arcaica,
tradicional y moderna), valorar el contexto demografico de la familia (urbana,
suburbana y rural), identificar su comportamiento antropologico (distribucién del
poder, jerarquia, roles y tipo de liderazgo: familia apartada y familia enredada), y
encontrar la calidad y cantidad de sus interacciones en relacion con la satisfaccion
de las necesidades de sus miembros (familia funcional satisfactoria, familia
funcional insatisfactoria, familia disfuncional satisfactoria y familia disfuncional

insatisfactoria.

La composicion familiar no es un fenOmeno estatico, sino un proceso
dindmico que cambia tanto en relacién con el momento histérico que se estudia
como con la etapa del ciclo de vida en que se encuentra o con determinados

acontecimientos importantes a los que se ve sometida.

Las diferencias entre las familias de una sociedad se explican e intentaran
clasificar para poder comprender mejor la dindmica familiar, al considerar que hay
varios hechos macro estructurales e histéricos que dan lugar a una diversidad

amplia de tipos familiares.
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Es posible encontrar diversas clasificaciones de la familia, las cuales

principalmente se fundamentan en el tipo de cultura, el nimero de sus

componentes, la dinamica familiar y de algunos otros elementos que pueden ser

susceptibles de tomar en cuenta para s clasificacion.

Familia Moderna: Tiene elementos de desarrollo que, de una y otra manera,
nos plantean la idea de un esquema social al cual representa y que la
podemos encontrar con frecuencia en niveles socioecondémicos altos. Se
refiere a la familia en la que la madre trabaja en iguales condiciones que el
padre o aquella sin figura paterna donde la madre trabaja para sostener la

familia.

Familia Tradicional: Representada por las familias de clase media y que son,
las mas numerosas. Tienen como rasgo fundamental la transmision de
modelos socioculturales como son las tradiciones familiares, los valores
sociales y de vida que predeterminan la perpetuaciéon de estas caracteristicas
a través del desarrollo de nuevas familias. Es aquella en la que el padre en el
Unico proveedor de sustento para la familia y la madre se dedica al hogar y a
los hijos.

Familia Arcaica o Primitiva: También esta predeterminada por factores socio
cultural y demografico, ademas de los elementos de identificacién cultural;
este tipo de familias cuenta con menos oportunidad de acceso a los niveles
de satisfactores individuales (familias indigenas). Su prototipo es la familia

campesina que se sostiene con los productos de la tierra que trabajan.
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Segun la demografia de la familia:

e Familia Rural: Habita en el campo y no cuenta con todos los servicios
intradomiciliarios (agua potable, luz eléctrica, drenaje).

e Suburbana: Tiene las caracteristicas del medio rural pero esta ubicada dentro
de medio urbano.

e Urbana: Se encuentra en una poblacion grande y cuenta con todos los

servicios.

Segun laintegracion de la familia:

e Integrada: Ambos conyugues viven en la misma casa y cumplen con sus
funciones respectivas.

e Semi integrada: ambos conyugues viven en la misma casa pero no
cumplen adecuadamente sus funciones

e Desintegrada: Los conyugues se encuentran separados.
Segun la composicion de la familia:

¢ Nuclear: cuenta con esposo, esposa con o sin hijos.

e Extensa: conyugues e hijos que viven junto a otros familiares
consanguineos, por adopcion o afinidad.

e Extensa compuesta: los anteriores que ademas conviven con otros sin
nexo legal (amigos, compadres).

Segun la ocupacion de la familia:

Este tipo de familia se refiere a la ocupacion del padre o del jefe de

familia, puede definirse como campesina, obrera, comerciante, empleada, etc.
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Segun sus complicaciones:

Interrumpida: Aquella en la que la union conyugal se disuelve ya sea por
separacion o divorcio.

Contraida: Cuando fallece uno de los padres.

Reconstruida: Se aplica a la familia en la que uno o ambos conyugues tuvo

una pareja previa.

Segun su funcionalidad:

Familias Funcionales: Son aquellas familias en las cuales se considera que
cumplen todas las funciones ademas de permitir un mayor o menor
desarrollo de sus integrantes.

Familia Disfuncional: Son familias que en mayor o menor grado no acttan
segun lo que de ellas se espera en relacién con las funciones que se le

tienen asignadas.

Como un elemento integrador de estas clasificaciones y con el propésito de

facilitar la clasificacion de las familias, surge la 1° Reunién de Consenso

Académico en Medicina Familiar de Organismos e Instituciones Educativas y de
Salud, efectuada en junio 2005 ( Apolinar Membrillo Luna 2005) . En dicho

consenso se hizo la clasificacion con base a cinco ejes fundamentales que son:

El parentesco

La presencia fisica en el hogar o la convivencia en el mismo

Los medios de subsistencia

El nivel econémico

Nuevos tipos de convivencia individual-familiar originados por cambios
familiares. (Familia. Introduccion al estudio de sus elementos. Apolinar

Memobrillo Luna)
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3.5 Familia como Organizacion Institucional

Considera a la familia como: “una institucion de la sociedad y una
organizacion material (Eloisa de Jong)
Desde esta mirada se concibe a la familia como una forma de organizacion
institucional que se da en un tiempo y un espacio donde se comparten
responsabilidades con la finalidad de la reproduccién social de la vida.
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Como institucion esta constituida por un conjunto de normas juridicas, culturales
que posibilita la trasmision de valores, costumbres y reglas que determina la forma

en que los miembros de la familia se desarrollan.

Como organizacion institucional, la familia se encuentra atravesada por multiples
instituciones tales como la sexualidad, el matrimonio, el trabajo, la propiedad la
justicia la salud, la educacion.

La familia como organizacion institucional se constituye en el inter juego de lo
instituido, como orden familiar socialmente establecido y lo instituyente desde las

condiciones concretas de existencia.

Cuando mas sujeta esta la familia a las representaciones del modelo familiar
vigente, mayor es la posibilidad de constituir una organizacion objeto si no logra
parecerse al modelo tiene mayores posibilidades de enfermar.

Si en cambio la familia es capaz de producir una adaptacion activa en relacion al
modelo se encuentra en mejores condiciones de ser una organizacion sujeto de su

propia realizacion.
3.6 Funciones Familiares
Debido a la emergencia de estas nuevas formas de ser familia, es
precisohablar de las funciones, materna, paterna y filiar, que pueden ser ejercidas
porcualquiermiembro de la familia, aunque mayoritariamente lo esté por el padre,

la madre y el hijo o hija respectivamente.

Una idea basica sobre el ejercicio década funcién como podremos observar

a continuacion (Eroles, Carlos).
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La funciéon materna: Es la encargada de las conductas nutriciasproporcionando,
alimento, afecto y cuidados, valorando mas la felicidad delhijo que el

rendimiento.(Eroles, Carlos).

La funcion paterna: se define por el reconocimiento del hijo dandole elapellido
asumiendo asi la paternidad, es la funcibn que sostieneeconémicamente que se
relaciona con el mundo exterior, trae al hogar elvinculo con las leyes exteriores

permite el crecimiento y ayuda aldesprendimiento del hogar.(Eroles, Carlos).

Este panorama como podemos mencionar que la funcion paterna también es la
encargada de sostener dealguna manera la diada madre-bebe, posibilitando el

establecimiento de una (Nufez, Blanca)

3.6.1 Las Diferentes Funciones Familiares que Cumple la Familia como
Grupo

e La funcion Matricial” en la cual interpreta a la familia como una placenta
extrauterina, donde él bebe salido del Utero cae en una nueva matriz ahora
extrauterina que es el grupo familiar, es una funcion contenedora, sostenedora,

nutriente y madurante.

e La funcion de Humanizacion” en la cual hace referencia a que el grupo

familiar es la matriz humana del proceso de humanizacion.

e La funcion de Individualizacion” que provee al sujeto de los procesos de
identificacion, es decir los padres se convierten en modelos de identificacion
que el hijo internaliza y constituye asi su identidad, eje de la autonomia de

sujeto.

e Otra funcion es la de Socializacién” en la medida en que la familia provee

modalidades de interrelacion del sujeto con los demas miembros madre, padre,
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hermanos, tios, abuelos, que se convierten en modelos internos para el

desempefio del individuo en el &mbito social mas amplio.

3.6.2 El grupo familiar como Apoyo a las siguientes Funciones Basicas

Que Desempefia la Familia como Grupo: citando a (Paluchini)

e La comunicacion: a través de la cual se trasmite el afecto, ayuda,autoridad,
aspectos culturales.
e Afectividad: la toma como una funcion basica a partir de la cual setrasmite

parte del apoyo necesario ante momentos de crisis.

e Apoyo: esta ayuda puede ser de diferentes tipos econémica, afectiva,etc.

e Adaptabilidad: no solo a cambios internos como lo son nacimientos,muertes,

sino también a cambios sociales

e Autonomia: son los limites que establece la familia con respecto a
suindependencia y dependencia, no solo en su espacio interno sinotambién

social

e Reglas y Normas: con la intencion de conservar la armonia y el orden delos

miembros de la familia facilitando las relaciones y el establecimientode roles.

Las funciones que desarrollen los miembros de la familia tambiéntendran
incidencia dependiendo de los problemas o acontecimientos queafecten a la
familia como lo son, las dificultades socioecondmicas, paradesarrollar su vida
familiar, pobreza, desocupacion, precariedad laboral,problemas de vivienda

educacién, medio ambiente y salud(Paluchini)

Estos problemas con los cuales se debe enfrentar de forma cotidiana lafamilia de

hoy, crean conflicto en la trama vincular familiar y entre ellospodemos destacar
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que la discapacidad de un hijo o miembro de la familiapuede desajustar

seriamente a un grupo familiar.

3.7 Trayectoria Familiar

La trayectoria familiar puede ser entendida como “secuencias en la vida de
una persona, el camino que recorre una persona atravesando las diversas etapas

de la vida”.

Entendiendo que la familia, como los individuos también tiene un ciclo vital: nace,
crece, se reproduce y muere y en este ciclo vital hay como en los individuos,

momentos de crisis que ponen en prueba la salud y el equilibrio del grupo familiar.

Son muchos los autores que nos hablan del ciclo vital familiar, en general se
plantea que el desarrollo de la familia transcurre en cuatro etapas principales que
siguen una progresion de complejidad creciente, organizadas en torno al
crecimiento de los hijos: la formacion de pareja, la familia con hijos pequefios, la
familia con hijos en edad escolar o adolescente, la familia con hijos adultos
(Paluchini).

3.7.1 Ciclo Vital Familiar

Se agrupan bajo este enfoque un conjunto de teorias que describen y
explican los procesos de desarrollo de cada familia en el tiempo, especificando

Sus etapas.

Segun Haley (1980), los hombres comparten con otras criaturas los
procesos evolutivos del galanteo, el apareamiento, la construccion del nido, la
crianza de los hijos y el alejamiento de éstos para iniciar una vida propia; pero
debido a que los seres humanos tienen una organizacién social mas compleja, los

problemas que surgen durante su ciclo vital son Unicos en su especie.
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Existe pues, un ciclo vital especifico de la familia humana, si bien se dan
variaciones de acuerdo a las épocas historicas, los espacios geograficos y las

diversas culturas.

Los primeros pasos en el estudio del ciclo vital de la familia surgen desde la
sociologia. El texto clasico de Duvall (1957) establece un ciclo de 6 etapas desde

que la pareja se casa hasta que mueren ambos conyuges.

Es posible entonces de una forma general poder nombrar las siguientes etapas

dentro del desarrollo familiar:

1- La Formacion del matrimonio
2-El Nacimiento de los hijos
3-La Escolaridad de los mismos
4-La Adolescencia de los hijos

5-Salida de los hijos del hogar “Nido vacio’

6-Ancianidad o vejez

3.8 El Impacto de la Discapacidad en las Familias

La familia que tiene un miembro con discapacidad no se tiene qué
diferenciar en muchos aspectos a la familia que no lo /la tiene, es decir,un/a hijo/a
con discapacidad no puede atribuir todas las caracteristicas o fenbmenos de la
familia.

“La alerta ante las imagenes estereotipadas no parece ociosa cuando tras
una investigacién sobre lo publicado en los ultimos 20 afios se concluye que
muchosinvestigadores escriben todavia en un tono negativo acerca del ajuste
familiar
” (Gliddens y Johnson,p. 461, citado en Fantova, 2002).
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Las familias con personascon discapacidad en un primer momento deberan
ser apoyados una vez que se enteren de la noticia, ya que elloconlleva un gran
impacto emocional, ademas sentir que se puede contar con la familia de manera
incondicional ser4 muy gratificante. También, necesitaranmantener sus relaciones
sociales sin dejar de disfrutar desu tiempo libre y de ocio, de la familia, amigos/as

y pareja, para asi, poder llevar mejor una reorganizacion familiar.

Si el nacimiento de un hijo trastoca el equilibrio existente en el sistema familiar y
requiere del proceso hasta alcanzar un nuevo equilibrio, en el caso de la persona
con discapacidad la ruptura del equilibrio es -probablemente-mayor y por lo tanto
MAas costoso -en principio-alcanzar ese equilibrio deseado. Pensamos que se ha
llegado a ese equilibrio cuando la familia tiene una relacion fluida y satisfactoria
con su entorno y cuando cada uno de sus miembros obtiene una razonable
respuesta a sus necesidades (incluyendo el miembro con discapacidad)(Fantova,
2002, p.9).

En este proceso una palabra clave es la de aceptacién. La familia conoce a
la persona con discapacidad y la acepta, serd necesario que la familia aprenda a
relacionarse y comunicarse con el familiar con discapacidad. Para ello, los padres,
las madres y los familiares tendran que aprender lenguajes olvidados, o aprender
0 construir otros nuevos y en ocasiones habra que aprender a manejar otro tipo de
recursos que desconocian por completo,como los materiales y sociales. Sin
embargo aunque la aceptacién es la base, se propone aspirar a que la familia sea
un entorno que potencie las capacidades de la persona con discapacidad y que le
apoye en el proceso de integracion social. Es importante, que la familia sea

consciente de que las dificultades de la persona.
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3.9 Crisis en el Sistema Familiar

En la transicion que media entre estas etapas se van produciendo
normalmente las denominadas “crisis evolutivas”. Pero también pueden producirse
otras crisis, que pueden ser denominadas accidentales o inesperadas. Dentro de
estas Ultimas se encuentra el caso de la aparicion en la familia de un miembro con

discapacidad, sea congénita o adquirida (Quinteros Veladsquez).

El término crisis sera utilizado, no como una expresion catastrofica sino
“como el significado de un momento crucial, de importancia, un punto critico, una
situacién que puede proporcionar la oportunidad de crecimiento o desequilibrio
familiar”. (Quinteros Velasquez), en su texto Trabajo Social y Procesos familiares
aborda el tema de las crisis tomando a la familia desde un enfoque sistémico
donde las crisis implican la posibilidad de cambiar y adaptarse a diferentes

situaciones.

3.9.1 La Llegada de un Miembro con Discapacidad provoca Crisis

Tiene que ver con el aumento de tensién que se produce, ya que, a partir
de ese instante va a cambiar la forma del grupo familiar, pues todos van a tener
qgque adaptarse y readaptarse a la nueva realidad: tener un familiar con
discapacidad constituye un golpe muy duro para ellos.Es un momento importante

gue va a marcar de alguna manera la historia familiar.

En cuanto a las etapas del desarrollo familiar tras las etapas de la
constitucion de la pareja y cuando comienzan a resolverse las primeras
dificultades y la elaboracién de cddigos propios, el nacimiento de los hijos trae
nuevas tareas que deben ser afrontadas por el grupo familiar y la aceptacion del
nuevo miembro requiere diversos cambios que se van a dar con mucha

masintensidad si el nuevo miembro porta una discapacidad.
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Esta intensidad en los cambios respondera a la forma en que la familia vive
y siente la noticia de la llegada de la discapacidad en uno de sus miembros
marcada por un complejo emocional o un conjunto de emociones con las cuales

deberan encontrarse y reencontrarse los miembros del grupo familiar.

Su primera reaccion, por lo general, consiste en negar el problema, luego
cuando se impone la evidencia, aparecen la inseguridad, la angustia, el miedo y la
culpa, todos factores que denotan el desequilibrio, la perturbacién ydesorientacion

gue vive la familia frente a esta nueva realidad.

3.9.2 Factores Significantes que Incide en las Implicaciones de la Crisis

Familiar

La historia de vida de la familia es decir cuales son sus creencias, vision del
mundo traida desde sus respectivas familias de origen por cada integrante de
la pareja (Nufez, Blanca)

e EIl grado de discrepancia entre el hijo deseado y el hijo real, cuanto mayor
hayan sido las expectativas deseos e ilusiones proyectados en el hijo, mas

dificil sera la aceptacion de la deficiencia.

e Como es significada la discapacidad, la carga de ideales deseos y fantasias
puestos en el hijo, las creencias familiares en torno a la problematica de salud,
enfermedad, las diversas significaciones de la discapacidad para las familias

van a determinar las caracteristicas del proceso de duelo que se afronte.

e Las caracteristicas particulares de la organizacion familiar, es decir como

responde la familia ante las situaciones de cambio, con flexibilidad o rigidez:
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e La flexibilidad de un sistema familiar va a permitir la diversidad de
interacciones, intercambio de opiniones, busqueda de nuevos sentidos

respuestas y soluciones ante las dificultades que se presentan.

e En cambio la rigidez familiar se manifiesta en el estancamiento la repeticion de
viejos e ineficaces parametros de respuesta que dificultan la busqueda de

nuevas salidas creativas.

e EIl predominio de emociones vinculadas con el optimismo y la esperanza que
no implican la negacion de la situacion en la que se vive, sino la habilidad de
poner el acento en los aspectos positivos de la situacibn que se afronta

minimizando el lado negativo o aquello que falta.

e El sentido del humor también permite a la familia colocarse por encima de la

situacion problemética perdiendo la connotacion dramatica.

e La capacidad de cooperacion, solidaridad, colaboracion y asuncién de
responsabilidades compartidas a nivel de todos los integrantes del grupo

familiar son caracteristicas que contribuyen al afrontamiento de la situacion.

