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RESUMEN

El objetivo de esta investigacion es emitir una propuesta enfocada en brindar apoyo a los
representantes legales y al hogar del beneficiario del Programa Angel Guardian, ademas de mejorar
las relaciones familiares. Las personas con discapacidad presentan limitaciones diversas, por lo
que necesitan asistencia o representacion de un tercero para su participacion en la sociedad, ademas
su circulo familiar es mas propenso a experimentar bienestar, sobre todo cuando el grado de
discapacidad es severo. Dado que las personas con discapacidad presentan dificultades para la
inclusion laboral, sus hogares estan mas expuestos a padecer pobreza, lo que tiende a afectar la
funcionalidad de sus sistemas familiares. Por esta razén se realizé una investigacion cualitativa
descriptiva, donde a través de una encuesta semiestructurada se recabaron datos de la funcionalidad
del sistema familiar de personas con discapacidad, especificamente los que son beneficiarios del
programa Angel Guardian en la provincia de Veraguas. Los resultados demostraron que la mayoria
de los hogares presentan una buena funcionalidad; sin embargo, los hogares que mostraron
dificultades manifestaron problemas familiares, causados por falta de comunicacion, apoyo
familiar y alcoholismo. En respuesta a lo expuesto, se elaboré una propuesta interdisciplinaria
basada en la docencia de los hogares, con la finalidad de apoyarlos y educarlos para que mejoren
sus relaciones familiares y puedan brindar mejores cuidados y calidad de vida a los beneficiarios.

Palabras claves: discapacidad severa, Programa Angel Guardian, funcionalidad, sistema familiar.
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ABSTRACT

The objective of this research is to issue a proposal focused on providing support to the legal
representatives and the household of the beneficiary of the Guardian Angel Program, in addition
to improving family relationships. People with disabilities have various limitations, so they need
assistance or representation of a third party for their participation in society, in addition to their
family circle is more likely to experience welfare, especially when the degree of disability is
severe. Given that, people with disabilities have difficulties for labor inclusion; their households
are more exposed to poverty, which tends to affect the functionality of their family systems. For
this reason, a descriptive qualitative research was arried out, where through a semi-structured
survey; data was collected on the functionality of the family system of people with disabilities,
specifically those who are beneficiaries of the Guardian Angel program in the province of
Veraguas. The results showed that most of the households showed good functionality; however,
the households that showed difficulties manifested family problems, caused by lack of
communication, family support and alcoholism. In response to the above, an interdisciplinary
proposal was developed based on the teaching of the homes, with the aim of supporting and
educating them to improve their family relationships and provide better care and quality of life to
the beneficiaries.

Key words: severe disability, Guardian Angel Program, functionality, family system.



INTRODUCCION

El trabajo de investigacion Analisis de la funcionalidad del sistema familiar de los
beneficiarios del programa Angel Guardian (2012-2022): Una propuesta de red de apoyo familiar
para personas con discapacidad beneficiarias del programa Angel Guardian, en la provincia de
Veraguas, se desarrolla en el presente documento y se estructura en cinco capitulos, los cuales se
detallan a continuacion.

En el primer capitulo se expone el problema, donde se describen los antecedentes y el
panorama actual, se detalla la justificacion y se plantea el problema de investigacion, y se expone
el objetivo del estudio el cual consistio en analizar la funcionalidad del sistema familiar de los
beneficiarios del programa Angel Guardian en la provincia de Veraguas durante el periodo 2012-
2022.

El segundo capitulo contiene la fundamentacion tedrica de la investigacion, donde se
desarrolla el marco referencial relacionado con la discapacidad y las perspectivas teoricas de la
familia. También se desarrolla el marco conceptual que destaca los términos para comprender el
alcance del programa Angel Guardién.

Los aspectos metodologicos de la investigacion, tales como el disefio y tipo de investigacion
tratada en el proceso, se detallan en el tercer capitulo, también se considera y explica la poblacién
objeto del estudio, se detalla el universo, muestra de la investigacion y se explica la
instrumentacion utilizada con las técnicas y procedimientos realizados.

En el cuarto capitulo se presenta el analisis de los resultados en tablas y graficas, cada una con

sus descripciones y explicaciones. Finalmente se exponen las conclusiones.



La propuesta de intervencion profesional para el acompafiamiento y educacion de los
beneficiarios del programa Angel Guardian se desarrolla en el quinto capitulo, a fin de fortalecer
las relaciones familiares en los hogares de personas con discapacidad.

Siendo el ultimo apartado, los anexos donde se muestran los instrumentos utilizados.



CAPITULO I

EL PROBLEMA



1.1 Antecedentes

Segun el Comité Espafiol de representantes de personas con discapacidad (CERMI), se
considera a una persona con discapacidad severa (PDS), a aquella persona que presenta
deficiencias; limitaciones en la actividad, o en la participacion, que impiden su desempefio para la
vida diaria y el ejercicio de sus derechos como ciudadanos. Por lo que estas personas necesitan de
la representacion o ayuda de otras. Por lo general este papel de representante es desempefiado por
cuidadores, compafieros o familiares, siendo estos ultimos en los que mas frecuentemente recae
este rol de apoyo a la persona con discapacidad severa. Para este grupo de personas la calidad de
vida va mas alla de cubrir las necesidades basicas, puede y debe aumentar en la medida en que se
promueva su integracién y participacion en la comunidad.

En el contexto internacional diversos autores (Pérez, 2016), destacan como la mayoria de las
veces el rol del familiar cuidador o representante recae en miembros de la familia que pertenecen
al género femenino, asi como también resalta la importancia de cubrir las necesidades de
informacidn, formacion y apoyo o asesoramiento que necesita una familia con un familiar que
presenta una discapacidad a lo largo de todo su ciclo vital (p.13). Por su parte, (Ospina, 2007)
sefiala los profundos efectos que tienen la discapacidad en las relaciones familiares, donde
predomina un enfoque en el que las relaciones familiares tienden a deteriorarse (p.11).

Aunque Guevara y Gonzalez (2012) sugieren que entre mas severa es la discapacidad, mas
dificiles pueden tornarse las relaciones familiares, también subrayan el hecho de que, en las
familias; especialmente cuando la discapacidad ocurre en edades tempranas (como los bebés), los
padres recurren al silencio para sobrellevar su dolor, mientras que las relaciones entre los hermanos
suelen transformarse totalmente, donde los hermanos se ven forzados a desarrollar una

responsabilidad muy grande hacia su hermano que se encuentra afectado (p.1025).



Verdugo, 2017 realizé un estudio en Ecuador, en la provincia de Loja, titulado: Calidad de vida
de las personas con discapacidad en relacion a la funcionalidad familiar Loja 2016, donde
menciona que existe una relacion entre la calidad de vida y la funcionalidad familiar de las
personas con discapacidad grave y muy grave de la provincia de Loja. En el caso de las personas
con discapacidad grave y muy grave que viven en la provincia de Loja, el autor encontro que los
hogares con disfuncionalidad familiar moderada presentaron una calidad de vida mala.

Estudios sobre la discapacidad severa, como es el caso del realizado por Verdugo, Torres y
Gonzalez (2017), enfocado en la calidad de vida de personas con discapacidad grave en Ecuador,
no abordan el tema de las relaciones familiares.

En el caso de Panama el Unico estudio que trata el efecto de la discapacidad es el realizado por
Watts, en el 2016, y su poblacion objeto de estudio fueron personas asalariadas pertenecientes a la
fuerza pablica o Policia Nacional, en la ciudad capital. En este estudio no se especifica el grado
de discapacidad de los participantes, ni se detallan las interacciones familiares, solamente se
pregunta de forma general como el afectado por la discapacidad percibe su relacion con sus
familiares, y se hace énfasis en como la discapacidad ha afectado su relacién de pareja.

En consecuencia, el presente estudio seria el primero enfocado en conocer las relaciones
familiares dentro de los hogares beneficiarios de un programa de asistencia social como Angel
Guardian.

Aln mas, la investigacion se enmarca en el compromiso adquirido por el gobierno de
Panama ante la Convencién de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con
discapacidad.

Primer tratado de derechos humanos del presente siglo fue adoptado por la

Asamblea General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006 y abierta a



la firma y ratificacion el 30 de marzo de 2007, el cual entr6 en vigor el 3 de mayo
de 2008. Panama firma este Convenio, al igual que su Protocolo Facultativo, el 30
de marzo de 2007 v la ratifico el 7 de agosto de 2007, (Alvarez y Aleman, 2016, p.
7).
De igual manera el gobierno de Panama se suscribe en septiembre de 2015, a la iniciativa
de los paises del mundo y acuerdan una nueva agenda con 17 nuevos Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS), los cuales dan continuacion a los Objetivos de Desarrollo del
Milenio (ODM), y que deberan guiarnos por los préximos 15 afios hacia un mundo mas
préspero, equitativo y sustentable. En su informe el secretario general de Naciones Unidas,
Ban Ki-Moon destaca que la visién para el programa de desarrollo sostenible para después
del 2015 es, “...el camino hacia la dignidad para el 2030: acabar con la pobreza y
transformar vidas” (Alvarez y Aleman, 2016, p.7; Herrero, 2016, p. 4).
Dado que se considera a la discapacidad como un factor que puede vincularse con
la pobreza, es decir, que tienen un vinculo bidireccional, entonces la discapacidad
podria aumentar el riesgo de ser pobre, y la pobreza, el riesgo de vivir con
discapacidad. Existe suficiente evidencia empirica en torno a esta relacion, donde
las personas que viven con discapacidad y sus familias son més afectadas por
desventajas econdmicas y sociales, que aquellos sin discapacidad. (Herrero et al.,
2016, p.3)
“De igual manera, los hogares que presentan familiares con discapacidad se ven afectados en
su entorno familiar, por lo que pueden ser mas propensos a sufrir situaciones como la

desintegracion familiar, y las relaciones pueden tornarse negativas” (Watts, 2016, p.132).



En Panama los estudios de la poblaciéon con discapacidad severa son escasos, cuando se hace
alusion a esta poblacion los datos que salen provienen de informes de transparencia del Ministerio
de Desarrollo Social, brindando estadisticas de los beneficiarios del Programa Angel Guardian,
cifra que se estima que en Panama la poblacion de discapacidad severa estd en 19 215 a nivel
nacional, de los cuales 1 794 beneficiarios se encuentran en la provincia de Veraguas (MIDES,
2019, p. 5), esta cifra contrasta con la cifra del censo de 2010 que estim6 que la poblacion de
personas que viven con discapacidad es de 370 053 de las cuales 54 047 viven con discapacidad
severa. De esta poblacion unas 5 257 personas se encuentran en la provincia de Veraguas. Lo
preocupante es que en estos estudios solo se manejan datos estadisticos, no existe informacion de
la situacién que puede afectar el nucleo familiar y las relaciones intrafamiliares de esta poblacion
tan sensitiva.

En el marco, de los Objetivos del Milenio, avalados por el Banco Mundial en el

2004 especificamente, el objetivo 8 establece en funcion de la discapacidad, lo

siguiente: promover el crecimiento econémico sostenido, inclusivo y sostenible, el

empleo pleno y productivo y el trabajo decente para todos, lo que implica la

eliminacion de las barreras que impiden que las personas con discapacidad tengan

acceso pleno al mercado de trabajo. Mientras que para cumplir con el objetivo 10

establece lo siguiente: reducir la desigualdad por medio del empoderamiento y

promocion de la inclusion social, econémica y politica de todos, incluyendo a las

personas con discapacidad (Herrero et al., 2016, p. 4).

Panama ha promovido la filiacion de la poblacion con discapacidad severa en situacién de

pobreza extrema, al programa Angel Guardian.



Actualmente la informacion de estos programas es inexistente, por lo que se espera que esta
investigacion pueda contribuir con informacion actualizada del estado de las relaciones familiares
gue mantienen en sus hogares las personas con discapacidad y que reciben ayuda del programa
Angel Guardian. Esta informacion permitira generar datos Gtiles para mejorar y proponer acciones
que ayuden a fortalecer la dinamica en las relaciones familiares para una mejor calidad de vida de

este sensitivo grupo social.

1.2 Justificacion
“En Panamé de acuerdo a datos del censo de poblacion 2010, se estima que la poblacién de

personas que viven con discapacidad es de 370 053 personas” (Herrero, 2016, p. 6), de las cuales
56,686 viven con discapacidad severa; condicion que limita su calidad de vida, y muchas veces es
motivo de exclusidn social y econdmica, puesto que las personas con discapacidad tienen mayores
posibilidades de encontrarse desempleadas, o bien consiguen empleos con ingresos precarios que
generalmente son temporales y/o informales. Estos elementos inciden sobre su condicion de
vulnerabilidad, exclusion social y en consecuencia de pobreza extrema.

Por otra parte, la presencia de un miembro con discapacidad en el nucleo familiar

es sefial de estrés y preocupacion para todos los miembros de la familia, impactando

de forma negativa y afectando las relaciones familiares en todos los niveles; por lo

tanto, las familias que cuentan con un miembro con discapacidad requieren ayuda

emocional y especializada para poder enfrentar esta situacién (Ospina, 2007, p. 12).

Aungue existen estudios de la influencia de la discapacidad en las relaciones e interacciones

familiares, ninguno esta enfocado en estudiar cémo se impacta y desestabiliza la dinamica familiar



cuando un miembro del nacleo familiar presenta una discapacidad severa, situacion que se hace
evidente en el caso de Panama donde el unico estudio del impacto de la discapacidad lo realiza
Watts (2016) quien apunta que:

La existencia de un miembro con discapacidad en el nacleo familiar puede afectar

la relacion familiar de tal forma que, si la misma es regular, esta tiende a tornarse a

lo que se podria catalogar como una mala relacion familiar, afectando

principalmente la relacién de pareja. (p.132)

En consecuencia, esta investigacion aspira a examinar como las relaciones del nucleo se ven
impactadas cuando un miembro de su grupo familiar presenta una discapacidad severa.
Concretamente se analizara la funcionalidad del sistema familiar de los beneficiarios del programa

Angel Guardiéan en la provincia de Veraguas, seguin datos recabados durante el periodo 2012-2022.

1.3 Planteamiento del Problema
La Ley 39 del 14 de junio de 20122, apunta que la discapacidad severa es el estado
de una persona que presenta graves dificultades o imposibilidades en la realizacion
de sus actividades cotidianas, requiriendo el apoyo o cuidado de otra persona, y que
no logra superar las barreras del entorno fisico y/o social. Este estado trae como
consecuencia una condicion de dependencia, que conlleva a precisar de ayuda

técnica o personal para la realizacidn de una determinada actividad. (Ley 39, 2012,

p.5).

! Programa especial de asistencia econdmica para personas con discapacidad severa en condicion de dependencia y
pobreza extrema.
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Segun la Ley 39 del 14 de junio de 2012 se puede decir que la discapacidad severa es un
estado en que una persona no puede valerse por si misma, y por lo tanto para poder realizar sus
actividades cotidianas necesita la ayuda de una persona que lo pueda apoyar para desempefiarlas.

En Panama existe el programa de asistencia econdmica para personas con discapacidad
severa, que mantiene como objetivo mejorar la calidad de vida de este grupo poblacional, debido
a gque estos son mas propensos a sufrir de fa pobreza extrema.

La poblacion de personas con discapacidades severas abarca unas 56 686, segun el
Ministerio de Desarrollo Social “Se encuentra entre los 19 215 individuos a nivel nacional,
mientras que en la provincia de Veraguas esta poblacion es de 1 790 personas, las cuales se
encuentran afiliados al programa Angel Guardian” (MIDES, 2019).

Segln reportan organismos internacionales el envejecimiento y el aumento de
enfermedades cronicas pueden aumentar estas estadisticas, por lo que se espera que para fechas
posteriores aumenten los hogares que tengan a su cargo o custodia un familiar con discapacidad
severa, dado que el cuidado de una persona con discapacidad severa demanda muchas exigencias
psicoldgicas y econdmicas que suelen afectar las relaciones familiares a veces de forma negativa,
afectando la calidad de vida, tanto de los familiares como de la persona con discapacidad severa.
Por lo gue se hace necesario analizar la funcionalidad de las relaciones familiares en estos hogares
con el fin de brindar y proponer acciones que se puedan desarrollar con las familias, para fortalecer
la convivencia con mejores redes de apoyo sociales y econdémicas.

Este programa tiene corresponsabilidades, las cuales estdn enfocadas a en mejorar la
calidad de vida de este grupo; sin embargo, no hay informacion de uno de los objetivos del
programa, el cual es integrar a las personas con discapacidad a la vida familiar. Es decir, a pesar

de que se cuenta con una ayuda social para personas con discapacidad severa no se tienen estudios
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ni informacion de como esta situacion afecta la dinamica familiar, por lo que se busca plantear
acciones que lleven al fortalecimiento de las relaciones familiares y mejoren las condiciones de
vida de las personas con discapacidad en su entorno familiar y social.

Considerando los precedentes, estd investigacion aspira responder las siguientes
interrogantes:

[0 ¢Cdmo se ha dado la funcionalidad del sistema familiar de las personas con discapacidad
severa beneficiarias del programa Angel Guardian en la provincia de Veraguas, periodo
2012-2022?

[0 ¢Cdmo se dan las interacciones de las personas con discapacidad en el hogar, beneficiarias
del programa Angel Guardian?

O ¢Coémo el programa Angel guardian podria ofrecer una red de apoyo que permita a
familias de sus beneficiarios, mejorar la dindmica familiar, lograr integracion social y

familiar?

1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo General

O Analizar la funcionalidad del sistema familiar de los beneficiarios del Programa Angel

Guardian en la Provincia de Veraguas durante el periodo 2012-2022.



1.4.2.

O

12
Obijetivos Especificos

Describir las interrelaciones familiares que han llevado los beneficiarios del Programa
Angel Guardian, en la provincia de Veraguas, periodo 2012-2022.

Valorar las relaciones entre familiares cuando uno de sus miembros presenta
discapacidad severa.

Identificar los posibles problemas que podrian existir en las relaciones familiares de los
hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian.

Presentar una propuesta de intervencion profesional que impulse el fortalecimiento del

sistema de familiares de las personas con discapacidad.



CAPITULO I

MARCO TEORICO

13
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2.1. Marco Referencial

2.1.1. La Discapacidad

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), se puede considerar que:
Las personas con discapacidad son aquellas que tienen deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, en interaccion con diversas
barreras, pueden obstaculizar su participacion plena y efectiva en la sociedad en

igualdad de condiciones con los demés. (OPS, 2023)

El informe de Desarrollo Humano de Croacia 2016 reveld que “la exclusion social de las
personas con discapacidad se asocia, de forma estrecha, con su pobre e inadecuada participacion

en los procesos politicos” (Herrero et al., 2016, p. 2).

Por consiguiente, la discapacidad puede causar pobreza cuando se limita la plena
participacion de las personas en la vida social y econémica en las comunidades,
especialmente cuando no hay servicios de apoyo adecuados. Asi, el vinculo entre
pobreza y discapacidad existe por la falta de acceso a servicios basicos o porque no
son adecuados a sus necesidades particulares, lo que es agudizado por la exclusion
social de su entorno y la discriminacion ejercida por el resto de la poblacion no

informada o sensibilizada sobre el tema. (Herrero et al., 2016, p. 3)

La discapacidad es un concepto que ha evolucionado historicamente y se ha transformado
desde una concepcion privativa, donde la discapacidad tenia un origen religioso y se concebia

como un castigo divino, en el cual las personas con discapacidad eran consideradas como una
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carga para la sociedad, sin nada que aportar a la comunidad, por lo que se suponia inconveniente
el crecimiento y desarrollo de nifios y nifias con discapacidad, era aplicado a personas con
problemas mentales (modelo de prescindencia). Predomino desde la época antigua hasta la época

napolednica.

Posteriormente a finales del XVIII y comienzos del XIX surge el segundo modelo
denominado rehabilitador o modelo médico, donde se alude a la discapacidad como una
enfermedad y se considera que la persona con discapacidad puede aportar a la sociedad siempre y
cuando sean rehabilitadas y logren parecerse a las demas, para tener valor como personas, donde
las limitaciones fisicas son motivo de exclusion. En el modelo anteriormente resefiado, predomina
la concepcidn excluyente hacia un ser humano por sus limitaciones fisicas.

No seria hasta los afios sesenta y setenta del Siglo XX cuando surge el modelo
social, donde la discapacidad ya no es un atributo de la persona sino el resultado de
las relaciones sociales y se resalta la importancia de los aspectos externos y de la
dimensidn social, las causas de la discapacidad no son religiosas, sino sociales y las
limitaciones individuales de las personas no son el problema sino las limitaciones
impuestas por la sociedad para garantizarle las necesidades. Ademas, que las
personas con discapacidad pueden contribuir a la sociedad en la medida que sean

incluidas y aceptadas socialmente. (Toboso y Arnau, 2008, p. 53)

Luego surge el modelo biopsicosocial que integra los modelos médico y social, ha
pasado de la discapacidad como deficiencia y responsabilidad individual a la

discapacidad como diferencia y reconocimiento social. A raiz de este ultimo
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modelo surge en el afio 2006, con la promulgacion de la Convencion de Derechos
Humanos de las Personas con Discapacidad, un nuevo modelo basado en los
derechos humanos, el cual implica inclusion; es decir, el reconocimiento de la
diversidad de los seres humanos y por consiguiente la superacion de barreras que
se les han puesto a quienes tienen alguna discapacidad (Cerezo y De Higes, 2013,

p. 82).

Por su parte, para la Real Academia de la Lengua espafiola, el término discapacitado es un
adjetivo. “Dicho de una persona: Que padece una disminucion fisica, sensorial o psiquica que la
incapacita total o parcialmente para el trabajo o para otras tareas ordinarias de la vida. U. t. c. s.”

(RAE, 2019).

En Panama la Ley 42 del 27 de agosto de 1999, en su articulo 3 define el término
discapacidad como una “alteracion funcional, permanente o temporal, total o parcial, fisica,
sensorial o mental, que limita la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del

margen que se considera normal en el ser humano” (Ley 42, 1999).

La Ley 15 del 2016 Declara de interés social el garantizar y asegurar el ejercicio efectivo de
los derechos, deberes y libertades fundamentales de las personas con discapacidad y sus familias,
mediante la adopcion de medidas de inclusion e integracién, accion afirmativa y ajustes
razonables, en igualdad de condiciones y calidad de vida, eliminando toda forma de discriminacion

por razon de discapacidad.
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En tanto, la Contraloria General de la Republica, considera que se trata de *“...toda restriccion
0 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...” (MEF, 2011, p.6)

Estas definiciones tienen una notable connotacion médica, que enfoca la discapacidad con
énfasis a las limitaciones fisicas, las cuales comparten una similitud a las definiciones que otros
paises dan del término discapacidad como es el caso del gobierno de Colombia que define
discapacidad, como:

Aguella deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza permanente o
temporal, que limita la capacidad de ejercer una o mas actividades esenciales de la
vida diaria, que puede ser causada o agravada por el entorno econémico y social.

(Muhoz, 2010, p. 20)

Cabe indicar, que en estas definiciones las personas con discapacidad son tratadas como
enfermos y no como personas que tienen derechos, por consiguiente esto contrasta con la visién
que el reciente modelo de la diversidad propuesto en el 2006, por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM) y la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) el cual resalta el valor de la
discapacidad como rasgo de la diversidad humana, como lo sefiala Toboso y Arnau (2008, p. 23),
cuando apuntan que se trata de un concepto global genérico, que no debe entenderse como la
consecuencia de la enfermedad, sino que en ella se recogen las deficiencias en las funciones y
estructuras corporales, las limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las

restricciones en la participacion social del ser humano.
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Con todos los precedentes sefialados, esta investigacion recoge el concepto de la
discapacidad desde el enfoque de los derechos humanos que ha sido propuesto por la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento (CIF) y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en el 2001,
organismos gque fundamentan su definicion en un enfoque humanista como al considerar el término
como “todas las limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacion como resultado
de deficiencias, en el marco de la interaccion entre un individuo y sus factores contextuales,
ambientales y personales” (OMS, 2001). Esta definicion se da en el marco de los derechos
humanos, e implica dejar de considerar a la persona con discapacidad como objeto de medidas
asistenciales, de beneficencia o caridad y reconoce su condicion de sujeto de derechos.

Por lo que la discapacidad puede ser el resultado de la interaccion entre las limitaciones
humanas y el medio en el que se desenvuelven. En consecuencia, se reconoce el contexto social
como factor determinante en la discapacidad de una persona.

La literatura propone algunas teorias y modelos de la discapacidad, entre ellas es posible
resefiar la teoria socioldgica de la discapacidad, que intenta explicar la discapacidad desde un
enfoque que se concentra en el ambito social del desarrollo de una persona con discapacidad. Para
Ferreira, (2008) tedricamente, se puede indicar que se trata de: “una concepcion socioldgica que
interpreta la discapacidad como un fendmeno resultante, en una medida importante, de las
estructuras opresoras de un contexto social poco sensible a las auténticas necesidades de las

personas con discapacidad ” (p. 143).

