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Introduccion

En la Universidad de San Carlos de Guatemala, se aprob6 en el afio 2014 la Politica de
atencion a la Poblacién con Discapacidad. En el marco de esta politica se presenta al Instituto de
Investigaciones de la Escuela de Trabajo Social el proyecto de investigacion relacionado con
Trabajo Social y poblacion en situacion de discapacidad ante los efectos de la pandemia Covid-19.

El objetivo general de esta investigacidn es analizar en el contexto de la pandemia Covid-
19, la intervencion del Trabajo Social en la problematica de la poblacion con discapacidad, y
determinar los efectos de la pandemia en nifios, nifias y adolescentes con discapacidad y sus
familias.

En esta investigacion permitio aproximarse a la realidad que afrontan los profesionales de
Trabajo Social y la poblacidn con discapacidad que atiende en las siguientes instituciones: Hogar
Virgen del Socorro de las Obras Sociales del Hermano Pedro, Fundacién Margarita Tejada, Fundal,
Secretaria de Obras Sociales de la Esposa del Presidente de la Republica Secretaria de Bienestar
Social de la Presidencia, Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala Escuela para nifios sordos
regional de Oriente Zacapa, Benemérito Comité Pro-Ciegos y Sordos de Guatemala, Organismo
Judicial y Procuraduria General de la Nacion. A efecto de identificar sus necesidades, problemas,
desafios que se han encontrado en el contexto de la pandemia.

El estudio se realizé con un enfoque mixto cualitativo y cuantitativo, utilizando técnicas de
investigacion documental como consulta bibliografica, analisis de contenido, encuesta en linea a
profesionales de trabajo social que atienden poblacion con discapacidad y conversatorios con
familiares de las personas con discapacidad que reciben atencion en instituciones especializadas.

El contenido del informe de investigacion se desarrolla en varios temas y subtemas que
reflejan no solamente la teoria consultada, sino también los resultados de investigacion obtenidos
a través del cuestionario electronico respondido por los profesionales de Trabajo Social y la
informacion recabada en los conversatorios con las familias de las personas con discapacidad que
son usuarios de dos instituciones: Hogar Virgen del Socorro y Fundacién Margarita Tejada, quienes
constituyeron las unidades de andlisis en esta investigacion por lo que se les presenta un
agradecimiento especial por su valiosa colaboracion y participacion.

Seguidamente se da paso a la presentacién del informe de investigacion gue sistematiza la
informacion obtenida de fuentes primarias y secundarias, esperando que sea un aporte para el
campo de accion para el Trabajo Social y para el analisis de la problematica que afrontan las
personas con discapacidad.



Capitulo 1
Discapacidad y Exclusion

En respuesta a la Politica de atencién a la Poblacion con Discapacidad y atendiendo a
uno de los ejes del plan de estudios de la Escuela de Trabajo Social de la Universidad de San
Carlos de Guatemala, se desarrollo la presente investigacion la cual pretende aportar al analisis
de la problemética que afronta la poblacion con discapacidad en Guatemala.

Previo a presentar los resultados de campo de esta investigacioén se hace necesario e
importante explicar algunos conceptos y categorias tedricas relacionadas con el tema de
investigacién que daran sustento y mejor comprension a los siguientes capitulos de este
informe.

1.1 Discapacidad

Algunos conceptos como: “minusvalido, lisiado”, entre otros, eran utilizados para nombrar
a las personas con discapacidad que de alguna manera tenian una connotacion despectiva y con
una carga discriminatoria que desvalorizaba las capacidades de la persona y que ademas
minimizaba su condicién a una condicion fisica y médica, sin mencionar las condiciones del
contexto que en varias sociedades constituyen obstaculos para el desarrollo de sus capacidades.
La discapacidad era concebida como un problema fisico y médico, lo que se conoce como el
modelo medico de la discapacidad.

El término “discapacidad” significa una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de
naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una 0 mas actividades
esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o agravada por el entorno econémico y social
(OEA 1999).

A partir del 2006 cuando la Asamblea de Naciones Unidas aprueba la Convencion sobre
los derechos de las personas con discapacidad, se inicia una resignificacion del concepto
“discapacidad”, y se plantea en su articulo uno:

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones
con las demés. (ONU 2006)

Esta definicion se ubica en el modelo biopsicosocial, ya que hace énfasis en la
interaccion, barreras y condiciones que impiden la plena participacion de las personas con
discapacidad en la sociedad. Este modelo biopsicosocial hace referencia a la relacion entre el
individuo y su contexto, en tanto el modelo médico se centra en la restriccion y la incapacidad
para realizar actividades que se consideran normales para cualquier persona.



La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.
(Asamblea de Naciones Unidas, 2006).

Esta convencidn hace referencia a principios de no discriminacién, respeto a la dignidad
humana, accesibilidad, igualdad de oportunidades, igualdad entre hombres y mujeres,
participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad entre otros. Establece obligaciones
generales para los Estados que la ratifiquen para adoptar medidas y procurar la inclusion
integral para las personas con discapacidad, el igual reconocimiento como persona ante la ley,
a quienes se encuentren en una condicién de discapacidad.

La discapacidad es el resultado de una compleja relacion entre la condicion de salud de
una persona y los factores contextuales (personales y ambientales). A causa de esta
interrelacion, los distintos ambientes pueden tener efectos distintos en un individuo con
una condicion de salud. Un entorno con barreras, o sin facilitadores, restringira el
desempefio/realizacion del individuo; mientras que otros entornos que sean mas
facilitadores pueden incrementarlo. La sociedad puede dificultar el desempefio y
realizacion de un individuo tanto porque cree barrera: edificios inaccesibles o porque
no proporcione elementos facilitadores... (Imerso, 2001, p.18)

El concepto de discapacidad ha seguido evolucionando y con ello se ha vinculado a
las politicas publicas, escenario donde algunos paises han encontrado oportunidades en favor
de los derechos de la poblacion con discapacidad.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF), define la discapacidad como un término genérico que engloba deficiencias, limitaciones
de actividad y restricciones para la participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos
de la interaccion entre personas con un problema de salud (como parélisis cerebral, sindrome
de Down o depresidn) y factores personales y ambientales como: actitudes negativas, transporte
y edificios publicos inaccesibles, y falta de apoyo social. (Organizacion Mundial de la Salud,
2011).

La discapacidad forma parte de la condicién humana: casi todas las personas sufriran
algun tipo de discapacidad transitoria 0 permanente en algin momento de su vida, y las que
lleguen a la senilidad experimentaran dificultades crecientes de funcionamiento. La
discapacidad es compleja, y las intervenciones para superar las desventajas asociadas a ella son
maultiples.