3.9.3 Sentimientos que Vive la Familia ante el Reto de la Discapacidad:

Menciona los sentimientos que inundan a la familia ante la noticia de la
discapacidad en alguno de sus miembros y rescata como los mas significantes

frente a esta problematica los siguientes: (kubler-Ros Elizabeth):

e La negacion: donde se conserva la esperanza de que pueda existir algin error
en el diagnéstico. La idea de que esto no puede estarles sucediendo a ellos, no

es verdad, es una equivocacion.
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e La agresion: Los padres pueden agredirse mutuamente o bien alguno de ellos
puede culpar al otro por la problematica del nifio. Es posible que también
rechacen al hijo con alguna carga agresiva hacia este.

Generalmente el enojo es desplazado hacia el médico, la religién o la vida.
Quiza este sentimiento provenga de la impotencia y frustracion que sienten los
padres. Muchas veces esta fase culmina con sentimientos de culpabilidad o

verglienza.

e La negociacion: Aun no se acepta completamente el problema de su familiar
sin embargo los padres se muestran abiertos al dialogo y a la negociacion con

el médico y la persona con discapacidad.

e La depresion: Cuando los padres reflexionan ante la situacién de la persona
con discapacidad dentro del contexto familiar y social aparecen conductas de
agotamiento fisico y mental, falta de apetito, apatia, aumento en las horas de
suefio, manifestaciones clinicas de depresion.

e Posterior aceptacion que puede ser parcial o total y puede durar mucho
tiempo o si se presentan épocas de crisis, alguna de las fases anteriores puede

volver a aparecer.

Con relacién a estos sentimientos y ante el diagnéstico de la discapacidad
delapersona, menciona que el momento mas intenso de crisis que viven los
padres es, la confirmacién del diagnéstico de la discapacidad del miembro de la
familia, caracteriza esta etapa como un momento de profundo (Nufiez Blanca)

“duelo” por el hijo sano que no esta.

Al enfrentarse a esta situacion los padres tendran la necesidad de realizar un

proceso de duelo por el hijo que no nacio para lograr conectarse con su hijo real.
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El término “proceso de duelo” la autora lo toma de la Teoria psicoanalista
de (Freud, Sidmon) describiendo con él, un proceso intrapsiquico una persona que
ha perdido un objeto al cual estaba fuertemente apegada.

En este caso es la familia como totalidad la que enfrenta una pérdida por lo

tanto el duelo compromete a toda la familia.

Con respecto a esta situacion se presentan cuatro fases del duelo frente a la

confirmacién del diagnostico del miembro de la familia con discapacidad.

Estos efectos que se producen y los padece en forma paralela, la familia
son consecuencias psicoldgicas, econdémica, emocionales, sociales, juridicas,
entre otros.

Uno de los pilares basicos donde se sustentan los principios basicos de actuacion
social es en la familia, constituida por una serie de elementos que mantienen entre
si relaciones de interdependencia. Lo que ocurra con uno de los miembros de la

unidad familiar repercute directa e indirectamente en la persona con discapacidad.

Los aspectos familiares intervienen constantemente modificando el
diagnéstico y las metas del tratamiento; en cualquier fase del mismo, armonizar
los objetivos de la intervenciéon con el grupo familiar sera siempre fundamental.
(Gémez Sancho, Marcos. 1999).

La familia no es exclusivamente un conjunto de personas que comparten
consanguinidad o afectos, sino que es también, en los términos de la subjetividad:
el sentimiento de tener o ser miembro de una familia; nos referimos al sentimiento
de pertenencia. Si este sentimiento esta debilitado en la persona con discapacidad
0 amenazado, empezamos a apreciar que “la familia” representa otro sintoma
MAas, en otra preocupacion o malestar. Se debe tener presente que la familia es un

sistema estructurado, que a lo largo de su evolucién y desarrollo debe seguir
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proporcionando estabilidad a sus miembros y afianzando el sentido de

pertenencia. (Gémez Sancho, Marcos. 1999).

La atencion de la persona con discapacidad y de su familia suele haber
indicadores que sugieren que familias puedan ser beneficiosas o perjudiciales
para la atencion profesional. La identificacion temprana combinada con una
evaluacion amplia, aumenta al maximo las posibilidades de que el equipo se salud

responda a un amplia gama de conductas exhibidas por diversos tipos de familia.

Las interacciones entre los miembros del equipo de salud y los miembros
de la familia durante las fases diagnésticos y del tratamiento inicial sientan las
bases del contacto posterior y la construccion de una alianza eficaz con la familia

a favor de la persona con discapacidad.(Gomez Sancho, Marcos. 1999).

Se puede considerar como los primeros indicadores de una adaptacion familia
positiva:

e Buscar apropiadamente la informacién

e Brindar apoyo a la persona con discapacidad

e Efectuar visitas regulares

e Ayudar con las actividades de la vida cotidiana

e Facilitar los planes de tratamiento de rehabilitacién

e Presentar una actitud positiva

e Demostrar apoyo entre ellos/as

e Concentrarse en las necesidades de la persona con discapacidad y no en

las de la familia.

De igual manera, en la intervencién socio familiar debe tenerse presente la
etapa del ciclo vital en que se encuentra la familia. Las familias pueden ser mas
vulnerables durante las etapas en las que los elementos tension antes normales
alcanzan su punto maximo, se le agregaria un elemento generador de tension

como lo es de la discapacidad (Gémez Sancho, Marcos. 1999).
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3.10 Trabajo Social y Discapacidad

Con todo lo visto anteriormente, el papel del Trabajo Social seria una
profesidbn muy util para ayudar a las familias de personas con discapacidad para
adaptarse con éxito y con seguir una mejor calidad de vida. Hay que sefalar que
laintervencion del trabajador social en el grupo familiar tiene como objetivo la
mejora de alguna de las condiciones de sus miembros. Esta mejora implica, sin
duda, la movilizacion de elementos personales y relacidnales:

Sentimientos, actitudes, comportamientos, y asimismo movilizacién y utilizacion de

elementos externos: Recursos materiales, técnicos, servicios(Ramirez, 1992).

Cabe destacar que la practica profesional del Trabajo Social, requiere nuevos
enfoques que se basen en las capacidades de las personas para soportar
aquellos obstaculos complicados y llegar a proceder positivamente con los
acontecimientos de la vida o0 a lo que Saleebey (1996 citado en Villalba, 2006,
p.3) “ha llamado una practica basada en las ideas de resilencia, de recuperacion,

de posibilidades y de trasformacion” (Villalba, 2006).

Fraser, Richman y Galinsky (1999 citado en Villalba, 2006) desde el Trabajo
Social han sugerido que la resilencia implica: (1) sobreponerse a las
dificultades y tener éxito a pesar de estar expuestos a situaciones de alto
riesgo; (2) mantener la competencia bajo presion, esto quiere decir saber
adaptarse con éxito al alto riesgo y (3) recuperarse de un trauma ajustandose de

forma exitosa a los acontecimientos de la vida (p.6-7).

3.10.1 Las Intervenciones Sociales.

Entendemos la Intervencién social en el campo de las personas con
discapacidad con un enfoque interdisciplinario, en el que el trabajador social
forma parte del equipo de apoyo (psicélogo, pedagogo, abogado), junto a los

profesionales de intervencion directa. Esto hace necesario definir perfectamente
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las tareas de cada profesional con el afan de no duplicar la accion o confundir al

usuario con pautas o informacién contradictoria.

Las acciones que el trabajador social o especialista en familiasrealiza asi como
los objetivos que pretende conseguir en sus intervenciones, vienen condicionadas
entre otros factores por las caracteristicas de la institucion (publica o privada),
desde la que realiza su labor profesional y las caracteristicas especificas de las

personas que es el objeto de intervencion (grado de discapacidad, edad, etc.)

Todo aquello requiere la direccidon del trabajo en tres direcciones:

* Nivel politico institucional: en la promocién y busqueda de recursos.

* Nivel social o comunitario: para que las personas capacitadas sea
aceptadas como iguales a pesar de sus diferencias.

* Nivel individual y familiar: implicando a ambos en la resolucién

problemas.

Es por ello que se pone un ejemplo para definir los objetivos del Trabajo Social
en la intervencion con personas con discapacidad en un centro de atencion
temprana, porgue es el primer contacto de la familia con los Servicios Sociales

especializados, en una institucién publica, como son los centros de Educacion.

Especial que atienden a jévenes; etapa en la cual es importante en la vida de
las personas con discapacidad, ya que condicionara notablemente su vida adulta;
y en una institucion privada, los centro ocupacional que atiende adultos mayores,
con el objeto de obtener una vision lo mas general posible de las prioridades que

establece el trabajador social, desde sus ambitos de intervencion.

La finalidad el Trabajo Social o especialista en intervencién familiar y de esta
postura refleja el compromiso ideoldgico con un sector vulnerado histéricamente y

expresan las dimensiones de la persona.
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Son sus objetivos:

 Promover el bienestar intersubjetivo y social de la persona con

discapacidad teniendo como finalidad el desarrollo de su calidad de vida.

* Propiciar la insercion de las personas con discapacidad a su ambiente
familiar y social contribuyendo a potenciar la supresién de las barreras que

impiden una integracion plena.

* Incentivar a grupos y personas con discapacidad a la participacién en la
generacion de proyectos y actividades que interesen aspectos de su vida.

Impulsar y apoyar la investigacion, aplicada al estudio y solucién de problemas.

* Favorecer el desarrollo de conductas solidarias, humanas y proactivas que
apunten a impactar en las politicas publicas y en la conciencia colectiva,
contribuyendo a la paulatina y total desaparicion (en el proceso de equiparacion de

diferencias y oportunidades), de la discriminacién, la marginacion y el aislamiento.
* Intervenir en las situaciones de vulneracion de los derechos de las personas
con discapacidad, interponiendo la mediacion en la resolucion de conflictos

declarados y la denuncia cuando no se cumplan los derechos.

* Crear una red de apoyo familiar ante el reto de la discapacidad en las

familias que hay un miembro con discapacidad.
3.11 La Familia como Red de Apoyo
En el mundo coexiste una variada gama de redes que complementan la

atencion social que se brinda a las personas con discapacidad en las diferentes
etapas de su vida (Chadi, Monica 2000).
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Dichas iniciativas transitan por un extenso entretejido que incluye desde
cuidadores personales hasta instituciones especializadas, organizaciones

gubernamentales y no gubernamentales, y afiliaciones (Chadi, Ménica 2000).

La familia esta en constante interface, por un lado con su contexto, la sociedad, de
la que uno de sus miembros por el otro lado, con los individuos que integran su

propia estructura, es decir se desarrolla de esta dinamica redes.

Esta redes se van influyendo desde el mundo externo familiar, antes el
desarrollo de los diferentes ciclos evolutiva; la necesidad de incorporar recursos
para desarrollar funciones que la familia no est4 capacitada de implementar o para
satisfacer necesidades puntuales o resolver determinadas problematicas que

necesitan e la especialidad de otros sistemas (Chadi, Ménica 2000).

Todas las personas nos relacionamos con otras, pero el grado e intensidad de la
relacion es variable en tiempo y forma. Si bien formamos parte de una red social
no en todos los casos son redes sociales de apoyo. Los diferentes tipos de redes

sociales pueden ser masimportantes en una etapa de la vida que otra.

La autora Montes, de Oca, Veronicaen documentos para CELADE Divisién de
Poblacién de CEPAL, titulado Redes de Apoyo Social de personas: elementos
tedrico-conceptuales (chile 2003), presento un complicado de definiciones de
redes sociales, entre las que podemos destacar.

e Bott (1955): Son una configuracion social en la que algunas unidades
externas que la comparten mantienen relaciones entre si.

e Cobb (1976): ubicada a la red social como la instancia mediadora por la
cual se proporcionaba apoyo emocional informacional y sentimental.

e Walter y colaboradores (1977), definieron a las redes sociales como “la

serie de contactos personales a través de los cuales el individuo mantiene
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su identidad social y recibe apoyo emocional, ayuda material, servicio e
informacion.

Marguire (1980) se refirid6 a las “redes” como fuerzas preventivas que
asisten a los individuos en caso de estrés, problemas fisicos y emocionales.
Pearlin (1985): se refiere a toda la gente con la cual un individuo debe tener
contacto o algun tipo de intercambio.

Santos, Requena (2002): define a las redes como un conjunto de actores o
grupos de atores y las relaciones definidas entre ellos, ya que posibilita un
método para recoger informacion que no destruye los vinculos existentes
entre los individuos, es conveniente como instrumento de andlisisquevénula

los atributos de los actores.

La autora Chadi Médnica y su libro de Redes Sociales en Trabajo Social

(2000) seialan lo siguiente:

Redes Sociales primarias: que componen la suma de todas las relaciones
gue un individuo percibe como significativas o define como diferenciadas de
la masa de la sociedad. Son todos aquellos vinculos personales de un

individuo familia., familia ampliada, amistades, vecindario y otros.

Redes sociales secundarias: redes externas al individuo, relaciones
entabladas en el microsistema. En ella encontramos a: grupos recreativos,

relaciones comunitarias y religiosas, relaciones laborales o de estudio.

Redes sociales institucionales: que se definen como organizaciones
gestadas y constituida para cumplir con objetivos especificos, que
satisfagan necesidades particulares del sistema usuario; necesidades que
son puntuales y deben ser canalizadas dentro de organismos creados para

tales fines.
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e Capacidad de autoayuda: las redes familiares pueden determinar formas
alternativas de resolucion de problema que afectan a los miembros de la
familia. En este medio podemos encontrar una solucion eficaz a diversos

problemas sociales:

e Capacidad de contencion: la existencia de una red familiar determina una
fuente de capacidad de contencion, particularmente en el caso de los
nifio/as y adolecentes para prevenir situaciones de riesgo social.

e Afirmacion de la propia identidad: las redes contribuyen a firmar la identidad
personal y cultural, el sentimiento de pertenencia de un sujeto. Esto esta
vividamente marcado para nuestra cultura popular, que tiene una valoracién
muy significativa de los lazos familiares y también de la pertenencia a un

determinado paisaje urbano.

3.12. Teoria General de Sistemas y Estudio de las Familias

La Teoria General de Sistemas (TGS), surge a partir de trabajo realizado
por Von Bertalanffy en 1925, asentandose solidamente hacia 1945 (Rodriguez,
Maria Isabel 1991).

Este paradigma tuvo su origen principalmente en la biologia, la cibernética y la
teoria de la informacion, siendo poco a poco aplicado en las ciencias de la

conducta.

A partir de esta teoria, ocurre un cambio en el foco de observacion utilizado hasta
la fecha, poniendo atencion en lo que ocurre entre las unidades del sistema,
detectando las distintas maneras en que los cambios de una unidad a otra van

seguidos o precedidos de cambios en las otras unidades.
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Por tanto, la importancia de esta teoria es que permite explicar los hechos con
relacion a su marco de referencia y que sus principios son aplicables a diversas

disciplinas cientificas.

Dentro de este enfoque, un sistema puede ser definido como: “Una
totalidad, un conjunto de partes coordinadas y en interaccion para alcanzar
determinados objetivos. Una organizacion interdependiente en que la conducta y
la expresion de cada una las partes influye y es influida por los otros” (Johansen,
1982).

3.12.1 Principios de la Teoria General de Sistemas

En coherencia con la teoria de sistemas, el mundo en general es una
correlacion de elementos que componen un todo, “el todo es mas que la suma
de las partes’reza uno de los principios de la teoria en cuestion, puesto que es
imposible analizar un sistema aislado, cada uno de los elementos esta en
correlacion con los otros, de tal manera que la totalidad, siempre tendra
caracteristicas que se forman de la relaciones de los elementos que no estan en
ellos individualmente, por ello, la vision sistemética del mundo proporciona nuevos
elementos a los investigadores de cualquier area del conocimiento.(klirk, G.
J(1980).

De esta forma una teoria es una forma de determinar la realidad, y para
nuestro caso, es identificarla como un todo sistematico integrado por subsistemas.
Ahora bien, si la totalidad es un sistema compuesto por sistemas en correlacién,
es necesario decir que el sistema de interés esta determinado por las areas de
conocimiento hacia la cual se dirija un investigador, en coherencia con una
disciplina del saber. (Klirk, G. J(1980).
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De esta forma si asumimos la clasificacion de la CIF, como elementos
sisteméticos podemos afirmar que tanto las funciones como las estructuras
corporales, constituyen macrosistemas que permiten acceder al fenomeno de la

discapacidad.

Sistemas como el cognitivo, el sensorial, del lenguaje, el cardiovascular, el
hematoldgico, el inmunoldgico, y de respiracién, lo mismo que el sistema
digestivo, el metabdlico y el endocrino, el genitourinario, el neuromuscular el

musculoesquelético, y el tegumentario.

En el caso de las estructuras corporales la discapacidad se relaciona con el
sistema nervioso, el ojo, el oido, estructuras involucradas en la voz y el habla,
estructuras de los sistemas cardiovascular, inmunolégico y de respiracion,

estructuras relacionadas con sistema digestivo metabdlico y endocrino.

De forma similar podemos pensar en relaciones entre la discapacidad con las
actividades de la vida diaria, la educacion, el trabajo y el empleo, la vida

econOmica y la vida comunitaria, entre otros.

3.12.2 Perspectiva Sistémica y Familia.

El enfoque sistémico, en general, se aplica a modelos que estan relacionados con
procesos interaccionales y con intercambio de informacién, poniendo énfasis en
las interfaces y flujos de informacién, mas que en los datos y contenidos. De esta
manera, analiza tanto las estructuras como las operaciones de sistemas y

subsistemas (Preister, 1989).
Asi, se puede decir que el objetivo del estudio sistémico se centra en la blusqueda

de conexiones entre las partes del fenbmeno, donde cada parte posee un sentido

pleno de relaciones reciprocas.

104



En relacion con la necesidad de adoptar una perspectiva sistémica,
(Watzlawick y cols. 1989), plantean que un fendmeno permanece inexplicable en
tanto el margen de observacion no es suficientemente amplio como para incluir el

contexto en el que dicho fendmeno tiene lugar.