Se trata entonces de un punto de vista de la discapacidad, desde las perspectivas de las

estructuras sociales, culturales y econémicas que discriminan a los individuos discapacitados en
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las sociedades capitalistas. Su defensa de la opresion social como idea para comprender la
discapacidad y sus procesos de exclusion propician un acercamiento a ese ambito socio historico,
en el que se construyen barreras opresoras de las oportunidades de integracion en los
discapacitados.
Segun esta teoria una persona discapacitada, en el complejo proceso de su
desarrollo tiene las mismas necesidades de cualquier otro individuo: de jugar, de
ser querida, respetada y amada, de contribuir y participar en las actividades de su
hogar en las medidas, tener aventuras, medir su fuerza, de tomar parte en las
actividades de la comunidad, expresar sus opiniones, ser oida, que se consideren y
respeten sus puntos de vistas, el derecho a la escuela, al trabajo, a la recreacion, al
deporte, a la expresion artistica, a la vida sexual, al amor, etcétera .Se enmarca en
construcciones tedricas encaminadas a tener una vision de la problematica mas

cercana a las instituciones u organizaciones. (Rodriguez, 2012, p. 650)

Por otra parte, el modelo preformista o negativista, es el que prevalece hasta el siglo XVII.
Antes de la Revolucién Francesa se pensaba que las deficiencias se preformaban en el momento
de la concepcidn o eran el resultado de designios de fuerzas divinas. Segun las distintas culturas,
las personas con discapacidades eran segregadas, perseguidas o institucionalizadas en forma
permanente. Se practicaba la eugenesia o, en otros casos, se reverenciaba o deificaba a quienes

tenian estos “estigmas”.

Otro modelo que se extiende desde el siglo XVII hasta fines del siglo XIX, es el

predeterminado médico. Se consideraba que las discapacidades tenian origen biomédico. En esa
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época, quienes no podian ser curados se institucionalizaban en establecimientos donde se atendia
a individuos con cualquier tipo de discapacidad. Las O&rdenes religiosas eran las que

primordialmente se ocupaban de estas personas.

El Modelo determinista funcional se extiende desde fines del siglo XIX hasta fines del
decenio de 1980. Se desarrolla el criterio de rehabilitacion y de educacion especial, el modelo
interaccionista o estructuralista, comienza a desarrollarse el concepto de desventaja y a enfatizarse
los factores ambientales. En este periodo se implanta la normalizacion en la educacion. Se
reconoce el valor de la prevencion para eliminar las barreras fisicas y estructurales. Por su parte,
el modelo inclusivo de los derechos humanos reconoce que los derechos humanos son

fundamentales y se los incluye en la ejecucion de programas.

2.1.2 Discapacidad en Panama y la Poblacion con Discapacidad Severa
En Panama la poblacién con discapacidad ha aumentado de 52 189 individuos en el 2000 a
97 165 en el 2010. La poblacion con discapacidad en Panama representa un 2.9% de la poblacion
total, la tasa de discapacidad fue de 29 personas por cada mil habitantes (en 2000 fue 18 por mil).

Aunque no existen cifras exactas de las personas que sufren de discapacidad severa.

En el censo del 2010 se consideraron seis niveles de discapacidad, donde las
personas con retraso mental, paralisis cerebral, deficiencia fisica y problemas
mentales se pueden catalogar con discapacidad severa, este grupo represento un

total de 54 047 individuos a nivel nacional (Alvarez y Aleman, 2016, p. 16).
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Tabla 1

Personas con discapacidad severa en la Provincia de Veraguas

Discapacidad Numero %
Deficiencias fisicas 2769 52.7
Retraso Mental 1566 29.8
Problemas mentales 601 11.4
Paralisis cerebral 321 6.1
Total 5257 100.0

Fuente: Elaborado a partir de Diéguez, (2015, p. 10).

En los resultados de la tabla 1, el 52.7% de las personas con discapacidad en la Provincia
de Veraguas, presentan deficiencias fisicas, el 29.8% retraso mental, 11.4% problemas mentales y
en menor medida (6.1%) registra paralisis cerebral.
En el 2015, en Panama4, los hogares que tenian personas con alguna discapacidad
alcanzaron un Indice de Pobreza Multidimensional (IPM) de 19.3%, en
comparacion con 13.9% de los hogares sin ninguna discapacidad. También la
vulnerabilidad de los hogares con discapacidad fue de 9.8%, mayor que el de los
hogares sin discapacidad, que alcanz6 9.1%. De acuerdo con estos resultados, un
hogar con una persona con discapacidad presenta un 29.1% de IPM, incluyendo la

vulnerabilidad (PNUD, p. 42).
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Mientras que la poblacion que se puede considerar como personas con discapacidad
severa segun el Ministerio de Desarrollo Social se encuentra entre los 19,215
individuos a nivel nacional, mientras que en la provincia de Veraguas esta
poblacion es de 1794 individuos, los cuales se encuentran afiliados al programa

Angel Guardian (MIDES, 2019).

En Panama el disefio de politicas a favor de las personas con discapacidad y de las personas
con discapacidad severa, se originan en la década de los cuarenta y cincuenta. En 1942 se inicia la
educacion para el ciego en Panamd, basada en un modelo medicalizado y segregacionista.
Posteriormente en 1946 la Constitucion de la Republica de Panama incluye los derechos sociales
protegidos por el Estado. En 1948 se funda la Escuela de Ensefianza Especial, y se crea un proyecto
de ley a favor de los impedidos. Luego en 1952 se crea el Instituto Panamefio de Habilitacion
Especial (IPHE).

En este siglo, mas recientemente, se crea la Secretaria Nacional para personas con
discapacidad (SENADIS)? y paralelo se formaliza la creacion del Consejo Nacional Consultivo de

Discapacidad (CONADIS)3.

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
primer tratado de derechos humanos del presente siglo fue adoptada por la Asamblea General de

las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006 y abierta a la firma y ratificacion el 30 de marzo

2 Decreto Ejecutivo N°103 del 1 de septiembre de 2004.
3 Decreto Ejecutivo N°103 del 1 de septiembre de 2004.
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de 2007. Entrd en vigor el 3 de mayo de 2008. Panama la firmo, al igual que su Protocolo

Facultativo, el 30 de marzo de 2007 y la ratificé el 7 de agosto de 2007.

Posteriormente, por medio del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES) elaboran las
politicas de juventud y de adultos mayores, las cuales son transversales al tema de discapacidad.
Asi, se crea la Ley N°39 de 2012, en la que se constituye el Programa Especial de Asistencia
Econdémica para Personas con Discapacidad Severa en condicién de Dependencia y Pobreza
Extrema Angel Guardian, el cual establece un subsidio econémico de ochenta balboas (B/. 80.00)
y se crea con el objetivo de cumplir con los compromisos adquiridos ante las Naciones Unidas, y
asi contribuir a mejorar la situacion econdémica de los hogares donde se encuentran personas con

discapacidad severa.

2.1.3 Parametros del Programa Angel Guardian

Se presentan los parametros de funcionamiento del programa Angel Guardian, como
solucion a la exclusién social y econdémica que sufren las personas con discapacidad,
especialmente aquellas que sufren de discapacidad severa.

La OMS y el Banco de Desarrollo Interamericano (BID) proponen facilitar la

transicion a la vida comunitaria, proporcionar una serie de servicios de apoyo y

asistencia, y respaldar a los cuidadores informales para promover la autonomia y

permitir que las personas con discapacidad y sus familiares participen en

actividades econémicas y sociales. Hacer posible que las personas con discapacidad

vivan en la comunidad, prestarles apoyo mediante diversos servicios de apoyo y

asistencia en su comunidad, como centros de dia, hogares de acogida y apoyo a
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domicilio y promueven la creacion, asi como también examinar las politicas,
sistemas y servicios convencionales y especificos para la discapacidad, con el fin
de identificar lagunas y obstaculos, y planificar la adopcion de medidas para

superarlos. (Tejerina y Pizano, 2016, p. 4)

Estos organismos son de la idea que es preciso formular una estrategia y un plan de

accion nacional sobre discapacidad, estableciendo lineas claras de responsabilidad

de los distintos sectores y mecanismos de coordinacion, vigilancia y notificacion

entre ellos. Reglamentar la prestacion de servicios introduciendo normas y vigilar

y asegurar su cumplimiento, asi como también asignar recursos suficientes.

(Tejerina y Pizano, 2016, p. 5)

En respuesta a estos compromisos, el gobierno de Panama formaliza la creacién de un
programa especial de asistencia econdmica para personas con discapacidad severa en condicién de
dependencia y pobreza extrema, mejor conocido como Angel Guardian.

El programa, al otorgar un subsidio a personas con discapacidad severa, se disefia

bajo el esquema de los Programas de Transferencias Monetarias Condicionadas

(PTMC), implementados desde hace dos décadas en la mayoria de los paises de

América Latina. Los cuales estdn mejor dirigidos hacia la poblacion pobre en

comparacion con otro tipo de programas y que fomentaron un aumento en el uso

de servicios de salud y educacién y redujeron la pobreza en los paises donde se

aplican. Sin embargo, la evidencia en cuanto al aprendizaje y la posibilidad de

insercion laboral de sus beneficiarios en el largo plazo es mixta. (Tejerina y Pizano,

2016, p. 4)
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Su implementacion se ha efectuado en el marco del cumplimiento de las metas del
Milenio y el combate contra la pobreza. Los programas de transferencias
condicionadas se enmarcan en el concepto de proteccion social como inversion en
capital humano. Tienen como premisa que la reproduccion intergeneracional de la
pobreza se debe a la falta de inversion en capital humano, y buscan, mediante el
condicionamiento de las transferencias, generar incentivos para esa inversion

(Tejerina y Pizano, 2016, p. 4; Villatorio, 2005, p. 89).

Aunque, el programa Angel Guardian es un programa de esta naturaleza donde predomina
un fuerte componente econémico, resulta interesante indicar que la Ley 39 fundamento legal de
dicho programa, reconoce la necesidad de considerar la importancia de las interacciones y
relaciones personales como una de las actividades fundamentales de un individuo, y, por lo tanto,

es preciso fortalecer las relaciones familiares para cumplir con esta parte de la ley.

2.1.4 Intervencion en el Marco de la Rehabilitacion de la Discapacidad
2.1.4.1 Modelos de Intervencion de Rehabilitacion.
En 1992, Minaire enunci6 cuatro modelos de intervencion en el marco de la rehabilitacion:

biomédica, de la discapacidad, situacional y de calidad de vida, de los cuales se toman dos:

El modelo biomédico asume que existe una relacion lineal entre la etiologia, la patologia y
las manifestaciones de las deficiencias. Esencialmente incorpora tres variables: diagnoéstico,
sintomas y factores psicoldgicos. Este modelo no considera los factores personales, las respuestas

emocionales o los asuntos familiares como componentes de la sintomatologia, a menos que sea
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clara la relacién con la patologia original. El foco de las intervenciones es la patologia y, en
segundo término, los sintomas. A pesar de la debilidad de este modelo a la luz de los nuevos
conceptos y enfoques, es el mas utilizado, sobre todo en los sistemas institucionales. Cabe subrayar

que Minaire (1992), considera que los otros modelos se originan en este.

El modelo de la discapacidad puede ser considerado el de la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias de la OMS (CIDDM). En cierta medida es similar al
anterior en relacién con el desarrollo lineal de las situaciones, pero representa un avance porque
considera un espectro mayor de necesidades de intervenciones, sobre todo en los aspectos
funcionales. La mayor critica que se le puede hacer a este modelo es el acento que pone en las
experiencias personales, en contraposicion al escaso énfasis que se otorga al medio y el ambiente.

Si se quiere obtener una definicion de discapacidad severa, la Contraloria General de la
Republica de Panam4, en el Censo Nacional de Poblacion Nacional de Panama realizado en el
2000, aporta una tipificacion de la discapacidad en siete categorias:

a) pérdida auditiva,

b) pérdida visual,

c) paralisis cerebral,

d) deficiencia fisica,

e) retardo mental,

g) discapacidades multiples,

h) otros.
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Esta tipificacion, sufre una leve modificacion de acuerdo con la nueva clasificacion
establecida en el 2006, con las siguientes categorias: 1-discapacidad auditiva, 2-discapacidad
fisica, 3-discapacidad intelectual, 4-discapacidad mental, 5- discapacidad mdultiples, 6-

discapacidad visual y 7-discapacidad de 6rganos y sistemas o visceral.

Mientras que, en la clasificacion Internacional de funcionalidad y discapacidad (CIF) de
2001, clasifica la discapacidad en cuatro categorias:

1. Discapacidad Fisica 0 Motora: comprende a aquella discapacidad fisica que ocurre al
faltar o quedar muy poco de una parte del cuerpo, impidiendo a la persona desenvolverse
de manera convencional.

2. Discapacidad Sensorial: corresponde al tipo de personas que han perdido su capacidad
visual o auditiva, a quienes presentan problemas al percibir el mundo que los rodea y
presentan problemas para comunicarse o utilizar el lenguaje.

3. Discapacidad Intelectual: es aquella que presenta una serie de limitaciones en las
habilidades diarias que una persona aprende y le sirven para responder a distintas
situaciones en la vida. Se hace mas facil de llevar si su entorno ayuda a hacerles mas
sencillas las situaciones. A las personas con discapacidad intelectual se les hace mas
complicado aprender, comprender y comunicarse. Es irreversible, es decir, dura para toda
la vida y no solo es un impacto que sufre el individuo, sino también es un reto muy fuerte
para toda su familia. Es importante decir que la discapacidad intelectual no quiere decir
que las personas sean enfermas, son personas como nosotros con muchos suefios y ganas

de alcanzarlos, si se retnen las condiciones adecuadas pueden progresar y lograr objetivos.
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4. Discapacidad Psiquica: es aquella que estd directamente relacionada con el
comportamiento del individuo. Se dice que una persona tiene discapacidad psiquica cuando
presenta trastornos en el comportamiento adaptativo. Este tipo de discapacidad se podria
incluir en categoria otros, ya que tienen que ver con enfermedades mentales. Probables
causas: Sus causas son la depresion mayor, la esquizofrenia, la bipolaridad, trastornos de
panico, trastorno esquizomorfo, sindrome organico, autismo y sindrome de Asperger

(OMS, 2001).

Dentro de estas categorias existe una clasificacion, segun el grado de gravedad propuesta

por la CIF, contempla 6 grados de gravedad de la discapacidad con su porcentaje.

A. Ninguna discapacidad: este grado de discapacidad se aplica a personas que han sido
diagnosticadas y tratadas, que no presentan dificultad para llevar a cabo sus actividades y
por lo tanto puede superar las barreras de su entorno. El porcentaje de gravedad oscila entre
0-4%.

B. Discapacidad leve: se refiere a personas que presentan sintomas, signos o secuelas de
deficiencias permanentes, y que tienen alguna dificultad para llevar a cabo sus actividades
diarias. La persona es muy independiente, no requiere apoyo de terceros y puede superar
las barreras del entorno. El porcentaje es de 5-24%.

C. Discapacidad moderada: ocurre cuando los sintomas, signos o secuelas de deficiencias
permanentes causan una disminucion importante, o imposibilidad de la capacidad de la
persona para realizar la mayoria de las actividades de la vida diaria. La persona conserva
su independencia en cuanto a su autocuidado y aun asi puede superar con dificultad algunas

barreras del entorno. El porcentaje es de 25-49%.
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D. Discapacidad grave: ocurre cuando las deficiencias permanentes causan una disminucién
importante o imposibilitan la capacidad de la persona para realizar la mayoria de las
actividades diarias, llegando incluso a requerir apoyo para algunas labores basicas de
autocuidado, y supera con dificultad solo algunas barreras del entorno. El porcentaje es de
50-74%

E. Discapacidad muy grave: surge cuando los sintomas, signos o secuelas de deficiencias
permanentes afectan e imposibilitan la realizacion de las actividades cotidianas, y por lo
tanto la persona requiere del apoyo o cuidados de una tercera persona. No logra superar las
barreras del entorno. Porcentaje: 75-95%.

F. Discapacidad completa: sintomas signos o secuelas de deficiencias permanentes que
afectan a la persona en su totalidad e imposibilitan la realizacion de las actividades
cotidianas. Requerimiento del apoyo o cuidados de una tercera persona y no logra superar
las barreras del entorno. Porcentaje 96-100% (Ministerio de Salud Publica de Ecuador,

MSP, 2018, p. 34).

Esta Gltima categoria de la gravedad de la discapacidad completa es la que mas se asemeja a
la discapacidad severa, por lo que se concluye que ambos conceptos son sinénimos, dado que
ambos hacen referencia a un individuo que presenta una dependencia de otra persona para realizar
tanto las actividades referentes al grado de su discapacidad, a la dependencia de otro para su
autocuidado, como para poder desenvolverse en su entorno.

Resulta interesante que en estas clasificaciones no aparece como tal el concepto de
discapacidad severa. Realmente cualquier tipo de discapacidad; ya sea sensorial, psiquica,

intelectual 0 motora, esta presente en un individuo, lo que cambia es el grado de ta gravedad de la
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discapacidad. En Panama la ley 39 del 2012, introduce el concepto de discapacidad severa, pese a
esto como este concepto no existia previamente, el mismo no pudo ser incorporado en las
estadisticas de los cencos de personas con discapacidad, y por lo tanto estos datos son manipulados

por el Ministerio de Desarrollo Social (MIDES), por medio del programa Angel Guardian.

La discapacidad severa es la que genera dependencia (absoluta o casi absoluta) de
una persona hacia otra para poder realizar las actividades diarias. La persona con
discapacidad severa depende de otra persona para actividades como: alimentarse,
vestirse, higiene, traslado, entre otras actividades. Ademas, en algunos casos la
persona que asiste puede requerir de una ayuda o dispositivo que le permita asistir.

Incluso, existen casos de discapacidad severa completa (Ley 39, 2012).

2.1.4.2 Modelos Tedricos de la Discapacidad.
Entre los modelos tedricos de la discapacidad se pueden mencionar, en orden cronolégico,
los siguientes:
Modelo social o constructivista: este modelo fue creado por la Unién de
Discapacitados contra la segregacion en 1976, el cual enfoca la problematica de la
discapacidad en el hecho de que la sociedad no estéa preparada para brindar libertad
y disfrute de derechos a las personas con discapacidad. Segun este modelo la
solucion esta en cambiar el foco de atencion en la persona, y en una sociedad que

incluye el ambiente, la cultura, el aspecto politico y social.

Modelo biopsicosocial: Modelo propuesto por Engel en1977, segun el autor. el

problema de la discapacidad esta en es el aislamiento por parte de los profesionales
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cuya solucion estd tanto en los profesionales de salud, al superar la mirada
tradicional de los estados de salud, como en las personas con discapacidad al asumir

un rol mas activo que pasivo en la rehabilitacion.

Modelo de rehabilitacion basada en comunidad: modelo propuesto por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS). En 1978 sefialan que el problema es la
centralizacion de los servicios sanitarios, educativos, sociales de empleo, entre
otros de dificil acceso para las personas con discapacidad. Su solucion esta en los
esfuerzos combinados de las personas con discapacidad, sus familias, las
organizaciones, las comunidades y los servicios gubernamentales y no

gubernamentales.

Modelo ecoldgico de la discapacidad: modelo establecido por
Bronfenbrenner en 1987, el cual centra el problema de la discapacidad en la poca
comprension de que la capacidad de formacion de un sistema depende de la
existencia de las interconexiones sociales entre ese sistema y los otros.
Bronfenbrenner propone como solucion a este problema, la participacion del
individuo en los diferentes sistemas y en la mirada de la comunidad como un agente

educativo susceptible de influir en el desarrollo de una persona con discapacidad.

Modelo politico activista: modelo planteado por Oliver, en 1990, el cual
atribuye el problema al rol que desempefiaban los profesionales de la salud y la
defensa de una alternativa de caracter politico mas que cientifico. El autor propone
como solucién a este problema, el empoderamiento de las personas con

discapacidad para actuar con incidencia en ambientes mas que sanitarios, politicos.
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Modelo de prescindencia o tradicional: modelo hecho por Casado, en 1991.
En este modelo el problema radica en la idea de que las personas con discapacidad
estan consideradas como una carga para la sociedad, por lo que plantean como
solucion: la prescindencia, las practicas eugenésicas, la marginacion, la caridad y
la exclusion de las personas con discapacidad.

Modelo del funcionamiento y de la discapacidad: en el 2001, la
Organizacién Mundial de la Salud, propuso este modelo que centra la mirada
positiva en el funcionamiento, y negativa en la discapacidad que son un continuo y
estdn determinados por la condicion de salud y su interaccién con los factores
contextuales. Su solucion estd en el cambio de paradigma de una mirada
Unicamente negativa de la discapacidad a una mirada neutra y positiva, incluyendo
el término funcionamiento como un continuo de la primera.

Modelo de diversidad funcional: modelo creado por el Foro de Vida
Independiente en el 2005. Sefala que personas ajenas a la discapacidad siguen
estudiandola y nominandola sin tener en cuenta la opinién de las mismas personas
que la viven. Como solucion propusieron el uso de una terminologia novedosa, que
nace de las mismas personas con discapacidad, donde la connotacién negativa deja
de existir y se vuelve neutra con tendencia al positivismo.

Enfoque de derechos: modelo propuesto en el 2013 por la Republica de
Colombia, basandose en la convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad (2006), donde se sefiala que el problema es el poco reconocimiento a
los derechos de las personas con discapacidad como pilar fundamental para los

procesos de inclusion social, por lo que han propuesto como solucion el
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reconocimiento de las personas con discapacidad como seres humanos equiparados,
a personas sin discapacidad expectantes del goce pleno de derechos (Pefia, Calvoy

Gobmez, 2020, pp. 1-71-173).

2.1.4.3 Perspectivas Teoricas en el Estudio de la Familia.

La Familia ha sido estudiada desde diferentes enfoques o perspectivas teoricas, entre las
gue mayor influencia han ejercido en los estudios que buscan comprender la familia, estan las
planteadas por lturrieta:

A. La corriente interaccionista: que ve a la familia desde la perspectiva de las
interacciones que ocurren entre sus miembros. Las bases tedricas de esta
corriente se sustentan en las siguientes teorias:

a.1) La teoria del interaccionismo simbdlico: este enfoque se centra en la identidad

y roles familiares.

a.2) La teoria del conflicto: esta teoria se enfoca en la naturaleza conflictiva de las

familias.

a.3) La teoria del intercambio: este enfoque se centra en las interrelaciones

familiares como recompensas y COstos.

B) La corriente sistémica: desde esta perspectiva la familia es considerada como un

sistema. Las teorias gue convergen en esta corriente son:

b.1) La teoria del desarrollo familiar: considerada la Unica elaborada
especificamente para comprender a las familias. Centra su analisis en el ciclo vital

de las familias.
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b.2) La teoria de sistemas: han aplicado sus principios al estudio de la Familia,

como tal.

b.3) La ecologia del desarrollo humano: abogan por la ecologia del desarrollo

humano, invitan a ver las familias como ecosistemas.

C) Corriente construccionista: perspectiva tedrica que considera a la familia como

una construccion social, se aborda su estudio a partir de:

c.1) La fenomenologia y la construccion social de la realidad. Desde este enfoque
centran su analisis en la construccion cotidiana de la realidad familiar a través del

discurso.

c.2) El pensamiento critico expresado a través del enfoque de género. Enfoque que

concentra en la construccion social del género en las familias y en la sociedad.

2.1.5 Sistema Familiar

Segun el Instituto Interamericano del Nifio (s.f.) el concepto Sistema Familiar hace
referencia a “un conjunto de personas que conviven bajo el mismo techo, organizadas en roles fijos
(padre, madre, hermanos, etc.) con vinculos consanguineos o no, con un modo de existencia
economico y social comunes, con sentimientos afectivos que los unen y aglutinan” (p. 1). Tiene
como principal objetivo, ademéas de generar nuevos individuos a la sociedad, dar a todos sus
miembros seguridad afectiva, seguridad econdmica, proporcionar a la pareja pleno goce de sus
funciones sexuales, dar a los hijos la nocién firme y vivenciada del modelo sexual, que les permita
identificaciones claras y adecuadas y también, ensefiar respuestas adaptativas a sus miembros para

la interaccién social.
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Herrera, (1997) menciona desde un enfoque de salud, basado en el bienestar; tanto
fisiolégico, bioldgico como psicologico, que la familia es importante porque es el ambiente
psicoldgico y emocional en el que se desarrolla el individuo, ademas constituye el primer grupo
social donde se desenvuelve; por lo tanto, debe cumplir 3 funciones basicas que son: la funcién

econdmica, la biologica y la educativa, cultural y espiritual.

Desde este enfoque la familia puede ser considerada como un sistema integrador
multigeneracional, caracterizado por multiples subsistemas de funcionamiento interno e influido

por una variedad de sistemas externos relacionados.

Desde el punto de vista sistémico, la familia es considerada como un cibernético, y por ello,
auto corrector, en el que las modalidades transaccionales que caracterizan las relaciones entre los
miembros dependen de las reglas o leyes, a partir de las cuales funcionan los miembros del sistema
en relacién reciproca. En el grupo familiar, el comportamiento de cada sujeto esta conectado de

un modo dindmico con el de los otros miembros de la familia y al equilibrio del conjunto.