Segln (Berman R. s.f.) cualquier persona, en cualquier parte del mundo puede adquirir
o percibir cualquier tipo de discapacidad. Una discapacidad se puede presentar desde el



nacimiento, o puede manifestarse a lo largo de la vida por secuelas de enfermedades o
accidentes.

A medida que aumenta la edad de una persona existe mayor el riesgo de experimentar
una discapacidad. Si bien el nimero de personas con discapacidad va en aumento, sus
condiciones de vida varian en todo el mundo, dependiendo del grado de desarrollo econémico
de los paises.

Si se considera que la Discapacidad es el resultado de la interaccion entre personas con
diferentes niveles de funcionamiento/movilidad y un entorno que no considera esas diferencias,
es facil darse cuenta de que la discapacidad forma parte del ciclo de vida de todo individuo.

Al margen de las tipicas areas de discapacidad (motora, auditiva, visual y
mental/intelectual), las personas en general enfrentan situaciones “discapacitantes” en una
sociedad que no esta preparada para reconocer y responder a la diversidad humana.

1.2 Discriminacion contra las personas con discapacidad

La Convencion interamericana para la eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra las personas con discapacidad, establece que la discriminacion contra las
personas con discapacidad, significa toda distincion, exclusion o restriccion basada en una
discapacidad, antecedente de discapacidad, consecuencia de discapacidad anterior o percepcion
de una discapacidad presente o pasada, que tenga el efecto o propoésito de impedir o anular el
reconocimiento, goce o ejercicio por parte de las personas con discapacidad, de sus derechos
humanos y libertades fundamentales.

Esta convencion también establece que no constituye discriminacion la distincion o
preferencia adoptada por un Estado parte a fin de promover la integracion social o el desarrollo
personal de las personas con discapacidad, siempre que la distincion o preferencia no limite en
si misma el derecho a la igualdad de las personas con discapacidad y que los individuos con
discapacidad no se vean obligados a aceptar tal distincion o preferencia.

En los casos en que la legislacion interna prevea la figura de la declaratoria de
interdicciéon, cuando sea necesaria y apropiada para su bienestar, ésta no constituira
discriminacion. (OEA 1999).

1.3 Vulnerabilidad y discapacidad

La discapacidad afecta de manera desproporcionada a las poblaciones vulnerables. La
prevalencia de la discapacidad es es mayor en los paises de ingresos bajos que en los paises de
ingresos mas elevados, asi también en la poblacion mas vulnerable, mujeres, nifios, nifias y
ancianos, quienes presentan una mayor prevalencia de la discapacidad.



Segn la OMS y Banco Mundial, (2011) se estima que alrededor del 15% de la
poblacion mundial, es decir, aproximadamente un billon de personas, son personas con
discapacidad. Asimismo, que alrededor del 80% de estas personas se encuentran ubicadas en el
sur global, viviendo la mayoria de personas con discapacidad en areas rurales, a menudo en
condiciones intensas y crénicas de pobreza. En términos generales, estos nimeros van en
aumento en virtud de los desastres naturales, las guerras y los conflictos, la migracion forzada,
la circunstancia de que mas condiciones cronicas vienen aunadas a vidas més largas, y a la
pobreza y desigualdad, entre otros motivos. Grech (2016).

Figura 1l
Poblacién mundial con discapacidad
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Fuente: Comité Permanente entre Organismos, Directrices sobre la inclusion
de las personas con discapacidad en la accién humanitaria, 2019.

1.4. Discapacidad y pobreza

La pobreza y la discapacidad pueden formar un circulo vicioso dificil de romper, donde
las condiciones de pobreza aumentan la discapacidad y, cuando no se atienden las necesidades
de manera integrada, la discapacidad aumenta la pobreza.

Si se considera que la pobreza no se relaciona solo con indices de ingreso, sino con la
exclusion social y la falta de poder, las medidas para el alivio de la pobreza deben servir como
un trampolin hacia la inclusion, hacia una mejor condicién de vida y, sobre todo, hacia una
activa participacion ciudadana. Para esto, es importante darles voz a las personas con
discapacidad y los que hoy no aparecen en el escenario cotidiano de nuestros paises; los
excluidos, invisibilizados por la pobreza y la falta de acceso, ignorados por las politicas
publicas.



La superacion de los obstaculos y la creacion de condiciones propicias para que las
personas con discapacidad aporten al desarrollo econdmico y social de su pais pueden ayudar
a reducir los niveles de pobreza de toda su comunidad.

Para que se dé un proceso de desarrollo equitativo, las personas con discapacidad deben
ser integradas al proceso de desarrollo de sus paises, si no es asi sera muy dificil alcanzar los
Objetivos de desarrollo del milenio (ODM). Los gobiernos, organizaciones de la sociedad civil
y las instituciones internacionales estan ya convergiendo en agendas similares de politicas y
programas inclusivos para la reduccion de la pobreza y el desarrollo humano.

Grech (2016) en su estudio sobre discapacidad y pobreza en Guatemala rural refiere que
hay complejidad entre estas dos realidades y problematicas sociales, que se ven bloqueados los
medios de sustentos para las familias de escasos recursos y mas de algun integrante de su
familia tiene discapacidad. Asi también, cdmo se relacionan los costos para adquirir alimentos,
medicamentos de las familias y sus integrantes con discapacidad y como influyen las redes de
apoyo y los vacios en politicas sociales, en organizaciones y servicios, etc. Al respecto, este
autor plantea las siguientes conclusiones en su estudio:

e Los contextos rurales y de pobreza son complejos, heterogéneos y dinamicos. A través
de las culturas (aun dentro de un mismo pais), definir la discapacidad resulta complejo,
pues esta es diversa y heterogénea. Esto implica que cualquier estandarizacion,
generalizacion y discurso autoritario sobre la discapacidad puede ser tanto erréneo
como mal informado.

e La vinculacion de la discapacidad al contexto de la pobreza, implica la necesidad de
hacer serios esfuerzos para aprender sobre y desde dichos complejos espacios de
pobreza hasta los niveles mas micro, y sobre como la vida es vivida en el campo. Esto
no puede hacerse desde la distancia.

e Las personas con discapacidad, tal como otras personas en situacion de pobreza, se
enfrentan a un escenario de vacios politicos e institucionales o, en el mejor de los casos,
de fragmentacion. Esto requiere de evaluaciones contextualizadas y criticas de las
politicas y de los programas en el campo.