Esta premisa fundamenta la idea de Trabajo Social no puede ser reducido
Unicamente a fendmenos social, dado que el ser humano es un ser social que
influye y es influido por la sociedad, por lo que su aspecto psiquico se da en la

interaccidn de factores personales y sociales.

Desde una mirada sistémica, se puede entender a la familia como un
sistema, pues se pueden distinguir dentro de ella distintos miembros vy
subsistemas, por lo que no corresponde sélo a un conjunto de individuos, sino que
se presenta como una organizacion estructurada, donde sus miembros se
relacionan entre si, asumiendo distintos roles y funciones de acuerdo a sus

caracteristicas individuales y su historia de interacciones (Preister, 1989).

Preister (1989), agrega que lo que diferenciaria la familia de otros sistemas,
son sus funciones, la lealtad familiar y el clima de sentimiento que existen en ella.
Para Glick y Kessler (1980), la familia constituye el grupo mas importante y
significativo con relacion al desarrollo psicologico individual, a la interaccion

emocional y a la mantencién de la autoestima.

Funciona como una unidad, que supera la suma de sus partes (miembros),
donde un cambio en alguna de ellas generard un cambio en todo el sistema,
encontrandose mutuamente influidos (Minuchin y Fishman, 1986). Por tanto, el
conocer los atributos de cada uno de los individuos de la familia no equivale a

comprender el sistema familiar como una entidad (Minuchin y Fishman, 1986).

De este modo, cada miembro tiene una funcién que lo hace imprescindible para la

totalidad del sistema.
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La principal funcion de la familia consiste en fomentar la individuacion de cada

miembro que la compone y proporcionar un sentido de pertenencia.

Ademas, cumplir importantes funciones para la persona y la sociedad, como son la
reproduccion, la socializacion, la proteccion, la transmision de ideas y la

realizacion de tareas basicas.

Al considerar a la familia como un primer contexto de relaciones sociales, se lo
entiende como un espacio donde se genera realidad humana, por lo tanto es una
entidad social basica, abierta y en continua interaccibn con otros sistemas.
Lastareas que la familia debe cumplir, van cambiando de acuerdo al momento

evolutivo y a las circunstancias a las que se enfrenta.
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CAPITULO IV
MARCO INSTITUCIONAL
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CAPITULO IV
Marco Institucional

4.1 Antecedentes del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES)

Desde el punto de vista politico, juridico y social, una de las razones
basicas de la existencia del Estado y los gobiernos es el ejercicio de las politicas
sociales, teniendo como enfoque central los grupos poblacionales de pobreza,

pobreza extrema, marginados y en riesgo social.

Esta accion ha estado presente en el siglo de existencia del Estado
panamefio. Se tiene constancia que desde inicios de la Republica ha existido la
labor social estatal en los asilos, hospicios, orfanatos, apoyo a organizaciones sin
fines de lucro, etc.

Desde la década de los afios cuarenta, se cuenta con legislacion sobre los
subsidios estatales, los cuales se otorgaban a través del Ministerio de Salud,
Trabajo y Prevision Social.

En la Constituciéon Politica de 1946, en el Titulo de Derechos y Deberes
Individuales y Sociales, Capitulo Segundo- sobre la Familia, los articulos 60, 61 y

62, en establecian lo siguiente:

« Articulo 60. El Estado velara por el fomento social y econémico de la familia y
organizara el patrimonio familiar determinando la naturaleza y cuantia de los
bienes que deben constituirlo, sobre la base de que es inalienable e
inembargable.

e Atrticulo 61. El Estado proveera a la crianza y educacion de los menores cuyos
padres o tutores estén econOmicamente incapacitados para hacerlo o que
carezcan de parientes obligados a proporcionarselas.

e Articulo 62.Los menores abandonados, deficientes fisicos o mentales,
descarriados o delincuentes, estaran sometidos a una legislacion especial de

vigilancia, rehabilitacién y proteccion.”
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En 1969, se crea el Ministerio de Trabajo y Bienestar Social (Decreto de
Gabinete No. 2 de 15 de enero de 1969), ente que tenia como uno de sus fines
sustantivos “planificar, dirigir y controlar el desarrollo de la politica laboral y social
del Estado”. Para hacer operativo este fin, se creé la Direccion General de

Bienestar Social.

También se debe mencionar la creacion de la Direccion General para el
Desarrollo de la Comunidad (DIGEDECOM) mediante Decreto No. 147 de 3 de
junio de 1969, con el objetivo de lograr la metas propuestas de la planificacion
nacional mediante la coordinacién de los programas de desarrollo, promoviendo la

organizacion y movilizacion de los niveles locales comunitarios.

La DIGEDECOM se adscribe luego al Ministerio de Gobierno y Justicia y
finalmente se incorpora a la estructura organizativa del MINJUMNFA, cuando este
ministerio se crea en 1997, como Direccion Nacional de Promocién Social y
Accion Comunitaria (Ver articulos 13, 14y 27 de la Ley 42 de 1997).

En 1997, se crea el Ministerio de la Juventud, la Mujer, la Nifiez y la Familia
mediante la Ley 42 del mismo afio. Como parte de una reorganizaciéon del
Ministerio de la Juventud, se aprueba la Ley 29 de 2005, por la cual se crea el
Ministerio de Desarrollo Social (MIDES), marcando asi el cierre de un modelo de
enfoque social y el inicio de una nueva institucionalidad rectora orientada a
cambios en los aspectos conceptuales (las politicas) y funcionales (definicién en la

planificacion estratégica, operacional y organica funcional).

La creacion del MIDES significé la existencia de una cartera dedicada al
Desarrollo Humano, la articulacién de sinergias al interior del Estado, consultas
con distintos sectores de la Sociedad Civil, la revisidn de experiencias foraneas
en esta materia y la armonizacion con la perspectiva social durante ese periodo,
generando nuevos enfoques en las competencias y jurisdicciones, nuevos roles

rectores en el Gabinete Social y, por ende, en el Estado.

109



Para lograr cumplir con este mandato el gobierno en turno decidié crear tres

instituciones de gestion publica en la ejecucion de las politicas sociales disefiadas
por el MIDES:

La Secretaria Nacional de Discapacidad (SENADIS, Ley 23 de 2007), a la cual
le otorgd la funcién de dirigir y ejecutar la politica de inclusion social de las
personas con discapacidad y su familia, teniendo en cuenta los principios de
equiparacion de oportunidades, respeto a los derechos humanos, la no

discriminacion y la participacion ciudadana.

Esta misma ley cre6 el Consejo Nacional Consultivo de Discapacidad como
una instancia interinstitucional e intersectorial que garantiza el cumplimiento de

los objeticos y fines de la Secretaria.

El Instituto Nacional de la Mujer (INAMU), Ley 71 de 2008, con la misién de
coordinar y ejecutar la politica nacional de igualdad de oportunidades para las
mujeres conforme a sus objetivos, atribuciones y funciones. La Ley indica que
el Instituto contara con el apoyo del Consejo Nacional de la Mujer, como
organismo consultor, proponente y asesor para la promocion y el desarrollo de

la mujer en la vida politica, social y econdmica del pais.

La Secretaria Nacional de la Nifiez, Adolescencia y Familia (SENNIAF), Ley
14 de 2009, norma que establece una serie de principios y definiciones sobre
el Sistema de Proteccion Integral de la Nifiez y de la Adolescencia, asimismo,
asigna funciones a la Secretaria como responsable de coordinar, ejecutar y
dar seguimiento a las politicas de proteccion integral de los derechos de la

nifiez y de la adolescencia.

Las tres instituciones mencionadas responden a Juntas Directivas que son

presididas por el Ministro de Desarrollo Social, quien a su vez las representa ante

el Consejo de Gabinete.
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El cual revela una organizacion gubernamental estructurada como un Sistema
Integral de Proteccién Social ratificando el caracter de Ente Rector en las politicas
para la proteccion social.

En el 2011, se activa el Consejo de Politicas Publicas de Juventud (CPPJ),
que fue creado mediante Decreto No. 7 de 1999 y el Consejo Nacional del Adulto
Mayor (CONAM), creado mediante Decreto No. 23 de 1999, ambos consejos

estan integrados por representantes de la Sociedad Civil y del Estado.

En el periodo de gobierno pasado (2009-2014) no se crearon instituciones
para ejecutar y coordinar la politica social que dictara el ministerio; sin embargo,
se establecieron dos programas insignias en favor de dos grupos de atencion
prioritaria nitidamente identificados: los Adultos Mayores y las Personas con
Discapacidad.

El primero creado mediante Ley 44 de 2009, “Programa 100 a los 70" que
implementaba la proteccion a adultos mayores de 70 afios y mas en condiciones

de desproteccion y pauperizacion.

El segundo programa fue creado mediante Ley 39 de 2012, denominado
“Programa Angel Guardian”, que esta destinado a personas con discapacidad
severa en condiciones de dependencia y pobreza extrema, con la finalidad de

promover y proteger sus derechos y libertades fundamentales.

Al dictarse la Ley 89 de 2012 se incorporé al Ministerio de Desarrollo Social la
Secretaria Nacional para el Plan de Seguridad Alimentaria y Nutricional
(SENAPAN), la cual maneja el Plan Nacional de Seguridad Alimentaria y

Nutricional.

A la fecha, la actual administracion de gobierno promovio y promulgo la Ley
15 de 2014, mediante esta reforma se redujo la edad a 65 afios y mas para
ampliar la cobertura y se aumenté la transferencia monetaria de 100 a 120

balboas mensuales para las personas en condiciones de riesgo social,
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vulnerabilidad, marginacion o pobreza, y quienes no presenten registros de

patrimonios ni cuenten con pension ni jubilacion.

Igualmente se dictdé la Ley 29 de 2014, con la cual se reglamento la
actividad de Voluntariado en Panama. En noviembre, mediante Ley 32 de 2014,
se modifica la Estructura Organica del MIDES con miras a continuar con la
reorganizacion institucional y se adiciona a la Ley a los Grupos Etnicos

Representativos, creandose el Consejo Nacional de la Etnia China.

Adicionalmente, se dictd, el 30 de octubre de 2014, el Decreto Ejecutivo No.335,
mediante el cual se reorganizé el Gabinete Social y se dicto la Ley 37 de 2014 con

la cual se regul6 el funcionamiento de los Bancos de Alimentos.

Todas y cada una de estas modificaciones constituyen parte de la estrategia
nacional para “impulsar el desarrollo humano mediante la participacion, el
fortalecimiento de la familia y la comunidad, la integracion social y la reduccion de

la pobreza”.
4.1.1 ;Quiénes Somos?

El Ministerio de Desarrollo Social es el ente rector de las politicas sociales
del Estado Panamefio. Esta institucién lidera la Inversion Social para el
fortalecimiento de las habilidades y capacidades del capital humano del pais para

lograr la sostenibilidad del desarrollo nacional.

Igualmente, el Ministerio de Desarrollo Social (Mides) vela por la proteccion social
y la regulacion de la calidad de los servicios, tendientes a prevenir la exclusiéon

social y compensar sus consecuencias.

El Ministerio de Desarrollo Social (Mides) nace para reemplazar al
Ministerio de la Juventud, la Mujer, la Nifiez y la Familia (MINJUMNFA: noviembre
de 1997 — julio de 2005) cumpliendo asi con el reordenamiento institucional para

cumplir con los nuevos paradigmas sociales.
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4.1.2 Vision

Constituirse en una instancia gubernamental que facilite procesos de
concertacion que generen la politica social, que invierte en la promocion y
fortalecimiento de las capacidades colectivas, ademas en la prevencion de la

exclusion social y la compensacion de sus efectos.
4.1.3 Mision

Realizar una gestién institucional orientada por politicas sociales

concertadas que impulsan la organizacion social, la equidad y el bienestar comun.

4.2 Programas que Existen dentro del Ministerio de Desarrollo Social
e Programa de 120 a los 65
e Angel Guardian
¢ Red de Oportunidad
e Alfabetizacion
e Voluntariado
e Padrino Empresario
e Cohesion Social
e Oficina Técnica Social (OTAS)
e Redes Territoriales
e Subsidios Estatales
e Comedores Comunitarios
e Centro de Orientacion y Atencion Integral (COAI)
e Accién por una esperanza
e Grupos Etnicos Representativos
e Adulto Mayor
e Gabinete Social
e Bienestar al Servidor Publico y Relaciones Laborales

e Oficina de Desarrollo Social Seguro
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4.2.1 Oficina Institucional de Recursos Humanos

42.2 Mision

Orientar y asesorar oportunamente las dependencias de la administracion
en todo lo relacionado con el talento humano y los programas de Bienestar a

los/as Servidores Publicos y su nacleo familiar.

4.2.3 Vision

Apoyar a la Institucion sirviendo a su colaboradores /as para el logro de una
mayor productividad laboral a través de la promocion, planeacién, realizacion y

seguimiento de actividades de bienestar social y laboral.

El programa disefia actuaciones concretas, dirigidas a la eliminacion de
situaciones que promueven actitudes que inciden negativamente en el ambiente
laboral, apuntando a reforzar el compromiso del personal con la institucion,

haciéndolos sentir mas motivados y plenamente comprometidos.

Con el propdsito de fortalecer la identidad y el sentido de pertenencia hacia

la institucion, lo que a la larga se traduce en un mejor rendimiento.

Nuestro principal objetivo es brindar un servicio que propicie un bienestar
integral a nuestros colaboradores/as, que se sientan mas saludables y
comprometidos. Ademas de generar una sinergia entre las metas personales, la

vida profesional, como mision institucional.

De esta forma, la Seccién de Bienestar al Servidor/a Publico/a y Relaciones
Laborales, tiene como norte, el desarrollo de una iniciativa con base a cuatro

aéreas a saber:
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La salud integral, la integracion de trabajo y vida personal al quehacer
institucional, la colaboracién responsable y el desarrollo de una cultura de

reconocimiento.

Este programa busca alejar el estrés, organizando eventos para disminuir
las tenciones de trabajo y la vida diaria. Se contard ademas con un servicio de
Orientacion, Trabajo Social, Asesoria Legal y Psicologia, para ofrecer una

atencion de manera integral.

Se fomentara la iniciativa por actividad, y la productividad entre los colaboradores

generando un sistema de reconocimiento e incentivos.

Con todas estas iniciativas, buscamos enfatizar la importancia que tiene nuestros

colaboradores/as dentro de dinamica institucional.

Diferentes estudios demuestran que el desempleo de una empresa o
institucion estd directamente relacionado con el bienestar de sus
colaboradores/as. Dado que la mayoria de las personas pasan, gran parte del
tiempo en su puesto de trabajo y es necesario que éste, se convierta en un lugar

de Bienestar.

La mayoria de los Programas de Bienestar Integral, reportan logros en cuanto a la
mejoria de las acciones de sus colaboradores/as que se traducen en beneficios a
través de sus servicios al impacto Institucional en el quehacer nacional, lo que

aumenta la productividad y motivacién del personal de la institucion.

4.2.4 Objetivo General

e Crear una amplia base para el fortalecimiento de Programas Ocupacional,
Bienestar y Relaciones Laborales a través del desarrollo de actividades de

beneficio de todos los colaboradores y colaboradoras a nivel nacional.
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4.2.5 Objetivos Especificos

Mejorar la interrelacion entre los colaboradores/as a través de la mediacion
Colaborar en el incremento de la productividad de los colaboradores y
colaboradoras en sus respectivas areas de trabajo

Proveer a los colaboradores y colaboradoras de herramientas necesarias para
su desarrollo personal

Contribuir en la disminucién de los niveles de estrés de los colaboradores y
colaboradoras

Contribuir en la disminucién del ausentismo, promoviendo a un individuo sano
gue conoce su entorno laboral y participa en su auto cuidado cumpliendo con

las expectativas institucionales.

4.2.6 Esfuerzos Dirigidos a Mejorar el Bienestar de los Servidores

Pablicos con los siguientes Beneficios.

Ahorro en la reduccién de costos relacionados con la salud, ausentismo y la
incapacidad laboral.

Mejora del estado de &nimo y las relaciones interpersonales en el trabajo.
Incremento de la productividad de los colaboradores/as.

Atencion y orientacion a problemas familiares lo que permite la estabilidad
emocional y por ende la concentracion y productividad laboral.

Mejora la imagen de la institucion.

Mejora de los resultados financieros de la institucion.

Creara una amplia base para el fortalecimiento de Programas de Salud
Ocupacional, Bienestar y Relaciones Laborales a través del desarrollo de
actividades de beneficio de todos los colaboradores/as a nivel nacional

Mejorar la interrelacion entre los colaboradores/as a través de la mediacion.
Colaborar en el incremento de la productividad de los colaboradores/as en sus

respetivas aéreas de trabajo.
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Proveer a los colaboradores/as de herramientas necesarias para el desarrollo
personal.

Contribuir en la disminucion de los niveles de estrés de los colaboradores/as
Contribuir en la disminucion del ausentismo, promoviendo a un individuo sano
gue conoce su entorno laboral y participa en su auto cuidado cumpliendo con
las expectativas institucionales.

Servidores publicos /as del Ministerio de Desarrollo Social a nivel nacional.
Investigacion social individual y de grupo.

Investigacion psicolégica individual y de grupo.

Intervencion terapéutica técnica en situaciones de crisis individuales y
colectivas.

Manejo de estadisticas.

Aplicaciéon de métodos de investigacion Cualitativas y Cuantitativas.

4.2.7 Programas de Bienestar al Servidor Publicos y Relaciones

Laborales del Ministerio de Desarrollo Social

42.7.1 Objetivo General

Mejorar la calidad de vida de los servidores publicos del Ministerio de
Desarrollo Social, brindandoles alternativas o solucién a las necesidades de

vivienda a través de un subsidio de apoyo econémico.

4.2.7.2 Objetivos Especificos

Brindar orientacion actualizada a todos los servidores/as publicos del Ministerio
de Desarrollo social sobre los proyectos de vivienda que se ejecutan a nivel
nacional de la Republica de Panama.

Evaluar Social y econdmicamente a los servidores/as publicos que soliciten un

subsidio de apoyo econdémico.
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e Realizar los trdmites correspondientes para que el aspirante al subsidio logre
una respuesta positiva.

e Visita Domiciliaria.

e Satisfacer una necesidad habitacional, a fin de obtener un rendimiento laboral y

por ende un mejor desempeno en las funciones que ejecuta el colaborador/a.