Para Gonzélez (2007) La familia es un sistema gobernado por reglas. Entendiéndose que las
reglas pueden ser consideradas como ‘“acuerdos relacionales que prescriben o limitan los
comportamientos individuales en una amplia gama de areas comportamentales, organizando su
interaccion en un sistema razonablemente estable” (p.112). En otras palabras, existe un acuerdo

entre los miembros de la familia para obrar de un determinado modo. La mayoria de las veces se
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trata de un acuerdo que no puede decirse que sea consciente e incluso a veces, no es ni conocido

por los propios familiares (Gonzalez, 2007, p.112).

1. Reglas conocidas. Son las reglas que se han establecido explicitamente y de manera directa
y abierta al iniciarse la relacion que origina la familia.

2. Reglas implicitas. Estas reglas facilitan funcionamientos sobreentendidos sobre los que la
familia no tiene la necesidad de hablar de modo explicito.

3. Reglas secretas. Son las mas dificiles de descubrir al estudiar una familia. Desencadenan

modos de actuar con los que un miembro de la familia bloguea las acciones de otro de ellos.

La comunicacion transporta las reglas que prescriben y limitan los comportamientos
individuales en el seno familiar. La comunicacion también establece como deben ser expresados,

recibidos e interpretados los sentimientos y emociones de sus miembros.

2.1.6 Formas de Organizacion Familiar
La estructura familiar hace referencia a las demandas funcionales, organizacion de normas
y pautas transaccionales que constituyen las formas de interactuar de cada individuo dentro de la
familia. La forma en que se estructuran las familias son muchas y diferentes, que tienen como
extremos a las familias piramidales, por un lado, y a las familias consensuales o circulares por el
otro, de acuerdo a la distribucién de las comunicaciones y el poder.
Los subsistemas familiares son reagrupamientos de miembros de la familia, segun criterios

de vinculacion especifica de la que se derivan relaciones particulares.
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El subsistema conyugal se forma cuando dos adultos se unen con la intencién explicita de
formar una familia, compartiendo intereses, metas y objetivos.

El subsistema parental puede estar constituido por las mismas personas que el conyugal, el
vinculo que lo estructura es el hecho de ser ambos esposos progenitores de nuevas personas y se
constituye al nacer el primer hijo.

El subsistema filial o subsistema fraterno, esta constituido por los hijos que constituyen un

ndcleo diferenciado de miembros del sistema.

2.1.7 Ciclo Vital de la Familia
Segun Tomasone (s.f.,) Se entiende como ciclo vital familiar: “a un concepto ordenador, que
intenta explicar la evolucion secuencial de las familias y las crisis transicionales que atraviesan en

funcién del crecimiento y desarrollo de sus miembros” (p.1).

[ i i iliar es “el transcurrir en la vida que realizan las
Como lo describe el autor el ciclo vital familiar es “el t la vida q 1 1

personas, desde que nacen hasta que mueren, en forma de etapas preestablecidas” (Tomasone, s.f.,

p.1).

El ciclo vital familiar es un proceso de desarrollo en el cual la familia evoluciona a través de
diferentes etapas, observandose periodos de equilibrio y adaptacion que se refieren al dominio de
tareas y aptitudes pertinentes a la etapa del ciclo que atraviesa el grupo familiar, y periodos de
desequilibrios y cambios que implican el paso a un estadio nuevo y mas complejo, por lo que
requiere que se elaboren tareas y aptitudes nuevas. En este proceso la familia pasa por el

nacimiento, luego crecimiento, multiplicacién, decadencia y trascendencia.
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2.1.7.1 Importancia del Ciclo Familiar.
Tomasone (s.f.) y Lovo (2020), resaltan que:

El conocimiento del concepto de ciclo familiar es de gran importancia, dado que el buen
conocimiento de este, y de sus etapas, constituyen una herramienta que permite predecir,
acompanar e intervenir de asertivas y efectivas, en pro del mejoramiento de las relaciones
familiares, durante las crisis familiares.

Tomasone (s.f.) menciona que entre las relaciones que se establecen en el
sistema familiar se encuentran las siguientes categorias:
Simeétricas: aquellas en las que se actia de manera igualitaria. Por ejemplo, el
subsistema de los hermanos o el subsistema marido-mujer.
Complementarias: aquellas en las que hay asimetria en la relacién. Por ejemplo, las

relaciones madre-hijo.

La familia puede identificar a uno de sus miembros como el que causa el
conflicto, al que se suele sefialar como el portador del sintoma. Este suele ser el
mas vulnerable. En la terapia familiar se lo denominara paciente identificado o
chivo emisario. Etapas del ciclo Vital, Tomasone (s.f.) distingue las siguientes:
Formacién de la pareja: Tomasone menciona que esta etapa comienza con el adulto
joven, soltero y sin pareja que comienza un noviazgo; donde posteriormente, junto a su
pareja, constituyen una pareja y luego se casa hasta el nacimiento del primer hijo. También
menciona que en esta etapa los miembros de la pareja deben negociar sus propias reglas,

en cuanto a su intimidad, sexualidad, definir donde y como vivir, espacios de recreacion,
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economia del hogar horarios laborales, de la actividad Iudica, actividad fisica, tiempos con

amigos solos y compartidos, etc.

Nacimiento y crianza: Tomasone menciona que esta etapa esta marcada por el nacimiento
de un hijo, este evento marca un cambio grande, tanto en la relacion de pareja como en
toda la familia. Donde aparecen nuevos roles y funciones: madre, padre (funcion materna

y funcion paterna); y con ellos los de la familia extensa: abuelos, tios, primos, etc. (p.6)
En esta etapa Tomasone (s.f.) resalta que:

Las funciones de los padres se diferencian para poder brindarle al nifio la atencion
y cuidados que necesita. La madre se unira con el bebé, interpretando y descifrando
sus demandas de cuidado y alimentacion. Esta unién es normal y necesaria para la
buena evolucion de toda la familia. Se puede decir que, tras el nacimiento del bebg,
en este periodo, el padre es un observador que participa activamente desde afuera
sosteniendo la relacion y haciendo el nexo entre madre-hijo/mundo exterior.
Llegara el momento donde el hombre debera recuperar a su mujer como parejay a

su hijo con relacion a él. (2020, p.7).

Tomasone (s.f.) también menciona que la incorporacion de un hijo en la familia
provoca inevitablemente mucha tension en la pareja. Son frecuentes los reproches,
la depresidn, cansancio de ambos padres, dificultad para ponerse de acuerdo en
cdémo y cuando hacer las cosas. Por lo tanto, este constituye un momento de vuelco
hacia la familia extensa. Lo que en muchas ocasiones puede ser tomado con alegria

y en forma positiva y en otras aumenta la tension o los conflictos.



Hijos en edad escolar: Tomasone (s.f.) resalta esta etapa como crucial en la
evolucion de la familia, porque constituye el primer desprendimiento del nifio del
seno familiar. Se unira a una nueva institucién con maestros y compaferos y
realizara nuevas actividades fuera del hogar. En cierta medida es la puesta a prueba
de todo lo que la familia inculco en los primeros afios al nifio (limites, relacion con
la autoridad y pares, si es correcto preguntar o no, etc.). La red social del nifio se

amplia y se comenzara a relacionar con otros adultos significativos (maestros).

Adolescencia: menciona que la adolescencia es una etapa de grandes crisis para la
mayoria de los individuos y las familias. Se producen grandes cambios en todos los
integrantes del nucleo familiar y en la relacion de éstos con el exterior. El
adolescente sufre una gran crisis de identidad. Su cuerpo sufre cambios y aparecen
los caracteres sexuales secundarios bien definidos (Ej.: cambios en la voz, vellos).

(2020, p.8).

Salida de los hijos del hogar: esta nueva etapa estd marcada por la capacidad
de la familia de origen para desprenderse de sus hijos y de incorporar a nuevos
individuos como el cényuge y la familia politica. Los hijos entraran en una
nueva etapa donde deberan formar su propia familia, con las caracteristicas
vistas al inicio del capitulo, para poder continuar el ciclo vital. Desde el punto
de vista de los padres, se enfrentan con la salida definitiva de los hijos del hogar.
Hasta ahora se habia agrandado el circulo social y afectivo en que se movia el/la
joven, pero seguia siendo la familia de origen la Unica y la de pertenencia

(Tomasone (s.f.). p.9).
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Edad Madura: La pareja se enfrentard a nuevos desafios. Por un lado, el
reencuentro entre ellos, dado por la salida de los hijos del hogar y por el cese
laboral. De las caracteristicas de este encuentro dependera que la pareja
continde unida o no. Por otro lado, deberan afrontar cambios no solo en lo

individual sino también a nivel familiar.

El fin de la vida laboral (jubilacion) que por algunos es tomado como el
inicio de una nueva etapa, donde tendran la oportunidad de realizar cosas
postergadas durante la juventud, disfrutar de los nietos y seguir generando
proyectos, para otros es el fin de su vida activa y el paso hacia una etapa
improductiva. Dentro de las familias apareceran nuevos roles: abuelo/a. Este
nuevo rol les permite a los padres, ahora abuelos, tener un contacto mas libre y

placentero con los nietos que lo que tenian con sus propios hijos.

Ancianidad: cada uno de los integrantes sufrira cambios a nivel corporal
(mayor fragilidad, enfermedades cronicas, etc.) y/o emocional (pensamientos
con respecto a la muerte, pérdida de seres queridos, etc.). Todo esto requiere de
un tiempo de procesamiento. En esta etapa del ciclo vital suele haber un reveés
en cuanto a quién proporciona los cuidados fisicos, emocionales e incluso
econdémicos de los padres. Las caracteristicas de estos nuevos vinculos
dependeran de como se establecieron las relaciones a lo largo de la historia

familiar. (Tomasone (s.f.). p.10)

Por otro lado, son los abuelos los encargados de transmitir la historia, ritos y costumbres a

las nuevas generaciones, ayudando asi a establecer su identidad individual y familiar. Esto los pone
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a ellos en un lugar privilegiado, que hoy en dia es descuidado por las familias y la sociedad en

general.

2.1.8. Funcionalidad y Disfuncionalidad Familiar
2.1.8.1 Funcionalidad Familiar
Se puede definir como el estatus alcanzado por la familia cuando los objetivos familiares
o funciones basicas se cumplen plenamente (seguridades econdmica, afectiva, social y de modelos
sexuales) y cuando se obtiene la finalidad (generar nuevos individuos a la sociedad) en una
homeostasis sin tension, mediante una comunicacion apropiada y basada en el respeto de las
relaciones intrafamiliares.

Para alcanzar este estatus es evidente el papel central que juegan las relaciones
intrafamiliares, lo que implica un papel preponderante de la comunicacion intrafamiliar, esta
permite intercambiar informacion y delinear los limites entre cada individualidad y cada identidad
que conforman el todo del sistema, a la vez resuelve situaciones y problemas comunes. Por medio
de la comunicacion intrafamiliar se influye en el funcionamiento de la familia y se por medio de
estas comunicaciones se pueden encontrar tanto respuestas apropiadas como inapropiadas.

» Una respuesta es apropiada cuando satisface la demanda implicita, tanto en el significado
como en la intencion del mensaje recibido.

» Se considera un modo de respuesta apropiada cuando en la interaccion conjunta se
desarrolla el reconocimiento de la identidad del otro que incluye el reconocimiento de sus
potencialidades y capacidades.

* Cada identidad personal es positiva y significativamente considerada.
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Por otra parte, es importante recalcar que no depende de la ausencia de problemas dentro de
esta sino, por el contrario, de la respuesta que muestra frente a los problemas; de la manera como
se adapta a las circunstancias cambiantes, de modo que mantiene una continuidad y fomenta el
crecimiento de cada miembro.

Por lo anterior se puede afirmar que una familia funcional se caracteriza porque en ella se
busca promover un desarrollo favorable a la salud para todos sus miembros, para lo cual es
imprescindible que tenga jerarquias claras, limites claros, roles claros y definidos, comunicacion

abierta y explicita y capacidad de adaptacion al cambio.

2.1.8.2 Disfuncionalidad Familiar

Este concepto hace referencia que dentro del sistema familiar existe una incapacidad para
reconocer y satisfacer las necesidades emocionales bésicas de cada uno de sus miembros.

La familia se hace disfuncional cuando no se respeta la distancia generacional, ademas se
invierte la jerarquia, cuando su estructura familiar estd lamentablemente alterada; es por eso por
lo que la interaccidn entre los miembros es deficiente y existe dificultad en el desarrollo psicosocial
de cada subsistema, su adaptacion y la resolucion de conflictos. (Paladines y Quinde, 2010: p. 31).

A nivel comunicacional, la disfuncionalidad puede estar dada en la perturbacion severa
del tipo de intercambios establecido (dobles mensajes, bloqueos, desplazamientos, doble vinculo).
Por lo que en los hogares disfuncionales no se respeta la individualidad de sus integrantes, ellos
no se sienten como seres unicos, prefieren conformarse de todo; los padres se creen perfectos y
piensan que sus hijos son culpables de todo lo malo que sucede en el hogar. En este tipo de familia
los limites y reglas son rigidos presentan dificultad para cumplir su rol existiendo una lucha

constante entre todos contra todos.
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2.1.9. Factores de Riesgos Familiares
Diversas condiciones econdmicas, sociales, culturales e individuales se constituyen como
factores de riesgo de tipo familiar para el consumo de sustancias psicoactivas.
- Padres autoritarios.
- Violencia familiar.
- Conflictos familiares.
- Ausencia de figuras de autoridad.
- Figura materna sobre involucrada.
- Predominio de formas de comunicacion conflictiva.
- Dificultad para marcar limites.
- Confusion de valores.

- Confusion de roles.

2.1.10. Homeostasis Familiar

— Homeostasis. Es la regulacion y el mantenimiento de un medio interno constante. Cuando
se llega al homeostasis, la familia conserva o mantiene sus pautas preferidas tanto tiempo
como le es posible, poniendo resistencias a los cambios mediante mecanismos de

regulacion llamados homeostaticos.

— Homeostasis Sin Tension. Es cuando el estado estable en los intercambios y las
comunicaciones se alcanza sin el empleo de mecanismos homeostaticos que impongan

tension al campo psicoafectivo y social familiar.
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— Homeostasis Bajo Tension. Es cuando el estado estable se alcanza con el sufrimiento y la
imposicion de mecanismos homeostaticos rigidos, inmodificables. Aqui la homeostasis no
va a perdurar, pues el sistema tiende a cerrarse y, en algin momento, se produce un notorio

e inesperado desequilibrio.

— Ruptura de la Homeostasis. En un extremo de cierre y tension, el equilibrio no puede

sostenerse y se rompe. La Familia se desintegra como tal.

2.1.11 Como Medir la Funcionalidad de las Familias
Autores como Paladines y Quinde, 2010 siguen el Modelo Circumplejo de David Olson
Faces 11, este modelo permite:
Clasificar a las familias en funcionales y disfuncionales por medio de los
indicadores de cohesion y adaptabilidad, se debe considerar que la disfuncionalidad
familiar se debe a que los integrantes de la familia no cumplen con las funciones y
roles que son asignados. Y utilizan para medir la funcionalidad dos para meteros el

nivel de cohesidn y el nivel de adaptabilidad. (p.30).

2.1. 11.1 Nivel de Cohesion.
Para Paladines y Quinde (2010), La cohesion se define como:
El vinculo emocional que tienen entre si todos los miembros del sistema familiar, como es el grado
de apego emocional, los limites establecidos entre los subsistemas, compromiso familiar,
individualidad, tiempo compartido y principalmente la participacioén para la toma de decisiones.
Este parametro varia de acuerdo con niveles, donde el nivel de cohesion varia de acuerdo con la

etapa del ciclo familiar, la severidad de los estresores presentes en un momento dado, la
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cosmovision y los valores propios de cada familia. También sefalan que entre los niveles de
cohesion se pueden dividir en al menos cuatro categorias: Cohesion no relacionada, semi-

relacionada, relacionada y aglutinados.

La cohesion no relacionada hace alusién a familias donde los limites son rigidos,

tanto actividades como intereses son realizados de forma separada, ya que los
miembros presentan una excesiva independencia y no hay un involucramiento
familiar.

Mientras que la cohesidn aglutinada se caracteriza por que no favorece al
desarrollo individual de sus miembros tienen dependencia entre si, falta de limites
y todas las actividades las comparten. Estas dos cohesiones son consideradas como
factores de disfuncionalidad familiar. Mientras que la cohesién relacionada y
semirelacionada serian consideradas como factores de funcionalidad familiar.

(Paladines y Quinde. 2010. p. 34).

2.1.11.2 Nivel de Adaptabilidad.

Este nivel de adaptabilidad es, segiin Hernandez (2005):

La habilidad del sistema familiar para modificar su estructura de poder, las relaciones entre
los miembros; asi como las relaciones de roles, normas y reglas en funcion de las demandas
situacionales al propio del avance de su ciclo vital. Entre los niveles de adaptabilidad tenemos:
rigida, estructurada, flexible y caotica. La disfuncionalidad se relaciona con la adaptabilidad rigida
y caotica. La adaptabilidad rigida hace referencia a que los roles son estrictamente definidos por
lo tanto las reglas son inflexibles y autoritarias, existencia de coaliciones con la finalidad de

provocar dafio a algin miembro. Mientras que el nivel de adaptabilidad cadtica es aquella que
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dentro de la familia no hay ningln tipo de acuerdo entre los miembros, ausencia de claridad de

roles, cambios de reglas muy frecuentes y una disciplina indulgente, (p.73-75).

Herrera, (1997) destaca que las funciones de la familia son los indicadores de la
funcionalidad de la familia, estos son la funcion econdmica, la bioldgica y la educativa, cultural y
espiritual, que tiene la familia al ser el primer grupo de interaccion social del individuo.
Tradicionalmente se ha usado como parametro para evaluar el funcionamiento familiar, la
capacidad de satisfacer las necesidades basicas materiales y espirituales de sus miembros, actuando
como sistema de apoyo. No obstante, los seres humanos no solo tienen necesidades econdmicas,
sino necesidades emocionales y culturales, por lo que el autor recomendé como indicadores para

medir funcionamiento familiar los siguientes:

Cumplimiento eficaz de sus funciones: (econdémica, bioldgica y cultural-espiritual).
Que el sistema familiar permita el desarrollo de la identidad personal y la autonomia
de sus miembros, es decir que la dependencia excesiva entre sus miembros limita
las oportunidades de superacion y realizacion personal e individual de estos. Para
mantener la funcionalidad de la familia deben existir limites bien definidos y se
deben respetar las fronteras psicologicas de las personas. De igual manera una
excesiva individualidad, para poder promover asi el desarrollo de todos los
miembros y no se generen sentimientos de insatisfaccién o infelicidad.

Que en el sistema familiar exista flexibilidad de las reglas y roles para la solucién
de los conflictos. Este parametro tiene que ver con lo que se debe y no se debe hacer

y con las funciones, deberes y derechos de cada miembro del grupo familiar. Por lo



tanto, una familia funcional sera aquella en que las tareas o roles se encuentran bien
delimitados, asignados a cada miembro, estan claros y son aceptados por éstos.
Que exista flexibilidad o complementariedad de rol, o sea, que los miembros se
complementen reciprocamente en el cumplimiento de las funciones asignadas y
éstas no se vean de manera rigida. En este aspecto resulta importante recalcar la
importancia de la jerarquia o distancia generacional que puede darse de una manera
horizontal (cuando se tiene el mismo poder) o de una manera vertical (cuando hay
diferentes niveles de jerarquia). La familia se hace disfuncional cuando no se
respeta la distancia generacional, cuando se invierte la jerarquia, (por ejemplo: la
madre que pide autorizacion al hijo para volverse a casar) y cuando la jerarquia se
confunde con el autoritarismo.

Que en el sistema familiar se dé una comunicacion clara, coherente y afectiva que
permita compartir los problemas.

Que el sistema familiar sea capaz de adaptarse a los cambios: la familia funciona
adecuadamente cuando no hay rigidez y puede adaptarse facilmente a los cambios.
La familia es un continuo de equilibrio-cambio. Para lograr la adaptacion al cambio,
la familia debe tener la posibilidad de modificar sus limites, sus sistemas
jerarquicos, sus roles y reglas; en fin, de modificar todos sus vinculos familiares,

pues no son independientes unos de otros. (Herrera, 1997. P. 12)
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2.2. Marco Conceptual
2.2.1. Definicion de Conceptos
Segun la ley 39 del 2012, que creo el programa Angel Guardian, se definen los siguientes
conceptos:
= Calidad de vida: percepcién que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus
expectativas, sus normas y sus inquietudes.
= Corresponsabilidad: compromiso que asumen los integrantes del programa y aquellos
cooperantes en la implementacion y seguimiento de los objetivos establecidos en esta Ley.
= Discapacidad: limitacion en la actividad y restriccion en la participacion, que se originan
en una deficiencia fisica, sensorial, psiquica 0 mental que afectan a una persona en forma
permanente en su desenvolvimiento cotidiano y en su relacion con el entorno social.
= Discapacidad severa: estado de una persona con discapacidad que presenta graves
dificultades o imposibilidades en la realizacién de sus actividades cotidianas, requiriendo
el apoyo o cuidado de otra persona, y que no logra superar las barreras del entorno fisico o
social. Este estado trae como consecuencia una condicion de dependencia, que conlleva a
precisar de ayuda técnica o personal para la realizacion de una determinada actividad.
La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud,
circunscribe las actividades de un individuo en nueve grupos:
a. Aprendizaje y aplicacion del conocimiento.
b. Tareas y demandas generales.
¢ Comunicacion.

d. Movilidad.
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e. Autocuidado.

f. Vida domeéstica.

g. Interacciones y relaciones personales.

h. Areas principales de la vida, tomo educacion, trabajo y economia.

i. Vida comunitaria, social y civica.
Equipo técnico: equipo multidisciplinario conformado por profesionales idoneos que
gestionaran todas las diligencias necesarias a las que hace referencia esta Ley.
Fondo especial para las personas con discapacidad en condicion de dependencia y pobreza
extrema: herramienta financiera para el manejo de los recursos economicos destinados a
los beneficiarios del programa.
Incentivo fiscal: beneficios fiscales que el Estado concedera a las personas naturales o
juridicas, que en forma directa contribuyan al sostenimiento de las metas y propdsitos del
programa.
Hogar: conjunto de personas sin vinculos contractuales o laborales entre si, con o sin
parentesco en comun, que conviven en una unidad residencial con caracter de permanencia.
Nucleo social: conjunto de personas que conviven en una comunidad.
Persona beneficiaria: aquella que cumple con los requisitos y obligaciones para obtener las
prestaciones otorgadas por las normas vigentes.
Pobreza: condicién humana caracterizada por la ausencia crénica o sostenida de recursos,
capacidades, oportunidades, seguridad y poder requeridos para disfrutar de una buena

calidad de vida y otros derechos civiles, culturales, econémicos, politicos y sociales.
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Pobreza extrema: Situacién econdmica de una persona o familia cuyo ingreso no es
suficiente para satisfacer las necesidades minimas de alimento, vivienda y salud, tomando
como referencia el valor del consumo anual de la canasta basica de alimentos.

Registro Unico de Beneficiarios: base de datos depurada regularmente que incluye a toda
persona que cumple con las condiciones establecidas en esta Ley para recibir las
prestaciones dispuestas en dia.

Representarte legal: persona facultada administrativa o judicialmente o por disposicion de
esta Ley, para ejercer acciones en beneficio de la persona con discapacidad severa en

condicion de dependencia y pobreza extrema.



CAPITULO III

MARCO METODOLOGICO
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3.1 Supuesto

Las relaciones familiares positivas aumentan la calidad de vida y las oportunidades de
participacion a las personas con discapacidad severa, en diferentes actividades personales y
sociales, por lo que es necesario analizar las relaciones del sistema familiar de las personas con
esta condicion para brindarles un acompafiamiento adecuado que se ajuste a las necesidades

psicoldgicas y ayuden a resolver problemas en el sistema familiar.

3.2 Viabilidad de la Investigacion

La investigacion es viable en la medida que la institucion Ministerio de Desarrollo Social
(MIDES), objeto del estudio, firmd su no objecion o deseo de colaborar. Se permitié el acceso a
los registros existentes para ubicar a los beneficiarios, ademas, su realizacion tiene los recursos
necesarios disponibles, tanto humanos como financieros. El proyecto llevd meses realizarlo,
partiendo del momento en que fue registrado y aprobado.

La muestra utilizada en cada sesion logra la cuota que se requeria. Es importante sefialar que
la colaboracion de cada una de las personas fue de manera voluntaria, luego del consentimiento

informado.

3.3 Tipo de Enfoque e Investigacion

La presente investigacion es un estudio exploratorio, dado que tiene como finalidad generar
mayor conocimiento de un fendémeno que no ha sido estudiado, y, por lo tanto, existen pocos o
ningun antecedente de este. Mientras que se considera descriptivo porgue tiene el objetivo de
analizar la dindmica familiar y su funcionamiento. Por otra parte, se puede hablar de una
investigacion de caracter cuantitativo, dado que los datos que se analizaron fueron recopilados en

un periodo estipulado, sobre una poblacién muestra o subconjunto predefinido que implicé un
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analisis de las relaciones familiares de los hogares beneficiarios del Programa Angel Guardian, en

este caso se estudié una poblacion y los datos fueron recopilados y analizados, para generar la

propuesta que se presenta en este documento.