Para combatir efectivamente la pobreza, las necesidades de las personas en situacion de
discapacidad deben ser tenidas en cuenta. Como se ha planteado, la discapacidad y la pobreza
crean un circulo vicioso, en donde la pobreza conduce a la discapacidad, y la discapacidad
puede atrapar a las personas en la pobreza. Sin embargo, con mucha frecuencia, las iniciativas
de erradicacion de la pobreza no cubren a esta poblacion. El impacto de esta exclusion afecta
no sélo al individuo en situacion de discapacidad, sino también a sus familias y comunidades.

En cualquier momento de la vida, cualquier persona puede adquirir una discapacidad
transitoria o permanente. Cuando es adquirida por nifios y nifias, jovenes y personas en edad
productiva, el curso entero de sus vidas puede desviarse si no se tiene el apoyo apropiado. Muy
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probablemente, los miembros de las familias deberan absorber responsabilidades adicionales
que inhibiran su participacion en la actividad econdmica y social de su comunidad.

1.5. El costo econdmico de la exclusion por discapacidad

La percepcion de las personas con discapacidad como grupo histéricamente marginado
en las politicas de desarrollo, es apenas incipiente, a pesar de su importancia numérica (1,000
millones de personas). La visualizacion del circulo vicioso entre pobreza y discapacidad esta
aun lejos de adquirir una dimension practica que permita, a quienes toman decisiones, tener en
cuenta dicha interaccion reciproca e incluirla en la formulacion de programas.

Estas medidas tienen que ser vistas como inversiones y no como costos. Los beneficios
econdmicos generados por la inversion en estas poblaciones pueden ser muy altos tomando en
cuenta que si se dan las condiciones para que la poblacion con discapacidad pueda participar el
proceso productivo pasarian a ser poblacion econémicamente activa y por lo tanto aumentar la
economia de un pais.

Por mucho tiempo el argumento en pos de la inclusion de las personas con discapacidad
fue planteado solamente desde el angulo de los derechos, sin reconocer el alto valor econémico
y el capital humano de las personas con discapacidad. Es hora de incluir esta dimension en los
argumentos a favor de la inclusion, en el debate sobre el desarrollo y en la construccion de
politicas publicas en general.

El concepto del desarrollo inclusivo procura implementar este argumento y recuperar el
principio de la inclusion como parte de un activo social que acarreara beneficios para toda la
sociedad.

El economista Robert Metts (2004), en su estudio “Discapacidad y Desarrollo”
preparado para el Banco Mundial en noviembre de 2004 afirma que el impacto de la
discapacidad tiende a reducir el producto econémico al reducir o eliminar las contribuciones
econdmicas de ciertos miembros de la sociedad, particularmente las personas con discapacidad,
los miembros de sus familias y los amigos cercanos.

De acuerdo con Metts, la mayoria de los gastos por discapacidad han provenido
tradicionalmente de presupuestos gubernamentales, convirtiéndolos en una carga para
los contribuyentes, o de iniciativas caritativas, volviéndolos una caridad, que
necesariamente implica una carga. Ademas, los servicios para la discapacidad han sido
visualizados tradicionalmente, no como inversiones en personas de las cuales la
sociedad esperaria algo a cambio, sino como costos ineludibles para sus cuidados. Esto
reduce el potencial econdmico de actividades relacionadas con la discapacidad,
convirtiendo lo que debiera ser inversiones en gastos que son una carga. (Berman R,
s/f).



Capitulo 2
Efectos de la Pandemia Covid-19 en la Poblacion con Discapacidad

La crisis mundial de la pandemia causada por el Covid-19 estd develando vy
profundizando las desigualdades sociales y econdmicas que prevalecen especialmente en los
paises en desarrollo. Las personas con discapacidad —1,000 millones de personas-- son uno de
los grupos mas excluidos de nuestra sociedad y se encuentran entre las mas afectadas por esta
crisis en cuanto a muertes. Incluso en circunstancias normales, las personas con discapacidad
tienen menos probabilidades de acceder a la atencion sanitaria, la educacion y el empleo y de
participar en la comunidad. Tienen mas probabilidades de vivir en la pobreza, estan expuestas
a tasas de violencia, abandono y abuso mas elevadas y se encuentran entre l0os grupos mas
marginados de cualquier comunidad afectada por una crisis. ONU (2020).

Algunos indicadores de la Organizacion de Naciones Unidas, reflejan la vulnerabilidad
de la poblacion con discapacidad, por ejemplo: se estima que el 46 % de las personas de 60
afios 0 mas tienen discapacidad. Una de cada cinco mujeres tiene probabilidades de tener una
discapacidad durante su vida, mientras que uno de cada diez nifios tiene discapacidad. De los
1,000 millones de personas con discapacidad, el 80 % vive en paises en desarrollo, representan
un conjunto diverso de personas con distintas deficiencias y necesidades de apoyo que se
enfrentan a importantes barreras para ejercer sus derechos a lo largo de toda su vida. Algunos
grupos estan ain méas marginados, como por ejemplo las personas con discapacidad intelectual
y psicosocial y las personas sordo ciegas, que tienen mas probabilidades de ser excluidas de los
servicios, de vivir o ser recluidas en instituciones y de verse expuestas a tasas de violencia,
abandono y abuso mas elevadas. (ONU 2020).

La pandemia Covid-19 no es solo una crisis sanitaria, sino que esta atacando los
fundamentos mismos de las sociedades. La respuesta esta condicionada por las desigualdades
sociales y econémicas preexistentes asociadas a la discapacidad y amenaza con agravarlas ain
mas. Las personas con discapacidad es un sector de la poblacion que se vieron afectados directa
o indirectamente por la pandemia Covid-19.

Las personas con discapacidad corren mayor riesgo de contraer el Covid-19 debido a
que las personas con discapacidad pueden encontrarse con barreras para aplicar medidas bésicas
de proteccion, como el lavado de manos y el distanciamiento fisico, por diversos motivos: la
inaccesibilidad de las instalaciones de agua, saneamiento e higiene; la dependencia del contacto
fisico para recibir apoyo; la inaccesibilidad de la informacién sobre salud puablica; o el
internamiento en entornos institucionales que a menudo estan masificados o son insalubres.
Estas barreras se ven agravadas para las personas que viven en asentamientos informales o se
ven afectadas por emergencias humanitarias como la pandemia vigente.