4.2.7.3 Programas de Subsidios Economicos

e Materiales de Construccion

En el sector gubernamental, laboran servidores/as que no escapan a una realidad
de vulneracién habitacional, por lo que consideramos nuestro deber, coordinar las
acciones necesarias para buscar respuestas efectivas por parte de la institucion y
optimizar el recurso a través de otras dependencias del estado.

Mejorar la calidad de vida los servidores Publicos del Ministerio de Desarrollo
Social, brindandoles alternativas o soluciones a la necesidad de vivienda a través
de un subsidio.

e Lentes

El nimero de servidores/as publicos que padecen de problemas visuales, va en

aumento, afectando su rendimiento laboral.

Efectuar periodicamente examenes de la vista a los servidores/as publicos para
detectar limitaciones visuales y orientarlos sobre su productividad de una atencién

y seguimiento médico a estas situaciones.

e Funeral

La pérdida de un ser querido es un proceso que presenta manifestaciones.

Todo servidor/a publica que viva esta experiencia ha de entender que va a vivir
diferentes emociones desconocidos y de gran intensidad por lo que su desempefo
laboral se vera en algunos casos severamente comprometido.

Brindar atencion y apoyo emocional a servidores/as publicas que se mantengan

en un proceso de pérdida de duelo.
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e Programas de Seguimiento a los Casos Sociales con Mayor indice de

Vulnerabilidad y Riesgo Social a Servidores.

En el sector gubernamental, laboran servidores/as que no escapan a una
realidad de vulnerabilidad, por lo que consideramos nuestro deber, coordinar las
acciones necesarias para buscar respuestas efectivas por parte de la institucion y

en otros casos optimizar el recurso a través de otras dependencias del Estado.

A través de este programa de Bienestar al Servidor Publico se contribuye a
mejorar las condiciones de vida a los servidores/as publicos del Ministerio de
Desarrollo Social con miras a que se desempefid laboral sea mas eficiente y

eficaz.

e Programa de Farmacodependencia

La conducta del drogodependiente va en detrimento y pone en riesgo la salud,
la vida de personas y la seguridad de la institucion. Este programa esta disefiado
para detectar el uso y abuso de drogas en la poblacion trabajadora y apoyarle en
todo lo concerniente a su recuperacion y rehabilitacion a fin de promover a un
individuo sano.

Detectar a servidores/as publicos que confronten problemas de adiccion a
sustancias Psicoactiva que vayan en detrimento de su salud y pongan en riesgo la
vida de terceros a fin de brindar alternativas que mejoren su calidad de vida asi

como una insercién laboral saludable.
e Programade Salud y Vida Sana
La evaluacion y control de entrenamiento fisico son elementos esenciales y

herramientas indispensables para el desarrollo de las actividades diarias del ser

humano.
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Este programa va dirigido a los servidores publicos del Ministerio de Desarrollo
Social (Sede), con el propésito de bajar la incidencia de ausentismo en la
institucién, mejorar su calidad de vida y salud. Segun las estadisticas obtenidas en
la Clinica del Empleado del MIDES, se cuenta con una poblacién que presenta
obesidad de 40.8% diabéticos/as 9%, y un 32% de hipertension, siendo estos

factores cruciales que disminuyen el rendimiento de los/las colaboradores/as

. Programa de Ayuda a las personas con discapacidad con uno

de sus miembros en su familia con discapacidad

En nuestro entorno, estd por demés demostrado que pese a los sendos
instrumentos legales ratificados de por la Republica de Panama, encaminados
proteger las garantias fundamentales de este sector poblacional, subyacen aun en
la actualidad reiteradas violaciones a los Derechos Humanos de personas que
presentan algun tipo de limitacién.

Promulgacion de la Ley N° 59 de 28 de diciembre de 2005.
"Que adopta normas de proteccion laboral para las personas con enfermedades
cronicas, involutivas y/o degenerativas que produzcan discapacidad laborar

El articulo 14 del Decreto ejecutivo N° 88 de 12 de noviembre de 2002, que

reglamenta la ley 42.

Expedicién de laLey N° 134 de 3 1 de diciembre de 2013.

Que establece la equiparacion econémica para las personas con discapacidad
Estas leyes que protegen a los servidores/as publicos/as que padecen de

enfermedades cronicas, involutivas degenerativas, que necesitan ser protegidos

en sus puestos laborales
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Articulo 1.

Todo trabajador, nacional o extranjero, a quien se le detecte enfermedades
cronicas, involutivas y/o degenerativas que produzcan discapacidad laboral, tiene
derecho a mantener su puesto de trabajo en igualdad de condiciones a las que

tenia antes del diagnéstico médico.

Articulo 2.

El padecimiento de enfermedades crénicas, involutivas y/o degenerativas que
produzcan discapacidad laboral parcial, no podra ser invocado como una causal
de despido por las instituciones publicas ni por los empleadores particulares, si el
trabajador cumple con los requisitos para mantenerse laborando en un cargo que
sea compatible con su jerarquia, fuerza, aptitudes, preparacion, destreza y con su

nueva condicion.

Articulo 7. El articulo de la ley 42 de 1999 queda asi:

Articulo 17. Los empleadores de personas con discapacidad o de padres, madres
o tutores de estas personas deberan otorgarles el tiempo necesario para los
tratamientos requeridos, sin afectar sus derechos laborales. Para hacer uso de
estos derechos, los trabajadores deberan solicitar, con anticipacion, los permiso a
su empleador y presentarle constancia de las citas y asistencias a los
tratamientos. Esta disposicion también serad aplicable en las entidades o
instituciones publicas.

Lo establecido en este articulo ser4 desarrollado en el reglamento de la presente
ley.

Articulo 9. El beneficio establecido en el articulo 17 de la ley 42 de 1999, que
establece la equiparacion de oportunidades para las personas con discapacidad,
se extiende a las personas que padecen enfermedades crénicas, involutivas y/o

degenerativas.
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En la ley No. 42 De 27 de agosto de 1999. “Por la cual se establece la
Equiparacion de Oportunidades para las Personas con Discapacidad”. Publicada
en la (Gaceta Oficial 1999).

El articulo 14 del Decreto ejecutivo N° 88 de 12 de noviembre de 2002, que
reglamenta la ley 42. Para los efectos de los permisos a que tienen derecho los
padres, madres o tutores/as de personas con discapacidad para asistir a las citas
médicas y tratamientos de los mismos, se entendera por tiempo necesario”, un
maximo de ciento cuarenta y cuatro (144) horas al afio. Estas horas no deben ser
computadas del tiempo que tienen derechos por permisos personales e
incapacidades propias

e Atencidon a las solicitudes efectuadas a la Oficina Institucional de

Recursos Humanos.

= Amonestacion Verbal

»  Amonestacion Escrita 0 Suspension

* Procedimiento de Destituir

»= Vacaciones

» Licencias con sueldos

» Licencias sin sueldo

» Permisos de 144 horas

» Permisos de visitas a familiares privados de libertad

=  Permisos de estudios

e Actividades que realiza en Bienestar al Servidor Publico y Relaciones

Laborales

= Colaborador del mes
» Talleres de manejo de Estrés Laboral
» Eldia del Crédito
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» Feria de Salud ( Bienestar y Clinica)

» Factores de Riesgo Psicosocial en Puesto de Trabajo (clinica)
» Motivacion hacia el cambio y manejo de Conflictos.

» Jornada de Auto Cuidado

» Diade la Madre

» Dia del Padre

* Fiesta de Navidad

» Fortalecimiento Familiar (APLAFA)

» Toma de Mamografias (Despacho de la Primera Dama)

» Prevencion de Enfermedades Infecto Contagiosa y VIH SIDA

* Programas de Bienestar de entrenamiento fisico” VIDA SANA”
Este programa consiste en un entrenamiento fisico a colaboradores los cuales son

evaluados por la clinica del Mides, que presenten grado de obesidad
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CAPITULO V
ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS DATOS
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CAPITULO V

ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS DATOS

5. Andlisis de la Investigacion

La presente investigacion tuvo su origen por el interés de conocer las
necesidades y situaciones socio familiares a las cuales se enfrentan los

colaboradores con un miembro en su familia con discapacidad.

Partiendo de alli el disefio de investigacion no Exploratorio Transaccional
(Exploratorio- Descriptivo, se estableci6 como objetivo esta investigacion,
elaborando un estudio que permita una propuesta de un modelo de intervencion
tendiente a logar el fortalecimiento de la red de apoyo familiar a estos

colaboradores con miembro en su familia con discapacidad.

Objetivo general del que se derivaron los objetivos especificos que fueron la
base para plantear una cobertura con areas de analisis que identificaran sus
caracteristicas socio familiares, su dinamica familiar, su percepcion y sus

implicaciones.

Una vez se organiza las tareas de andlisis se cred y se aplicé un instrumento
de recoleccion de datos en un solo momento de tiempo, con el propdsito de
describir las variables y analizar su incidencia e interrelacion en un momento
dado para aumentar el grado de familiaridad sobre las caracteristicas de la
poblacidn seleccionada.

Los instrumentos utilizados en la investigacion es la entrevista, el cual se
recopilo la informacién requerida y los datos en base a un formato preparado
previamente a traves de un listado de (40)items establecidas derivadas de la

cobertura.

Se seleccionaron una muestra no probabilistica de conveniencia de cuarenta
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(40) personas con miembro en su familia con discapacidad, que asistieron en
busca de orientacion relacionada con la discapacidad, las cuales respondieron

a una encuesta para los objetivos de la investigacion.

Si reciben algun tipo de ayuda de alguno de los programas. Las mismas
como ya hemos sefialados que fueron atendidos en Recursos Humanos en la
Seccion de Bienestar al servidor Publico, escenario de la investigacion Osea la
poblacién de estudio el cual llegaron directamente en busca de orientacion para

su familiar con discapacidad.

En este capitulo se presentan los resultados obtenidos mediante la
aplicacion de los instrumentos de recoleccion de datos disefiados, se realiza el
andlisis de los mismos, cuya valoracion diagnésticael cual nos permite
elaboraruna propuesta de actuacion y poner en marcha acciones que ayuden a

los miembros de familia con discapacidady su grupo familiar.

Los hallazgos encontrados se han organizados en base a las areas de
andlisis establecidas en la cobertura de la investigacion.

5.1. Caracteristicas Socio Familiar de Poblacién de las Personas con
un miembro en su Familia con Discapacidad el Grupo Familiar y

sus Viviendas.

Para efectos de nuestro estudio fue necesario conocer las caracteristicas
socio familiares tanto de las personas con discapacidad y la del colaborador/a

como grupo familiar, asi como también los aspectos relativos a su vivienda.
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CUADRON.°1

EDADES Y NIVEL DE ESCOLARIDAD
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Edad de las

Personas

con TOTAL Nivel Educativo

discapacidad

N° % TOTAL

Namero N | %

Total 40 100.0 Total 40 | 100.0

01a05 5 12.5 [Ningun Grado 10 25.0

06 all 10 25.0 | Primaria Completa 7 17.5

12 al17 8 20.0 | Primaria Incompleta 15 47.5

18 a 23 5 12.5 |Secundaria Completa 5 2.5

24 a 29 2 5.0 | Secundaria Incompleta 1 2.5

30a35 1 2.5 | Técnico 1 2.5

36a4l 3 7.5 | Vocacional 1 2.5

42 a 47 2 5.0 |Universidad Completa 0

48 a 53 2 5.0 |Universidad Incompleta 0

54 a 59 1 2.5 | Otros

60a64o0mas|1l 25

Fuente: Encuesta realizada por la autora

Segun informacion recopilada se observo que dentro del cuadro 1, la mayoria
de los miembros de los colaboradores con un miembro en su familia con

discapacidad oscilan en edades de 01 a 64 afos.

La cual representa la relacion entre las variablesde edad de los miembros de

los colaboradores con un familiar con discapacidad. Agrupando los rangos de

127



edades estudiados en los rangos de edades de 01 a 17 afos, 57.5% de los
personas con discapacidad, 18 a 35 que se encontraban en los rangos de 20%,
los 36 a 53 que se encontraban en los rangos de 17.5% y los que se
encontraban en los rangos de 54 afios a 64 se encontraban en los rangos de

5% de los miembros de un familiar con discapacidad.

Los niveles de educacion se analizan ambas variables que arrojan las
siguientes caracteristicas relevantes.

El 47.5%, en los niveles de secundaria completa, se describe que la primaria no
fue completada con 17.5%, se observd que el porcentaje es de 2.5%, al igual
que secundaria incompleta es de 2.5% técnico es de 2.5% y vacacional de
2.5%
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CUADRO N.° 2
ESTADO CIVIL
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD SEGUN

SEGUN LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Estado Civil Total
N° %

Total 40 100.0
Casado 0 0.0
Separado 1 2.5
Soltero 35 87.5
Viudo 0 0.0
Unido 4 10.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

En cuantos a la inclusion de estas variables en nuestra investigacion, el estado
civil es clasificado en las siguientes categorias expuestas segun mayor

porcentaje de incidencia.
Solteros 87.5%

Unidos: 10.0%
Separados 2.5%

Como se observa los datos estos indican que los casados 0.0% al igual que los
viudos 0.0%
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CUADRO N.°3
CANTIDAD DE HIJOS/AS DE LAS

DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
SEGUN LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Cantidad de Hijos/as Total

N° %

Total 40 100.0

Ninguno/a 30 75.5

1 5 12.5
2 2 5.0
3 3 7.5
4 0 0.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

En el cuadro N° 3 presentamos los resultados en cuanto a la cantidad de hijo/as
gue declararon las personas con discapacidad y un miembro de la familia con
discapacidad, aclarando que el numero de hijo/as no es indicativo de que
forman parte del circulo familiar conviviente. Ademas, por el rango de edades

de las mismas el numero de hijos/as puede variar.

Las caracteristicas en cuanto a esta variable son las siguientes:
El 75.0% de la poblacién estudiada no tenia ningun hijo, el 12.5% se refirié
tener a un hijo, y el 12.5% restante de la poblacion res refirid que teniade 2 a 3

hijos.
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) CUADRO N.°4
RELIGION QUE PROFESAN LOS FAMILIARES

DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Denominacion de Total

Religion N.° %

Total 40 100.0

Catoélica 25 62.5
Protestante 1 2.5
Hinduista 1 2.5
Pentecostés 1 2.5

Evangélica 12 30.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

En el cuadro N.° 4 se refleja que la poblacién estudiada no se aleja de las cifras

gue algunas fuentes sefalan:

e EI62.5% de la poblacion indico profesar la religion catdlica.
¢ Un 30.0% manifestd ser Evangélicos.

e Siendo de minima proporcion los protestantescon un (2.5%) e Hinduista
(2.5%) y Pentecostés con (2.5%).
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CUADRO N.°5
ESTATUS LABORAL Y LUGAR DE TRABAJO
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD ACTIVOS

LABORALMENTE
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017
Total Status Laboral
N° | % Permanente | Eventual | No No aplica
Tipo de aplica | Trabaja
empresa No Independiente
trabaja
Total | 40 | 100.0 | 10 5 25 0

Empresa
Privada 5 [125 |0 5 0
Gobierno 10 | 25.0 |10 0 0
Independiente | 0 0 0 0
No aplica 251625 |0 0 25

Fuente: encuesta realizada por la autora

En este cuadro se reflejan un 62.5% de la poblacion que no aplica debido a que
no labora siendo esta un total de personas con discapacidad que no genera
ingreso. Un 12.5% labora para la empresa privada y de entidades del gobierno
25.0%.

Esto quiere decir que encontramos la poblacion estudiada no activa
laboralmente.

El 10.0% tiene estatus de permanente en su puesto de trabajo, un 25.0% no
aplica no esa laboralmente trabajando como vemos 5.0% de forma eventual

siendo esto el porcentaje que realiza alguna actividad.
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CUADRON.° 6
ESTATUS DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD DENTRO
DEL SISTEMA DE SEGURIDAD SOCIAL
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Status dentro del sistema de Seguridad Social Total
N°. %
Total 40 100.0
Asegurada 5 12.5
Beneficiaria 21 52.5
Pension por vejez 2 5.0
Pensién por enfermedad 5 12.5
Pension por sobreviviente 5 12.5
Pensién de Viudez 2 5.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

En el cuadro N° 6, presentamos los datos en cuantos al acceso de la poblacion

dentro del Sistema de Seguridad Social. Encontrando los siguientes resultados :

Como vemos el 52.5% de la poblacion es beneficiaria, con un porcentaje de
12.5% de la poblacidon asegurada, por pensién de enfermedad 12.5% y por
sobreviviente 12.5% .mientras que por vejez es un 5.0% y por viudez un 5.0%
de la poblacion estudiada vemos los porcentajes relacionados con la cobertura

de seguridad social de los miembros del grupo familiar.
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CUADRO N° 7
SEXO DEL /LA JEFE/A DEL HOGAR

DE LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Sexo del /la Jefe/a del hogar Total
N° %
Total 40 100.0
Femenino 15 37.5
Masculino 25 62.5

Fuente: encuesta realizada por la autora

En el cuadro N° 7, presentamos los resultados obtenidos en cuanto al niamero
de hogares con jefaturas tanto como femeninas como masculinas. Teniendo
que el 62.5% de los hogares son de género masculino, y un 37.5% tienen de

jefatura a una femenina.

Estelltimo porcentaje es importante considerarlo tomando en cuenta que
hablamos de jefas de hogar que ademés del estado vulnerable que implica
enfrentar las necesidades del hogar solas, conviven con una persona con
discapacidad, con limitaciones en sus actividades cotidianas y que no pueden

ejercer un rol dentro del grupo familiar.

Las consecuencias de pertenecer a una familia donde el progenitor masculino

se halla ausente son muy considerables.
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CUADRO N° 8

EDAD Y SEXO DE LOS MIEMBROS
DEL GRUPO FAMILIAR

DE LA POBLACION ESTUDIADA

OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Edad Total Sexo
No % Femenino Masculino
Total 200 100.0 | 140 60
Menores de 15 afos 75 375 100 40
Mayores de 15 afos 125 62.5 40 20

Fuente: encuesta realizada por la autora

El Cuadro N° 8, refleja que los grupos familiares de las personas con

discapacidad estan conformados por 200 personas.