El estudio se realizd en la Provincia de Veraguas, Republica de Panama, ubicada entre las

coordenadas 8°00'00” de latitud N 81°00°00”de longitud oeste; limita al norte con el Mar Caribe,

al sur con el Océano Pacifico, al este con las provincias de Colén, Coclé, Herrera, Los Santos y al

oeste con la provincia de Chiriqui y la Comarca Ngébe-Buglé. Es la Unica provincia de Panama

que tiene costas en los Océanos Atlantico y Pacifico. Segun la divisién administrativa esta dividida

en 12 (doce) distritos y 104 corregimientos los cuales se resumen en la Tabla 2.

Tabla 2

Distritos y Corregimientos de la Provincia de Veraguas

Distritos Corregimientos
Atalaya Atalaya, El Barrito, La Montafiuela, San Antonio, La Carrillo.
Calobre Calobre, Barnizal, Chitra, EI Cocla, EI Potrero, La Laguna, La

Raya de Calobre, La Tetilla, La Yeguada, Las
Guias, Monjaras, San José

Cafazas Canazas, Cerro de  Plata, Los Valles, San  Marcelo, El
Picador, San José, El Aromillo, Las Cruces

La Mesa La Mesa, Bisvalles, Bord, Llano  Grande, San  Bartolo, Los

Milagros, El Higo

Cabecera de
Distrito
Atalaya

Calobre

Cafnazas

La Mesa
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Las Palmas

Mariato

Montijo

Rio de Jesus

San

Francisco

Santa Fe

Santiago

Sona

Las Palmas, Cerro de Casa, Corozal, EI Maria, EI Prado, El
Rincon, Lola, Pixvae, Puerto Vidal, Zapotillo, San Martin de
Porres, Vigui, Manuel E. Amador Terrero

Mariato, Arenas, El Cacao, Quebro, Tebario

Montijo, Gobernadora, La

Garceana, Leones, Pilon, Cébaco, Costa Hermosa, Union  del
Norte
Rio de Jesus, Catorce de Noviembre, Las Huacas, Los
Castillos, Utira

Falso, Los  Hatillos, Remance, San

San  Francisco, Corral

Juan, San José

Santa Fe, Calovébora, El Alto, El Cuay, EI
Pantano, Gatuncito, Rio Luis, Rubén Cantu
Santiago, La  Colorada, La Pefia, La Raya de Santa

Maria, Ponuga, San Pedro del Espino, Canto del Llano, Los
Algarrobos, Carlos Santana Avila, Edwin Fabrega, San Martin de

Porres, Urraca, Rodrigo  Luque, Santiago  Este, Santiago

Sur, Nuevo Santiago
Sona, Bahia Honda, Calidonia, Cativé, El

Marafion, Guarumal, La  Soledad, Quebrada de  Oro, Rio

Grande, Rodeo Viejo, Hicaco, La Trinchera

Las Palmas

Mariato

Montijo

Rio de Jesus

San Francisco

de la Montafa

Santa Fe

Maria

Sona

Fuente: Elaborado a partir de Asociacion de Municipios de Panama (AMUPA), p. 23-27
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3.4 Universo y Muestra
3.4.1 Universo
En la provincia de Veraguas, segun datos del Ministerio de Desarrollo Social (MIDES), la

poblacion de beneficiarios del programa Angel Guardian se estima en 1790 beneficiarios.

Tabla 3

Poblacion de Beneficiarios por Distrito en la Provincia de Veraguas

Distritos Beneficiarios
Atalaya 91
Calobre 139
Cafazas 140
La Mesa 145
Las Palmas 145
Mariato 39
Montijo 82
Rio de Jesus 38
San Francisco 105
Santa Fe 85
Santiago 580
Sona 201

Total 1790
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3.4.2 Muestra
El tamafio de la muestra para poblacion finita segun (Sokal y Rolh, 2004).

B N.Z%p. (1-p) B
- (N=-1).e2+ Z2.p.(1-p) n=

n

Donde:

N = Total de la poblacion

Za? = 1.962 (si la seguridad es del 95%)

p = proporcion esperada (en este caso 5% = 0.05)

g=1-p (en este caso 1-0.05 = 0.95)

e = precision (en este caso deseamos un 3.00%).

Si la seguridad Za fuese del 90% el coeficiente seria 1.645
Si la seguridad Za fuese del 95% el coeficiente seria 1.96
Si la seguridad Za fuese del 97.5% el coeficiente seria 2.24

Si la seguridad Za fuese del 99% el coeficiente seria 2.576

El tamafio de la muestra representativa se estimd a partir de una poblacién total de 1790
beneficiarios, con un nivel de confianza de 95% y un error muestral de 3.0%, cuyo resultado
determind un tamafio de 180 beneficiarios. Como la poblacion estaba distribuida en 12 distritos,
se procedid a dividir la cantidad de la muestra entre doce para que cada distrito contara con la
misma cantidad de encuestados, por lo que se encuesto a 15 hogares por distrito. Dado que solo se
necesito una cantidad de 15 hogares en cada distrito, fueron seleccionados de forma aleatoria; sin
embargo, los hogares tenian que cumplir los siguientes parametros:

1. Ser beneficiarios del programa Angel Guardian.
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2. Tener discapacidad severa.
3. Ser ciudadanos residentes de la provincia de Veraguas.
4. Estar registrados en la planilla de beneficiarios del Programa Angel Guardian del distrito

en el que se aplico la encuesta.

3.5 Métodos e Instrumentos de Recoleccion de Datos

Con la finalidad de conocer los problemas familiares que existen en los hogares de los
beneficiarios del programa Angel Guardian, asi como sus posibles causas, se aplicd una encuesta
semiestructurada, la cual consta de algunas preguntas cerradas tipo si/no, asi como de otras
preguntas de respuesta libre (ver Anexo 1). Mientras que los datos referentes a el funcionamiento
de la unidad familiar fueron obtenidos por medio del instrumento APGAR-FAMILIAR (Suarez y
Alcald, 2014) el cual fue disefiado para demostrar como los miembros de la familia perciben el
nivel de funcionamiento de la unidad familiar de forma global. Este instrumento fue elaborado en
1978 por el doctor Gabriel Smilkstein (Universidad de Washington), quien se basd en su
experiencia como médico de familia, propuso la aplicacién de este test como un instrumento para
los equipos de atencién primaria, en su aproximacion al analisis de la funcién familiar. Fue
denominado «APGAR familiar» por ser una palabra facil de recordar a nivel de los médicos, dada
su familiaridad con el test de uso casi universal en la evaluacién de recién nacidos propuesto por
la doctora Virginia Apgar, y porque denota una evaluacion rapida y de facil aplicacion.

Los beneficios de aplicar esta prueba segun autores como Bellén, Delgado, Luna y Lardelli
(1996) consisten en que:

El APGAR familiar es una herramienta Util para conocer la situacion familiar y su

posible papel en el origen de los conflictos y en su solucion, es facil de usar en la
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practica clinica dado que no tiene muchos items (p.189). Mientras Diaz, Tirado y
Simancas (2017, p.546) mencionan que:

El APGAR familiar es un instrumento de tamizaje que ofrece luces frente a alguna
problematica por la que esté atravesando la familia. Ademas, es una de las escalas
mas usadas para evaluar la percepcion de funcionamiento familiar por tratarse de
un instrumento corto, de facil entendimiento y diligenciamiento independiente del
nivel cultural y la edad del paciente. Se puede decir, que a pesar de, que otras
escalas como el indice de funcion familiar propuesto por Pless y Satterwhite con
15 items, la escala de evaluacion de adaptabilidad y cohesion familiar -FACES Il1-
de 20 items, y el inventario de funcionamiento familiar de McMaster con 60 items,

muestran propiedades psicométricas similares frente a la APGAR Familiar. (p. 546)

La informacidn obtenida es valiosa; al sumar los cinco parametros el puntaje fluctGa entre 0
y 20, en el del adulto y 0 a 10 en el de los nifios, lo que indica una baja, mediana o alta satisfaccion

en el funcionamiento de la familia.

Cada una de las respuestas tiene un puntaje que va entre los 0 y 4 puntos, de acuerdo con la

siguiente calificacion: *0: Nunca 1: Casi nunca 2: Algunas veces 3. Casi siempre *4: Siempre.

Interpretacion del puntaje:
Normal: 17-20 puntos

Disfuncion leve: 16-13 puntos.



60

Disfuncion moderada: 12-10 puntos

Disfuncion severa: menor o igual a 9

Ademas de evaluar las relaciones familiares y detectar problemas en el nucleo familiar de
los hogares de los beneficiaros afiliados al programa Angel Guardian, dado que, segin Suarez y
Alcala, (2014) esta prueba debe ser aplicada cuando es necesaria la participacion de la familia en
el cuidado de un paciente, asi como en casos cuando hay escasa 0 hinguna respuesta a tratamientos
recomendados, particularmente en enfermedades cronicas. Situaciones que ocurre con los
beneficiarios del programa Angel Guardian, donde la familia tiene que estar al cuidado de un

familiar que presenta discapacidad severa. (ver Anexo N°2).

3.6 Tratamiento de la Informacion

La informacion obtenida por los instrumentos aplicados se plasmé en una base de datos,
donde se realiz6 un analisis descriptivo de la muestra seleccionada, dado que el presente estudio
es de tipo descriptivo. Se utiliz6 para el analisis de los datos, estadistica de tipo descriptiva en la
que los datos fueron tabulados en una hoja de céalculo de Excel. También se analizaron los
problemas familiares y su impacto en la funcionalidad del sistema familiar de los beneficiarios del
programa Angel Guardian de la provincia de Veraguas, a través de sumatorias y distribuciones de
frecuencia, para posteriormente representar los resultados por medio de cuadros, tablas y gréaficas

de barras.
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3.7 Aspectos Eticos

El presente trabajo investigativo fue realizado bajo los siguientes principios de la ética
médica: autonomia, beneficencia, no maleficenciay justicia y la declaracion de Helsinki. Se aplicd
un documento para consentimiento informado y los resultados obtenidos seran utilizados con
extrema confidencialidad, precautelando los derechos del beneficiario del programa Angel

Guardian y el representante Legal.



CAPITULO IV

ANALISIS DE RESULTADOS
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En la provincia de Veraguas se aplicaron 180 encuestas, 15 encuestas por cada distrito que

conforma la provincia.

4.1 Representante Legal de los Beneficiarios del Programa Angel Guardian

De los 180 encuestados, 156 pertenecen al género femenino, mientras que 22 son del género
masculino, y dos no contestaron. Esto indica que la mayoria de los que desempefian el papel de
representante legal son individuos del sexo femenino, 99 tenian el parentesco de madre, el rango
de edades va desde los 26 hasta los 78 afios. Esta tendencia coincide con lo que reportan Castro,
Solorzano y Vega (2009), quienes sefialan que esto ocurre porque el propio circulo familiar opt6
por la delegacion de esa responsabilidad o por el nivel de compromiso que siente la madre, con la
persona que padece la discapacidad debido al parentesco, en este caso madre.

Grafico 1

Género del representante legal de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en la provincia

de Veraguas, 2012-2022
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4.2 El Parentesco del Representante Legal del Beneficiario del Programa Angel Guardian

El parentesco mas frecuente que presentaron los representantes legales de los beneficiarios
del programa Angel Guardian, en la provincia de Veraguas, fueron: madre (97), hermana (27),
abuela (8), hermano (8), sobrina (6), esposa (6).

Grafico 2

Parentesco entre el representante legal y los beneficiarios del programa Angel Guardian, en la

provincia de Veraguas, 2012-2022
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Este aspecto es relevante y seria importante profundizar, en futuros estudios, los motivos
que impulsan a los representantes legales a asumir su rol. Es importante el papel que juega, porque
es de ella de quien depende la persona con discapacidad. Se debe recalcar que, si estas personas se
encuentran bien fisica y psicolégicamente, pueden desempefiar mejor su papel, y

consecuentemente, en gran medida, mejorar la calidad de vida del beneficiario del programa Angel
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Guardian, dado que la persona con discapacidad depende de la figura del representante legal. Por
lo que urge también una caracterizacién de las personas que ejercen de representantes legales de
personas con discapacidad severa, con la finalidad de establecer perfiles que permitan un mejor

manejo de las situaciones que viven las personas que ejercen tan importante papel.

4.3 Condicion Médica del Beneficiario del Programa Angel Guardian

Las condiciones médicas que se presentaron con mas frecuencia entre los beneficiarios del
programa Angel Guardian fueron el retraso mental (52 beneficiarios), la paralisis cerebral (25
beneficiarios) y sindrome de Down (24 beneficiarios). El sindrome de Down y el retraso mental
son condiciones medicas que entran dentro de la categoria de discapacidad intelectual, mientras
que la parélisis cerebral entra en discapacidad fisica. Es importante sefialar que algunos de los
representantes legales conocen el nombre de la condicion médica del beneficiario del programa,

pero no conocen en si que tipo de discapacidad tienen.

Grafico 3

Condicion médica de los beneficiarios del Programa Angel Guardian en la provincia de Veraguas,

2012-2022
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4.4. Tipo de Discapacidad de los Beneficiarios del Programa Angel Guardian

De los 180 encuestados en la provincia de Veraguas, 86 beneficiarios presentaron
discapacidad intelectual, 67 discapacidad fisica, 16 discapacidad psiquica, 8 discapacidad sensorial
y 3 encuestados no respondieron.

Grafico 4

Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en la provincia de

Veraguas, 2012-2022
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4.5 Presencia de Problemas en Hogares de Beneficiarios del Programa Angel Guardian
De los 180 hogares encuestados, 133 mencionaron que no presentan problemas familiares;

mientras que 46 manifestaron que si presentan problemas familiares y uno no contesto.

Grafico 5

Presencia de problemas familiares en hogares de beneficiarios del programa Angel Guardian, en

la provincia de Veraguas 2012-2022
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En los distritos donde se registr6 mayor cantidad de hogares con problemas familiares,
fueron: Mariato, 8 de 15 hogares manifestaron tener problemas; Cafazas, 7 de 15 hogares
presentaron problemas familiares; mientras que los distritos de Las Palmas y Sona, 6 de 15 hogares
gue-manifestaron tener problemas familiares, y los distritos de Montijo y Santa Fe, 5 de 15 hogares
expresaron tener problemas familiares. Sin embargo, el Gnico distrito donde los encuestados

manifestaron que no presentan problemas familiares fue en el distrito de Rio de Jesus, mientras
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que el distrito de San Francisco solo presenta un hogar que reporta problemas familiares; distritos
como Atalaya, Calobre, La Mesa, y Santiago presentan dos hogares con problemas familiares. La
frecuencia de problemas familiares en distritos como Mariato y Cafiazas, podria ser consecuencia
de la gran distancia y dificultades de acceso de los beneficiarios a las instituciones de salud.

De los 180 hogares, 46 presentaron problemas familiares. Los representantes legales de estos
hogares atribuyeron como causas de sus problemas familiares a los siguientes factores: Falta de
comunicacion (22 hogares), alcoholismo (6 hogares), falta de comprensién (4 hogares), falta de
apoyo familiar (4 hogares), falta de comunicacion y comprension (2 hogares), problemas de salud-
enfermedad- (2 hogares), desconfianza-celos- (2 hogares), problemas econdmicos (un hogar),

malos tratos (un hogar), falta de orientacion (un hogar) y muchos problemas (un hogar).

Grafico 6

Problemas familiares reportados por el representante legal de los beneficiarios del programa

Angel Guardian, en la provincia de Veraguas, 2012-2022
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4.6 Funcionalidad en el Hogar del Beneficiario del Programa Angel Guardian

De los 180 hogares encuestados, 164 mostraron una funcionalidad normal; mientras que nueve
manifestaron una disfuncion leve; cinco presentaron disfuncion moderada y dos, disfuncion
severa. Existen pocos casos de disfuncidn severa, uno en el distrito de Atalaya y el otro en el
distrito de Montijo; el primero esta vinculado a la falta de comunicacion y el segundo, el

representante manifesto que no presenta problemas en su hogar.

Grafico 7

Resultados del APGAR familiar en los hogares de los beneficiarios del programa Angel

Guardian, en la provincia de Veraguas, 2012-2022
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Estas situaciones coinciden con lo que Vera (2018), quien usa otros rangos para definir los
niveles de Disfuncion familiar, y menciona que en caso de sospecha es necesario volver a aplicar
el instrumento, dado que no es de precision absoluta y que representa una percepcion de

satisfaccion que tiene el evaluado con respecto al funcionamiento de su familia.



70

Aunque la mayoria de los representantes legales de los beneficiarios manifestaban no tener
problemas familiares en su hogar, existe una tendencia que es independiente al tipo de condicion
médica o tipo de discapacidad, la cual fue muy marcada y consistidé en que los representantes
legales solicitaron como recomendacion para las instituciones, que se les ofrezcan capacitaciones
familiares, acerca de dos temas: de los cuidados que necesita su familiar con discapacidad severa,
y capacitaciones para reforzar las relaciones familiares. Esto podria indicar que existe una
necesidad de preparacion y formacién en cuidados para su familiar con discapacidad, por lo que
es importante ahondar en aspectos como la preparacion académica, o si las personas que ejercen
de representantes legales reciben entrenamientos, por personal idoneo, en la discapacidad de su
familiar; asi como también es importante dilucidar si las personas que desempefian el papel de
cuidador conocen bien el tipo de condicion médica de su familiar y las implicaciones que esto

conlleva.

4.7 Soluciones y Recomendaciones Propuestas por los Representantes Legales de los
Beneficiarios

De los 180 encuestados, 133 que no presentaron problemas y 46 que, Si presentaron
problemas, solicitaron capacitaciones relacionadas con el buen trato a la persona con discapacidad,
entrenamiento para cuidar a estas personas y buenas relaciones familiares, entre otras. Ademas de
visita domiciliarias y la intervencién de instituciones gubernamentales, principalmente del
MIDES.

Lo expuesto son las vivencias de las personas que viven su realidad al cuidar a un familiar
con discapacidad severa. Todo indica que estas familias requieren de apoyo social, como menciona

Garcia y Crissién (2018), “las familias que tienen un familiar con discapacidad tienen gran
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necesidad de recibir apoyo social y acciones dirigidas a la comunidad, en general, para la creacion
de conciencia social en torno a la inclusion de las personas con discapacidad” (p.187). Sin
embargo, la sociedad no esta aun sensibilizada en cuanto a este aspecto, la tendencia a excluir a
las personas con discapacidad, o de verlos como individuos que no pueden valerse por si mismos
ha hecho que exista una tendencia a excluir a estas familias.

Lo anteriormente expuesto, en términos de problemas familiares y la funcionalidad, podrian
sugerir como opcidn para solucionar estos problemas, que las autoridades apliquen un modelo de
intervencion en discapacidad centrado en la familia, segiin Garcia y Crissién (2018):

Debe estar orientado en doble via, a través de la interaccidn entre profesionales y
familia, de tal forma que puedan generarse mejores canales de comunicacion y
resolucion efectiva de conflictos y desequilibrios de la propia funcionalidad
familiar, la cual se vera reflejada en el estado de salud general del miembro que

presenta la discapacidad. (p.196)



4.8. Resultados por Distrito

4.8.1. Distrito de Atalaya
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En el distrito de Atalaya se encuestaron a 15 hogares beneficiarios del programa Angel

Guardian. En estos hogares se aplicaron las encuestas a los representantes legales, de las 15

encuestas aplicadas solamente un representante legal no brindd sus datos, mientras que 14

representantes legales si llegaron a completar la encuesta. La informacion suministrada por los

representantes legales de los beneficiarios, del programa Angel Guardian, se resumen en la tabla

4.

Tabla 4

Datos de los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Atalaya

Tipo de Discapacidad

Sexo Parentesco Condicion Médica Edad
1 F Madre Retraso mental severo Intelectual 61
2 F Madre Sindrome de Down Intelectual 76
3 F Madre Paralisis cerebral Fisico y motor 51
4 F Madre Retraso mental Intelectual 46
5 F Hermana Autismo Psiquico 48
6 F Madre Sindrome de Down Intelectual 48
7 M Padre Retraso mental severo Intelectual 62
8 F Madre Sindrome de Down Intelectual 51
9 F Hermana Movilidad reducida Fisico y motor 48
10 F Abuela Ceguera bilateral Sensorial 60
11 F Madre Retraso mental Intelectual 58
12 F Madre Hidrocefalia Intelectual 47
13 F Madre Retraso mental severo Intelectual 61
14 F Madre Movilidad reducida Fisico y motor 47

[EnN
(6]

No contestd
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Datos de los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Atalaya

Presencia Causas de Recomendaciones
Causas de los . Apoyo .
de Solucion % Ausencia de para las
Problemas Recibido s
Problemas Problemas Instituciones
- Mas visitas
No Apoyo familiar U
domiciliarias
No Apoyo familiar ~ Mas consejos
Apoyo familiar ~ M&s orientaciones
Si, unavez a Mala Mas .
L ., Si ayuda del MIDES
la semana comunicacion  dialogo
No Apoyo familiar ~ Mas orientaciones
Buena L i
No L Mas orientaciones
comunicacion
No Apoyo familiar ~ Mas charlas
Buena .
No L Mas visitas
comunicacion
Capacitaciones y
Apoyo familiary seguimiento a los
No - .
tolerancia beneficiarios del
programa
Buena Capacitaciones  en
No comunicacion y fortalecimiento de las
valores relaciones familiares
. . i Cuento con el
Si, una vez Falta de Maés Si, ayuda
al mes comunicacion  didlogo de apoyo  de  la
99 senaDIS  familia
Apoyo familiar, Mas capacitaciones
No confianza, con psicologia vy
tolerancia trabajo social
No Comprension 'y Seguimiento de las
apoyo familiar casas
No No contesto No contesto

En cuanto a los datos de los representantes legales de los beneficiarios, se puede observar

coémo se resume en la tabla 3, que un responsable pertenece al sexo masculino, mientras que 12

pertenecen al sexo femenino, en su mayoria el papel de responsable del beneficiario lo desempefia

la madre (10), hermanas (2), padre (1), abuela (1) y solamente un individuo no contesto.
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Grafico 8
Parentesco entre el representante legal y los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el

distrito de Atalaya
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En cuanto a los beneficiarios del programa Angel Guardian que fueron encuestados
presentaron las siguientes condiciones médicas: autismo (1), ceguera bilateral (1), Sindrome de
Down (3), paralisis cerebral (1), Movilidad reducida (2), retraso mental (5), Hidrocefalia (1) y

solamente un beneficiario no contesto.
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Grafico 9

Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Atalaya
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Estas condiciones médicas corresponden a los siguientes tipos de discapacidad: discapacidad
intelectual (9), discapacidad fisica (3), discapacidad psiquica (1), discapacidad sensorial (1) y no

contesto (1).

Grafico 10
Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de

Atalaya
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En cuanto al sistema Familiar, se encontré que de los 15 hogares encuestados dos presentan

problemas, uno no respondio y 12 hogares manifestaron que no tienen problemas.

Grafico 11
Presencia de problemas en los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el

distrito de Atalaya
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En cuanto a los dos hogares que reportaron problemas, los beneficiarios mencionan que los
problemas son frecuentes, uno reporta problemas una vez por semana y el otro una vez al mes,
ambos beneficiarios expresaron que los problemas se deben a la falta de comunicacién y que se
podrian resolver con més didlogo. Mientras que los 12 hogares que reportaron que no presentaban
problemas atribuyen su estabilidad y tranquilidad a las siguientes razones: apoyo familiar (8),

buena comunicacion (2), buenos valores (1), tolerancia (1) y un representante legal no contesto.
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Grafico 12
Causas de la ausencia de problemas en los hogares de los beneficiarios del programa Angel

Guardian, en el distrito de Atalaya
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Los representantes legales de los beneficiarios del programa Angel Guardian, mencionaron
que como principal recomendacion las instituciones deben brindar capacitaciones o charlas.
Grifico 13
Recomendaciones para las instituciones por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Atalaya
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En cuanto a la calificacion en el APGAR-Familiar, solamente los hogares que mencionaron
tener problemas obtuvieron puntajes bajos, el hogar que present6 problemas una vez por semana
obtuvo una disfuncion leve, mientras que en el caso del hogar con problemas una vez al mes
presento una disfuncidn severa (ver tabla 5). El resto de los hogares que no presentaron problemas
obtuvieron calificaciones altas que evidenciaban un buen funcionamiento familiar, como se
observa en la tabla 5.

Tabla §
Datos del APGAR Familiar de los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en

el distrito de Atalaya

Atalaya APGAR Familiar Disfuncionalidad
1 36 Normal

2 36 Normal

3 27 Normal

4 14 Disfuncion leve
5 28 Normal

6 36 Normal

7 36 Normal

8 17 Normal

9 33 Normal

10 30 Normal

11 9 Severa

12 27 Normal

13 28 Normal

14 36 Normal

[EEN
o1

18 Normal




4.8.2. Distrito de Calobre
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Se encuestaron a 15 hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de

Calobre, la informacion fue suministrada por los representantes legales de los beneficiarios. Los

resultados se resumen en la tabla 6.