Las personas con discapacidad corren mayor riesgo de desarrollar patologias mas graves
y de morir a causa del Covid-19, debido a que tienen mayores necesidades sanitarias y las
consecuencias para su salud son peores. Por ejemplo, son méas vulnerables a patologias
secundarias, como problemas pulmonares, diabetes, enfermedades cardiacas y obesidad, que
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pueden empeorar las consecuencias de las infecciones por Covid-19. Las barreras para acceder
a la atencidn sanitaria se ven agravadas atin mas durante la crisis de Covid-19, lo que dificulta
la atencion oportuna y adecuada de las personas con discapacidad.

La poblacién con discapacidad que viven en instituciones tienen mas probabilidades de
contraer el virus y tienen tasas de mortalidad mas elevadas. Las personas con discapacidad,
incluidas las personas de la tercera edad, representan la mayoria de las personas internadas en
instituciones a nivel mundial. Las personas residentes en estas instituciones o centros de
atencion social o instituciones psiquiatricas, asi como centros de detencion y cérceles, se
encuentran con importantes barreras para aplicar medidas basicas de higiene y distanciamiento
fisico, y tienen un acceso limitado a la informacion, las pruebas diagndsticas y la atencién
sanitaria relacionadas con el Covid-19.

Segun datos recientes, las personas que se viven en entornos institucionales tienen las
mayores tasas de infeccion y mortalidad a causa del Covid-19. El porcentaje de muertes
relacionadas con el Covid-19 en centros de atencion social, donde las personas de edad
con discapacidad estan sobrerrepresentadas, oscila entre el 19 %y el 72 % en los paises
en que se dispone de datos oficiales.

Las personas con discapacidad corren mayor riesgo de discriminacion en el acceso a la
atencion sanitaria y a los procedimientos de atencion médica vital durante el brote de
Covid-19. En algunos paises, las decisiones de racionamiento de la atencion sanitaria,
incluidos los protocolos (por ejemplo, camas de cuidados intensivos, respiradores), no
se basan en un prondstico individual, sino méas bien en criterios discriminatorios como
la edad o conjeturas sobre la calidad o el valor de la vida basadas en la discapacidad.
Ademas, el acceso de las personas con discapacidad a la atencion sanitaria, la
rehabilitacion y las tecnologias de apoyo, incluidas la accesibilidad y la accesibilidad,
también puede verse restringido debido a la mayor presion sobre los sistemas de
atencion de la salud. (ONU 2020).

El informe de politicas: Una respuesta al Covid-19 inclusiva de la discapacidad ONU
(2020) plantea las siguientes repercusiones de la pandemia en la poblacién con discapacidad:

2.1. Las consecuencias socioecondmicas del Covid-19 y las medidas para controlar la
pandemia.

Son particularmente desfavorables para las personas con discapacidad. La pandemia
tiene consecuencias tanto a corto como a largo plazo en muchos ambitos de la vida de las
personas con discapacidad, que pueden verse agravadas en contextos humanitarios, de desastres
y en entornos fragiles.

2.2. Repercusiones en el empleo y la proteccion social.



Las personas con discapacidad tienen mas probabilidades de perder su trabajo y mayores
dificultades para volver a trabajar durante la recuperacion. En la mayoria de los paises, los
sistemas de proteccion social ofrecen poco apoyo a las personas con discapacidad y a sus
familiares, que tienen mucho menos acceso al seguro social.

2.3. Falta de acceso a prestaciones.

Solo el 28 % de las personas con discapacidades tienen acceso a prestaciones de
discapacidad a nivel mundial, y solo el 1 % en los paises de ingreso bajo. EI aumento de la
demanda de trabajo domeéstico y de cuidados no remunerado en el contexto de la pandemia esta
profundizando las desigualdades ya existentes, que pueden verse agravadas en el caso de las
mujeres con discapacidad.

2.4. Repercusiones en la Educacion.

Aunque todavia no se dispone de cifras fiables sobre los estudiantes con discapacidad,
es probable que la crisis actual haya agravado su exclusion de la educacion. Las repercusiones
del Covid-19 en los nifios, los estudiantes con discapacidad son los que menos probabilidades
tienen de acogerse a modalidades de aprendizaje a distancia. La falta de apoyo, de acceso a
Internet, de programas informéticos accesibles y de materiales de aprendizaje profundice la
brecha para los estudiantes con discapacidad. La disrupcion de los programas de capacitacion
y formacion tiene efectos de gran alcance en los jovenes con discapacidad, que se enfrentan a
multiples barreras para acceder al mercado de trabajo.

2.5. Repercusiones en los servicios de apoyo.

Para muchas personas con discapacidad, el acceso a servicios de apoyo es esencial para
Ilevar una vida segura, saludable e independiente. Las medidas para contener la propagacion
del Covid-19 han dado lugar a importantes disrupciones de los servicios, las redes informales
y los sistemas de apoyo, como la asistencia personal, la lengua de sefias y la interpretacion
tactil, y el apoyo psicosocial. Las repercusiones econdémicas del Covid-19 también podrian dar
lugar a que los servicios existentes se recorten ain mas después de la pandemia.

2.6. Repercusiones en la violencia contra las personas con discapacidad.

Es evidente que hubo un aumento sustancial de la violencia doméstica durante el
confinamiento, que afecta especialmente a las mujeres y nifias con discapacidad. Dado que
tanto los nifios, nifias como los adultos con discapacidad corren un riesgo mucho mayor de
sufrir violencia.



La Comision Econdmica para América Latina y el Caribe, -CEPAL- (2020) expone una

serie de recomendaciones para los Estados de la region de América Latina y el Caribe, en el
contexto de la Pandemia COVID-19 y la poblacion con discapacidad, entre las cuales estan:

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

7/
o

Respetar los derechos humanos de este sector poblacional no importando su situacion;
procurar la informacidn adecuada sobre la crisis por pandemia de Covid-19;

Asegurar la accesibilidad en espacios donde se llevan a cabo las pruebas para
diagnosticar y tratar el Covid-19; reforzar las prestaciones de proteccién social no
contributivas para las personas con discapacidad y sus familias;

Velar por que las medidas tomadas para enfrentar la crisis y durante el periodo de
recuperacion, como las medidas sanitarias o las medidas sobre proteccion del empleo y
continuidad educativa, incorporen la perspectiva de discapacidad;

Propiciar espacios de participacion y consulta con organizaciones de personas con
discapacidad; asegurar el acceso al trabajo, educacion y prestacion de servicios de
rehabilitacidn para las personas con discapacidad a través del uso de tecnologias de la
informacion y las comunicaciones;

Proveer apoyo psicosocial a personas con discapacidad y sus familias y potenciar las
redes de apoyo a personas con discapacidad; flexibilizar las restricciones a la circulacién
en la via publica para personas con discapacidad y considerar la posibilidad de
establecer horarios de atencion diferenciados en los comercios para personas con
discapacidad y otros grupos vulnerables al virus;

Mejorar la informacion estadistica recopilada durante y después de la crisis, de manera
que los paises cuenten con informacion desagregada sobre los impactos diferenciados
de la pandemia del Covid-19.
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Capitulo 3
Discapacidad y Desarrollo Inclusivo

El costo de la exclusion de las personas con discapacidad trae consigo no solo
desventajas a las personas que afrontan esta condicién sino también a los Estados y
sociedad en general.