Las caracteristicas de la poblacion son:

e De las 200 personas el 62.5% corresponde a personas mayores de 15 afios

de edad. De estas la mayoria pertenecian al sexo femenino (140).

e EI 37.5% de la poblacién corresponden a menores de 15 afios de edad y de

igual manera, el mayor porcentaje de estas eran del sexo masculino (60).
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CUADRO N°9

INGRESO MENSUAL DEL GRUPO FAMILIAR Y NUMEROS DE MIEMBROS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Total Numeros de Miembros por familia

N° % laz2 3a4 5a6 7 0 mas
Total 40 100.0 9 13 10 8
101-300 0 0.0 4 4 2 3
301-500 0 0.0 4 4 2 3
501-700 32 80.0 1 3 4 2
701-900 5 12.5 0 1 1 0
Mas de 901 3 7.5 0 1 1 0

Fuente: encuesta realizada por Ta autora

En el Cuadro N° 9 describimos los resultados obtenidos en cuanto a los rangos
ingresos generados por los miembros de las familias con discapacidad

relacionados con el nimero de miembros. Estos son:

El 32.0% de los hogares contaban con un ingresos de 501 a700 balboas
mensuales y los 12.5% que equivale a los ingresos de 701 a 900 balboas

mensuales y el 7.5% de ingreso familiar que va los 901 en adelante.

En la tabla de los ingresos por el numero9% de 1 a 2 de miembros en los
hogares declara que mantiene un ingreso de 101-300, en miembros de la 2
gue equivale al 4%, otro grupo familiar compuesto por 1 a 2personas declararon
que perciben un ingreso de 301-501, que equivale al 4% y por ultimo un
conformado por 1 a 2 miembros declararon que perciben un equivalente de

501-700 que equivale al 1% mensual.

En la tabla de 3 a 4 miembros de familias sus ingresos son del 13% que
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equivale al4% percibe un ingresos de 101-300 balboas mensuales, en los
miembros de 4% que perciben un ingreso de 301-500 balboas mensuales, el
3% de los ingresos de 501- a 700 balboas mensuales, el 1%de los ingresos
mensuales familiar que equivale a 700-900 balboas mensualesy por ultimo el

1% de los ingresos familiar que equivale a 901 y mas de balboas mensuales.

En la tabla de 5 a 6 miembros se describe asi para un total de 10% que
equivale a un ingreso de 101-300 balboas mensuales que va de un 2%, de 301-
500 balboas mensuales que equivale a 2% y un 4% con un ingresos mensual
de 501-700 balboas, con un ingreso de 1% de 700-900 balboas mensuales con
(5 a 6) en el hogar y por ultimo el 1% de ingresos mensuales que equivale a

901 balboas o0 mas.

En la tabla ultima de los 7 0 mas miembros con un total de 8%, se describe asi
en el ingreso de 101-300 balboas mensuales, con un porcentaje de 3%, un
ingreso de 301-500 balboas mensuales con un porcentaje de 3% y por ultimo

con un porcentaje de 2% con un ingreso de 501-700 balboas mensuales.
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CUADRO N.° 10
COBERTURA DE SEGURIDAD DE LOS MIEMBROS
DEL GRUPO FAMILIAR
OCTUBRE DE 2016 - MAYO 2017

Status Dentro de Sistema de Seguridad Social de | Total

los Miembros del Grupo Familiar N° %
Total 350 100.0
Con cobertura de Seguridad Social 90 25.7
Asegurados/as 40 114
Beneficiario 50 14.3
Pensién por enfermedad 20 5.7
Pension por vejez 9 2.6
Pensién de sobreviviente 10 2.9
Sin cobertura de seguridad social 131 37.4

Fuente: encuesta realizada por la autora

En el cuadro N.° 10, vemos lo participantes relacionados con la cobertura de
seguridad social de los miembros del grupo familiar. Nuestras familia tenian un
total de 350 miembros, de estos la mayoria, 37.4% no contaba con ningun tipo
de cobertura de las seguridad social, tan solo un 25.7% respondio

afirmativamente al respecto.

Es considerable que el porcentaje de miembros que no cuentan con cobertura
de seguridad social de un equivalente de 37.4%, lo que podria implicar una
mayorresponsabilidad econdémica debido a los gastos generados por las

prestacionesmédicas que puedan tener los miembros.

Ademas, esto indica que los miembros e dedican a actividades econémica
informales en donde adema de devengar un ingreso econoémico limitante, y por
enfermedad, por vejez, sobrevienta vemos un porcentaje de 112%, de la

poblacién estudiada.

Concobertura de seguridad que un 25.7% cuenta con seguridad
social.Seguidamente observamos que los beneficiarios con un 14.3%,

asegurados conun 11.4
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CUADRO N° 11

TIPO Y TENENCIA DE LA VIVIENDA
DE LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Tipos de vivienda Total Tenencia de la vivienda
Propia Alguilada | Cedida
N° %

Total 40 100.0 30 5 5
Apartamento 5 12.5 2 2
Casa individual 20 50.0 25 2 0
Casa adosada 10 25.0 1 0 2
cuarto 5 12.5 2 3 1

Fuente: encuesta realizada por la autora

De acuerdo a lo que muestra el cuadro N°11 delos 40 personasy un

miembro en su familia con discapacidad investigadas, el 50.0% cuentan con casas

individuales, de las cuales 25 eran de tenencia propia; 2 alquiladas y ninguna

cedida. Mientras que un 12.5% reportaron vivir en cuartos, alquilados (3) y un

12.5% respondié que vivia en apartamentos, mientras que 25.0% en casas

adosadas
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CUADRO No 12
FONDOS UTILIZADOS PARA CONSTRUIR LA VIVIENDA
DE LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Fondos utilizados para construir la total
vivienda N.© %
Total 40 100.0
Propios 20 50.0
Préstamo 8 20.0
Apoyo 2 5.0
No aplica, no la construyé 10 25.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

EL Cuadro N°12 refleja la informacion relacionada con los medios a través de los

cuales las familias construyeron sus viviendas.
El 20% de los familiares con personas con discapacidad sefialaron que utilizaron

fondos propios para construir sus viviendas, un 25% no construyo la vivienda, en

menor porcentaje un 20% utilizopréstamos y el 2% recibié apoyo para hacerlo.

140



CUADRO N.°13
ESPACIO DE LA VIVIENDA DE LOS GRUPOS FAMILIARES
Y NUMEROS DE MIEMBROS DE LAS FAMILIAS CON UNO DE SUS
MIEMBROS CON DISCAPACIDAD
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Espacio de la Vivienda Total Numeros de Miembros de las familias
con familiares con discapacidad

N° % la?2 3a4 5a6 | 70mas
Total 40 | 100 10 10 15 5
Una habitacién 3 |75 2 2 2 0
Dos habitaciones 25 |62.5 2 5 9 1
Tres habitaciones 9 |225 3 1 2 4
Vivienda de una sola pieza 3 |75 3 2 2 0

Fuente: encuesta realizada por la autora

En el cuadro N.° 13, vemos las variables relacionadas con el espacio de la
vivienda y el numero de miembros por familia teniendo las siguientes

caracteristicas:

El 25% de las viviendas contaban con 2 habitaciones. De estas, 5 albergaban
familias de 3 a 4 miembros; 9 albergaban familias de 5 a7 miembros. Lo que nos

indica que en general existia un espacio reducido para la convivencia familiar.

Un 22.5% de las viviendas tenian 3 habitaciones para alojar a 2 familias con 5 a 6
miembros y 3 familias de 1 a 2 miembros. Al igual que en el acépite anterior, un

reducido espacio para el nUmero de miembros.
Un considerable 7.5% de las viviendas era de una sola pieza y en 3 de ella

albergaban de 1 a 6 miembros, lo que indica que existe hacinamiento en las

misma.
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CUADRO N° 14
MATERIALES DE DE LAS VIVIENDAS
DE LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 A MAYO 2017

Materiales de Construccion de las viviendas Total
Ne° %
Total 40 100.0
40 100.0
Techo
Zinc 40 100.0
Paredes 40 100.0
Bloques 40 100.0
Madera 0 0.0
Zinc y Blogues 0 0.0
Blogues y Madera 0 0.0
"Piso 40 100.0
Cemento 40 100.0
Tierra 0 0.0
Cemento y Tierra 0 0.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

En este cuadro N° 14, describe los materiales predominantes con los que fueron
construidas las viviendas de los familiares de las personas con discapacidad y su
grupo familiar estudiados. El tipo de material utilizado puede determinar la
durabilidad y el estado de las mismas.

Los datos muestran que la vivienda estabaconstruida con los siguientes
materiales:

Techo el 100.0% de las viviendas contaban con techo de zinc.

Paredes el 100% de estas viviendas estan construidas con material de larga
duracion sus paredes de blogues.

Piso: el 100.0% de los pisos de las viviendas eran de cemento

Resultado lo que indica que el uso de materiales durables en la mayoria de las

viviendas.
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CUADRO N.° 15
FACILIDADES DE LOS SERVICIOS
QUE CUENTA LA VIVIENDA DE LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Servicios de la vivienda Total

N.° %
Total 40 100.0
AGUA 40 100.0
De potabilizadora 25 62.5
De acueducto Rural 10 25.0
De Tanque Cisterna 5 12.5

De Pozos 0 0.0
LUZ 40 100.0
Eléctrica 40 100.0

Lampara de querosin 0 0.0

Planta 0 0.0
DISPOSICION DE EXCRETAS 40 100.0
Servicio Higiénico 35 87.5
Letrina 5 12.5
TELEFONO 40 100.0
Movil 30 75.0
Residencial 5 12.5
No tiene 5 12.5

Fuente: encuesta realizada por la autora

Agua: sobre el acceso al agua, el 25% de las viviendas contaban con agua
potable; el 10% contaba con agua de acueducto rural: el 5% recibia suministro de

agua a través de tanques cisternas.
Luz: el 100% de las viviendas contaban con luz eléctrica

EL 87.5% de las viviendas contaban con servicio higiénico y un considerable de

12.5% utilizaban letrinas para este fin.

Hoy en dia la telecomunicacion y el acceso a dispositivos méviles ha cambiado
radicalmente, siendo cada vez mas accesible a la poblacién en general. El 75.0%
de la poblacién refirié utilizar teléfonos celulares para comunicase; un 12.5%
cuenta con un teléfono fijo residencial y un 12.5% indico que no cuenta con

teléfono
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CONDICIONES DE LA VIVIENDA DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD SEGUN

CUADRO N° 16

LA POBLACION ESTUDIADA

OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Condiciones de la vivienda Total
N° %

Total 40 100.0
BUENA’ 20 50.0
La considera comoda 15 37.5
Esa lo que han podido acceder y esta bien 5 12.5
REGULAR 15 37.5
Estabien pero le falta mejoras 9 22.5
Las nuevas necesidades de espacio la hacen 6 15.0
menos comoda
MALA 5 12.5
No es comoda y le falta espacio 4 10.0
Necesita mejoras, esta deteriorada 1 2.5

Fuente: encuesta realizada por la autora

El 50% de las personas entrevistadas consideran que las condiciones de sus

viviendas eran buenas. Los motivos que expresaron fueron que la consideran

comoda y que era a lo que habian podido acceder y estaba bien para ellos.

Un 37.5% indico que la condicién de la misma era regular porque le faltan

mejoras y las nuevas necesidades de espacio que necesitaba el grupo familiar la

hacian menos coémoda.

Por otra parte, un 12.5% considero que las condiciones de la misma eran malas,

debido a que no eran comodas, le faltaba espacio suficiente, necesita mejoras o

se encontraba deteriorada.
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CUADRO N.°17

TIPOS DE FAMILIAS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

OCTUBRE 2016- MAYO 2017

Tipos de familia de las personas con Total
discapacidad N.° %
Total 40 100.0
Familia Nuclear 7 17.5
Familia Monoparental 10 25.0
Familia Un parental 1 2.5
Familia Reconstruida 5 12.5
Familia Homosexual 0 0.0
Familia Extensa 17 42.5

Fuente: encuesta realizada por la autora

Familia nuclear que equivale a 17.5% donde convive los madres, padres e hijos.

Familia Monoparental que equivale a un 25.0% que son las jefas de hogares

corresponde a madres solteras y que seria de mayor vulnerabilidad para los /as

hijos /as.

Familia Un parental es la mujer o el hombre que vive solo/a y que equivale a 2.5%.

Familias reconstruidas donde la madre o el padre convive con otros hijos de

relaciones anteriores o con la nueva pareja que equivale a 12.5%

Familia extensa un 42.5% de las familias corresponde a esta tipologia es donde

conviven varias familias en el hogar.
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CUADRO N.° 18
CALIFICACION DE LA RELACIONES CON EL GRUPO FAMILIAR
DE ACUERDO CON LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Calificacion de larelacion con el grupo Total
familiar N©° %
Total 40 100.0
BUENA 20 50.0
Se relacionan bien y son unidos/as 15 37.5
Estan pendientes unos/as de otros/as 5 12.5
REGULAR 15 37.5
A veces no le brinda apoyo 7 17.5
Se relacionan poco 6 15.0
Por distancia territorial se relaciona poco 2 5.0
MALA 5 12.5
No se relacionan 1 2.5
No se hablan, por ende, no se relacionan 2 5.0
Tienen vidas independientes 2 5.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

El 50% indico que tenia buenas relaciones con su grupo familiar, ya que se
relaciona bien, son unidos/as y procuran estar pendientes unos/as de otros/as.

Un 37.5% sefiala que las relaciones con su grupo familiar son regulares, porque a
veces no le brindan apoyo, se relacionan poco o por distancia territorial mantienen

contacto.

El 12.5% refiere que tiene malas relaciones con su grupo familia: no se relacionan

para nada, no se hablan o tienen vidas independientes.

Un total de 50.0% de la poblacién estudiada manifiesta algin tipo de situacion

negativa relacionada a su interaccion con el grupo familiar.
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CUADRO N.° 19
IDENTIFICACION DEL CUIDADOR/A
DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Identificacién del cuidador/a primario/a Total Sexo
N° % F M

Total | 40 100 |30 10
Esposo /a 4 10.0 |0 5
| Grado de consanguinidad: padre, madre hijo/(a) | 35 87.5 | 28 2
Il Grado de consanguinidad: abuelo/a, nieto/a, 1 25 |2 3
hermanos/as
Il Grado de consanguinidad bisabuelos/as, 0 0
biznietos/as/ los sobrinos/as
IV grado de afinidad: suegros/as, yernos, nueras 0 0
V grado de afinidad: cufiados/as 0 0

Fuente: encuesta realizada por la autora

El cuadro N° 19 se presento los resultados los resultados obtenidos en relaciéon

con la identificacion del cuidador/a primaria dentro del grupo familiar:

El 87.5% de las personas con discapacidad segun resultados manifestd que su
cuidador/a era un miembro de su familia con primer grado de consanguinidad

(madre), porque el 28% de eran de sexo femenino.
El 10.0% manifestd que su esposo/a realizaba tareas como cuidador primario

El 2.5% manifesté que su cuidador /a primario/a era un miembro de su familia con

segundo grado de consanguinidad.
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CUADRO N.° 20
COMUNICACION DENTRO DEL GRUPO FAMILIAR
DE ACUERDO CON LA POBLACION ESTUDIADA

OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Comunicacion dentro del grupo familiar Total
actualmente N.° %
Total 40 100.0
BUENA’ 25 62.5
Se hablan y se tratan bien 15 37.5
Lo que le pasa a uno/a le pasa todos/as 5 12.5
No tienen problemas de comunicacion 5 12.5
REGULAR 10 25.0
A veces discuten entre ellos/as 7 175
No siempre se comunican las situaciones 2 5.0
Viven muy lejos por lo qgue no se comunican 1 2.5
MALA 5 125
No se comunican 1 2.5
No se relacionan por lo que no se hablan 2 5.0
No sabe nada de su familia 2 5.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

Un 62.5% indico que la comunicaciéon dentro del grupo familiar era buena, porque
se hablaban y trataban bien, consideraban que “lo que le pasa a uno/a le pasa a
todos/as” y que no tenian ningun tipo de problema relacionado con la

comunicacion.

Regular comunicacion en el grupo familiar manifestaron tener 25.0% de las
personas con discapacidad, principalmente porque a veces discutian entre
ellos/as, no siempre se comunican las situaciones que suceden o viven muy lejos
por lo que no se comunican.

Un 12.5% indico que la comunicacion era mala ya que no se comunican, no se

relacionan por lo que no se hablan o no tenia informacion de su familia.

Tenemos entonces que 37.5% de la poblacion manifesté tener algun tipo de

problemas con el manejo de la comunicacion dentro del grupo familiar.
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CUADRO N.° 21
TIPOS DE DISCAPACIDAD EN LOS MIEMBROS DE LA FAMILIA
DEL GRUPO FAMILIAR DE ACUERDO CON LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Tipos de discapacidad Total
N° %
Total 40 100.0
Discapacidad Fisica 15 37.5
Discapacidad de sordera 3 7.5
Discapacidad visual 4 10.0
Discapacidad Intelectual o mental 15 37.5
Discapacidad Psiquica 3 7.5

Fuente: encuesta realizada por la autora

Como podemos observar segun la investigacion de acuerdo con la
poblacién estudiada en la discapacidad fisica 37.5% de los miembros del grupo
con un miembro en su familia con discapacidad. Es la que tiene que ver con las
enfermedades asociadas a la pardlisis cerebral, Esclerosis, Paraplejia, Secuela de

Poliomielitis y otras.

Discapacidad de sordera tenemos un 7.5% de poblacion de estudio.La sordera en
cuanto deficiencia, se refiere a la pérdida o anormalidad de una funcién anatémica
y/o fisiolégica del sistema auditivo, y tiene su consecuencia inmediata en una

discapacidad para oir, lo que implica un déficit en el acceso al lenguaje oral.