Tabla 6

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Calobre

Sexo Parentesco Condiciéon Médica . Tipo d_e Edad
Discapacidad

1 F Esposa Le molesta la cadera Fisico-motor 33
derecha

2 F Hermana Sindrome de Down Intelectual 50

3 Madre Hiperacusia congenita Sensorial 48
bilateral

4 F Madre Secuela - post-trauma Intelectual 67
craneoencefalico

5 F Madre Retraso mental Intelectual 56

6 F Esposa Retraso mental, leve Intelectual 38

7 F Madre Retraso mental Intelectual 44

8 F Esposo Discapacidad motora Fisico-motor 73

9 F Madre Sindrome de Down Intelectual 28

10 M Hermano Retraso mental Intelectual 60

11 F Madre Paralisis cerebral Fisicoy motor 66

12 F Madre Paralisis cerebral Fisicoy motor 46

13 F Madre Sindrome de Down Intelectual 64

14 F Madre Sindrome de Down Intelectual 56

15 F Hija Movilidad reducida Fisicoy motor 42




Continuacion de la Tabla 6
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Datos de los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Calobre

Presencia  Causas de Causas de la .
. Apoyo . Recomendaciones
de los Soluciones i Ausencia de .
Recibido para las Instituciones
Problemas problemas Problemas
No Se ponen de acuerdo Capacitaciones para buenas
en todo relaciones familiares
No Buena comunicacion Visitas de trabajadores
sociales a los domicilios
No Buena comunicacion Mas capacitaciones y visitas
domiciliarias
No Buena comunicacion  Capacitaciones comunitarias
. Dialogo-
Si, dos veces a Malos tratos cambio de Si Ayugja de MIDES (el
la semana . psicélogo
actitud
No Buena comunicacion Capacitaciones de buen trato
a las personas
No Buena comunicacion  Capacitaciones de valores
No Buena comunicacion Capacitaciones de buen trato
a las personas
Capacitaciones se  haga
énfasis en el apoyo que se
No Vanreg y buena recibe sea al 100% para
comunicacion - - .
mejorar la calidad de vida del
beneficiario
Si,unavezal Falta de P recibir MIDES y MINSA,
C Més didlogo No e T
mes comunicacion visita domiciliaria
Capacitaciones buen trato
No Buena comunicacion  familiar y visitas
domiciliarias
No Familia tranquila Orientaciones
No Buena comunicacion  Capacitaciones de valores
L Capacitaciones de buen trato
No Buena comunicacion -
en la familia
R Capacitaciones en temas
No Buena comunicacion

familiares

En cuanto a los datos de los representantes legales de los beneficiarios del programa Angel

Guardian, encuestados, se puede mencionar que 13 corresponden al sexo femenino y al sexo

masculino. En la informacién del parentesco de los representantes legales, se encontraron los

siguientes vinculos familiares: Madres (9), esposa (2), esposo (1), hermana (1), hermano (1), hija

(D).
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Gréfico 14
Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el

distrito de Calobre
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En cuanto a la condicion medica de los beneficiarios se puede mencionar que los
beneficiarios presentaron las siguientes condiciones: sindrome de Down (4), retraso mental (4),
hiperacusia congeénita (1), discapacidad motora (1), Secuela de trauma craneoencefalico (1),

movilidad reducida (1), paralisis cerebral (2) y problemas de cadera (1).

Gréfico 15

Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Calobre
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El tipo de discapacidad que presentan los beneficiarios del programa Angel Guardian
encuestados, en el distrito de Calobre, se distribuye de la siguiente manera: discapacidad
intelectual (9), discapacidad fisica (5) y discapacidad sensorial (1).

Grafico 16
Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de

Calobre
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En cuanto al sistema familiar se pueden mencionar las siguientes caracteristicas captadas en
las encuestas: dos hogares presentaron problemas, uno presenta problemas todas las semanas, es
decir es muy frecuente, y estos problemas tienen que ver con malos tratos. Mientras que el
segundo hogar que presentd problemas, la frecuencia es de una vez al mes; es decir que es
frecuente, pero el cuidador o responsable menciona que estos problemas tienen que ver con la falta

de comunicacion. Sin embargo 13 hogares no registran problemas.
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Graéfico 17
Presencia de problemas en los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en

el distrito de Calobre
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En los hogares que no presentaron problemas, es importante enlistar los motivos a los cuales
los representantes legales les atribuyen la causa de la estabilidad y tranquilidad: buena
comunicacion entre los miembros de su nucleo familiar (10), buen apoyo familiar (1), presencia

de valores (1), y a que sus miembros son tranquilos (1).

Gréfico 18
Causas de la ausencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel

Guardian, en el distrito de Calobre
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Entre las recomendaciones que sugieren los representantes legales, de los beneficiarios del
programa Angel Guardian, en el Distrito de Calobre, estan las siguientes: capacitaciones para las
buenas relaciones familiares (11), visitas domiciliarias y capacitaciones (2), ayuda psicoldgica (1)

y visitas domiciliarias (1).

Grafico 19
Recomendaciones para las instituciones, por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Calobre
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Los resultados del APGAR Familiar aplicado a los hogares de los beneficiarios del programa
Angel Guardian, en el distrito de Calobre, indican lo siguiente: funcionalidad normal (13),

disfuncionalidad leve (1) y disfuncionalidad moderada (1). Ver tabla 7.

Tabla 7
Resultados del APGAR Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian,

en el distrito de Calobre

Calobre APGAR Disfuncionalidad
Familiar
1 23 Normal
2 35 Normal
3 36 Normal
4 31 Normal
5 27 Normal
6 22 Normal
7 30 Normal
8 32 Normal
9 30 Normal
10 15 Disfuncion leve
1 1 Disfuncion
Moderada
12 30 Normal
13 32 Normal
14 36 Normal

15 32 Normal




4.8.3. Distrito de Cafazas
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Se encuestaron-a 15 hogares de beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de

Cafiazas, la informacién fue suministrada por los representantes legales de los beneficiarios del

programa Angel Guardian, los resultados se resumen en la tabla 8.

Tabla 8

Datos de los Hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Cafiazas

Sexo Parentesco Condicion Médica Tipo Discapacidad Edad

Deficit psicomotriz

1 F Abuela Fisica o motora 60
moderado global

2 M  Hijo Paralisis cerebral Fisica o motora 64

3 F Abuela Retraso Mental Intelectual 76
Audicion, visién, retraso de _

4 F Madre _ Sensorial 43
lenguaje

5 Madre Retraso Mental Intelectual 50

6 F Madre Paralisis cerebral infantil Fisica o motora 49
Sindrome de

7 F Madre » » Intelectual 45
convulsion, auditiva

8 F Madre Trastorno de aprendizaje Psiquica 37

9 F Madre Retraso Mental, TDA Intelectual 36

10 F Hermana Esquizofrenia Psiquica 64

11 F Madre Retraso Mental severo Intelectual 55

12 F Madre Paralisis cerebral Fisica o motora 36

13 F Madre Paralisis cerebral Fisica o motora 43

14 F Madre Encefalitis viral Fisica o motora 43

15 F Madre Paralisis cerebral Fisica o motora 29




Continuacién de la Tabla 8

88

Datos de los Hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Cafazas

Presencia
Causa de la .
de Causas de . Apoyo . Recomendaciones
Soluciones oo Ausencia de .
Problema  Problemas Recibido para las Instituciones
s Problemas
No Hay buena comunicacion Seguimiento, capacitaciones
No Hay buena comunicacién Seguimiento, capacitaciones y
visitas
No Buena comunicacion y ayuda Le gustarfa recibir capacitacion
familiar
Alcoholismo Se necesita més Intervencion de instituciones como
Si . - Y comunicacion y No SENADIS o ayuda psicoldgica,
gritos e insultos - . -
comprension desean orientacion
Si Falta de cooperacion Comunicacion No Intervencion del MIDES
Falta de s - .
si comprension y Falta de comunicacion y si Intervencion de un psicélogo,
L comprension MIDES o SENADIS
comunicacion
Si Alcohollsmo,_f’alta Comunicacion No Intervencion de instituciones
de cooperacion
Si, trabajadora
Si Alcoholismo Comunicacion sou_al el No respondi6
hospital de
Canazas
Falta de Mas comunicacién y apoyo
Si comunicacion y del hodar Y apoy No respondi6 Ayuda psicoldgica o SENADIS
comprension 9
Si Problemas de salud Maés controles de salud Si CapaCItacmn'es_ e Intercambiar
opiniones
No Hay apoyo del grupo familiar Capacitaciones en temas de familia
No Hay apoyoy Byena Visitas domiciliarias
comunicacion
No Buena Comunicacion Orientacion a la familia y visitas
No Buena Comunicacion Seguimiento y visitas domiciliarias
Es jefa de su hogar da las Capacitaciones para fortalecer
No ordenes y no hay con quien donde hay una persona con

pelear

discapacidad

En cuanto al parentesco entre el representante legal y el beneficiario, se encontr6 que 11 son

del sexo femenino, y ademéas son madres de los beneficiarios; mientras que 2 son abuelas, 1 es

hermana y solo se reportd 1 representante legal de sexo masculino, que es hijo del beneficiario.
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Grafico 20
Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el

distrito de Canazas
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En cuanto a la condicion médica de los beneficiarios se encontr6 que de los 15 encuestados,
presentan: retraso mental (4), parélisis cerebral (4), pérdida de audicion, vision y retraso mental
(1), déficit psicomotriz (1), encefalitis viral (1), sindrome de Down (1), trastorno de aprendizaje
(1), pardlisis cerebral (1) y esquizofrenia (1).

Gréfico 21

Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Cafiazas
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En cuanto al tipo de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian del
distrito de Cafiazas, se encontraron las siguientes: discapacidad fisica o motora (7), discapacidad

intelectual (5), discapacidad psiquica (2) y discapacidad sensorial (1).
Gréfico 22

Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian del distrito de Cafiazas

Fisica o motora Intelectual Psiquica Sensorial
Tipo de Discapacidad
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En cuanto al hogar de los beneficiarios se encontré que, en el distrito de Cafiazas, de 15
beneficiarios encuestados, 7 mencionaron que presentan problemas, mientras que 8 mencionaron
que no presentan problemas en sus hogares.

Grafico 23
Presencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el

distrito de Canazas
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Los representantes legales encuestados manifestaron que los problemas se debieron a las
siguientes razones: alcoholismo (3), falta de comunicacion (2), problemas de salud (1), falta de

cooperacion (1).

Grafico 24

Causa de los problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian
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En cuanto a la ausencia de problemas en los hogares de los beneficiarios del programa Angel
Guardian, en el distrito de Cafazas, atribuyeron la estabilidad de sus hogares a las siguientes
causas: buena comunicacion y apoyo familiar (4), buena comunicacion (1), apoyo familiar (2), y

solo un representante legal que manifesto que no tiene problemas porque vive solo.
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Gréfico 25
Causa de la ausencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel
Guardién, en el distrito de Cafiazas
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Entre las recomendaciones que dan los representantes legales a las instituciones, se pueden
mencionar: capacitaciones a nivel familiar (4), las intervenciones con instituciones como
Secretaria Nacional de la Discapacidad (SENADIS), Ministerio de Salud (MINSA), Ministerio de
Vivienda (MIVIOT), Ministerio de Desarrollo Social (MIDES) o Autoridad de la Micro, Pequefia
y Mediana Empresa (AMPYME) son importantes (3), ayuda psicolégica (2), seguimiento y

capacitaciones (1) visitas domiciliarias (1) y beneficiario que no respondio (1).
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Gréfico 26
Recomendaciones para las instituciones por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Cafiazas
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Por otra parte, se encontrd que a pesar de que 7 hogares detectaron problemas; esos hogares
obtuvieron resultados que indican un funcionamiento normal, mientras que los otros 8 presentaron

resultados que indican una situacion normal en el sistema familiar.



Tabla 9
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Datos del APGAR Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en

el distrito de Canazas

Cafazas APG.A.‘R Disfuncionalidad
Familiar
1 36 Normal
2 31 Normal
3 22 Normal
4 18 Normal
5 31 Normal
6 20 Normal
7 22 Normal
8 19 Normal
9 18 Normal
10 33 Normal
11 30 Normal
12 23 Normal
13 31 Normal
14 29 Normal
15 17 Normal
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4.8.4. Distrito de La Mesa
En el distrito de La Mesa se encontraron 15 hogares beneficiados con el programa Angel
Guardian. La informacion fue suministrada por los representantes legales de los beneficiarios y
los resultados se resumen en la tabla 10.
Tabla 10

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de La Mesa

Sexo  Parentesco Condicion Médica Tipo de Discapacidad Edad
1 F Madre Sindrome de Down Intelectual 76
2 F Madre Paralisis cerebral Fisica o motora 37
3 F Hermana Retraso mental Intelectual 61
4 F Hermana Retraso mental Intelectual 59
5 F Sobrina Sordo y Mudo Sensorial 40
6 F Madre Retraso mental Intelectual 55
7 F Madre Retraso mental Intelectual 52
8 F Madre Retraso mental Intelectual 73
9 F Hermana Movilidad reducida Fisica o motora 62
10 F Abuela Paralasis cerebral Fisica o motora a4
11 F Mama Retraso mental Intelectual 48
12 F Madre Fisico y Motora Fisica o motora 66
13 F Madre Retraso mental Intelectual 48
14 F Madre Retraso mental Intelectual 39
15 F Prima 46

politica Crecimiento deficiente  Fisica o motora




Continuacién de la Tabla 10
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Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de La Mesa

Presencia  Causasde  Soluciones Apoyo

de los recibido

Problemas problemas
No - - -

No

Si Consumo de Piensa que la SENADIS,

alcohol familia puede Juez de paz
ayudar
No

No
No

No
No

No

Si Falta de apoyo Apoyo de No
en el hogar familiares
No

No

No
No
No

Causas de la ausencia

de problemas

Buena comunicacién, buenas
relaciones familiares

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buenas relaciones familiares y
se apoyan

Buena comunicacion

Nos llevamos bien y nos
ayudamos

Hay respeto en la familia

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buenas relaciones familiares
Buena Comunicacién
Buena comunicacion y

resuelven en familia

Recomendaciones

para las Instituciones

Capacitacion de valores
Capacitaciones de buenas
relaciones familiares

Le gustaria recibir ayuda del
MIDES

Capacitacion y orientaciones
Capacitaciones de valores
como comunidad y familia

Mas charlas de orientacion

Més charlas de orientacion
Brindar capacitaciones y vistas
por parte de instituciones

Mas orientacion

No respondié

Hacer capacitaciones y visitas
Monitorear los casos de
denuncias 'y enviar una
trabajadora social
Capacitaciones en familia

Mas capacitaciones o

Visitas de los beneficiarios a

Domicilio

El parentesco de los representantes legales con el beneficiario del programa Angel Guardian,

fue el siguiente: madre (9), hermana (3), sobrina (1), abuela (1) y prima politica (1), como se puede

observar todas pertenecen al sexo femenino.
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Grafico 27
Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el

distrito de La Mesa
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En cuanto a los resultados de la encuesta aplicada a los beneficiarios del programa Angel
guardian del distrito de La Mesa, se encontraron siete condiciones médicas diferentes: retraso
Mental (8), paralisis cerebral (2), sindrome de Down (1), sordo (1), movilidad reducida (1), fisica-

motora (1) y crecimiento deficiente (1).

Gréafico 28

Condicién médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de La Mesa
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Es importante sefialar que las condiciones médicas que presentaron los beneficiaros fueron

las siguientes: intelectual (9), fisico-motora (5) y discapacidad sensorial (1).

Grafico 29
Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de La

Mesa
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Segun los datos obtenidos mediante la encuesta, para detectar la existencia de problemas en
las relaciones familiares, se encontré que de 15 encuestados solo 2 hogares manifestaron tener
problemas.

En el caso de los dos hogares que reportaron problemas, es importante recalcar que, en el
representante de un beneficiario, que presenta retraso mental, manifestd que el problema en su
hogar esta vinculado al consumo de licor, y aunque ha recibido ayuda del SENADIS y el Juez de
Paz, le gustaria recibir ayuda del MIDES. También manifestd que, aunque los problemas son
dificiles, la familia puede ayudarla.

El segundo caso menciona que el beneficiario presenta paralisis cerebral, que los problemas

son poco frecuentes, pero son producto de la falta de apoyo, y que por lo tanto la solucién a su
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problema seria que la apoyaran sus familiares. También es importante mencionar, en este caso en

particular, que no ha buscado ayuda porque a veces se puede resolver en el hogar.

Grafico 30
Presencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el

distrito de la Mesa
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De los 13 hogares que manifestaron no tener problemas, y atribuyeron la ausencia de los
problemas a tres condiciones: buena comunicacién en sus hogares (9), buena relacion entre los

familiares (3) y respeto (1). Predominando la buena comunicacion.



Grafico 31
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Causas de la ausencia de problemas en los hogares de los beneficiarios del programa Angel

Guardian, en el distrito de La Mesa
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Entre las recomendaciones manifestadas por los representantes legales, de los beneficiarios

del programa Angel Guardian en el distrito de La Mesa, se pueden mencionar: las capacitaciones

de orientacion, de buenas relaciones familiares y visitas del MIDES.

Grafico 32

Recomendaciones para las instituciones, por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de La Mesa
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Los resultados del APGAR familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel
Guardian, en el distrito de La Mesa, indicaron gque todos los hogares presentaron una funcionalidad
normal. Es importante sefialar que incluso, dos de los 15 hogares encuestados, manifestaron
presencia de problemas familiares; sin embargo, en el APGAR Familiar obtuvieron puntajes que

indican una funcionalidad normal.

Tabla 11
Datos del APGAR Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el

distrito de La Mesa

La Mesa APGAR Disfuncionalidad
Familiar
1 34 Normal
2 28 Normal
3 25 Normal
4 36 Normal
5 36 Normal
6 33 Normal
7 32 Normal
8 25 Normal
9 32 Normal
10 24 Normal
11 31 Normal
12 29 Normal
13 29 Normal
14 31 Normal
15 22 Normal
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4.8.5. Distrito de Las Palmas
Se encuestaron a 15 hogares beneficiarios del Programa Angel Guardian en el distrito de Las
Palmas, la informacion fue suministrada por los representantes legales de estos. los resultados se

resumen en la tabla 12.

Tabla 12

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Las Palmas

Sexo Parentesco Condicion Médica Tipo de Discapacidad Edad

1 F Madre Pardlisis cerebral Fisica o motora 49
2 F Madre Sordo y muda Sensorial 56
3 F Abuela Paralisis cerebral Fisica o motora 50
4 F Esposo Trastomo de Psiquica 48
ansiedad
5 F Madre Retraso mental Intelectual 54
6 M Esposa Retraso mental Intelectual 65
7 F Esposo Bipolar Psiquica 56
8 M Hijo Paralitico Fisica o motora 40
9 F Hermana Retraso Mental Intelectual 33
10 F Mama Paralisis cerebral Fisica o motora 24
infantil
11 M Hijo Piernas y manos Fisica o motora 52
12 F Madre Paralisis cerebral Fisica o motora 53
13 F Hermana Paralisis cerebral Fisica o motora 39
14 M Tio Epiléptico Fisica o motora 220
15 F Prima Retraso Mental Intelectual 32




Continuacién de la Tabla 12

103

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian en el distrito de Las Palmas

FlreEenE Causas de los
de Problemas
Problemas
Si Falta de
comunicacion
Si Falta de
comunicacién
. Falta de apoyo
Si .
familiar
Si Falta de apoyo
i -
familiar
No
No
No
. Tienen muchos
Si
problemas
No
Falta de apoyo y
Si falta de
comprension
familiar
No
No
No
No
No

Soluciones

Buena
comunicacioén

Buena
comunicacioén

Mas didlogo

Mas
comunicacioén

Buscar ayuda de
capacitaciones

Capacitaciones
familiares para
fortalecer la
comprensiéon y
situacion de los
demas

Apoyo Recibido

No, me gustaria
recibir ayuda del
centro de salud

No, pero me gustaria
recibir ayuda hay que
conversar un poco
mas

No, pero le gustaria
ayuda del MIDES y
del MIVIOT

No

No

Causas de la
Ausencia de
Problemas

Buena comunicacion

Buena comunicacion

La persona es tranquila

Buena comunicacion y
resolvemos los
problemas

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena Comunicacién y
mucho amor

Buena comunicacion y
resuelven en familia

Buena comunicacion

Recomendaciones
para las
Instituciones

Consejos

Hay que conversar un
poco mas

Le gustaria recibir
ayuda del MIDES vy del
MIVIOT

Ayuda del MIDES

Capacitaciones
familiares

Mas visitas
domiciliarias a las casas
Capacitacion

Ayuda del MIVIOT

Buena comunicacion y

resolvemos los
problemas

Charlas 0
capacitaciones parte de
instituciones 0
funcionario.

Capacitaciones y visitas
Capacitaciones y visitas

Mas capacitaciones

Comprender a los
discapacitados,
ayudarlos mas

Mas capacitaciones
sobre el cuidado y
administracion  del
dinero

En cuanto a los representantes legales se registraron 5 de sexo masculino, de estos 2 son

esposos de las beneficiarias, 2 son hijos y uno es tio; mientras que los representantes legales de
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sexo femenino presentaron los siguientes grados de parentesco: madre 5, hermana 2, abuela 1,
esposa 1y prima 1.

Grafico 33
Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el

distrito de Las Palmas.
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En el distrito de Las Palmas los beneficiarios del programa Angel Guardian presentaron las
siguientes condiciones médicas: paralisis cerebral (5), retraso mental (4); mientras que otras
condiciones como la sordera, el trastorno de ansiedad, el trastorno bipolar, la epilepsia, pérdida de
movilidad de piernas y brazos y paralitico (1).

Grafico 34

Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Las Palmas
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Los tipos de discapacidad que presentaron los beneficiarios del programa Angel Guardian,
en el distrito de Las Palmas, fueron: fisica-motora (8), intelectual (4), psiquica (2) y sensorial (1)
Grafico 35
Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Las

Palmas
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En cuanto a la presencia de problemas en los hogares de los beneficiados con el programa
Angel Guardian, en el distrito de Las Palmas, nueve hogares reportaron que no presentaron
problemas familiares, mientras que seis hogares reportaron gque si enfrentan problemas familiares.
Grafico 36
Consecuencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el

distrito de Las Palmas
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En el caso de los 9 hogares que no presentaron problemas familiares, le atribuyen la
estabilidad y tranquilidad de su nacleo familiar a la buena comunicacion.

Por otra parte, los representantes legales de los 6 hogares que manifestaron problemas
familiares sefialaron como causas las siguientes situaciones: falta de comunicacién (2), falta de
apoyo familiar (2), falta de apoyo familiar y comprension (1) y solamente uno menciono que tienen
muchos problemas, sin especificar el motivo.

Gréfico 37
Causas de los problemas en los hogares de beneficiados con el programa Angel Guardian, del

distrito de Las Palmas.
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En cuanto a las recomendaciones proporcionadas por los representantes legales de los
beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Las Palmas, los resultados de la
encuesta indicaron: las capacitaciones, especificamente aquellas dirigidas al cuidado de los
discapacitados y aquellas orientadas a mejorar las relaciones familiares mientras que la segunda
opcidn fue la intervencion o ayuda de instituciones como MINSA, e MIVIOT o MIDES (3), la

tercera y cuarta opcion es la de mejorar la comunicacion entre los miembros del hogar y
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capacitaciones mas visitas domiciliarias (2), otra opcidon que escogieron los beneficiarios fue

solicitar visitas domiciliarias a los beneficiarios, asi como también consejos y comprension (1).

Gréfico 38
Recomendaciones para las instituciones, por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Las Palmas
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Los resultados del APGAR Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel
Guardian, en el distrito de Las Palmas, indican que 14 hogares tienen un funcionamiento normal.
Sin embargo, de estos 14 hogares con funcionalidad normal, 5 manifestaron que presentaban
problemas familiares y 9 que no presentaban conflictos familiares. Solamente se reporté un caso

de disfuncion leve, el representante legal si manifesto presentar problemas familiares.
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Tabla 13
Datos del APGAR-Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en

el distrito de Las Palmas

Las Palmas  Resultado Disfuncionalidad

1 19 Normal
2 14 Disfuncion leve
3 27 Normal
4 19 Normal
5 32 Normal
6 33 Normal
7 45 Normal
8 18 Normal
9 20 Normal
10 17 Normal
11 18 Normal
12 26 Normal
13 34 Normal
14 31 Normal
15 31 Normal




4.8.6. Distrito de Mariato
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Se encuestaron a 15 hogares de beneficiarios del Programa Angel Guardian en el Distrito de

Mariato, la informacién fue suministrada por los representantes legales de los beneficiarios del

programa Angel Guardian, los resultados se resumen en la Tabla 14.