Segun (Berman s/f). en su articulo: “Desarrollo Inclusivo: Un aporte universal desde la
discapacidad” indica que la manera mas efectiva de promover la inclusion de las personas
con discapacidad que viven en la pobreza y a sus familias, es garantizandoles el derecho a
participar en la vida social y econémica de sus comunidades. Es decir, el enfoque principal
es el de remover las barreras que en la actualidad no les permiten tener tal participacion.
Las estructuras y los programas para las personas con discapacidad (“especiales”, separados
0 paralelos), en general, cuando son incuestionablemente importantes, dan cobertura
solamente a una pequefiisima minoria de la poblacién y tienden a duplicar servicios y
encarecer los costos.

3.1. Desarrollo inclusivo

Es el disefio e implementacion de acciones y politicas para el desarrollo socioeconémico
y humano que procuran la igualdad de oportunidades y derechos para todas las personas,
independientemente de su status social, su género, edad, condicion fisica o mental, su raza,
religién, opcion sexual, etc., en equilibrio con su medio ambiente. (Astorga
s.f.).

El desarrollo inclusivo aprovecha y potencia la ampliacion de los derechos y
capacidades de cada una de las dimensiones del ser humano (econdmica, social, politica,
cultural) en su diversidad y especificidad, con base en la busqueda y garantia de acceso
universal de la equiparacién de oportunidades y de la equidad.

Se trata de un concepto que valora la contribucidn de cada ser humano al proceso de
desarrollo y genera las condiciones necesarias para eso. Se basa en la condicion del ser humano
como sujeto y principal beneficiario del desarrollo. No discrimina, sino promueve la diferencia,
aprecia la diversidad y la transforma en una ventaja, una oportunidad, un derecho. Se guia por
principios de equidad y justicia. Combate a la pobreza y da visibilidad a los grupos en situacion
de vulnerabilidad, posicionandolos en el centro de los programas y de las politicas publicas
generales. Reconoce las caracteristicas especificas de cada cual, y ofrece respuestas concretas
a las necesidades por ellas generadas, en todos los sectores de la vida (Berman s/f).

3.2. El enfoque del disefio universal/inclusivo

Segln Astorga (s.f.) para ubicarse en la senda del desarrollo inclusivo, desde la
perspectiva de las personas con discapacidad, se hace necesario interrelacionar con el concepto
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de inclusién, dos conceptos necesarios en el desarrollo asociado con discapacidad: diversidad
humana y disefio universal.

Brasil,

Es necesario que la discapacidad se redimensione como parte de la diversidad humana
y no como una condicion objeto de subestimacién, discriminacion, marginacion y
exclusion, que es lo que hoy domina —en la préactica—Ios entornos socio-culturales,
aunque reconozcamos avances en los paradigmas, que ya han sido reflejados en la
normativa internacional y nacional de muchos paises.

En la Conferencia Internacional “Disefiando para el Siglo XXI”, en Rio de Janeiro,
en diciembre del 2004, profesionales, representantes de organizaciones no

gubernamentales de distintos sectores de la sociedad civil, de instituciones estatales, de
universidades, de organismos internacionales y multilaterales, provenientes de diversos paises
de América Latina, convinieron la Declaracién de Rid: “Disefio Universal para un Desarrollo
Inclusivo y Sostenible”, en la que se plantea lo siguiente relacionado con el disefio universal
inclusivo:

El proposito del disefio universal es atender las necesidades y viabilizar la participacion
social y el acceso a los bienes y servicios a una mayor gama de usuarios, contribuyendo
a la inclusion de las personas que estan impedidas de interactuar en la sociedad y a su
desarrollo. Ejemplos de estos grupos excluidos son: las personas pobres, personas
marginadas por su condicion cultural, o étnica, personas con distintos tipos de
discapacidad permanente o temporal, personas muy obesas, mujeres gestantes, personas
muy altas o muy bajas, incluyendo nifias y nifios, y otras que, por distintas razones, son
también excluidas de la participacion social. (Berman s/f).

Segun la declaracion de la conferencia antes mencionada, el disefio universal inclusivo debe
ser generador de ambientes, servicios, programas, tecnologias accesibles, utilizables
equitativamente en forma segura y autbnoma para todas las personas de acuerdo a lo siguiente:

Debe ser planificada equilibrando aspectos legales, de derechos, econdmicos,
tecnologicos y culturales locales.

Atender necesidades auténticas de la comunidad.

Contar con la participacion de las personas interesadas.

Incorporar los criterios del disefio universal, para evitar que las inversiones generen
costos adicionales de adecuaciones necesarias en el futuro.

Usar materiales y tecnologias disponibles en el lugar, con el costo més bajo posible.
Planificar su mantenimiento con medios locales, y propiciar la capacitacion orientada a
potenciar la aplicacién técnica cada vez mas extendida del disefio universal.

Entre las oportunidades para la promocidon del desarrollo inclusivo en el ambito de los paises

estan:

Aprovechar las oportunidades existentes.
Proponer estrategias inclusivas dentro de los programas y proyectos que se estén
implementando.
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Desarrollar capacidades entre los distintos actores, para negociar la presentacion de
proyectos y programas que sean amplios e inclusivos.

Establecer mecanismos para la participacion y colaboracion de los beneficiarios; para
la implementacion, el monitoreo y la evaluacion de programas y acciones inclusivas.

En el &mbito de las politicas generales de desarrollo, algunas de las medidas recomendables

son:

Instalar el concepto de desarrollo inclusivo en las estrategias actuales de desarrollo
socio-econémico.

Instituir e integrar en los instrumentos de medicion y analisis socio-econémicos,
indicadores referentes a las personas con discapacidad y otros grupos excluidos.
Agregar componentes de desarrollo inclusivo en las actuales operaciones de préstamo
Yy sus respectivos programas de intervencion en los diferentes sectores.