En la discapacidad visual tenemos 10.0% de la poblaciénde estudio. La
discapacidad visual se define con base en la agudeza visual de la vista de los
0jos, asi como el campo visual. Se habla de discapacidad visual del ojo cuando
existe una disminucion significativa de la agudeza visual del ojo aun con el uso de

lentes, o bien, una disminucion significativa del campo visual del ojo.
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CUADRO N.° 22

ORIGEN DE LA DISCAPACIDAD DEL MIEMBRO DEL GRUPO FAMILIAR
DE ACUERDO CON LA POBLACION ESTUDIADA

OCTUBRE 2016- MAYO 2017

Origen de la discapacidad Total
N° %
Total 40 100.0
Congénita o nacimiento 35 87.5
Adquirida 2 5.0
Enfermedad 2 5.0
Accidentes de Transito 1 2.5

Fuente: encuesta realizada por la autora

En este cuadro N° 22 podemos observar el origen de la discapacidad a cada uno

de ellos:

El 87.5% de los familiares de las personas del grupo familiar manifiesta que las

personas con discapacidad son congénitas.

Un 5.0% manifiesta que su discapacidad fue adquirida debido a la edad.

El 5.0% manifiesta que debido a una enfermedad cronica degenerativo ha

guedado con secuelas de discapacidad.

Un 2.5% de la discapacidad ha sido a cusa de un accidente laboral o de transito.
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CUADRO N.° 23

PERSONAS CON QUIEN COMPARTE INFORMACION DE LA CONDICION DE

DISCAPACIDAD DEL MIEMBRO DEL GRUPO FAMILIAR

OCTUBRE 2016 - MAYO DE 2017

Personas con quien comparte Total

Informacién N.° %

Total 40 100.0

Familiares 30 75.0

Amistades 5 12.5
Compalfieros de trabajo 3 7.5
Vecinos/as 1 2.5
Comunidad 1 2.5

Fuente. encuesta realizada por la autora

En este acapite de la investigacibn es necesario indicar que al momento de

formular la pregunta se le indicé al entrevistado/a responder sobre la relacién con

la persona conquian mayormente compartia informacién de su diagnostico.

El 75.0% de los miembros de las personas con discapacidad indicaron que

comparten la informacién principalmente con miembros de su grupo familiar.

Un 12.5%, refiri6 que su informacion médica la comparten con persona ajenas a

su grupo familia, el 7.5% lo comparte en su trabajo, El resto lo comparte con

vecinos cercanos, y la comunidad.
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CUADRO N.° 24
IMPORTANCIA DEL APOYO FAMILIAR AL MOMENTO DE CONOCER LA
INFORMACION DE TENER UN MIEMBRO EN LA FAMILIA CON
DISCAPACIDAD
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Considera importante el apoyo familiar al momento de Total
conocer la noticia N° %
Total 40 100.0
S
Fundamental debido a las multiples condiciones fisicas y 30 75.0
emocionales al momento de conocer la noticia
Si el apoyo de sus miembros no hubiese podido cumplir 5 12.5
sus citas médicas.
El apoyo de sus familiares es su fuerza para seguir 3 7.5
adelante y luchar contra la discapacidad
NO 2 5.0
Tienen vidas independientes y no han necesitado apoyarse 1 2.5
en nada
Han podido sobrepasar otras dificultades sin la ayudad de 1 2.5
su familia, esta nueva situacion de discapacidad de no ser
excepcion

Fuente. Encuesta realizada por la autora

Se les consulté a los familiares con un miembro en su familia con discapacidad su
opinién sobre el nivel de importancia que segun ellos tienen de su grupo familiar
durante el diagnostico y el tratamiento de rehabilitacidn. Sus respuestas estan

contenidas en el Cuadro N. °24.

El 75.0% de las personas entrevistas recordaron segun su opinién, que el apoyo
familiar relevante durante su atencion y rehabilitacion. Los motivos porque son
fundamentales debido a las multiples situaciones fisicas y emocionales al

momento del diagndstico.

Solamente 5.0% que el apoyo de su familia no fue relevante durante su atencion

porque debido a sus vidas independientes no han necesitado apoyarse en nada
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porque han podido sobrepasar otras dificultades sin la ayuda de su familia y esta

nueva situacion.

El resultado para la mayoria de las personas con discapacidad es importante el
apoyo de su grupo familiar durante su proceso de tratamiento y rehabilitacion.
Cabe sefialar que el porcentaje que indico no haber requerido el apoyo familiar
indicaba tener conflictos previos al diagndstico que interferia en contar o declarar

la necesidad de apoyo.
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CUADRO N.° 25

CALIFICACION DEL APOYO FAMILIAR RECIBIDO DURANTE EL

PROCESO DE REHABILITACION DE ACUERDO CON LA

POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016- MAYO 2017

Calificacion del apoyo familiar recibido durante el Total
Proceso de Rehabilitacion N° %
Total 40 100.0
Suficiente 20 50.0
Sus familiares estuvieron muy atentos/as y disponibles 15 37.5
desde el momento del diagnostico y durante el tratamiento
Hicieron todos los arreglos y ajustes necesarios en su vida 5 12.5
personal y responsabilidades laborales para brindarle
apoyo
Insuficiente 9 22.5
Sienten que hubiesen podido ayudarle mas por otras, pero 5 12.5
responsabilidades no lo hicieron
Todos los miembros del grupo familiar les pasaron igual 4 10.0
Ninguna 11 27.5
No han recibido ningun tipo de apoyo por sus familiares 7 17.5
durante el proceso de rehabilitacién
Han necesitado del apoyo de familiares para afrontar la 4 10.0
situacion de la discapacidad no les han ayudado

Fuente. Encuesta realizada por la autora

Segun el cuadro 25las personas entrevistadas manifestaron que un 50.0%

suficiente que sus familias estuvieron atentos y disponibles al inicio de diagndstico

y tramonto de la persona con discapacidad.

Un 22.5% manifestd que de_insuficiente porque no se sintié la responsabilidad del

grupo familiar al momento del tratamiento de la persona con discapacidad.

Un 27.5% manifestd que ninguno o nulo no recibieron ningun tipo de ayuda de

familiares durante el proceso de tratamiento y rehabilitacion.
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CUADRO N.° 26
CAMBIOS IDENTIFICADOS EN LOS ROLES FAMILIARESRELACIONADO
CON EL DIAGNOSTICO DE ACUERDOA LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Cambios identificados en los roles familiares Total
N.© %
40 100.0
SI HUBO CAMBIOS 37 92.5
Su grupo familiar ha tenido que realizar cambios en su 25 62.5

funcionamiento y en los roles.

En particular su conyugue o esposo realiza mas tareas en 10 25.0
el hogar que anteriormente

En particular sus hijos/as o familiar ha tenido que cuidarse 2 5.0
durante los tratamientos y atender las tareas del hogar

NO HUBO CAMBIOS 3 7.5
Por distanciamiento de relacion o territorial con los 2 5.0
miembros de su grupo familiar no han identificado cambios

en los roles.

Han continuado realizando sus actividades dentro del 1 25

hogar, solo con mayor cuidado, "por lo que no se
identificados cambios.

Fuente. Encuesta Realizada por la autora

En el cuadro N.° 26, vemos los cambios que pudieron darse en los roles familiares
a partir del conocimiento del diagnostico de discapacidad de miembro de la familia.
El 92.5% de las personas con discapacidad sus familiares refirieron que si hubo
cambios en los roles familiares: su grupo familiar ha tenido que realizar cambios
en su funcionamiento y en los roles; en particular su conyugue 0 esposo realiza
mas tareas en el hogar que anteriormente; en otros casos sus hijos/as han tenido
Cuidarle durante los tratamientos y atender en las tareas del hogar.

Un 7.5% de los familiares con discapacidad indico que no hubo cambios en los
roles familiares, ya que por distanciamiento de relacion o territorial con los
miembros de su grupo familiar no han identificado cambios en los roles; o han

continuado realizando sus actividades dentro del hogar, solo con mayor cuidado.
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CUADRO N.° 27
IMPACTO DE LA DISCAPACIDAD EN LA FAMILIACON UNO DE SUS
MIEMBROS EN SU HOGAR CON DISCAPACIDAD DE ACUERDOA LA
POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Impacto familiar Total
N.° %
257 100.0

Sentimientos 20 7.78%
Miedo 15 5.84%
Aceptacion 20 7.78%
Ansiedad 10 3.89%
Estrés 20 7.78%
Superacion 15 5.84%
Crisis emocional 15 5.84%
Valor/valentia 25 9.73%
Integracion 10 3.89%
Negacion 5 1.94%
Culpa 25 9.73%
Socializacion 15 5.84%
Dificultades econémicas 30 11.67%
Rechazo 10 3.89%
Aislamiento social 15 5.84%
Tranquilidad 2 0.78%
Bienestar 5 1.94%
Otros 0 0%

Fuente. Encuesta Realizada por la autora

Como vemos en el cuadro los servidores segun el impacto social observamos que
los sentimientos 7.78%, miedo 5.84%, Aceptacion 7.78%, Ansiedad 3.89%
Superacion 5.84%, Estrés 7.78%, Crisis emocional 5.84%, Valor/valentia 5.84%,
Integracion  3.89%, Negacionl1.94%, Culpa 9.73%, Socializacion5.84%,
Dificultades econdmicas 11.67%, Rechazo 3.89%, Aislamiento social 5.84%,
Tranquilidad 0.78%, Bienestar 1.94%, Otros 0%.
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CUADRO N.° 28
SERVIDORES/AS QUE SOLICITAN PERMISOS SEGUN LA LEY 42

DE DISCAPACIDAD CON UN MIEMBRO EN SU FAMILIA CON DISCAPACIDAD

SEGUN
SEGUN LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Servidores/as que

solicitan las 144 horas Hombres | Mujeres

Tipos de permisos No No Total %
Total 38 88 126 100.0
Discapacidad Fisica 5 25 30 23.81
Discapacidad Intelectual | 5 10 15 11.91
Discapacidad visual 4 8 12 9.52
Discapacidad Auditiva 4 10 14 11.11
Discapacidad Motriz 5 5 10 7.94
Discapacidad visceral 15 30 45 35.71

Fuente: encuesta realizada por al autor

Como podemos observar en la gréfica que por género las servidoras con 88

permisos, existen mas solicitudes de los beneficios de las 144 horas segun la Ley

42 de la Equiparacion de Oportunidades, debido a que son la mayor cuidadora de

y responsable de la persona con discapacidad, los servidores con 38 permisos a la

vez ellos se hacen acompafar por otra persona sea esposa, madre, hermana, tia

0 sobrina.
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CUADRO N.° 29

CONOCE LAS LEYES QUE PROTEGEN A LAS PERSONASCON
DISCAPACIDAD A TRAVES DE PROGRAMASY ORGANIZACIONES

NACIONALES E INTERNACIONALES
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Conoce las leyes que protegen a las personas

con discapacidad

Total

NO

%

40

100.0

Ley N° 2 del 10 de enero del 2001, se prueba la convencion
interamericana para la eliminacion de todas formas de
discriminacion

el 13 de diciembre de 2006

la cual se adoptan la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, adoptados en Nueva York, por
la Asamblea General de las Naciones Unidas,

Ley No.42 de 27 de agosto de 1999
Por la cual se establece la equiparacién de oportunidades para
las personas con discapacidad.

Decreto Ejecutivo No. 88 de 12 de noviembre de 2002

“‘Por medio del cual se reglamenta la Ley N.° 42 de 27 de
agosto de 1999, por la cual se establece la Equiparacion de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad”

Ley 134 de 31 de diciembre de 2013Que establece la
eguiparacion economica para las personas con discapacidad.

Ley 59 de 3 de diciembre de 2005, se adopta las normas de
proteccion laboral a las personas con enfermedades cronicas
degenerativas, que produzcan discapacidad.

Ley No. 15 de 31 de mayo de 2016

Que reforma la Ley 42 del999, que establece la equiparacion
de oportunidades para las personas con discapacidad reafirma
la proteccion laboral

20

7.5

2.5

50.0

7.5

12.5

17.5

2.5

Fuente:encuestarealizada por la autora
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http://www.utp.ac.pa/documentos/2010/pdf/Ley_42_Equiparacion_de_Oportunidades.pdf
http://www.utp.ac.pa/documentos/2016/pdf/Decreto_Ejecutivo_N__88_de_12_de_noviembre_de_2002.pdf
http://www.utp.ac.pa/documentos/2016/pdf/Ley_134_de_31_de_diciembre_de_2013_(3).pdf
http://www.utp.ac.pa/documentos/2016/pdf/GacetaNo_28046b_ley_15_del_31_de_mayo_de_2016(2)_REFORMAS_A_LA_LEY_42.pdf

Como se observa en el cuadro N.° 29,la cual nos referimos a las normas y leyes
vigentes que protegen a las personas con discapacidad, muchas contestaron que
si han escuchado hablar de ellas, que no tienen conocimientos cuales son las que
protegen a sus familiares en si. Observamos que las personas en al entrevista

hablan de la ley 42 de discapacidad con un (50.0%).

La ley 59 del 3 de diciembre del 2005, que adopta las normas de proteccion
laboral, para aquellas personas con enfermedades degenerativas progresivas, que

causa discapacidad, para protegerlos de un despido laboral con (17.5%)

También vemos la ley 134 del 31 de diciembre de 2013 de la equiparacion
econdémica para las personas con discapacidad y que regula las 144 horas para
asistir a citas médicas, el cual no deben ser descontadas para el servidor publico

de los 18 dias de incapacidad que tiene derechos un servidor publico (12.5%).

El decreto 88 del 12 de noviembre de2002 el cual modifica la ley 42 del 27 de
agosto de 1999, el cual establece la equiparacién de oportunidades. (7.5%) y Ley
N° 2 del 10 de enero del 2001, se prueba la convencion interamericana para la

eliminacion de todas formas de discriminacion con (7.5%)

Vemos que esta ley es muy poco conocida por los familiares con un miembro en
su familia con discapacidad el 13 de diciembre de 2006la cual se adoptan la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2.5%), por ultimo la Ley
No. 15 de 31 de mayo de 2016, Que reforma la Ley 42 del1999, que establece la
equiparacion de oportunidades para las personas con discapacidadcon (2.5%).
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CUADRO N.° 30
PROBLEMAS SOCIALES EN EL GRUPO FAMILIAR
ANTES DEL DIAGNOSTICO DE ACUERDO CON LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Problemas Sociales en el grupo familiar Total
Antes del diagnostico N° %
Total 298 100.0
Econoémicos 99 33.2
De Salud 36 12.1
De Vivienda 31 10.4
De Educacion 2 0.7
De Transporte 46 154
De Empleo 52 17.4
De Comunicacion 15 5.1
De Relaciones Familiares 17 5.7

Fuente. Encuesta realizada por la autora
Cuadro de respuestas multiples

CUADRO N.° 31
INCREMENTO DE LOS PROBLEMAS SOCIALES EXISTENTESEN EL GRUPO
FAMILIAR POSTERIOR AL DIAGNOSTICODE ACUERDO A LA POBLACION
ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - M AYO 2017

Incremento de los problemas sociales existentes Total
En el grupo familiar posterior al diagnéstico N.© %
Total 504 100.0
Econdmicos 100 20.0
De Salud 100 20.0
De Vivienda 46 9.1
De Educacion 25 4.9
De Transporte 94 18.6
De Empleo 82 16.2
De Comunicacion 30 5.9
De Relaciones Familiares 27 5.3

Fuente: encuesta realizada por la autora
Cuadro de respuestas mdltiple
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CUADRO N.° 32
NUEVOS PROBLEMAS SOCIALES SURGIDOS EN EL GRUPO FAMILIAR
POSTERIOR AL DIAGNOSTICODE ACUERDO A LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Problemas Sociales en el grupo familiar Total
Antes del diagnostico N° %
Total 512 100.0
Econdmicos 100 19.5
De Salud 100 19.5
De Vivienda 31 6.1
De Educacion 24 4.7
De Transporte 100 19.5
De Empleo 94 18.4
De Comunicacion 36 7.0
De Relaciones Familiares 27 5.3

Fuente.: encuesta realizada por la autora
Cuadro de respuestas mltiples

En los cuadros N.° 30, 31, 32, se evaluaron cuéles eran los problema sociales
existentes, cuales se incrementaron y los surgidos debido a la persona con

discapacidad dentro del grupo familiar en la opinion de las personas entrevistadas.

Problemas sociales antes del diagnéstico: los principales problemas sociales
identificados por las personas con discapacidad antes de conocer el diagnostico
fueron los econdmicos (33.2%), de empleo (17.4%) y de transporte (15.4%).
Incremento de los problemas sociales segun la opinion del grupo de estudio existio
incremento en los problemas sociales los cuales fueron econémicos (20.0%), de
salud (20.0%), de transporte (18.6%) y de empleo (16.2%).

Los entrevistados también indicaron que los mismos problemas sociales que se

incrementaron generaron nuevos problemas dentro del grupo familiar.
En todos los cuadros relacionados al tema, las respuestas concordaron en que la

economia, la salud, el empleo y el transporte eran los principales puntos afectados

ante la situacion ante la discapacidad
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CUADRO N.° 33

OTRAS FUENTE DE APOYO PERSONALES O INSTITUCIONES CON LAS QUE
CUENTA LA PERSONA CON DISCAPACIDAD DE ACUERDO CON LA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Otras fuente de apoyo personales o instituciones Total
conlas que Cuenta N° %
Total 141 100.0
Grupo de Oracion 16 11.3
Amistades 10 7.1
Grupos de autoayuda 20 14.2
Otros
Senadis 10 7.1
Programa de Angel Guardian 40 28.4
Fundacién sin fines de lucro 20 14.2
Vecinos de la Comunidad 10 7.1
Junta Comunal 15 10.6

Fuente. Realizada por la autora
Cuadro de respuestas multiples

Enel cuadro N.° 33, de respuestas multiples, se obtuvieron 141 respuestas, en

donde vemos las otras fuentes que han servido de apoyo a las personas con

discapacidad y sus familiares para afrontar la condicion especial

El 32.6% indica que sus amistades le han brindado algun tipo de apoyo.