Tabla 14

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Mariato

Sexo Parentesco

Condicién médica

Tipo de discapacidad Edad

w N

(62 I SN

10
11

12

13

14
15

F

F
F
F

Tn

Tn

mZ MM

T

Madre
Madre
Madre

Amistad
Madre
Esposa

Sobrino

Sobrina

Hermana
Madre
Hermano

Hermana
Madre

Madre

Madre

Discapacidad auditiva
Paralisis cerebral
Paralisis cerebral

Retraso mental
Sindrome de Down
Atrofia severa lesion

Retraso mental
Sindrome de Down

Retraso mental
Epilepsia frontal
Movilidad reducida

Epilepsia

Retraso mental vy

estrabismo

Sindrome de Down

Sindrome de Down

Sensorial
Fisico y motor
Fisico y motor

Intelectual
Intelectual
Fisico y motor

Intelectual
Intelectual

Intelectual
Psiquica
Fisico y motor

Psiquica

Intelectual

Intelectual

Intelectual

46
52
51

51
66
56
78

48

54
63
55

51

59

62
28




Continuacién de la Tabla 14
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Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Mariato

Presencia .
Causasdela  Recomendaciones
de Causas de los . Apoyo .
Problema Problemas Soluciones Recibido Ausenciade  para las
s Problemas Instituciones
Buena_ ., Visitas domiciliarias,
No comunicacion y
g y charlas
comprension
Si Desconfianza El dialogo con mi No, Mas capacitaciones
Si Por enfermedad Ate“‘i"".‘ de un Si,MIDESy Visitas domiciliarias
especialista MINSA
Tratamos de que el trato en el
No resolver los hogar sea  con
conflictos con la tolerancia, respeto y
comunicacion armonia.
Si,aveces  Malentendidos L No, ay_ud,a de MIDES del
comunicacion psicélogo
Si, a veces Falta ., de Mas dialogo No, Buena_ ., MIDES
comunicacion comunicacioén
No Buena Més charlas vy
comunicacion orientaciones
Si, poco Desacuerdos No No respondio
Si,aveces  Alcoholismo Buscar a Dios No MIDES
No Buena Capacitaciones
comunicacion familiares
No por . las Visitas domiciliarias
orientaciones
Buena Capaut;_am_ones y
No ., fortalecimiento
comunicacién "
familiar
No Mucha tolerancia  Visitas domiciliarias
Si, a veces Falta L de comunicacion No MIDES
comunicacioén g
comprension
Si,aveces Celos No Buena MIDES -psicologia

comunicacion

En cuanto al representante legal, los resultados de la encuesta indican que en el distrito de

Mariato, de 15 encuestados 13 fueron del sexo femenino, las cuales presentaron los siguientes
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grados de parentesco con sus beneficiarios: madre (8), hermanas (2), esposa (1), sobrina (1) y
excepcionalmente se encontrd un representante legal que no guarda grado de consanguinidad con
el beneficiario, sino que los vincula una amistad; mientras que los representantes legales que
pertenecen al sexo masculino presentaron los siguientes grados de parentesco: sobrino (1) y

hermano (1).

Grafico 39
Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el

distrito de Mariato.
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Las condiciones médicas que presentaron los beneficiarios fueron el retraso mental (4),
sindrome de Down (4), paralisis cerebral (2), epilepsia (2), movilidad reducida (1) discapacidad

auditiva (1) y atrofia severa (1).



Grafico 40
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Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Mariato
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Estas condiciones médicas se clasifican en diferentes tipos de discapacidad, encontrandose

las siguientes: discapacidad intelectual (8), fisica (4), discapacidad psiquica (2) y sensorial (1).

Grafico 41

Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Mariato
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De los 15 hogares encuestados en el distrito de Mariato, 8 hogares presentaron problemas

familiares, y 7 manifestaron que no tienen problemas familiares.
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Grafico 42
Presencia de problemas en los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el

distrito de Mariato
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En el caso de los hogares de los beneficiarios que presentaron problemas familiares (8), los
encuestados mencionan como causas de sus problemas, las siguientes: la falta de comunicacion
(4), la desconfianza, celos (2), enfermedad (1) y alcoholismo (1).

Grafico 43
Causas de los problemas en hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el

distrito de Mariato
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Por otra parte, los representantes legales de los hogares que no reportaron problemas
familiares mencionan las siguientes causas, a la ausencia de problemas familiares: buena
comunicacion (4), comprension (1), mucha tolerancia (1) y solamente un hogar mencion6 que

gracias a las orientaciones que han recibido, no tienen problemas.

Grafico 44
Causas de la ausencia de problemas familiares en hogares de beneficiarios del programa Angel

Guardian, en el distrito de Mariato
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En cuanto a las recomendaciones hechas por los representantes legales de los beneficiarios
del programa Angel Guardian, que fueron encuestados en el distrito de Mariato, cabe sefialar que

manifestaron la intervencion de instituciones, en este caso del MIDES, con ayuda psicoldgica (6),
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mas visitas domiciliarias, mas capacitaciones (4) mejorar las relaciones familiares (1) y un solo

encuestado no respondio.

Gréfico 45

Recomendaciones para las instituciones, por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Mariato
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Los resultados del APGAR Familiar de los hogares de los beneficiarios del programa Angel

Guardian en el Distrito de Mariato indican que todos los hogares presentan una funcionalidad

normal. Sin embargo, hay que destacar que a pesar de presentar en el APGAR una funcionalidad

normal, 8 hogares presentaron problemas familiares.



Tabla 15
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Datos de APGAR-Familiar de los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en

el distrito de Mariato

Mariato  Resultado Disfuncionalidad
1 34 Normal
2 32 Normal
3 27 Normal
4 32 Normal
5 22 Normal
6 34 Normal
7 17 Normal
8 28 Normal
9 26 Normal
10 36 Normal
11 35 Normal
12 34 Normal
13 34 Normal
14 36 Normal
15 23 Normal
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Se encuestaron & 15 hogares beneficiados con el programa Angel Guardian en el distrito de

Montijo. La informacion fue suministrada por sus representantes legales y los resultados se

resumen en la tabla 16

Tabla 16

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Montijo

Sexo  Parentesco Condicion Médica Dis-cl:-;r;))(;c(:ji?ja q Edad
1 F Madre Retraso mental severo Intelectual 41
2 F Madre Ceguera Sensorial 48
3 F Abuela Retraso mental Intelectual 63
4 F Madre Paralisis cerebral Fisico motor 56
5 F Hija Ceguera Sensorial 47
6 F Abuela Sindrome de Down-autismo Intelectual 73
7 F Esposa Movilidad reducida Fisico motor 52
8 F Tia Retraso mental Intelectual 64
9 F Madre Retraso mental-déficit psicomotriz  Intelectual 45
10 M Madre Mielomeningocele e hidrocefalia ~ Fisico motor 30
11 M Hermano Insuficiencia renal crénica Fisico motor 26
12 F Madre Retraso mental Intelectual 50
13 M Padre Pardlisis cerebral Fisico motor 46
14 F Madre Retraso mental severo Intelectual 51
15 F Hermana Atrofia muscular difusa Fisico motor 31




Continuacién de la Tabla 16
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Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Montijo

) Causas de ) )
Presencia de ) Apoyo Causas de la Ausencia Recomendaciones para
los Soluciones - o
Problemas Recibido de Problemas las Instituciones
Problemas
No
i Falta de Si, MIDES y
Si, una vez al L . N .
. comunicacié  Orientacion trabajadora
afio .
n social
Si,unavezal Falta de o . Le gustaria ayuda urgente
y Més didlogo No Buena educacion o
mes comprension de especialistas
No Buena comunicacion Mas visitas domiciliarias
cada uno conoce sus o o
No . Més visitas domiciliarias
responsabilidades
No Buena comunicacion Maés capacitaciones
. Falta de ) .
Si, unavez a ... Mas Me gustaria ayuda del
comunicacio o No
la semana comunicacion MIDES
n
No Nos comprendemos Mas visitas domiciliarias
No Buena comunicacion Mas visitas domiciliarias
No Buena comunicacion Mas visitas domiciliarias
Falta de
comprension ) o
i . ) ) gustaria ayuda econoémica y
Si, sequidas y irremediables )
L de un profesional
comunicacio
n
Mala o
) .. Dificil
Si, unaal mes comunicacio ] Ayuda del MIDES
solucionarlo
n
No Buena comunicacion M@s capacitacion
nadie se mete con los . o
No . Mas capacitacion
demas
No Buena comunicacion Mas capacitacion
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En cuanto a los representantes legales que fueron encuestados en el distrito de Montijo, 13
pertenecen al sexo femenino, con los siguientes parentescos: madre (7), abuela (2), esposa (1), hija
(1), tia (1), y hermana (1); mientras que los representantes legales que fueron de sexo masculino

presentaron parentesco de padre (1) y hermano (1).

Grafico 46
Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el

distrito de Montijo
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En cuanto a la condicién médica que presentaron los beneficiarios del programa Angel
Guardian, en el distrito de Montijo, se encontrd lo siguiente: retraso mental (6), paralisis cerebral
(2), ceguera (2), atrofia muscular difusa (1), insuficiencia renal (1), meningocele e hidrocefalia (1),

movilidad reducida (1) y sindrome de Down con Autismo (1).
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Grafico 47

Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian en el distrito de Montijo

Beneficiarios

]
I

Atrofia Ceguera  Insuficiencia Mielingocele Movilidad Parélisis Retraso Sindrome de
muscular renal e hidrocefalia  reducida crebral mental Down-
difusa Autismo

Condicion Médica
En cuanto a los tipos de discapacidad, los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el
distrito de Montijo, presentaron tres tipos de discapacidad: intelectual (7), fisica-motora (6) y
sensorial (2).

Grafico 48

Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Montijo

Beneficiarios
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En cuanto al sistema familiar, es importante sefialar que, de los 15 hogares encuestados, diez
manifestaron no tener problemas y cinco mencionaron que presentan problemas familiares.
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Grafico 49
Presencia de problemas familiares en los hogares de los beneficiarios con el programa Angel

Guardian, en el distrito de Montijo.
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Los cinco hogares donde manifestaron la existencia de problemas familiares se lo atribuyen

a causas como la falta de comunicacion (4) y falta de comprension (1).

Grafico 50
Causas de los problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el

distrito de Montijo
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Sin embargo, los representantes legales de los diez hogares que no reportaron problemas
familiares atribuyeron la falta de problemas a la buena comunicacion (6), la buena educacién (1),

familiar (1), comprension (1) y al respeto (1).

Grafico 51
Causas de ausencia de problemas en hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en

el distrito de Montijo
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Las recomendaciones que manifestaron los beneficiarios para las instituciones fueron las
siguientes: las visitas domiciliarias (5); las capacitaciones (4); las intervenciones de instituciones,
en este caso del MIDES, (2); ayuda econdmica y profesional (1); ayuda urgente de un especialista

(2); no respondieron (2).
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Grafico 52
Recomendaciones para las instituciones, por parte de los representantes de los beneficiados con

el programa Angel Guardian, en el distrito de Montijo.
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Es importante sefialar que 14 de 15 de los hogares encuestados, mostraron una funcionalidad
normal, mientras que disfuncién leve 1 y disfuncion severa 1, tal como se observa en la tabla 17.
El hogar que mostré disfuncién leve, manifestd que si presenta problemas familiares; mientras que
el hogar que report6 disfuncion severa expreso que no tiene problemas familiares. Tal como se

puede apreciar en la tablal6 y17



Tabla 17
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Resultados del APGAR-Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian,

en el distrito de Montijo

Montijo APG_A_\R Disfuncionalidad
Familiar

1 0 Disfuncion severa
2 14 Disfuncion leve

3 36 Normal

4 20 Normal

5 28 Normal

6 36 Normal

7 36 Normal

8 31 Normal

9 17 Normal

10 33 Normal

11 23 Normal

12 16 Normal

13 21 Normal

14 24 Normal

15 36 Normal
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4.8.8. Distrito de Rio de Jesus
Se encuestaron a 15 hogares de beneficiarios del Programa Angel Guardian, en el distrito de
Rio de Jesus, la informacién fue suministrada por los representantes legales de los beneficiarios
del programa Angel Guardian. Los resultados se resumen en la tabla 18.
Tabla 18

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Rio de

Jesus
Sexo  Parentesco Condicion Médica  Tipo de Discapacidad Edad
1 F Madre No contest6 No contest6 50
2 F Hermana Epilepsia Psiquica 81
3 F Hermana Artritis crénica Fisica 0 motora 62
4 F Madre Sindrome de Down Intelectual 64
) no
5 F Sobrina Retraso mental Intelectual )
contestd
Secuela de polio
6 F Cuinada atrofia muscular del Fisica o motora 53
brazo
7 F Hermana Esquizofrenia Psiquica 49
8 F Hija Retardo Mental Intelectual 56
9 F Sobrina Epilepsia Psiquica 42
10 F Hermana Epilepsia Psiquica 60
11 F Esposa Parkinson Fisica o motora 54
12 F Madre Retardo Mental Intelectual 69
13 F Madre Artritis reumatoidea  Fisica o0 motora 55
14 F Madre PCI Fisica o motora 47




126

15

F

Madre

Sindrome de Down Intelectual

41

Continuacion de la Tabla 18

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Rio de Jests

Presencia
de
Problemas

Causas

Soluciones

Apoyo
Recibido

Causa de la
Ausencia de
Problemas

Recomendaciones para
las Instituciones

No

No

Si

No

No

No

No

No

No

No

No

No
No

No

No

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion
Buena comunicacion

Hay comprension vy
buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion

El amor trata de estar
en paz y tranquilidad

Buena comunicacion
Buena comunicacion

Buena Comunicacién

Buena comunicacion
y resuelven en familia

Mas visitas

Visitar con frecuencia a
los beneficiarios y hacer
reuniones

Le gustaria recibir ayuda
del MIDES

Capacitacion de Trato y
cuidado de personas con
discapacidad

Capacitaciones

Capacitaciones

Capacitaciones de como
tratar a las personas con
discapacidad para darles
animo  cuando  estan
deprimidas debido a la
enfermedad
Capacitaciones y visitas a
los hogares

Visitas a los hogares de los
beneficiarios y supervisar
el uso del dinero que se les
da

Capacitaciones

Aumentar la cantidad del
dinero que recibe el
beneficiario para que
aumente la calidad de vida
del beneficiario

Mas capacitaciones

Mas visitas

Mas capacitaciones
comunitarias

Mas capacitaciones
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En cuanto al sexo o género de los representantes de los beneficiarios del programa Angel
Guardian, en el Distrito de Rio de Jesus, fueron en su totalidad del sexo femenino y compartian
con el beneficiario el parentesco de madre (6), hermana (4) sobrina (2), hija (1), esposa (1) y

cufiada (1).

Grafico 53

Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el

distrito de Rio de Jesus
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En cuanto a las condiciones médicas que presentan los beneficiarios del programa Angel

Guardian, en el distrito de Rio de JesUs, estan las siguientes: epilepsia (3), retraso mental (3),
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artritis (2), esquizofrenia (1), Parkinson (1), paréalisis cerebral infantil (1), atrofia muscular (1),
sindrome de Down (2) y solamente un encuestado no contesto.
Grafico 54

Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Rio de JesUs
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Condicion Médica
Los tipos de discapacidad que presentaron los beneficiarios fueron: fisica y motora (5),

intelectual (5), psiquica (4) y no contesto (1).

Grafico 55
Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Rio de

Jesus
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Es importante sefialar que en este distrito los beneficiarios manifestaron no tener problemas
familiares, y solo mencionaron las causas de la ausencia de problemas familiares, entre ellas, estan:

la buena comunicacion (13), compresion (1) y otro lo atribuye al buen trato entre los familiares

(1).
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Grafico 56
Causas de la ausencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel

Guardian, en el distrito de Rio de Jesus.
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Entre las principales recomendaciones que hacen los representantes de los beneficiarios del
programa Angel Guardian, en el distrito de Rio de JesUs, se encuentran las siguientes opciones: las
capacitaciones (9), las visitas domiciliaras (4), intervencion de instituciones como el MIDES (1) y
el aumento del beneficio econdémico para el beneficiario (1).

Grafico 57
Recomendaciones para las instituciones, por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Rio de Jesus.
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En cuanto al APGAR Familiar, es importante mencionar que 15 hogares manifestaron no
tener problemas familiares; sin embargo, un hogar mostré una calificacién de APGAR -Familiar
de 10 puntos, lo que indica que existe una disfuncion moderada, contrastando con lo que

manifestaron en la encuesta, la ausencia de problemas familiares.

Tabla 19
Datos del APGAR-Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en

el distrito de Rio de Jesus

Rio de _ _ _
Jesiis Resultado Disfuncionalidad

1 36 Normal

2 36 Normal

3 32 Normal

4 28 Normal

5 36 Normal

6 28 Normal

7 31 Normal

8 36 Normal

9 10 Disfuncién moderada
10 32 Normal

11 31 Normal

12 34 Normal

13 30 Normal

14 30 Normal

15 36 Normal
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4.8.9. Distrito de San Francisco
Se encuestaron a 15 hogares de beneficiarios del Programa Angel Guardian, en el distrito de
San Francisco, la informacion fue suministrada por los representantes legales de los beneficiarios

del programa Angel Guardian y los resultados se resumen en la tabla 20.

Tabla 20

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de San

Francisco
Sexo Parentesco Condicion Médica  Tipo de Discapacidad Edad

1 M Esposo No contesto No contesto 69

2 M Abuelo Pardlisis cerebral Fisico y motor 75

3 F Tia Hemiplejia izquierda  Fisico y motor 69

4 F Madre Retraso mental Intelectual 48

5 F Hermana Encamada no camina  Fisico y motor 37

6 F Madre Smglrc_;me cergbral Psiquica 62
organico secundario

7 F Madre Retraso mental Intelectual 51

8 F Madre Pardlisis cerebral Fisico y motor 43

9 F Familiar lejano Malfgrr_namon Fisico motor 30
congénita

10 F Madre Retraso psicomotor Intelectual 53

11 F Mama Retraso mental Intelectual 57
moderado

12 F Hermana Sindrome de Down Intelectual 37

13 M Padre Trastorno de lenguaje  Psiquica 50

14 M Hermano Retraso mental Intelectual 30

15 F Suegra Retraso mental Intelectual 37




Continuacién de la Tabla 20
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Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de San

Francisco
Presencia  Causas de . . .
Solucion  Apoyo Causade la Ausencia Recomendaciones para las
de Problema 2 o
es Recibido de Problemas Instituciones
Problemas S
No Respeto Capacitaciones de familia
Capacitaciones en los
No Buena comunicacion  cuidados de personas con
discapacidad
L Capacitaciones en
No Buena comunicacion . .
relacionales familiares
Visitas domiciliarias,
No Buena comunicacién  Capacitaciones en los tratos a
personas con discapacidad
Mayor
. Falta de yor . , I
Si . comunic  no Necesita méas capacitaciones
dialogo .,
acion
Capacitaciones  sobre el
No Buena comunicacién  cuidado de las personas con
discapacidad
No Buena comunicacion  Visitas domiciliarias
No Buenas relaciones en Capacitaciones de
el hogar fortalecimiento familiar
Buena relacion I
: : y Capacitaciones de
No convivencia en el L -
fortalecimiento familiar
hogar
.. Capacitaciones sobre cémo
Amor en la familia,
No - tratar a las personas con
valores, union . .
discapacidad
L Visitas domiciliarias-
No Buena comunicacién . .
Orientacion
L Capacitaciones
No Buena comunicacion pacttact - y
fortalecimiento familiar
No Buena comunicacion Capacitacién a los
entre familiares beneficiarios en valores
Capacitaciones para
Buena comunicaciony fortalecimiento  familiar vy
No .
valores Charlas de como tratar las
enfermedades
L capacitaciones de como tratar
No Buena comunicacién

a un discapacitado
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De los 15 representantes legales encuestados en el distrito de San Francisco, 11 fueron de
sexo femenino, las cuales presentaron el siguiente parentesco madre (6), hermanas (2), suegra (1)
y tia (1); mientras que los representantes legales de sexo masculino fueron 4, con el siguiente

parentesco: abuelo (1), esposo (1), padre (1), hermano (1) y familiar lejano (1).

Grafico 58

Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el

distrito de San Francisco
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En cuanto a la condicion médica que presentaron los beneficiarios del programa Angel
Guardian en el distrito de San Francisco, se encontraron las siguientes: retraso mental (5), paralisis
cerebral (3), hemiplejia (1), sindrome cerebral organico secundario (1), malformacion congénita
(1), sindrome de Down (1), trastorno del lenguaje (1) y retraso psicomotor (1). Solamente un

beneficiario no especifico la condicion médica de su beneficiario y la describié como paciente

encamado.
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Grafico 59

Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de San

Francisco
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Los tipos de discapacidad que presentan los beneficiarios del programa Angel Guardiéan, en
el distrito de San Francisco son: discapacidad intelectual (7), fisica (5), discapacidad psiquica (2).

Un representante no contesto.
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Gréfico 60
Tipo de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de San

Francisco
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Los resultados de la encuesta aplicada a los representantes legales en el distrito de San
Francisco indicaron que solamente un hogar presenta problemas familiares y 14 no presentaron

problemas.

Gréfico 61
Presencia de problemas familiares en los hogares beneficiados con el programa Angel

Guardian, en el distrito de San Francisco
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La causa de la ausencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel
Guardian, los encuestados se la atribuyen a la buena comunicacion (9), las buenas relaciones
familiares (2), buenos valores en la familia (1) y al respeto (1).

En el caso del Unico hogar que reportd problemas familiares, el representante atribuye como

causa principal de sus problemas, la falta de dialogo.

Gréfico 62
Causas de la ausencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel

Guardian, en el distrito de San Francisco
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De acuerdo con los resultados de la encuesta realizada a los representantes legales de los
beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de San Francisco, las recomendaciones

para las instituciones fueron las siguientes:
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Capacitaciones 12, especificamente en temas de valores, fortalecimiento familiar y cuidado
de las personas con discapacidad; ademas los representantes legales recomendaron visitas

orientaciones y capacitaciones (2), y visitas domiciliarias (1).

Gréfico 63
Recomendaciones para las instituciones, por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de San Francisco
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Los resultados del APGAR Familiar mostraron que, de los 15 hogares encuestados 13
presentan un funcionamiento normal y dos, disfuncién moderada. Es importante sefialar que uno
de los hogares con disfuncionalidad moderada no manifest6 tener problemas, mientras que el otro

caso de disfuncionalidad moderada, si manifestd tener problemas.



Tabla 21
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Datos del APGAR-Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el

distrito de San Francisco

San

P Resultado  Disfuncionalidad

1 12 Disfuncionalidad moderada
2 26 Normal

3 28 Normal

4 36 Normal

5 11 Disfuncionalidad moderada
6 24 Normal

7 26 Normal

8 18 Normal

9 27 Normal

10 36 Normal

11 31 Normal

12 23 Normal

13 31 Normal

14 22 Normal

15 20 Normal




4.8.10. Distrito de Santa Fe
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Se encuestaron 15 hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de

Santa Fe. La informacion fue suministrada por los representantes legales de los beneficiarios del

programa Angel Guardian, los resultados se resumen en la tabla 22.

Tabla 22

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Santa Fe

g A W N

10

11

12

13

14

15

T m < M M m

< T T

Parentesco

Madre
Madre

Madre

Hermano
Madre

Hermana

Madre
Hermana
Madre
Madre

Madre

Madre

Cuinada

Madre

Abuela

Condicion Médica

Retraso mental,
Paralisis cerebral

Paralisis cerebral

Paralisis cerebral infantil

Retraso psicomotor
Retraso mental severo

Retraso mental
Sindrome de Down
Retraso mental

Sindrome de Down
Paralisis cerebral por polio
Epilepsia

Movilidad reducida

Paralisis cerebral y

epilepsia

Atrofia muscular difusa

Tipo de
Discapacidad
Intelectual

Fisico motor
Fisico motor

Fisico motor

Intelectual
Intelectual

Intelectual
Intelectual
Intelectual

Intelectual

Fisico motor

Psiquico

Fisico motor

Fisico motor

Fisico motor

Edad

62
o1

40

43
35

45

83
66
72
78

79

41

19

67

53
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Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Santa Fe

Presencia  de
Problemas

No

No

Si, todos los dias

No

No

Si, una vez al
mes

Si, una vez a la
semana

No

No

No

No

No

No

Si de vez en
cuando

Si a veces

Causas
Problemas

Falta
comprension

Problemas
econémicos

Falta
comunicacion

Falta
comunicacion

Falta
comunicacion

de

de

de

de

de

Soluciones

Ayuda  profesional
para mi, y toda la No
familia

Apoyo recibido

Buscar mecanismos Si, MIVIOT,
. AMPYME,

para generar dinero MIDA MICI

Maés comunicacion No

Tener o mejor o

comunicacion

Tener mejor No

comunicacion

Causa de la ausencia de
problemas

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena educacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion

Buena comunicacion y
respeto

Cuento con el apoyo de la
familia

Buena comunicacion

Buena comunicacion y
amor

Recomendaciones para las
instituciones

Realizar mas visitas
domiciliarias
Mas capacitaciones y visitas

domiciliarias

Le gustaria ayuda urgente de
cualquier institucion

Seguimiento a las familias,
con el equipo
interdisciplinario

Capacitaciones de
orientacion del buen trato a
la persona con discapacidad.

Me gustaria ayuda del
MIDES

Capacitaciones de cémo
tratar con personas con
discapacidad
Capacitaciones de cémo
tratar con personas con
discapacidad

Visitas a las familias

Visitas domiciliarias
capacitaciones de cémo
tratar con personas con
discapacidad

Visitas domiciliarias
capacitaciones de cémo
tratar con personas con

discapacidad

Més capacitacion y visitas
domiciliarias

Me gustaria ayuda del
MIDES. Las autoridades
deben comunicarse con los
beneficiarios de  angel
guardian

Me gustaria ayuda del

MINSA centro de salud

Los resultados de la encuesta en el distrito de Santa Fe, indican que los representantes legales

fueron del sexo femenino 14 los cuales presentaron, el parentesco de madre 10, hermana 2, abuela
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1y cufiada 1. Mientras que los representantes legales que fueron de sexo masculino 1 presento un

parentesco de hermano.