Desarrollar capacidades institucionales para identificar oportunidades (“mirada
centinela”).

Desarrollar capacidades de negociacion en cada pais, con el gobierno y con la sociedad
civil, para potenciar las oportunidades.

Hacer de cada proyecto de intervencién un proceso de aprendizaje en la accion.

3.3. Abordajes e intervenciones en desarrollo inclusivo

Desde esta perspectiva de desarrollo inclusivo en cuanto a los proyectos de

intervencion y atencion a las personas con discapacidad es importante considerar lo siguiente:

>

Todos los proyectos de educacion, salud y promocién social deberian considerar a las
personas con discapacidad y sus familias entre sus beneficiarios regulares. El acceso a
las instalaciones y a la informacion debe tenerse en cuenta.

Todos los proyectos que involucren construccion, reconstruccion y reformas a las
escuelas, servicios de salud y de proteccion social dirigidos al pablico pueden ser
planeados e implementados bajo el principio de Disefio Inclusivo.

Todos los programas o proyectos de juventud o grupos vulnerables pueden incluir a las
personas con discapacidad (PCD) y sus familias entre sus beneficiarios directos.

En educacion:

>

>

Todos los proyectos que involucren construccion, reconstruccion y reformas en las
escuelas, pueden ser planeados e implementados bajo el principio de disefio universal.

Todo programa de capacitacion de maestros o actividades para promover/mejorar la
calidad educativa pueden tener un componente de educacion inclusiva.

La tecnologia inclusiva puede ser parte de los materiales y equipo adquirido para las
escuelas por los programas del BM, asi como libros en Braille y recursos en otros
formatos alternativos.

Transporte Accesible y acceso al entorno escolar puede ser parte del planeamiento de
desarrollo para las escuelas.
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En salud:

>

>

Todos los proyectos VIH-SIDA y otras ETS pueden incluir a las PCD y sus familias en
sus grupos focales y como sus beneficiarios directos.

Todo programa de formacion y creacion de capacidades sobre promocion de la salud
puede incluir informacion sobre RBC (Rehabilitacion de base comunitaria) y sobre
atencion primaria para PCD.

Los programas de Atencion Familiar y de Maternidad pueden ser accesibles para
Madres con Discapacidad y para familias con PCD.

Los programas de reforma al sector Salud pueden integrar en los servicios generales la
atencion a las PCD en lugar de pensar en servicios o instituciones especiales.

En proteccién social:

>

Todos los proyectos de servicio social (Fondos Sociales, Transferencias de Efectivo,
otras) brindados al publico pueden ser planeados e implementados bajo el principio de
disefio inclusivo.

Todos los programas de entrenamiento y creacion de capacidades para trabajadores
sociales y gerentes de los servicios pueden incluir informacion sobre cémo llegar a las
personas con discapacidad.

Los programas enfocados dirigidos a grupos vulnerables pueden incluir PCD entre sus
beneficiarios principales, especialmente los programas de creacion de empleo.
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Capitulo 4
Intervencién del Trabajo Social en Tiempos de Pandemia

Como toda enfermedad, el Covid-19 es una enfermedad social, es decir que no puede
ser pensada solo desde la medicina, la biologia o los efectos psicoldgicos. De alli que lo social
(educacion, cultura etc,) lo atraviesan totalmente, dandole sentido, heterogeneidad y diferente
impacto a nivel individual y colectivamente.

Desde esta perspectiva es posible pensar en algunas estrategias de intervencién que se
singularizan dentro del campo de Trabajo Social. De esta manera, la salud se construye, es
producto de un complejo juego de intervenciones que se conjugan a partir de la actuacion
colectiva frente a los problemas y a la solucion de los mismos.

Es posible organizar teméaticamente las posibilidades y necesidad de intervencion del
Trabajo Social en este tema. Estas posibilidades es posible agruparlas en diferentes esferas,
desde lo micro social, la pandemia se presenta como una forma de alteracion de la vida
cotidiana, tanto a nivel de quienes cumplen o no con el aislamiento, quienes enferman con las
circunstancias que los rodean. (Carballeda 2020)

En este aspecto, se presentan problemas vinculados con la intervencion del Trabajo
Social que marcan las necesidades de la poblacion como: el acceso a la alimentacion, agua
potable, salud, surgimiento o expresion diferente de problemas sociales (violencias,
discriminacion, su impacto subjetivo), construccion de nuevas formas de convivencia y
circulacion, tanto en el aislamiento domiciliario como en el territorial, la interaccion con
dispositivos de asistencia directa e indirecta, el deterioro de lazos sociales, el acceso a derechos,
la aparicion de mas y nuevos problemas sociales. (Carballeda 2020)

La intervencién en lo social es una convocatoria, una apelacién, una demanda, que de
esta manera implica un estar con el otro desde diferentes aspectos que se vinculan con la
resolucion de inconvenientes, problemas y complejidades que se presentan en la vida cotidiana
y que se expresan de manera fuertemente singular; en otras palabras, desde la facilitacion de la
accesibilidad a un recurso hasta las posibilidades de comunicacion con otros.

Por otra parte, desde lo territorial es importante la capacidad del Trabajo Social de
comprender el territorio desde sus diferentes expresiones, aporta, en este contexto, la
posibilidad de trabajar en la recuperacion de lazos sociales, su fortalecimiento vy
fundamentalmente la posibilidad de conocer los problemas sociales desde una perspectiva
situada; o sea, singularizada en el territorio.

Existen muchas formas de expresion de la Pandemia en tanto su vinculacion con los
problemas sociales. Lo territorial da cuenta nuevamente de su capacidad de construccion de
conocimiento para enfrentar la demanda desde lo inmediato y las diferentes expresiones
sociales de la misma que se caracterizan y encuadran en contextos de emergencia. Los
dispositivos asistenciales también se territorializan y desde alli se construyen diferentes
capacidades y posibilidades de respuesta. Lo territorial marca distintas formas de vinculacion,
continuidad de las estrategias educativas, uso del tiempo libre, incluso también de recreacion.
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Desde lo territorial también se resignifica la accesibilidad al sistema de salud y a las
diferentes estrategias de las politicas sociales que se van construyendo en el dia a dia, ademas
de las que ya estaban. También desde lo territorial, como desde lo micro social, se construyen
distintas estrategias de contencion, respuestas y deteccion de nuevos problemas sociales que se
expresan a partir de la pandemia o son producto de ésta. Estar ahi, escuchando, gestionando,
orientando, intentando resolver conflictos e inconvenientes que se presentan hoy como
expresion de la Pandemia, marca también al Trabajo Social.