UN 67.4% se refiere a otras fuentes de ayuda como es el Senadis, Programa de

Angel Guardian, Fundaciones, Vecinos de la Comunidad y Junta Comunal.
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CUADRO N.° 34
FORMAS DE APOYO CON
LA QUE CUENTAN LOS FAMILIARES DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD DE ACUERDO CON LA POBLACION ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Formas de apoyo con la que cuenta Total
N.© %
Total 276 100.0
Con dinero / ayuda econdmica 90 32.6
Con cuidados 10 3.6
Con acompafamiento intra y/o extra hospitalario 20 7.3
Con medios de transporte 81 29.3
Con medicamentos 15 5.4
Con alojamiento temporal 10 3.6
Con Alimentos 20 7.3
Con estudios 10 3.6
No recibe ningun tipo de ayuda 20 7.3

Fuente. Encuesta realizada por la autora
Cuadro de respuestas multiples

En el cuadro N.° 34, presentamos las respuestas recibidas en funcién al tipo de
apoyo que las personas con discapacidad han recibido

Con dinero / ayuda econémica (32.6%).
e Con cuidados (3.6%).
e Con acompafiamiento intra y/o extra hospitalario (7.3%).
e Con medios de transporte (29.3%).
e Con medicamentos (5.4%).
e Con alojamiento temporal (3.6%).
e Con Alimentos (7.3%).
e Con estudios (3.6%).
e No recibe ningun tipo de ayuda (7.3%).
e Un (7.3%) indico que no recibe ningun tipo de ayuda.
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CUADRO N.° 35

ASPECTOS EN LOS QUE EL GRUPO FAMILIAR DE LAS PERSONA CON
DISCAPACIDAD DEBEN SER ORIENTADO PARA BRINDAR UN MEJOR
APOYO DE ACUERDO CON LA POBLACION ESTUDIADA

OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Aspectos en los que el grupo familiar de las persona Total
o [

con discapacidad deben ser orientado para brindar un N. &
mejor apoyo

Total 547 100.0
Aspecto econdémico 70 12.8
Aspecto relacionado a su vivienda 49 9.0
Aspecto relacionado al diagnostico y sus implicaciones 93 17.0
Aspecto relacionado al transporte 50 9.2
Aspecto relacionado al cuidado de la persona con 70 12.8
Discapacidad
Aspectos relacionados al manejo de situaciones 50 9.2
estresantes
Aspecto relacionado a la orientacion y divulgacion de sus 85 15.5
Derechos.
Aspecto relacionado a la corresponsabilidad integral 80 14.6

Fuente: Encuesta realizada por la autora
Cuadro de selecciones multiples

= Aspecto relacionado al manejo del diagnéstico y sus implicaciones (17.0%)

= En el aspecto a la divulgacion de los deberes y derechos que tienen toda

persona con discapacidad (15.5%)

e Aspecto relacionado a la corresponsabilidad integral (14.6%).

e Aspecto economico (12.8%) Tener discapacidad implica un nuevo egreso

dentro del sistema del grupo familiar.

e Aspecto relacionado al cuidado de la persona con Discapacidad (12.8%)

e Aspecto relacionado al transporte (9.2%).

e Aspectos relacionados al manejo de situaciones estresantes (9.2%).

e Aspecto relacionado a su vivienda (9.0%).
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CUADRO N.° 36
OPINION CON RELACION AL MIEMBRODE LA FAMILIA CON DISCAPACIDAD
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Opinion Total

N° %

Total 40.0 100.0

Aprendizaje: todos los dias aprende algo nuevo en relacion
a como sobrellevar la discapacidad del familiar y como

ayudar a otras personas hacerlo. 9 22.5
Incertidumbre: acepta las terapias y tratamientos fuertes y

no sabe si dara resultados positivos. 6 15.0
Negatividad: las implicaciones socios familiares y fisicos

son multiples. 5 12.5

Molestias y enojo: porque siente que su condicién de
discapacidad actual se debe en muchas ocasiones porque

el diagnéstico no se dio a tiempo. 5 12.5
Resignacién: Si Dios le puso esta prueba en la vida de la

familia lo deberan enfrentar con mucha fe. 5 12.5
Culpa: sinti6 molestias y esperé mucho tiempo para buscar

ayudamédica, de haberlo hecho su condicion de 5 12.5
discapacidad no hubiera estado tan complicada en estos

mementos.

Leccién de vida: que le ha permitido detenerse ay analizar

las cosas que son realmente importantes en su vida. 3 7.5
Castigo: cometié muchos errores en su vida. 2 5.0

Fuente: Encuesta realizada por la autora

Como un aprendizaje: todos los dias aprende algo nuevo en relacién con como

sobrellevar la discapacidad del familiar y ayudar a otras personas hacerlo (22.5%).

Con incertidumbre: aceptalas terapias y tratamientos fuertes y no sabe si dara

resultados positivos (15.0%).

Con Negatividad: las implicaciones socios familiares y fisicos son mudltiples
(12.5%).

Con Molestias y enojo: porque siente que su condicion de discapacidad actual se

debe en muchas ocasiones porque el diagnostico no se dio a tiempo (12.5%).
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Con Resignacion: Si Dios le puso esta prueba en la vida de la familia lo deberan

enfrentar con mucha fe (12.5%).

Con Culpa: sintio molestias y esperé mucho tiempo para buscar ayudamédica, de
haberlo hecho su condicion de discapacidad no hubiera estado tan complicada en
estos mementos (12.5%).

Leccién de vida: que le ha permitido detenerse ay analizar las cosas que son

realmente importantes en su vida (7.5%).

Castigo: cometié muchos errores en su vida (5.0%).
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CUADRO N.° 37
OPINION DE LOS FAMILIARES CON DISCAPACIDADSOBRE SU FUTURO DE
LA POBLACION DE ESTUDIADA
OCTUBRE 2016 - MAYO 2017

Opinion Total
N° %

Total 40.0 100.0
Tiene la esperanza de mejorar su condicion de persona con 10
discapacidad 25.0
Resolver tema pendiente relevantes en beneficio de su vida 7 17.5
personal
No piensa mucho en su futuro, ha aprendido a disfrutar de 7 17.5
la vida como si fuera el ultimo
Quisiera ver sus hijo/as y estar a su lado para apoyarlos 7 17.5
Pasar mayor tiempo con su familia y aprovechar cada dia 5 12.5
gue Dios le regala.
Lo considera como un reto y apoyar a su familiar hasta que 10.0
Dios le de fuerza para hacerlo. 4

Fuente: encuesta realizada por la autora

Las poblaciones estudiadas fueron encuestadas sobre lo que representa el futuro

para ellos/as presentado en el cuadro N° 37.

e Tiene la esperanza de mejorar su condicion de persona con discapacidad
(25.0%).

¢ Resolver tema pendiente relevantes en beneficio de sui vida personal (17.5%)

e No piensa mucho en su futuro, ha aprendido a disfrutar de la vida como si fuera
el ultimo (17.5%).

e Quisiera ver sus hijo/as y estar a su lado para apoyarlos (17.5%)

e Pasar mayor tiempo con su familia y aprovechar cada dia que Dios le regala.
(12.5%).

e Lo considera como un reto y apoyar a su familiar hasta que Dios le de fuerza
para hacerlo. (10.0%).

167



CAPITULO VI
PROPUESTA

168



CAPITULO VI

6. PROPUESTA DE RED DE APOYO Y ACOMPANAMIENTO FAMILIAR
TIPO TALLER

6.1 Introduccidén

Partimos del supuesto que las personas con discapacidad y los miembros
de su familia son componentes que tiene la capacidad y recursos de llegar a ser
competentes para afrontar las situaciones de crisis, como vemos tienen muchas
limitaciones. Estos problemas generan conflictos en la convivencia y levantan
barreras insalvables entre unas personas y otras, produciendo frustracion y, en

muchos casos, soledad entre las personas con discapacidad.

La persona con discapacidad y su grupo familiar muestran competencia que
debe generar oportunidades que permitan el desarrollo de las mismas que
beneficie a cada persona con discapacidad. Las redes sociales internas y externas
deben preverles los apoyos formales o informales que necesitan. Se les debe
proporcionar la seguridad de la escucha, la confidencialidad y la comprension sin
enjuiciar, se debe promover la aceptacién y el positivismo. La intervencién debe

generar un contexto que haga posible el cambio.

6.2 Justificacion
Esta propuesta responde a las necesidades segun entrevista realizada a los

servidores/as ante el reto de uno de sus miembros de su familia con discapacidad
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del Ministerio de Desarrollo Social, en la Seccion de Bienestar al Servidor Publico,
el cual permitira brindar Orientacién Familiar sobre temas relacionados con la
discapacidad, para el desarrollo integral de familiares con necesidades especiales
y su pleno derecho a la igualdad de condiciones calidad de vida y las

oportunidades, derechos y deberes del resto de la sociedad.

Por dichas razones, la propuesta de una Red de Apoyo y Acompafiamiento
Familiar para servidores con miembros en sus familias con Discapacidad tiene la
finalidad de contribuir a través de las diversas actividades entre ellas: captacion de
los familiares de las personas con discapacidad, seminarios, charlas, talleres,
sesiones de orientacion grupal, atencion individual, Evaluacion social Familiar, asi
lograr el mayor nivel de concientizacion, empatia, aceptacién, adaptacion e
integracion posible con sus familias, de igual manera el fortalecimiento de la unién

y la convivencia sana.

La sensibilizacién de la poblacién sobre la tematica de la atencion a la
necesidad de ejecutar una propuesta de Red de Apoyo y acompafiamiento familiar
es nuestra propuesta de prioridad, ya que el desconocimiento sobre este tema de

discapacidad es bastante excluido.

La importancia de esta propuesta a realizarse abrirA un abanico de
oportunidades para los servidores del Ministerio de Desarrollo Social con
miembros en sus familias con discapacidad y que asi conozcan sus derechos y

beneficios, de la misma forma se les pueda dar respuestas a sus necesidades.

6.3 Objetivo General

+ Elaboraruna propuesta de Orientacién Familiar enfocado en una Red de Apoyo
y Acompafamiento Familiar, a servidores del Ministerio de Desarrollo Social,

en funcion a las necesidades que plantean ante el reto de un miembroen su
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familia con discapacidad potenciando recursos, a la vez ofrecer apoyo

emocional debido a su situacion.

6.3.1 Objetivos Especificos

+ Brindar apoyo psicosocial a los servidores y familiaresdel Ministerio de
Desarrollo Social que tienen a un miembro en su familia con discapacidad a
través deuna Red de Apoyo y acompafiamiento Familiarsobre temas
especificos, situaciones concretas, comportamientos y sentimientos

relacionados con la discapacidad.

+ Crear interacciones positivas entre los familiares que tienen un miembro con

discapacidad para ampliar sus redes de apoyo social.

+ Propiciar laparticipacion de manera activa con las familias que tienen a un
miembro con discapacidad en el Ministerio de Desarrollo Social, para alcanzar

un optimo desarrollo personal, autonomia e integracion en la sociedad.

+ Lograr que las familias que tienen a un miembro en su familia con discapacidad
en el Ministerio de Desarrollo Social conozcan sobre las diferentes leyes que

protegen a sus familiares.

6.3.2 ¢A quién vadirigido?
Dirigido a colaboradores del Ministerio de Desarrollo Social con un miembro
en sus familias con discapacidad que no cuenta con las herramientas adecuadas
para buscar soluciones, que precisen de orientacion ante situaciones de conflicto

o situaciones de crisis familiar que afecte la dinamica familiar.
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6.3.3 Propodsito

Facilita la dinamica familiar positiva, la solucién de problemas y la toma de
decisiones, asi como potenciar los propios recursos educativos. Implica dar apoyo,

seguridad y afecto; enfrentar y solucionar problemas, transmitir valores.

6.3.4 Alcance

Esta Propuesta de una red de apoyo de acampamiento familiar, va dirigido a
servidores/as publicos/as del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES) con uno de
sus miembros en su familia con discapacidad, con el propésito de contribuir a

mejorar su calidad de vida y la oportunidad de igualdad de condiciones.
6.4 componentes de la Propuesta

+ Intervencién grupal o individual y las técnicas de intervencion en las redes
de apoyo que incluye participacion de servidores con un miembro en su

familia con discapacidad.

+ Enfoques sobre discapacidad e intervencién de servidores ante el reto de la
discapacidad con un miembro en su familia /nuevos en la institucion

+ Modelos de Prevencion y Orientacion Familiar

6.5 Pasos que Describen la Propuesta

+ Elaborar una propuesta de red de apoyo con intervencién familiar con
miras a orientar a servidores del Ministerio de Desarrollo Social con un
miembro en su familia con discapacidad.

+ Captacion de los servidores/as con un miembro en su familia con
discapacidad, previo a la consulta de tratamiento y rehabilitacion.

+ Capacitar a los colaboradores/as con un miembro en su familia con
discapacidad sobre las leyes y el ejercicio de sus derechos y deberes entre

ellos charlas, seminarios, consejeria grupal y talleres.
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+ Apoyo: Consejeria individual, consejeria familiar, por el equipo de Trabajo
Social de Bienestar al Servidor Publico.

+ Funcion de Diagndstico — Evaluacion Psicosocial en cualquier momento, al
iniciarse el proceso (e. inicial), a lo largo del mismao.

+ Apoyo estimulo: guiar al servidor y al grupo familiar hacia la identificacion y
busqueda de mecanismos de adaptacion.

+ Prevencion: implica adelantarse a los problemas detectando dificultades,
situaciones de riesgo, carencias de recursos econdmicos o sociales.

+ Atencion psicolégica de la Seccion de Bienestar Social de Ministerio de

Desarrollo Social.

6.6 Diferentes Tipos de Intervencion

A continuacion queremos mostrar algo de la variedad y riqgueza de
intervenciones con madres, padres colaboradores/as y familiares de personas con
discapacidad. No nos vamos a referir a intervenciones con familiares de personas
con discapacidad que buscan orientacién, propiamente a la intervencién que tiene
directamente en su punto de mira a servidores/as y su familia con uno de sus

miembros de su familia con discapacidad.

Hemos ordenado los tipos de intervencion mas o menos del mas sencillo al
mas complejo. Los tipos de intervencion no deben tomarse como compartimentos
estancos, puesto que, en muchas ocasiones se ejerceran diversas acciones de
modo simultdneo. Es importante diferenciar cada tipo de intervencion y a la hora
de mezclarlascuidar que no haya incompatibilidades en los objetivos, la dinamica,

los roles requeridos a los profesionales, etc.
Tan s6lo vamos a hacer unas breves referencias a cada uno de los tipos de

intervencién, con el fin de diferenciar unas de otras y de tener unas pautas

minimas para plantearlas. Nos referiremos a:
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Informacion
Orientacion

Apoyo emocional
Formacion

Asesoria (a colectivos)

Promocion de la participacion

- F F & + + ¥

Terapia

6.6.1 Funciones de atencidn directa, dentro de estas caben destacar:

+ Desde un enfoque preventivo, orientacibn a tratamiento de
estimulacién temprana y a programas de rehabilitacion social.

+ Informacion general sobre las ayudas, servicios, centros a los que se
pueden acudir con la condicion de discapacidad.

+ Ofrecimientos de alternativas de ocio, ludicas, asi como distribucion de
tareas para mejorar las relaciones intrafamiliares.

+ Asesoramiento y orientacion. Configurar personas autobnomas
ayudando mediante la informacion sobre la discapacidad y sus
repercusiones, los tratamientos adecuados.

+ Rehabilitadores, recursos institucionales, etc. en los procesos de
desarrollo personal de cada uno de los servidores/as y miembros de la familia.

+ Apoyo afectivo para resolver los cambios familiares producidos por el impacto
de la discapacidad

+ Apoyo a tratamientos especificos para la superacion de los problemas

personales asociados a la discapacidad de su familiar.

6.6. 2 Funciones de dinamizacion comunitaria nos encontramos con;

+ Colaboracién en programas que fomenten la unidad de sus miembros,

aceptando, respetando y valorando las diferencias.
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Participacion en programas destinados al desarrollo de habilidades de
cuidado y educacién de su familia.

Trabajo con asociaciones para el apoyo a estos movimientos asociativos.
Sensibilizacion social, cambio de actitudes del entorno en las areas

escolares, laborales, de los medios de comunicacion, etc.

6.7 Sus Beneficios

Los beneficios que se esperan alcanzar:

*

*

Reducir los niveles de ansiedad ante el diagnostico y la espera de atencidn
médica.

Brindar asesoramiento relacionado a los deberes y derechos de las personas
con discapacidad y un acercamiento a la dinAmica familiar.

Propiciar la participacién grupal en el proceso de rehabilitacion de la persona
con discapacidad.

Capacitar y orientar a los familiares para el manejo de la persona con
discapacidad para el tratamiento de terapias.

Propagar la red de apoyo social vinculada a cada colaborador y su familiar con
discapacidad.

Fomentar el auto valoracién y autoestima en los familiares y personas con
discapacidad.

Identificar posibles cuidadores primarios.

Derivar a salud mental ante antecedentes psicologicos o sospecha de riesgo
en los servidores/as.

Brindar apoyo a familiares cuidadores para que no se vean afectados otras
responsabilidades.
Brindar espacio a los servidores con un miembro en su familia con

discapacidad para que expongan dudas y temores ante los posibles efectos

secundarios.
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6.8 Lineamiento de la Jornada de Capacitacion

Orientacion: Colaborador/a del Ministerio de Desarrollo Social con historial de un
familiar con discapacidad atendido en la Seccidon de Bienestar al Servidor Publico,

segun Evaluacion Social requiere Orientacion Familiar.

+ Comunicacion: Enviar circular a los diferentes Direcciones y Departamentos
y Oficinas y Regionales interesados en participar que tengan un familiar con

discapacidad.

+ Divulgacion: Se realiza divulgacion via intranet, pagina web de la Institucion

y se pega afiches en los relojes de marcacion.

+ Inscripcién: Se recibe en la Oficina de del Servidor Publico y Relaciones
Laborales, la documentacion de los/as servidores Publicos/as que van
asistir al Programa de las diferentes Direcciones y Departamentos y

Oficinas y Regionales.

Se procede a llenar un listado de servidores con un minimo de 25 personas y un

maximo de 35 colaboradores/as.