Gréfico 64
Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el

Distrito de Santa Fe
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En cuanto a las condiciones médicas, los beneficiarios del programa Angel Guardian en el
distrito de Santa Fe sefialaron las siguientes: paralisis cerebral (5), retraso mental (4), sindrome de

Down (2), atrofia muscular difusa (1), epilepsia (1), movilidad reducida (1) y retraso psicomotor

).
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Grafico 65

Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Santa Fe
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Condicion Médica
En cuanto al tipo de discapacidad, los resultados indicaron que, en el distrito de Santa Fe,
los beneficiarios del programa Angel Guardian presentan discapacidad fisica y motora (7),
intelectual (7) y psiquica (1).
Gréfico 66

Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Santa

Fe
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En cuanto a los problemas familiares, los resultados de la encuesta sefialan que 10 hogares
manifestaron que no tienen problemas familiares, mientras que 5 si aseguraron tener problemas de

manera frecuente.

Grafico 67
Presencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el

distrito de Santa Fe
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En el caso de los cinco hogares que manifestaron problemas, es importante mencionar que
las causas de estos son la falta de comunicacion (3), falta de compresion por parte de los familiares
(1) y problemas econémicos (1). Por otra parte, es importante sefialar que entre los cinco hogares
que presentaron problemas familiares, solamente un hogar menciond haber recibido apoyo de
instituciones como MIVIOT y del MIDES, los demas hogares manifiestan que no han recibido

apoyo de instituciones gubernamentales, esta realidad es preocupante.
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Grafico 68
Causas de los problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el

distrito de Santa Fe.

w
Ul

o = N
SIS I SRS )

Hogares de los Beneficiarios

o

Falta de comunicacion Falta de comprension Problemas econémicos
Causas de los Problemas
Por otra parte, los 10 hogares que manifestaron no presentar problemas familiares les
atribuyeron su estabilidad a las siguientes causas: la buena comunicacion (8) al respeto (1) y al
apoyo familiar (1)
Grifico 69
Causa de la ausencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian,

en el distrito de Santa Fe.

Buena comunicacion Respeto Apoyo familiar
Causas de Ausencia de Problemas Familiares

Hogares de los Beneficiarios
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En cuanto a las recomendaciones que hacen los representantes legales de los beneficiarios
de 15 hogares, 14 respondieron, uno no contest6. Como recomendaciones realizadas se pueden
enlistar las siguientes: las visitas reforzadas por capacitaciones (4), las capacitaciones de como
lidiar con un familiar con discapacidad (3), seguimiento a las familias (2), intervenciones de

instituciones (3) y visitas domiciliares (2).

Grafico 70

Recomendaciones para las instituciones, de parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa angel Guardian, en el distrito de Santa Fe
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Es interesante mencionar que la mayoria de los hogares presentan un funcionamiento
normal, segun las calificaciones del APGAR-Familiar, solamente dos hogares mostraron una

disfuncion leve; uno de esos hogares si manifestd, en la encuesta, que presentaba problemas
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familiares casi siempre; mientras que el otro hogar no manifesto tener problemas, como se observa

en la tabla 23.

Tabla 23
Datos del APGAR-Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en

el distrito de Santa Fe

Santa Fé Resultado Disfuncionalidad

1 30 Normal
2 14 Disfuncion leve
3 15 Disfuncion leve
4 25 Normal
5 26 Normal
6 26 Normal
7 19 Normal
8 21 Normal
9 22 Normal
10 24 Normal
11 28 Normal
12 33 Normal
13 27 Normal
14 19 Normal
15 27 Normal




4.8.11. Distrito de Santiago
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Se encuestaron a 15 hogares de beneficiarios con el programa Angel Guardian, en el distrito

de Santiago, la informacidon fue suministrada por los representantes legales de los beneficiarios del

programa y los resultados se resumen en la tabla 24.

Tabla 24

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian del distrito de Santiago

NO.

B w N -

10
11
12

13

14
15

Sexo

m T m

M M1 <Z

Parentesco

Madre
Madre
Madre

Hermana
Hermana

Sobrina
Madre

Madre

Madre

Hermano
Hermana
Hermana

Madre

Madre
Hija

Condicién Médica
Sindrome de Down

Hidrocefalia
Hidrocefalia

Paralisis cerebral infantil
Retraso mental, moderado

Parapléjico

Cuadriparesia del lado
izquierdo

Hidrocefalia

Sindrome de Down
Paralisis cerebral
Bipolar

Movilidad reducida

Sindrome de Down

Autismo

Movilidad reducida

Tipo de
Discapacidad
Intelectual
Intelectual
Intelectual

Fisico y motora
Intelectual

Fisico y motora
Fisico y motora

Intelectual

Intelectual
Fisico y motora
Psiquica

Fisico y motora

Intelectual
Psiquica

Fisico y motora

Edad

35
53
23

39

22

28

41

22

52
30
38
56

55

46
39




Continuacion de la Tabla 24
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Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Santiago

Presencia .
Causas de Causa de la Recomendaciones
de , Apoyo :
los Soluciones . Ausencia de para las
Problema Recibido .
s Problemas Problemas Instituciones
No Buena comunicacion Capamtacmneg | para
buen trato familiar
L Capacitaciones
No Buena comunicacion -
familiares para apoyo
No Buena educacién Visitas domiciliarias
Capacitaciones  para
. involucrar a  los
Buscamos soluciones a -
No familiares, en lo
los problemas L
econémico y
emocional
charlas y
No Nos comprendemos Capacitaciones a los
nifios de discapacidad.
Si, dos veces Expresar las Le gustaria recibir
Desacuerdos - No
por semanas emociones apoyo del MIDES
Seguimiento
No Buena comunicacion Capacitaciones de
valores
capacitaciones de
No Existe confianza Tratar con personas
con discapacidad
No Unidn familiar Visitas a las familias
No Confianza Visitas a las familias
No Buena comunicacion I\/_Ia_s orientacion y
visitas
No Buena comunicacion Visitas a las familias
No Mucha comprension I\/_Ia_s capat_:lt_a_clqn y
visitas domiciliarias
Si tres veces Falta de s dial Dgse?l . ayudz?
alasemana  comunicacién Mas dialogo No psicologica de
MIDES
No Porque se organizan y Realizar mas visitas
hay respeto domiciliarias
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Las encuestas aplicadas a los representantes legales de los beneficiarios con el programa
Angel Guardién, en el distrito de Santiago, muestran 14 del sexo femenino donde el parentesco
fue: madre (8), hermana (4), hijas (1) y sobrina (1), solo se encontré un representante legal de
sexo masculino, cuyo parentesco fue de hermano.

Gréfico 71
Parentesco entre el representante legal y el beneficiario del programa Angel Guardian en el

distrito de Santiago.
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En cuanto a las condiciones médicas, las encuestas indicaron que los beneficiarios del
programa Angel Guardian en el distrito de Santiago, presentaron las siguientes: hidrocefalia (3),
sindrome de Down (3), movilidad reducida (2), paralisis cerebral (2), autismo (1), trastorno Bipolar

(1), cuadriparesia del lado izquierdo (1), retraso mental (1) y parapléjico (1).
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Grafico 72

Condiciones médicas de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Santiago
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Condicién Médica

En el Distrito de Santiago se reportaron los siguientes tipos de discapacidad: intelectual (7), fisica
(6) y psiquica (2).

Grifico 73

Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de

Santiago

Beneficiario
S

Fisica Intelectual Psiquica
Tipos de Discapacidad
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En cuanto a la situacion de los hogares de los beneficiarios podemos decir que en distrito de
Santiago de 15 hogares encuestados dos manifestaron que presentan problemas familiares y 13 no

presentan problemas familiares.

Grafico 74
Presencia de problemas familiares en los hogares, beneficiados con el programa Angel Guardian,

en el distrito de Santiago
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Segun la informacién suministrada por los representantes legales de los hogares beneficiados
con el programa Angel Guardiéan, en el distrito de Santiago, se encontré que, de los 15 hogares
encuestados, 13 reportaron que no presentan problemas familiares, atribuyéndolo a las siguientes
causas: buena comunicacion (7), comprension (3), confianza (1), respeto (1) union familiar (1)
buena educacion (1).

Es importante destacar que, a pesar de que solo dos hogares reportaron tener problemas, el
hogar 6 le atribuye como causa de sus problemas familiares, a la falta de comprension; y en el caso

del hogar 14, a la falta de comunicacion.
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Grafico 75
Causas de la ausencia de problemas familiares en los hogares beneficiados con el programa Angel

Guardian, en el distrito de Santiago.
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Causas de la Ausencia de Problemas Familiares
En los hogares encuestados en el distrito de Santiago, los representantes legales de los
beneficiarios del programa Angel Guardian recomiendan a las instituciones seguir las siguientes
recomendaciones: brindar capacitaciones (7), visitas domiciliarias (5), intervencion de
instituciones como el MIDES (2) y seguimiento a los beneficiarios (1).
Grafico 76
Recomendaciones para las instituciones, por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Santiago
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Los resultados del APGAR Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel

Guardian, en el distrito de Santiago, indican que 13 hogares presentaron una funcionalidad normal,

un hogar disfuncionalidad leve y otro moderado.

En el caso de los dos hogares que presentaron problemas, uno con disfuncion familiar leve

(el 14) y el otro con disfuncionalidad moderada (el 10), es importante destacar que los

representantes legales manifestaron que no han recibido apoyo de instituciones, y que requieren

intervencion del MIDES, especificamente solicitan ayuda psicoldgica.

Tabla 25

Datos del APGAR-Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en

el distrito de Santiago

Santiago Resultado

Disfuncionalidad

o O A WN P

10
11
12
13
14
15

30
22
33
35
35
10

35

25
28
35
36
36
36
14
18

Normal
Normal
Normal
Normal
Normal
Moderada

Normal

Normal
Normal
Normal
Normal
Normal
Normal
Disfuncién leve

Normal




4.8.12. Distrito de Sona

155

Se encuestaron 15 hogares de beneficiarios del Programa Angel Guardian, en el distrito de

Son4, la informacion fue suministrada por los representantes legales de los beneficiarios del

programa y los resultados se resumen en la tabla 26.

Tabla 26

Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Sona

Tipo

de

Sexo  Parentesco  Condicion Médica : . Edad
Discapacidad

1 M Hermano Retraso mental Intelectual 55

2 F Madre Retra_so psicomotor, labio Intelectual 62
leporino-politrosia

3 M Tio Escoliosis Fisico y motora 38

4 F Madre Focomelia Fisico y motora 40

5 F Madre Paralisis cerebral y ceguera Fisico y motora 65

6 M Hermano Retraso mental Intelectual 62

7 M Hermana Artritis reumatoide Fisico y motora 42

8 F Madre Retraso psicomotor Intelectual 43

9 F Sobrina Amputacion de miembros Fisico y motora 28

10 F Hermana Retraso mental Intelectual 47

11 F Madre Sindrome de Down Intelectual 67
Dimorfismo de manos y pies,

12 F Madre cardidpata, retraso neuro Fisico y motora 43
psicomotor

13 F Madre Discapacidad severa 66

14 F Madre Retraso mental, multiples Intelectual 60

15 F Madre Sindrome de Down Intelectual 70




Continuacion de la Tabla 26
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Datos de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en el distrito de Sona

Presencia de Causas de los

Causas de la Ausencia de

Recomendaciones para las

Problemas Problemas Sl EenEs (e R D Problemas Instituciones
No Buena comunicacién Capacitaciones de familia
Si Falta de orientacion Recibir ayuda M.IDES’. gyuda de No contesté
orientacion
La institucion debe estar mas
cerca de los beneficiarios,
Porque conversamos y nos . S
mas  capacitaciones  que
No ponemos de acuerdo para - .
ayuden a la familia, estan
resolverlos . . A
mas unidas, y de cdmo los
problemas en la familia
No Hay dialogo Mas visitas
Si he recibido,
Si Falta de comunicacion ~ Mas didlogo MIDES y No contesto
MINSA
No Buena comunicacion Dar seguimiento a programas
del gobierno de turno
No Buena comunicacion Capacitaciones familiares
Tienen muchos Hablar  més No, pero le
Si problemas, falta de cooperar y agradaria ayuda Ayuda del MIDES
comunicacion P del MIDES
i, dos veces por No hay comprension Més dialogo No Ayuda del MIDES
semana
Sabemos asumir el Mas capacitaciones para los
No - .
problema en el hogar discapacitados
No Cuando h{:\y p_roblemas € Visitas en casa
queda en silencio
L Capacitaciones en
No Buena comunicacion - . .
prevencion de la violencia
Capacitaciones en
Buena comunicacion entre prevencion de la violencia.
No - Necesita ayuda del MINSA
familiares - - - :
para asistencia familiar, citas
para evaluacion
Si, frecuente Falta de comunicacion ~ Mas dialogo No Ayuda del MIDES
St POCO Alcoholismo Atencién medica  No Ayuda del MIDES y MINSA

frecuentes
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En cuanto a los representantes de los beneficiarios del Programa Angel Guardian en el
Distrito de Sona, 12 fueron del sexo femenino, con parentesco de madre 9, hermanas 2 y sobrinas
1, mientras que 3 representantes legales fueron del sexo masculino donde 2 presentaron el

parentesco de hermano y uno de tio.

Gréfico 77
Parentesco entre el representante y el beneficiario del programa Angel Guardian, en el distrito

de Sona
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En cuanto a las condiciones médicas, los encuestados indicaron que los beneficiarios del
programa Angel Guardian, en el distrito de Sond, presentan las siguientes condiciones médicas:
retraso mental (4), retraso psicomotor (2), sindrome de Down (2), amputacion de miembros (1),
artritis reumatoide (1), dimorfismo de manos escoliosis (1), focomelia (1), paralisis cerebral (1) y
un representante legal no supo describir la condicion médica, sin embargo, la describio como

discapacidad severa.
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Grafico 78

Condicion médica de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Sona.

2.5

0

Amputaciéon de  Artritis reumatoide  Dimorfismo de Discapacidad Escoliosis Focomelia Parilisis cerebral Retraso mental Retraso psicomotor Sindrome de Down
miembros manos y pies cario severa
patio, retraso
neuropsicomotor

Beneficiario

=3
2

Condiciéon Médica

En el distrito de Sona los beneficiarios del programa Angel Guardian presentaron los
siguientes tipos de discapacidad: intelectual (8), fisica (6), solamente un caso no pudo ser
clasificado debido a que el representante legal no especificé la condicibn médica de su

beneficiario, y la denominé discapacidad severa.

Grafico 79

Tipos de discapacidad de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Sona.
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Los resultados de las encuestas indican que los hogares de los beneficiarios del programa
Angel Guardian en el distrito de Son4, (9) manifestaron que no presentan problemas y (6) si

indicaron que presentaron problemas.

Gréfico 80
Presencia de problemas en los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian en el

Distrito de Sona.
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En el caso de los seis hogares que presentan problemas en su ndcleo familiar, sus
representantes legales mencionaron las siguientes causas: la falta de comunicacion (3), la falta de

orientacion (1), falta de comprensién (1) y al alcoholismo (1).
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Gréfico 81
Causas de los problemas familiares en hogares beneficiados con el programa Angel Guardian

en el Distrito de Sona
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En el caso de los nueve hogares en que los representantes legales manifestaron que no tienen
problemas familiares, mencionaron que su tranquilidad y estabilidad se debe a la buena
comunicacion (6), comprension (2); sin embargo, un caso en particular llama la atencion, pues un
representante legal mencion6 que no presenta problemas familiares, y la razon la atribuye a que

cuando hay problemas se queda en silencio.
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Grafico 82
Causas de la ausencia de problemas en los hogares beneficiados con el programa Angel

Guardian, en el distrito de Sona
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Los resultados de la encuesta indicaron que los representantes de los beneficiarios del
programa Angel Guardian, en el distrito de Sona, recomendaron las siguientes opciones:
capacitaciones (5), visitas domiciliarias (2), el seguimiento a los beneficiarios (2) y la intervencion

de instituciones como el MIDES (4) y no contestaron (2).
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Grafico 83
Recomendaciones para las instituciones, por parte de los representantes legales de los

beneficiarios del programa Angel Guardian, en el distrito de Sona.
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Los resultados del APGAR-Familiar indicaron que, de los 15 hogares encuestados, 13
hogares presentaron funcionalidad normal y 2 disfuncionalidad leve.

En el caso de los hogares que presentaron una funcionalidad normal es importante resaltar
que, a pesar de que el APGAR-Familiar sefiala una funcionalidad normal, los representantes
legales si manifiestan que tienen problemas, esto ocurri6 con el caso dos, el ocho, nueve, catorce
y quince.

Mientras que en el caso de los hogares que presentaron disfuncionalidad leve, se debe sefialar
un caso en especifico, el 7, donde el representante legal mencion6 que no tiene problemas en su

hogar; sin embargo, el APGAR-Familiar sefiala que tiene una disfuncionalidad leve.
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Datos del APGAR-Familiar de los hogares beneficiados con el programa Angel Guardian, en

el distrito de Sona

Sona Resultado Disfuncionalidad
1 23 Normal

2 29 Normal

3 36 Normal

4 28 Normal

5 13 Disfuncion leve
6 28 Normal

7 15 Disfuncion leve
8 20 Normal

9 32 Normal

10 33 Normal

11 28 Normal

12 32 Normal

13 32 Normal

14 28 Normal

15 27 Normal
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CAPITULO V

PROPUESTA DE INTERVENCION PROFESIONAL
INTERDISCIPLINARIA PARA EL FORTALECIMIENTO Y
EDUCACION DE LOS REPRESENTANTES LEGALES DE LOS
BENEFICIARIOS DEL PROGRAMA ANGEL GUARDIAN
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5.1. Justificacion

Muchos de los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, experimentan
problemas familiares, producto de la falta de comunicacion y problemas sociales como el
alcoholismo. Varios representantes legales sufren estas situaciones en silencio, ademas de estrés
que incide en la vida diaria del beneficiario del programa Angel Guardian, disminuyendo

considerablemente su calidad de vida.

Basandose en los resultados de la investigacion, donde se observo que de los 180
encuestados, tanto los 133 que no presentaron problemas como los 46 que, si presentaron
problemas, solicitaron capacitaciones para el buen trato a la persona con discapacidad,
entrenamiento para cuidar a la persona con discapacidad y buenas relaciones familiares, ademas
de visita domiciliarias y la intervencién de instituciones gubernamentales, principalmente del
MIDES. Por lo que se ha planteado como propuesta, una intervencion profesional interdisciplinaria
por parte de las instituciones, especialmente para aquellos que enfrentan problemas en sus hogares

y no han recibido ayuda.
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5.2. Objetivo General

Desarrollar una propuesta de intervencion profesional interdisciplinaria para el
fortalecimiento y educacion de los representantes legales de los beneficiarios del programa Angel

Guardian.

5.3. Objetivos Especificos

e Fortalecer los equipos interdisciplinarios a través de una educacién continua.

e Contribuir a través de la educacion, en un adecuado funcionamiento de las relaciones
familiares en los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian, en la provincia
de Veraguas.

e Dar seguimiento a los resultados de las capacitaciones, por medio de una retroalimentacion

de la experiencia de representantes legales, con el equipo interdisciplinario.

5.4 Marco Legal

En la Republica de Panama, con el propdsito de mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad severa, en condicion de dependencia y pobreza extrema, asi como de integrar a la
vida familiar y comunitaria a las personas que se encuentran en estas condiciones, a su vez para
que puedan acceder al beneficio de las politicas sociales y garantizar no sean objeto de
discriminacion, se crea la Ley 39 de 14 de junio de 2012, QUE CREA UN PROGRAMA
ESPECIAL DE ASISTENCIA ECONOMICA PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD

SEVERA EN CONDICION DE DEPENDENCIA Y POBREZA EXTREMA.
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Posteriormente con la finalidad de garantizar y hacer valer el ejercicio de los derechos, deberes
y libertades fundamentales de las personas con discapacidad y sus familias, gracias a la adopcion
de medidas de se crea la Ley 15 del 31 de mayo de 2016, la cual esta reglamentada por el Decreto
Ejecutivo Reglamentario N.° 333 (De 5 de diciembre de 2019), con la cual se busca garantizar los

derechos de las personas con discapacidad.

5.5 Metodologia

La metodologia que se utilizara para para realizar la intervencion sera de tipo educativa
participativa, tanto para los equipos interdisciplinarios como para la poblacion de beneficiarios del

programa Angel Guardian de la provincia de Veraguas.

La intervencion se llevara a cabo siguiendo la metodologia de un modelo de intervencién en
discapacidad centrado en la familia, segun Garcia y Crissién (2018). La cual tiene su base en los
sistemas familiares y en los enfoques ecoldgicos del estudio del desarrollo humano. Esté orientada
en doble via, a través de la interaccion entre profesionales y familia, de tal forma que puedan
generarse mejores canales de comunicacion y resolucion efectiva de conflictos y desequilibrios de
la propia funcionalidad familiar, la cual se vera reflejada en el estado de salud general del miembro
que presenta la discapacidad, e incluye algo mas que simplemente considerar a sus miembros y
sus preocupaciones. Este enfoque trabaja con las familias para ayudarlas a identificar sus fortalezas
Yy SUS recursos, e invita a sus miembros a reuniones para que puedan compartir informacion y ser
una parte implicada en el proceso de planificacion, ayudandolos a plantear sus preocupaciones

especiales.
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5.6 Proceso de Intervencion

La presente intervencion se realizara por medio de talleres, entrenamientos y visitas
domiciliarias, que seran ofrecidas por el personal del equipo interdisciplinario, para lo cual se
prepararan docencias dirigidas al equipo interdisciplinario que se encargara de facilitar lo antes

expuesto.

5.7 Duracion

La propuesta puede completarse en 6 meses, dos meses para la formacién del equipo
interdisciplinario y dos meses para implementarlo y educar a los representantes legales, miembros
de los hogares y beneficiarios del programa Angel Guardian; un mes para ver resultados y hacer

la retroalimentacion; y un mes para evaluar los logros.

5.8 Recursos

Para realizar la intervencién se requiere de recurso humano como el equipo
interdisciplinario, compuesto por los siguientes profesionales: trabajadores sociales, del area de
salud, psicélogos, instructores técnicos, promotores sociales y administradores del programa
Angel Guardian, y también se requiere de recursos materiales como, computadora, proyector,

papel, lapiz, boligrafos, hojas, papelografos, entre otros.



5.9. Actividades

La intervencion constara de las siguientes actividades:

Actividades
Docencias dirigidas al equipo
interdisciplinario en:
1. Necesidades especiales
2. Relaciones familiares

3. Trabajo en equipo

Talleres Educativos dirigidos a
los hogares de los
beneficiarios del programa
Angel Guardian.

1. Convivencia familiar

2. Buena comunicacion
familiar

3. Valores familiares.

4. Resolucion de conflictos
Problemas sociales y sus
consecuencias

Entrenamiento médico dirigido
a los representantes legales y
cuidadores del beneficiario
del programa  Angel
Guardian en:

1. Cuidados de la persona con
discapacidad

2. Tipos de discapacidad

Objetivos
. Formar al equipo
interdisciplinario en temas de
relaciones familiares
. Capacitar al equipo
interdisciplinario para poder

proporcionar un entrenamiento a los

representantes legales, para el
cuidado y manejo de personas con

discapacidad

. Preparar al equipo
interdisciplinario  para  realizar
trabajo en equipo.

. Educar al hogar del
beneficiario para la  buena
convivencia familiar

. Formar al hogar en la

busqueda de canales adecuados de
comunicacion.

o Ayudar a los hogares de los
beneficiarios a buscar soluciones

pacificas para resolver sus conflictos

. Capacitar al representante
legal para que pueda brindar los
cuidados necesarios para una buena
calidad de vida del beneficiario

. Aumentar el conocimiento
del representante legal en cuanto al

tipo de discapacidad del beneficiario
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Metodologia Participantes
Educativa Trabajadores Sociales
participativa Psicologos
Médicos

Promotores sociales
Administradores del

programa

Educativa Representante legal

participativa Miembros del hogar
del beneficiario

El beneficiario del
programa Angel

Guardian

Educativa Representante legal

participativa Miembros del hogar
del beneficiario

El  beneficiario del

programa Angel

Guardian
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3. Aceptacion de la e Ayudar al hogar a aceptar y
discapacidad comprender la discapacidad de su
beneficiario
Visitas domiciliarias . Verificar si los hogares han Observacion Equipo
mejorado su convivencia familiar directa interdisciplinario

Hogar del beneficiario
del programa Angel

Guardian

5.10 Evaluacion

Esta propuesta se evaluard de forma sistemética y continua sobre el proceso, para realizar
los ajustes que se consideren necesarios. Para dicho fin se utilizara el instrumento escala de calidad
de vida familiar para familias de personas con discapacidad, cuestionario version 1 de Cérdoba,
Verdugo y Gomez, 2011, el cual consta de tres secciones: la primera seccién de datos
sociodemogréficos, tiene como objetivos captar datos sociodemogréaficos de los hogares y de la
persona con discapacidad. Mientras que la segunda seccion denominada apoyos Y servicios, trata
de evaluar el tipo y calidad de apoyos que recibe la persona con discapacidad. Finalmente, la
tercera seccion de calidad de vida familiar busca encontrar los aspectos que fortalecen las

relaciones familiares y los aspectos que las debilitan, ver Anexo 4.
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CONCLUSIONES

En la presente investigacion se alcanzaron los siguientes objetivos:

En cuanto a las interrelaciones familiares de los hogares de los beneficiarios del
Programa Angel Guardian, en la provincia de Veraguas, periodo 2012-2022, se observ
que, en la mayoria de los hogares encuestados hubo una tendencia por parte de los
representantes legales (133 encuestados) a manifestar que no existian problemas
familiares en sus hogares, lo que podria sugerirnos que las interrelaciones familiares por
lo general son positivas.