Desde lo territorial se relaciona la intervencion del Trabajo Social en el ambito de salud,
lo cual es importante reconocer puesto que, las personas con discapacidad en general requieren
atencion en su bienestar fisico-mental. Acé también, el Trabajo Social brinda atencion integral
a personas en situacion de discapacidad con muchos retos y desafios, los cuales se agravan con
la pandemia, porque se limitan los accesos basicos de servicio en salud y otros ambitos
(Carballeda 2020).
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Capitulo 5
Discapacidad e Inclusién, Campo de Accion del Trabajo Social

El Trabajo Social, a lo largo de su historia ha estado vinculado al desarrollo de los
derechos sociales, junto a otras disciplinas de las ciencias sociales. Es por eso que en la
actualidad se visualiza a la poblacion con discapacidad como sujetos de intervencién en el
ambito de los derechos humanos.

Segn Barranco (2009). Los enfoques de discapacidad y Modelo Biopsicosocial
conectan con los fundamentos éticos y teéricos del Trabajo Social. Esta disciplina y profesion,
desde sus inicios se ha caracterizado por trabajar con la persona en interaccién con el contexto
social, aplicando los principios éticos que emanan de los Derechos Humanos y de la Justicia
Social, tales como autodeterminacion, vivir con dignidad, participacion, justicia social,
disfrutar del progreso social y el deber de contribuir a él. De igual modo, desde el Trabajo
Social se aplican enfoques que estan en sintonia con los de discapacidad.

Desde estos planteamientos tedricos y éticos las trabajadoras y trabajadores sociales
deben trabajar para potenciar las capacidades de desarrollo humano de las personas que han
sido vulneralizadas, entre ellas la poblacion con discapacidad y de sus familias, deben
acompanfiar a esta poblacion hacia la satisfaccion de sus necesidades sociales.

El desarrollo humano se define como: un proceso de ampliacién de las capacidades
y opciones de las personas, el despliegue de las potencialidades y ejercicio de capacidades del
conjunto humano, en el cual se amplian las oportunidades de cada ser humano (Naciones
Unidas, 2000). Desde esta perspectiva entre el Trabajo Social, derechos sociales y las
necesidades sociales existe una estrecha relacion.

Las necesidades sociales son entendidas como derechos sociales universales, desde un
enfoque global e interactivo (De las Heras, 2002). Derechos sociales que parten del
articulo 25 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos. En este articulo se
concreta el derecho universal que toda persona tiene a un nivel de vida adecuado de
salud, bienestar social, alimentacion, vestido, vivienda, asistencia médica, servicios
sociales, seguros en caso de desempleo, enfermedad, invalidez, viudez, vejez y otras
situaciones de pérdida de sus medios de subsistencia por circunstancias independientes
a su voluntad. (Barranco, 2009).

Retomando al autor citado anteriormente los derechos sociales y necesidades sociales
forman parte de la ética, objetivos y practicas de la accion profesional de las trabajadoras y
trabajadores sociales. Accion profesional que se realiza con los objetivos de potenciar la
igualdad de oportunidades y la justicia social, trabajando con las personas con discapacidades
en interaccion con el medio socioambiental. Esta accidn profesional, parte del valor Gnico e
incuestionable de cada persona, la escucha, respeto y acompafiamiento para potenciar su
autonomia y el fortalecimiento, facilitando los apoyos que precisan.
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Por lo tanto, la profesion de Trabajo Social promueve la inclusion de las personas que
presentan discapacidades fisicas, intelectuales, sensoriales y mentales, a nivel individual y
colectivo, para movilizar sus capacidades, satisfacer las necesidades sociales, dinamizar e
impulsar las redes de apoyo, promover el desarrollo humano, la convivencia y el crecimiento
personal, incidiendo tanto en los aspectos materiales como inmateriales.

El o la trabajadora social trabaja con el medio socioambiental para potenciar el bienestar
social, profundizar sobre las barreras que impiden el desarrollo humano y la participacion plena
y efectiva de las personas con discapacidad en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas. También para establecer marcos de cooperacion y contribuir a su mejora o resolucién,
generando politicas de bienestar social concretadas en planes, programas, prestaciones y
servicios en los diversos &mbitos de la accion social. (Barranco, 2009).
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Capitulo 6

Instrumentos Legales y Politicos de Proteccion a los Derechos de la

Poblacién con Discapacidad

A nivel nacional e internacional, se han creado leyes, politicas, convenciones,

declaraciones que respaldan y fundamentan los derechos de las personas con discapacidad, a
continuacién, se mencionan algunos relevantes para el tema abordado con sus respectivos
articulos que se refieren a la poblacion con discapacidad.

Nacional

>

VVV VYVV

La Constitucion Politica de la Republica de Guatemala en sus articulos: 4, 44, 46, 53 y
102.

Ley de atencion a las personas con discapacidad, Decreto No. 135-96

Politica Nacional de Discapacidad (Acuerdo gubernativo 91-2007)

Reforma al Decreto 33-98 del Congreso de la Republica, Ley de Derecho de Autor y
Derechos Conexos (Decreto 21-2018)

Ley que reconoce y aprueba la Lengua de Sefias de Guatemala (Decreto 03-2020)

Ley de Educacion Especial (Decreto 58-2007)

Politicas de Atencidn a la Poblacion con Discapacidad en la Universidad de San Carlos
de Guatemala.

Internacional

VVVVYVYVYYVYYV

Y

Declaracion Universal de los derechos Humanos (articulos 3,21,23 y 25)

Pacto Internacional de los Derechos Civiles y Politicos (articulo 26)

Convencion Americana sobre Derechos Humanos (articulo 24)

Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (articulo 2)

Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad

Convenio 159 de la Organizacidn Internacional del Trabajo (articulo 2)

Convencion sobre los derechos del nifio (articulos 2, 23,24,25)

Convencién Interamericanapara la Eliminacion de todas las
Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad. (Decreto 42-

2002)

Tratado de Marrakech (Decreto 07-2016)
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Capitulo 7
Resultados de la Investigacion

Los resultados que se presentan estan basados en las respuestas obtenidas a través de un
cuestionario electronico a Trabajadoras Sociales que laboran actualmente en Instituciones que
atienden poblacion con discapacidad. Asimismo, se presenta la informacién recopilada en los
conversatorios realizados con las familias de la poblacion con discapacidad. Para la
informacidn de las instituciones se consulto las paginas Web de las instituciones, folletos y
documentos proporcionados por las mismas.