6.9 Personal Encargado del Programa

Licda. Mitzela E. Cruz S. Trabajadora Social con especialidad en Intervencion con
Familias (Bienestar al Servidor Publico) encargada de la coordinacion del
Programa de Red de Apoyo y Acompafiamiento Familiar a servidores/as con un

miembro de su familia con discapacidad.
Servicios de Profesionales de Especialista en materia de discapacidad entre ellos:

+ La defensoria del Pueblo.
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+ La Autoridad de Proteccion al Consumidor y Defensa de la Competencia.

(ACODECO) con su oficina de Discapacidad.
+ Secretaria Nacional de Discapacidad (CONADIS).

e

Ministerio de Trabajo con la oficina de Equiparacion de Oportunidades.

+ Ministerio de vivienda (Préstamos para vivienda para los familiares de la

personas con discapacidad).

6.9.1 Inicio de la jornada de capacitacion

El colaborador deberd asistir a (2) dos capacitaciones por semana, los dias

(martes y jueves) hasta completar (16) dieciséis sesiones sefialadas, seria en total

(8) semanas en un horario de 9:00 am a 12m.
Lugar de la jornada de capacitacion.
Auditorio de la Institucion, Plaza Edison (Tumba Muerto)
6.9.2 Preparacion y ejecucion de talleres de capacitacion

Fase inicial
+ Bienvenida y presentacion de participantes
+ Agenda / aspectos organizativos
+ Expectativas
+ Objetivos
Fase central
+ Presentacion de los contenidos
Receso
+ Dinamica
+ Trabajar la tematica con los y las participantesen grupos.
+ Realizar la plenaria.
Fase final
+ Plan de accion
+ Conclusion
+ Evaluacion

Al final de la capacitacion el colaborador/a recibir4 un certificado de participacion

por su asistencia.
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6.9.3

Cronograma

de

actividades

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES DE LA PROPUESTA DE UNA RED DE APOYO

MARZO DE 2018

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADEY 1] 2| 3

12|13| 14[15| 16|17|18]| 19| 20| 21| 22

L MM [VISIDIL M M|

Convocatoria

X X [X |X

Recopilacidn de Informacion

Captacion de los paritcipantes

ABRIL

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADEY 1] 2| 3

12|13| 14[15| 16|17[18]| 19| 20| 21| 22

Acto de Inauguracion X

Incio del jornada de capacitacion
Atencion individual por T. S.

MAYO

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADEY 1] 2| 3

12|13| 14[15| 16|17|18]| 19| 20| 21| 22

Jornada de capacitacion

Clausura del Programa

6.9.4 PRESUPUESTO

RUBRO CANTIDAD VALOR UNITARIO VALOR TOTAL
Material de Oficina
Papel hojas A- 4 20.00
CD 4 1.50 6.00
Transcripcion 1 25.00 25.00
Impresioén 300 0.05 15.00
Fotocopias 2000 0.03 60.00
Encuadernacion 5 10.00 50.00
Félderes 40 0.15 6.00
Lapices 50 0.10 5.00
Banner 1 25.00 25.00
Subtotal 212.00
LOGISTICA
Transporte 30.00
Comunicacion, Teléfono, 30.00
escaneo,internet)
Refrigerios 380.00
Subtotal 440.00
TOTAL 652.00
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6.9.5 Evaluaciéon y Seguimiento

1. Evaluacion final: Al finalizar las 8 semanas de capacitacion el Trabajador Social
podra realizar nuevamente la medicion al colaborador/a, evaluaréd la valoracién
iniciales y finales, e inmediatamente lo retroalimenta en su proceso. En caso
necesario, se realiza también un seguimiento individualizado servidor/a y

persona con discapacidad.

2. El seguimiento Es la fase siguiente: El colaborado/a entra en un Programa
Personalizado durante ocho semanas que le permite aprender los cuidados,
atenciéon y beneficiosde manera que (incluye una guia de orientacion,
asesoramiento, cuidados y acompafiamiento), con monitoreo semanal de parte

de Trabajo Social.

En esta fase de seguimiento, el colaborador/a también recibe semanalmente el

boletin electronico de consejos de salud.
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ENCUESTA DE EVALUACION
RED DE APOYO Y ACOMPANAMIENTO FAMILIAR

La presente encuesta, tiene como objetivo evaluar el conocimiento practico de los

y las servidores/as con un mimbro en su familia con discapacidad.

Nombre del/a colaborador/a

1. ¢Qué opinidn tiene usted después de 8 sesiones de capacitacion y que
valoracion representa para usted?

2. ¢Cree usted que la jornada de capacitacion ha tenido un impacto familiar?

3. ¢Como principal responsable de la persona con discapacidad en su familia
cree usted que esta capacitacion le ha sido de beneficio?

S
No |:| Explique

4. ¢Considera usted que maneja mejor la informacion sobre sus derechos de las
leyes de discapacidad en Panama?

5. ¢ldentifica usted el rol de cada uno de los miembros en su familia relacionado
con el acompafamiento familiar?
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CONCLUSIONES

La cuestion central que se planted al inicio de este trabajo pretendia
conocer los factores sociales ante el reto de un miembro de su familia con
discapacidad, dado el andlisis y discusion de los resultados, evidentemente, se
demostré la existencia de efectos tanto positivos y negativos. Es asi que seha
logrado en cierta manera conseguir los objetivos planteados sobre el impacto que
se produce al convivir con una persona con discapacidad, aunque parte de una
pequefia muestra, en la mayoria se observa ambos impactos, conociendo

diferentes puntos de vista y vivencias.

La desigualdad de las personas de este grupo de estudio haevidenciado, y
nos muestran grandes falencias a nivel de derechos fundamentales, Politicos
Sociales, programas de seguridad social, educacién y capacitacion, como también

en los ambitos referidos a la familia, sobre todo en las oportunidades.

La exclusion social son dos categorias de analisis aparentemente muy
relacionadas, en las cuales estan inmersas las personas con discapacidad; por
otro lado aquellos sectores que por multiples impedimentos, ya sea de indole
social, politico y econémico, no pueden satisfacer sus necesidades basicas de

esta poblacion.

Las nuevas politicas publicas en materia de discapacidad han de
promoverse y adoptarse en Panama, una cuestion de Derechos Humanos de la
persona con discapacidad, como un ciudadano con plenitud de derechos, con

todos los efectos inherentes.

El Sistema Familiar enfrenta etapa que van reproduciendo normalmente las
denominadas “Crisis Evolutivas” familia de un miembro con discapacidad, sea
congénita o adquirida. Podemos mencionar el impacto familiar, los sentimientos
gue invaden a estas familias ante la noticia de la discapacidad de uno de su
miembro de la familia, donde se refleja la negacion, impotencia, frustracion,

verguenza ante la sociedad y sus padres sienten gran culpa.
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De esta investigacion se plantea una Propuesta de una Red de Apoyo y
acompafiamiento Familiardonde se complementa la Atencién Social que se brinda
a las personas con discapacidad en las diferentes etapas de su vida. Como
Modelos de Intervencion en Crisis, que es un método que va dirigido a apoyar a
familias o grupos que pueden afrontar un suceso traumatico de modo que la
probabilidad sea negativa entre ellos (dafios fisicos y psicoldgicos, estigmas

emocionales.

Otra de las caracteristicas fortalecedora son las actitudes de los miembros
de la familia con un miembro con discapacidad es alentarse, reconocerse,
estimular lo que cada uno estd haciendo, dejando de lado la queja, la
recriminacioén y el abandono de los miembros méas quebrados, esta es una de las
caracteristicas mas vivenciadas por las familias entrevistadas, quienes en todo

momento pusieron énfasis en el apoyo recibido por sus propias.

La posibilidad de la Familia de contar con Redes de Apoyo como Modelo de
Intervencion Familiar, permite encontrar ayuda y contencién lo que implica que la
familia no se sienta mal mostrandose frente a los demas como y no estar
dominados por la desconfianza, el temor, el rechazo la burla o la lastima, cuando
estas redes sociales se reducen suele quedar la familia en estado de

vulnerabilidad.

Sin duda dentro del grupo Familiar de las personas entrevistas en los
Instrumentos de Recoleccion de datos se observa que la principal cuidadora es la
esposa o0 madre, ya que muchas veces deja el empleo para dedicarse al cuidado y
atencion de la persona con discapacidad.Los roles familiares relacionados con el
diagnoéstico de la persona con discapacidad en el grupo familiar siempre se va
haber cambios en su funcionamiento, en particular del esposo o conyugue que

realiza actividades en el hogar.
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Recomendaciones

Documéntate acerca de la discapacidad de tu hijo o familiar. Mientras mas
conocimientos tengas acerca de las discapacidades, podras brindar mas
ayuda a tu familiar. Puedes comenzar dirigiéndote al Centro Educativo o
Centro de Salud y conversar con relacion a su familiar, ademéas de indagar
en la web y consultando con profesionales, para tener ideas claras y

conocer mejor el tema.

La familia deber dar el primer paso para que sus familiares con discapacidad

obtengan ese lugar que merecen dentro de una sociedad inclusiva.

La difusion publica de los derechos de las personas con discapacidad debe
hacerse en forma especifica ya que sélo se habla de incluir y no se dan los
detalles de lo que esto involucra todavia. se ve la inclusién y la insercion

laboral como dos cosas aisladas.

La Senadis como ente rector de la discapacidad debe desarrollar campafias de
difusién de los derechos de las personas con discapacidad yla disminucion de

los prejuicios hacia ellos.

Fiscalizar el cumplimiento de las Normas de proteccion de los Derechos
Humanos de las personas con discapacidad especialmente la Ley 42 que
establece la Equiparacion de Oportunidades que muchas veces son

desconocidas por la sociedad.

Es preciso redisefiar nuevas estrategias y enfoques de intervencién para la
personas con discapacidad en atencion a los nuevos entornos y
circunstancias centrando las grandes bondades en la educacion y el empleo

tejiendo una soélida Red Social bajo los principios de no Discriminacion y
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accion positiva articulando mecanismos adecuados asumiendo la deficiencia

y la discapacidad como derecho a la diferencia y respeto a la diversidad.

Disefiar y ejecutar Programa de Red de Apoyo como Modelo de Intervencion
Familias con un miembro de su familia con discapacidad, desde las
Instituciones hasta las Comunidades y estimular el proceso de creacion,
desarrollo y fortalecimiento de apoyo emocional, talleres, jornadas de
encuentrosde familias, mesas redondas, charlas, seminarios Yy
acompafamientos a traveés de diversos mecanismos idéneos y regulados por
los sistemas del estado y de sus organizaciones representativas.

Realizar actividades que integren a todos los hijos: De este modo se les

demostrara que todos son substanciales y que mas que una familia

puedenfuncionar como equipo, reforzando asi las relaciones afectivas.

Dedicando tiempo a ambos por igual: Para que de esta manera no se

produzcan sentimientos negativos y todos los se sientan importantes, y se

eviten dificultades en la relacién con sus hermanos.
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CUESTIONARIO

Estudio para una propuesta de un modelo de intervencién para el fortalecimiento
familiar de una red de apoyo ante el reto de un miembro en su familia con

discapacidad.

A. Caracteristicas socio demograficas de las personas con discapacidad y
sus miembros

B. Caracteristicas de las personas con discapacidad

1. ¢Edad de las personas con discapacidad?

01 05
06 11
12 17
18 23
24 29
30 35
36 41
42 47
48 53
54 59
59 64 0mas
Otros

2 ¢Estado Civil?

Casado
Divorciado
Separado
Soltero
Viudo
Unido

3 ¢Nivel Educativo?

Primaria Incompleta
Primaria Completa
Secundaria Incompleta
Secundaria Completa
Universidad Incompleta
Universidad completa
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3 ¢ Tipo de .Religion?

Catdlica
Judia
Islam
Protestante
Budista
Ortodoxa
Mormén
Hinduismo
Ninguna
Evangélica
Otras

5. ¢Ocupacion?

6. ¢Cobertura de Seguridad Social?

Si Especifique
No

7. Cuantos hijos tiene?
uno__
Dos___
Tres
Oméas_

8. ¢Sitrabaja cual es su trabajo?

_____Gobierno
Empresa Privada
Independiente
No aplica

9. ¢Status Laboral de la persona con discapacidad?

__ Permanente

_____ Contrato

___No aplica, trabaja independiente
______No aplica, no trabaja
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10.¢Si trabaja, cual es el salario mensual?

____Menos de 100

101 a300

__301a500

___501a700

__701a900

Mas de 900 especifiqgue

11.¢Ya sea que trabaje o no cuél es su fuente de ingreso?

_____Empelo

__ Viudez

_____Pensionado

______Sobreviviente

_____Pension alimenticia

_____Apoyo de algun programa

_____Ayuda de familiares con quien convive
_____Apoyo de familiares fuera del grupo primario

B. Caracteristicas de los miembros del grupo familiar

12. ¢ Incluir de la familia que viven con la persona con discapacidad?

Relacion | Edad | Sexo | Est. Ocupacié Escolarida | Salario | Seguridad Aporte  al
con C. n d Social hogar
Sujeto

13..Existe en el grupo familiar algin otro miembro de la familia con
discapacidad?

si Especifique discapacidad y parentesco
no

CARACTERISTICAS DE LAS VIVIENDAS

14.¢Tipo de vivienda en que reside?

Casa

Cuarto

Apartamento

Otro tipo de vivienda
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15.¢Tenencia de la Vivienda?

Alguilada
Cedida
Propia

16.¢Fondos para la utilizacion de la vivienda?

Propios

Préstamo

Apoyo Especifique
No aplica

17.¢Distribucion del espacio fisico?
sala
cocina
Servicios
Habitaciones NUmero

18.¢Facilidades con que cuenta con los servicios?

Servicios Si no

Energia Eléctrica

Agua Potable

Teléfono

Servicio sanitario

19.;Sefiale el material predominante de su vivienda?

Bloques Cemento
Madera Madera
Zinc _ Baldosa
Quincha ____ Tierra

Otros - Otros____
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20.¢Condiciones de la vivienda segln su opinion (sustente la respuesta)?

Condiciones Si

no

Buena

Regular

Malas condiciones

Il. Dinamica socio familiar de la vivienda
21.;Tipo de familia?

Familia Uniparental
_____ Familia nuclear
familia Monoparental
familia reconstruida
familia extensa
familia homosexual

22.¢;Describa las relaciones familiares dentro del grupo familiar?

Buena

____Regular

Malas

23.¢ldentifique en grupo familiar cual es la persona que pueda ser la

principal cuidadora de la persona con discapacidad?.

Si quien seria parentesco

no guien seria parentesco

24..¢Clasifique la comunicacion dentro grupo familiar?

Buena

Regular

Mala
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25 Tipo de Discapacidad

Discapacidad Marque con un gancho
Fisica
Visual
Auditiva
Visceral
Mental

26 ¢0rigen de la Discapacidad?

Congénita __ Adquirida Enfermedad
Accidente de Transito _ Otros

Il PERCIBIR LAS NECESIDADES Y EXPECTATIVAS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD Y EL APOYO FAMILIAR CON QUE CUENTA.

27 ¢Sefale el tiempo aproximado de conocer y tratar el diagnéstico?

meses.
1 a 2 afios
3 a4 anos

5 afios 0 mas

28. ¢Senale que tratamientos ha recibido la persona con discapacidad?
Atencion médica
Rehabilitacion
Cirugia
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29¢Impacto de la persona con discapacidad en la familia?

En los primeros momentos ante la noticia de padres y madres con un hijo/a con
discapacidad, se produce un shock o choque emocional, caracterizado por el
desconcierto, seguido de la negacion del hecho, que, a su vez, da lugar a una

peregrinacion a diferentes especialistas( marque las que considere necesario)

1 Miedo [ Estrés
"IRechazo 1 Tranquilidad
“Negacion 1 Valor /valentia
[ICrisis emocional [ Aceptacion
[ISentimientos dolorosos ] Bienestar
“JAnsiedad (1 Superacion

1 Aislamiento social 1 Integracion

1 Dificultades econdémicas [J Socializaciéon
1 Culpa [ Otros

30. Conoce usted las leyes que protegen a las personas con discapacidad a
través de programas nacionales e internacionales

Si
No
¢, Cuales

31¢;Con quien comparte la informacion con relacién al diagnéstico de

discapacidad del miembro de la familia?

Familiares
Amistades
Compairieros de trabajo
____Otros especifique

32¢Considera usted que es importante el apoyo familiar en esta situaciéon?

Si ¢ Por quée
No ¢ Por qué
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33. ¢, Coémo calificaria usted el apoyo de su familia desde que se diagnostica
la discapacidad?
Suficiente

Insuficiente

Ninguna

34¢ldentifica usted los cambios de roles en el grupo familiar relacionado a
la persona con discapacidad?

Si
No
¢, Cuales

35 ¢ldentifica usted los problemas sociales existentes en el grupo familiar
ante el reto de la discapacidad con uno de sus miembros?.

Si  especifique
Econdmico

Salud

Comunicacion
Educacioén

Vivienda

Transporte

Empleo
Comunicacion
Relaciones Familiares

36. ¢Considera usted que estos problemas existentes se han incrementado

posterior al diagndéstico?

Si no

Cual 6 Cuales de los mencionados

37. ¢ Ademas del apoyo de su familia que otra fuente de apoyo tiene?

Grupo de oracion
Amistades

Grupos de autoayuda
otros
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38 ¢En quéaspectos considera usted que se debe apoyar u orientar a su
grupo familiar para que le brinde el soporte o ayuda que usted requiere?

____Aspecto econémico

____Aspecto relacionado a su vivienda

____Aspecto relacionado al diagndstico y sus implicaciones

____Aspecto relacionado al transporte

____Aspecto relacionado al cuidado de la persona con Discapacidad
____Aspecto relacionado a la orientacion y divulgacion de sus Derechos.
____Aspecto relacionado a la corresponsabilidad integral

____Aspecto relacionados al manejo de situaciones estresantes

39. ¢ Defina cual es su opinidon con relacion al miembro de su familia con
discapacidad?

40. ¢ Cémo se ve usted en un futuro con un familiar con discapacidad?

FIRMA DEL ENCUESTADOR

FECHA
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