En cuanto, a las relaciones familiares de los hogares encuestados se pudo conocer que
existe una valorizacion cuando hay un miembro que presenta una discapacidad severa,

ellos aceptan a su familiar.

Sin embargo, es importante mencionar que, aunque fue en menos proporcion (46
encuestados), si existen problemas en algunos de los hogares de los beneficiarios del
programa Angel Guardian, los cuales estan causados por la falta de comunicacion,
problemas de alcoholismo y falta de comprension, principalmente.

Motivado por las observaciones del hogar encuestado, donde los representantes legales
daban recomendaciones para mejorar la problematica familiar, se presenta una
propuesta participativa y educativa dirigida a los beneficiarios con la finalidad de
fortalecer las interrelaciones familiares de los beneficiarios del programa Angel

Guardian.
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RECOMENDACIONES

En base a los resultados y situaciones obtenidas en el estudio se sugieren las siguientes

recomendaciones:

[J Dar un seguimiento continuo a los hogares de los beneficiarios del programa Angel Guardian

en la provincia de Veraguas con miras a fortalecer las relaciones familiares.

1 Implementar la propuesta que se presentd en esta investigacion para lograr el fortalecimiento y

educacion de los representantes legales de los beneficiarios del programa Angel Guardian.

(1 En futuros estudios dirigidos a esta poblacion se requiere incorporar aspectos sociales como
la escolaridad y ocupacion de los representantes legales y de los beneficiarios del programa Angel

Guardian.
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ANEXO 1

3

g

, UNIVERSIDAD DE PANAMA =
®  VICERECTORIA DE INVESTIGACION Y POSTGRADO
CENTRO REGIONAL UNIVERSITARIO DE VERAGUAS o
DIRECCION DE POSTGRADO e BT

PREGUNTAS PARA LA ENTREVISTA: RELACIONES FAMILIARES DE LOS
BENEFICIARIOS DEL PROGRAMA ANGEL GUARDIAN 2012-2021

Edad:

K

Tt

Sexo:
Parentesco con la persona con discapacidad:

1. ¢Siente usted que en su hogar se presentan discusiones o conflictos?
Si la respuesta es Sl, se procede a hacer las siguientes preguntas:

¢ Qué tan frecuentes son estas discusiones?

¢ Cudles piensa usted que pueden ser las causas que motivan estos conflictos?

¢ Cuales soluciones pueden existir para estos conflictos o piensa que son irremediables?

¢Ha recibido ayuda o ha buscado ayuda para poder resolver estos conflictos o le agradaria
recibir orientaciones o acompafiamiento por parte de algun funcionario del estado para que le
ayude a buscar soluciones a estos problemas?

Si la respuesta es NO, se procede a hacer las siguientes preguntas:
1. ¢Aqué, piensa usted que se deba el hecho de que no presentan conflictos intrafamiliares?

2. ¢Qué consejos daria a las instituciones para que puedan ayudar a mejorar las relaciones

intrafamiliares de los beneficiarios del programa Angel Guardian?
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ANEXO 2

Cuestionario para la Evaluacion de la Funcionalidad en la Familia (Suarez y Alcala, 2014)

Preguntas Nunca Casi Algunas Casi Siempre

Nunca Veces siempre

¢Me satisface la ayuda que recibo de mi familia

cuando tengo algin problema y/o necesidad?

Me satisface como en mi familia hablamos y

compartimos nuestros problemas.

Me satisface como mi familia acepta y apoya mi
deseo de emprender nuevas actividades.

Me satisface como mi familia expresa afecto y
responde a mis emociones tales como rabia, tristeza

y amor.

Me satisface como compartimos en mi familia:

1. El tiempo para estar juntos

2. Los espacios en la casa

3. Eldinero

¢Usted tiene un(a) amigo(a) cercano a quien pueda

buscar cuando necesite ayuda?

Estoy satisfecho (a) con el soporte que recibo de mis

amigos (as).
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ANEXO 3

=
e
e

WPV

UNIVERSIDAD DE PANAMA
VICERECTORIA DE INVESTIGACION Y POSTGRADO
CENTRO REGIONAL UNIVERSITARIO DE VERAGUAS

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA FAMILIA

Consentimiento Informado

Investigador:

Correo electronico:

Respetado Seiior/a:
Este formulario de consentimiento puede tener palabras que usted no comprenda, por favor debe

solicitar al investigador que le aclare cualquier palabra o duda que se le presente.

Usted ha sido invitado(a) a participar en el Proyecto de Intervencion: ANALISIS DE LA
FUNCIONALIDAD DEL_SISTEMA FAMILIAR DE LOS BENEFICIARIOS DEL
PROGRAMA ANGEL GUARDIAN (2012-2022): UNA PROPUESTA DE GESTION
INSTITUCIONAL PARA EL FORTALECIMIENTO DE_LAS RELACIONES
FAMILIARES Y LA CREACION DE UNA RED DE APOYO FAMILIAR DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD BENEFICIARIAS DELL PROGRAMA EN LA
PROVINCIA DE VERAGUA, por lo que el propodsito de este documento es ayudarle a tomar

una decision informada para decidir participar o no en el proyecto. Luego que haya comprendido,
y si usted decide participar, le pedimos que firme este documento de consentimiento, del cual

recibird una copia.

El presente estudio tiene como objetivo colectar informacion de las relaciones familiares de los
beneficiaros del programa Angel Guardian, con el fin de brindar un acompafiamiento adecuado a

las familias de los beneficiaros del programa Angel Guardian. Para lo cual se estaran colectando
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datos por medio de una entrevista y un Apgar Familiar, con el objetivo de colectar datos acerca de
como es el clima de las relaciones familiares, y describir los principales problemas por los que
estan atravesando estas familias, buscando apoyo y acompafiamiento adecuado para mejorar las
relaciones en el niicleo familiar de los beneficiarios del programa Angel Guardian. Estos datos no

seran revelados, y se manejaran de forma discreta sin revelar nombres o sitios de residencia.

Se le esta invitando a participar en un proyecto de intervencion que tiene como objetivo: Analizar
el sistema familiar de los beneficiarios del Programa Angel Guardian en la Provincia de Veraguas

durante el periodo 2012-2021.

Todos los participantes de este estudio son moradores de la

comunidad

A juicio de los investigadores el proyecto no implica ningln tipo de riesgo fisico o psicoldgico
para usted. Su participacion no le ocasionardn ningtn riesgo ni tendran consecuencias de ninguna
naturaleza. Tampoco existe alguna compensacion econdmica, siendo voluntaria su participacion.
Los resultados generales de este proyecto seran publicados y presentados sin revelar los nombres

de los participantes, solo con fines cientificos y educativos.

Como ya se menciono, la decision de participar en este proyecto es totalmente voluntaria y no
existe compensacion econdmica por participar, por lo que usted podré retirarse del mismo en
cualquier momento, sin sancion o pérdida del beneficio educativo recibido hasta el momento de
su abandono.

Por ultimo, usted podré solicitar informacion relacionada con el proyecto en el momento que lo
requiera al Investigador responsable, Teléfono movil correo
electronico

Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion en este proyecto, puede, si
asi lo desea, firmar este documento de consentimiento informado, lo que indica que:

He leido, comprendido y discutido la informacion anterior con el investigador responsable del
proyecto y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria.

Mi participacion en este proyecto es voluntaria, podré renunciar a participar en cualquier momento,
sin causa y sin responsabilidad alguna.

He sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el proyecto pueden ser publicados o
difundidos con fines cientificos y/o educativos.
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ANEXO 4

INSTRUMENTO PARA EVALUAR LOS RESULTADOS DE LA PROPUESTA

SECCION 12 INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA

1= INFORMACION GENERAL

1.1 Tipo de domicilio donde vive la persona con discapacidad
Vivienda familiar [ Institucion [
1.2. 5i su familiar asiste a alguna institucion para personas con discapacidad, escriba:

MNombre de la nstitucion:

Ciudad: Localidad o Comuna:

2 = INFORMACION 50BRE USTED

2.1. ; Cual es su génera?
[] Masculino [] Femenino

2.2. ; En que ano nacio usted?

2.3. ; Que tipo de parentesco lo une a la persona con discapacidad?
(] Padre/madre [] Hermano/a [ Otro parentesco (Especificar)

Z.4.  ; Cuantos habitantes tiene su ciudad, aproximadamente?

[ ] Menos de 200.000 habitantes [ | Entre 200.000 y 500.000 habitantes
L] Entre 600.000 y 1°000.000 habitantes _| Entre 1°000.000 y 2'000.000 de habitantes
(] Entre 3'000.000 y 4 000.000 de habitantes  [] Mas de 4°000.000 de habitantes
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25, 2 Cudles sy estado chell?
[ Viwdo [ Casado [_|Sofero | Dhorclado [ Separsdo [ Ofros
2.6 pCudles su shuacian labaral?

(] Trabajo tiempo complketo

(] Trabaje tiempo parcial

[] Desempleads pero buscando trabaje

(] nactivo (por ejemplo, atende s bores e casa, pensianaca, dscapacidad)

27 :Enquéirabaja? (Espaciicar)

28, gCual es @ nivel educatha mas alto gus ha alcanzada?

[ Sin estudios [[] Bachilerata o esudios sacundarios
(] Estudios Primaris [ Estutios supeniares (IEcnico o tecralogico, universitano,
pasigracc)

29, Personas que vven en su misma hogar, Incluyendosa wsbed.

ame

Papd
Hesmanas! as
Pareg

HIka (5]
0tros ; Cudies?

) ol e | L | | —

2.10. ;Cudles 500 05 INGIEs0s Mensuales en su hogar, tenga an cuenta a odas s persanas que viven
&n su mismo hogar? Aseglresa de Incllr los Ingresas de odas las fuenkes ([Como pensknes o
apoya a |a discapacidad).

[ Menos de un salari minimo legal vigente SMLY

[ Un salarie minimo legal vigenta SMLV

[ Enlre dos y tres salaris minkmos legales vigantas SMLVs

[ Enire custro y cinco salarios minimos legales vigantes SMLVs
[ Mas de dnco salarios minimos legales vigentas SMLYS

2.11. ;Con gue frecuencla comvive con sU famillar con discapacidad?
[! Fines de semana

[ Dlarlamerie
[ Otra. Cudl':
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3 INFORMACION SOBRE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
i1, pCudntos miembras con discapacidad tens emn su familla? _
32, ,OueHpo oe servicl Uene su familar con discapaciiad?
[ sarvick de Educacikin | Empleo ordinari
L! Sarvicio de Salud _| Formaciin artistica
[ Emlesd con apoy | Capackacidn &n um afcio
[] Cepachackin en manualdades  [] Otros. Cudlas?
33 Engue Ao nacid su familar con discapacidad? |
14, pCudles fnivel de discepaciiad de su familar?
[J Lave U] neooarado [] sevem
] Profundo | Desconocido
3.5 sPresanla sufamillar problemas graves de comportamienta que afeclen al funcionamianio en la 5
tareas dlarfas?
51 || = porfavor espaciigue cual
MO ]
16 Indigue la naturaleza de |a discapacidad principal oe su famillar (Por favor MARQUE SOLO UNA)
[] Trastomo par defict da alsnciin o ] Discapackdad fslca
trestomo par deficit de alencian
hiperactividad ] Defidencia del habla o lenguaje
[[] Trastorna del espectra autista | Trauma cranen encefalico
[l Refraso del desarolo o
discapackiad temprana infandll | Defidencla visual incluyenda caguera
[ | Deficenda de sald [por fasor
[[] Trastorma emocional o conductual aspeciique)
L] Deficlencla awdiiva inchupendo _| Ofra discapackad (por favar especiigue)
Soinders -
[ Discapacidad del aprendizaje _] Sin dlagnostico especifico

[ Discapacidad Intelectual
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3.7. Tiene alguna discapacidad mas a parte de la principal? Por favor, indique cual
3.8. ;Cuadl es el estado civil de su familiar con discapacidad?
[ ] Viudo [ ] Divorciado ] Separado
[] Casado [] Soltero [] Otros
3.9. ; Cudl es la situacian laboral de su familiar con discapacidad?
[_| Trabajo tiempo completo [_| Desempleado pero buscando trabajo
[] Trabajo tiempo parcial [] Inactivo (por ejemplo, atiende las labores de casa,

pensionado)
[] Trabaja en algun periodo del afio
3.10. ¢ Cudl es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado su familiar con discapacidad?

[ 1 Sin estudios [ 1 Bachillerato o estudics secundarios

(] Estudios primarios [] Estudios universitarios
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SECCION 2*: APOYOS Y SERVICIOS

&, Por favor cuentenos sobre el tipo de servicios que su familiar con discapacidad necesita
recibe.

Sisu
familiar lo En caso de contestar
necesita si jgue cantidad de

en la servicio recibe?

actualidad | _~*
= Aiguno,

ND Sl | Minguno | perono | Suficleme
sUfkcienta

De la siguiente lista de servicios
INDIQUE...

1. Equipo especial para ayodar a su
familiar con discapacidad a  wivir,
aprender y crecer (ayudas técnicas y de
comunicacion)
2. Semnvicios de salud (evaluaciones
medicas, nutricion, enfermeria)

. Servicios de audicion yfo vista

L]

. Servicios del habla o lenguaje

3
4. Fisioterapia o terapia ocupacional
5
6

. Servicios de educacion especial

T Servicios de  orentacion
psicologicos

B.  Apoyo conductual (modificacion de
conductas problematicas)

8. Servicios de transporte y movilidad

10.  Entrenamiento de habilidades de
autocuidado  (ejemplo:  ayuda con el
vestido o uso del bano)

11. Coordinacion  entre  diferentes
semvicios (Equipo interdisciplinario)

12. Servicios de orientacidn vocacional
o profesional

13. Servicios de emplec o formacion
para el empleo

14. Otros (por favor describalos):

OO0 0 |goojgogodg] o
oo 0 |jgoogjgogod;) O
oo 0 |jgoojgogod) o
L Oy O o Oy o) o £ £ £ L

oo 0 |jgojojgogod) o
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B. Porfavor cuentenos sobre el tipo de servicios que su familia necesita y recibe.

Sisu
- . - familia lo En caso de contestar
De la siguiente lista de servicios necesita si ;que cantidad de
INDIQUE.... enla servicio recibe?
actualidad | ¥
Bigun,
Servicios para su familia NO S0 | minguno | perono | Suficleme
suficienla
15. Una persona de la familia o externo
que los remplace en el cuidado de la | [ | OO | O L] L]
persona con discapacidad
16. Cuidador de [a persona con
discapacidad L] Ll N [ N
17. Dinero para ayudar a pagar los
servicios o los apoyos requeridos parael | [ | [ | [ L] []
familiar con discapacidad
18. Semvicios de ayuda al mantenimiento
de la casa, apoyo domeastico (empleada) [ ] ] ] )
19. Transporte L | O L] [ ] L]
0. Grupos de apoyo L] L] L] L L]
21. Orientacion con relacion a la| [ m ] ] ]
atencion a la discapacidad
22. Apoyo a los hermanos de la persona | 7] ] ] ] ]
con discapacidad
23. Formacion a los padres o a la familia | [ | [] [ ] [
24. Informacion especlfica sobre la
discapacidad [ [ [ [ [
25. Informacion sobre donde conseguir
servicios para su  familiar  con | [] | [ L] O L]
discapacidad
26. Informacion sobre donde consequir
SErvicios para su familia ] L] [l O] L]
27. Informacion sobre derechos legales | [ | [ [ [ | [ |
28. Otros (Por favor describalos): [] [] ] (] ]




SECCION N°3 CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

FARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA
VIDA JUNTOS

Que

importante

[ 1T .

tan | Que tam
s | estoy yo con ello..

satisfecho

N/

1

K

|

¥ Moy mmdade
w  Crecuimesis

" ey st wte b

Irmatad ook

M tal

Ha oo wche:

Y Moy matade ke

I

M Familla disfrube e Hempo Qe
PeERa men kla.

Mi familia sea capaz de manejar ks
altibajos de la widao

Ml familla femga esperanza o el
Purbura.

Los migmbros de mil familla nes
ApOVEMos UNos & ofros pars lograr
las metas,

Los mismbies de  mi familla
CONYVEREMDS SbkEmameEnte unos con
oS,

Mi familla resuelva ks problemes
juntos.

Los mikembres de mil familla
mostremas que Nos  QUEnSmos
culdamos muksmente.

Los mikembres de mil familla
tengamos buernss reladones con la
familla exdtensa (abucks, oufiados,
etc)

Los miembnos de mi familla estemcs
oirguilicsns wncs de los obros.

190



FARA QUE MI FAMILLIA TENGA UMNA BUENA

Que

importante

-._ul

tan|j Jue tan satisfecho

es || estoy yo con ello...

|

™ My asialecks

* Sasadycha

"'lu..-u.ﬁd.

Los miembms de o ml tamilla
ayvudemos a los nifles con las tareas
v actvidades escolares v de
fermnacida.

Los miembms de o ml tamilla
enseflemos a los nifos como ayudar
en &l traba)o de la cass.

Los adukns (=] mil Familla
CONOICAMas obras personas en la
vida de los  niflos (amikgos,
profesores, oic. |

Los miembrmos de ol tamdlla
gnsefemns: & los nifEs Comid
levarse GleEn con oiros.

Los adultos &n mi familla tengamos
la Informackln necesars para tomar
decislones acerca de los rifos.

Los adultos en rmil familla ensedfeEmos
d los niflos a tomar GDuenas
decisinmes.

Los adultos &n mi familla tengamos
thempo para abender las neceskdades
Individusles o cada mifd.

Los miembms de o ml tamilla
ayudemos a ks nifos a aprender a
ser Independienbes.
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FARA QUE HI FAHMILIA TENGA UNA BUENA

WVIDA JUNTOS
Quea tan § Que tam satisfecho
importante e | estoy yo con ello..

U,

|

| Medianamosis

!

e .
Mot
S tad oot

Y My masade i

|

1 -

(T3
I

Hi tamilla sea fslcsmente sana.

Hi familla obtenga servido mesdico
cuando e neoes .

Mi ramilla obbEngs servicio
odantoigics ouando ko necesita.

HI Familla sea emoconalmenh:
Sk,

Loz miembros de mil Tamilia  noes
culdemaos unos & 2 obnos  ousndo
alguno estd endermo.

HI familla tenga servido de
erbdsdes de ssbd que oonozcan
nuesiras necesidsdes individuales de
S|l

HI familla = slents Sequra on oasa,

o trabejn, & oMegic v oen nuestne
iz | i o

HI familla se realice cheoquess
midlcas regulares
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PFARA QUE MI FAMILLIA TENGA UNA BUENA
WIDA JUNTOS

tan | Que tan satisfecho

Que
importante es || estoy yo con ello...
L [T7

Moy s e ol

S o il
|5 e B
Moy ma el erha

Poca
Al
w| Mrdumamesiz
Moy
| Crmroaa e mte
M| Lowgtimfecka

M familla reclba ayuda exbEma para
las tareas nutinaras v los mandados
ouands ko necesita,

Loz miembros de mi familla ousrben

Con repursos para desplazarse hacla
los sitlos donde necesitan estar.

Ml familla =e¢ skenta apovada por
nusssbros grupos soclakes,
gspintuales o culturales.

Mi famila deponga de aywda
gxbema pars que podamos culdar de
ks mecesidades individuales de toda
la familia.

Mi familia tenga e apoyo gue
nosotres neceskames para bajar el
gstris.

Mi familla te=nga Su manEra de
conbrodar ks gastos.

Lo miembros de mil lamilla
tengamos amigos U ofros gue nos
e apoy.

Loz miembros de mi damilla
tengamos algo de Hempo pam
perseguir nuesbros InkEreses
Indivl duebes,
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VIDA JUNTOS
Que tan | Que tan satisfecho
importante es | estoy yo con ello...

w.lll

Moy snama T ok

| Moy mpata
Lrmatode ot
[rp——
ke

il " e TR SR

=
ks
[
=

El miembre de mi familla con

decapaddsd tenga apoyvo pam
progresar en el colegho o en el lugar
de Erabajo.

El miembre de mil familla  con

dicapaddsd tenga apowo pam
prog resar en el fhogar.

El miembm de mil familla  con
decapacidsd  tengs apoyo para
hacer amigos.

El miembre de mil familla con
discapaddsd tenga apoyD para ser
Irecluide &n sctividsdes comunitarias.

Hl familla tenga 2poys  pam
conseguir ks beneficias del goblerno
que necedta el mismbro de nuestra
familla com discapacidad.

HI famila tenga apoyo de las
entidsdes locales para consegulr os
serviclos gue necesita o miembn de
nuestra familla con discapacidad.

Hi familia temda apoyo parm obtener
un buen culdado médico para &
miemiorg de nuesra familie con

discapacicad.

Ml f=milla tenga una buena relackin
com ks profesionales de s
Irstiuciones de salud v educativas
que trabajan com &l mikeEmbre de
muesira milla con discapacidad.
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AMEXD Pregunfas complemenfaries pare Bmdas de personas con

CdUF oscapanian mayores o 45 ados

1. Preguntas generales
TTndigue =n GUE GRADT ESTA OF ACUERDD con 2= siquenies alfmacones erendo

Bn ousnla guas

Simarca &l 1 ¥ a5t ddemdo que esta TOTALMENTE EN DESACUERDD.
Simarca el T ¥ estd ddendo que esta ALGD EN DESACUERTHD.
Simarca el 3 ¥ ostd ddendo que esta DE ACUERDD.

=marca @l 4 -+ esta doderdo qui esta TOTALMENTE DE ACLERDOD.

“EeEnin que deberla hacer mas ce o que hago por mi

familiar con discapacicad C OO0
I;E:I:dl:-:l_a. mi famibar con discapacdad oo el bempo OO0 QO
“TLei on 13 JOIMScon para Sene 15 Mecesaaoes o
_rsri lamiliar con d=capacdad C 000
iznio que m lamibar con dscapaocad depende de mi O O O O
Sienio que mi saiud 5= ha resepboo por oudar me a m OO
farmilar con discapaodad
Jienip gue serd noapar de oadar a mi lamilar con
discapacidad por mudha mis liempa C 000
he semo muy sobrecargado por bemes que oadar a mi
familar con discapacadad C 000
fe gustaria que b wda social de mi famdiar con
_Eﬁ-:apacidad luera mas acna C OO0
iznio iemor par el futu gue le espera a me lambar con OO0 0O

disc idad

1 2 3 4
Estoy sabshecho con la ecucacen gue ha reabido mi
famifiar con discapacidad I .
Estoy satslecho con los apayos que recbo comao cudadar
de mi familar con dscapacdad Ccooao
“Exiny satslecho con oS apoyos que mi lamier con O 0O 0O 0O

discapacidad esid recibienda
-qun una wda social sabtackoria

E
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ANEXO Prequmtas complementarias para familias de personas con

CdVF discapacidad mayores de 45 anios

A.2. ;Recibe algon tipo de apoyo externo que le ayude en las tareas
domesticas?

[ si [] No
5i ha marcado 51, indiguenos el tipo de relacion que les une:
] Familiar [] vecino o amigo
[] Empleada [[] Otros (especificar):

A.3. ; Recibe algun tipo de apoyo externo para su propio cuidado o el de su
conyuge?
L] si [l No
5i ha marcado 51, indiquenos el tipo de relacion que les une:

L] Familiar [ Vecino o amigo

] Empleado pagado porusted [ Otros (especificar):

[] Servicio domiciliario
A.4. ; Recibe algan tipo de apoyo externo en el cuidado de su familiar?
L] si ] No
=i ha marcado Sl indiquenos el tipo de relacion que les une:

] Familiar ] vVecino o amigo

[] Empleado pagado por usted ~ [] Otros (especificar):

] Servicio domiciliaric
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MAPA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Muy msatisfecho

Insatisfecho

MNeuiral

Satisfecho

Muy satisfecho

Poco
importante

Inteeaccion

Rol parenral
Salud/Seguridad
Recursos

Apove a la discapacidad

importante

Inteeaccion

Rol parental
Salud/Seguridad
Recursos

Apovo a la discapacidad

Medianamente
Importante

Inteeaccion

Rol parental
Salud/Seguridad
Recussos

Apovo a la discapacidad

Muy
Importante

Intecaccion

Rol parenral

Salud/Seguridad

Recussos

Apovo a la discapacidad

Crucialmente
importante

Inteeaccion

Rol parental

Salud/Segundad

Recussos

Apoyo a la discapacidad

FAMILIA:

197