7.1 Instituciones y poblacion encuestada

En la siguiente tabla se registra la referencia de las instituciones que participaron en la
investigacion, asi como la descripcidn y cantidad de las personas encuestadas.

Tabla 1
Instituciones y poblacion encuestada
Institucion Poblacion encuestada Cantidad
Hogar Virgen del Socorro de las Coordinadora de Trabajo Social 1
Obras Sociales del Hermano Pedro Profesionales de Trabajo Social 3
Fundacion Margarita Tejada Coordinadora de Trabajo Social de 1
Hogares y Asistente de Trabajo 1
Social
Fundacion Guatemalteca para Nifios | Profesional de Trabajo Social 1
con Sordoceguera Alex (Fundal)
Secretaria de Obras Sociales de la Profesional de Trabajo Social 2
Esposa del Presidente de la Republica
Secretaria de Bienestar Social de la | Profesional de Trabajo Social 2
Presidencia
Comité Pro Ciegos y Sordos de | Profesional de Trabajo Social 3
Guatemala
Escuela para nifios sordos regional de | Profesional de Trabajo Social 1
Oriente, Zacapa Benemérito Comité
Pro-Ciegos y Sordos de Guatemala
Organismo Judicial Profesional de Trabajo Social 1
Procuraduria General de la Nacion Profesional de Trabajo Social 1
Total 17

Fuente elaboracion propia de la investigadora afio 2021.
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El tiempo de trabajar en la institucion de cada persona entrevistada varia, sin embargo,
el 50% esta dentro del rango de 5 a 27 afios y el otro 50 % va desde seis meses a tres afios.

Lo que representa un equilibrio en la experiencia de los informantes clave de Trabajo
Social en el area de Discapacidad.
7.2. Objetivos institucionales

Los resultados en este aspecto se muestran en la siguiente tabla de acuerdo a las opiniones de
las y los trabajadores sociales que participaron en la investigacion.

Tabla 2
Objetivos institucionales
Institucion Objetivos
Hogar  Virgen del | ¢ Brindar atencion de calidad y calidez a las personas con
Socorro de las Obras multiplesdiscapacidades, de escasos recursos economicos
Sociales del Hermano que lo solicitan.
Pedro e Coordinar espacios de atencion a favor de personas con

multiples discapacidades y de escasos recursos para
promover el bienestar de los residentes en su contexto de
salud, personal,familiar y socioeconémico.

e Proporcionar abrigo, alimentacion, vestuario, atenciones y
cuidados médicos a personas con discapacidad.

e Promover los valores franciscanos a través de las atenciones
a los pacientes y residentes que acuden a la Institucion.

e Asegurar la sostenibilidad y el crecimiento de la institucién.

e A largo plazo: Ser la asociacion que expanda sus servicios
a maspersonas pobres y necesitadas de Guatemala y otros
paises, ampliando la capacidad de atencion, con el apoyo de
voluntarios, benefactores y el Gobierno, desarrollando un
proyecto sostenible y gestion transparente.

Fundacién Margarita e Generar oportunidades de desarrollo con inclusién a
Tejada personascon sindrome de Down.

Fundacién e Brindar servicios educativos y complementarios con
Guatemalteca para enfoque dederechos, a personas con sordoceguera y

Nifios con sordoceguera discapacidad multiple.

Alex (FUNDAL)

Secretaria de Bienestar | ¢ Desarrollo de procesos de formulacion, planificacion,
social /Centro de direccion,ejecucion y evaluacion de politicas y programas
@pacitacion dirigidos a la nifiez, adolescencia, mujer, familia y
Ocupacional, para comunidad.

adolescentes con e Brindar Capacitacion Ocupacional, para adolescentes con
discapacidad intelectual discapacidad intelectual-
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leve o moderada

Benemérito Comité Pro | ¢ Proporcionar servicios que apoyen a la inclusion de

Ciegos y Sordos de personas condiscapacidad auditiva o visual.

Guatemala e Contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas
conproblemas visuales y auditivos que atiende el Comité
Escuela para nifios | ¢ Prestar servicios integrales a través de la ciencia y

sordos regional de tecnologia para la prevencion de los problemas auditivos y

Oriente, Zacapa visuales que presenta la poblacién atendida, para contribuir

Benemérito Comité en su inclusion social.

Pro-Ciegos y Sordos de

Guatemala

Organismo Judicial e Proteccion de la Nifiez y adolescencia en conflicto con la
Leypenal.

Procuraduria General e Representar y proteger a nifias, nifios, adolescentes,

dela Nacion mujeres,adultos mayores y personas con capacidades

diferentes, que se

encuentren amenazados, en riesgo o violados en sus

derechos.

Fuente: Cuestionario electrénico respondido por Profesionales de Trabajo Social que atienden
poblacion en condicion de discapacidad, mayo-agosto 2021.

7.3. Poblacion que atienden

La mayoria de instituciones atiende a la poblacion en general, es decir, nifios, nifias,
adolescentes, adultos mujeres y hombres, solamente el Centro de Capacitacion Ocupacional,
para adolescentes con discapacidad intelectual leve 0 moderada de la Secretaria de Bienestar
Social, atiende solamente a nifios, nifias y adolescentes, teniendo en comdn en todas las
instituciones que la poblacion que atienden tiene algun tipo de discapacidad.

7.4. Procedencia de la poblacion que atienden

Segun las respuestas obtenidas de los entrevistados, solamente una institucion indico
que la poblacion que atiende en su mayoria es a nivel nacional, interpretandose esto de manera
que la poblacion que acude a recibir los servicios institucionales es del Departamento de
Guatemala donde esta ubicada la institucién, aunque su cobertura sea a nivel nacional, esto
puede ser por la dificultad de movilizarse de los otros Departamentos de la republica,
especialmente en estos dos afios de pandemia donde el transporte es escaso y con precios muy
altos.

7.5. Instrumentos legales y/o politicos que conocen relacionados con las personas con
discapacidad

La mayoria de profesionales respondieron que conocen la Convencién de los derechos
de las personas con discapacidad y la politica Nacional de discapacidad. Sin embargo, algunas
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instituciones respondieron que conocen otros instrumentos legales de las opciones de respuesta
que se les presentd, sin mencionar cuales.

7.6. Medidas de prevencion que implementaron por la pandemia

En cuanto a las medidas que indicaron las profesionales de las diferentes instituciones
para el inicio de la pandemia en el afio 2020, inmediatamente fueron implementadas medidas
de cierre de la institucion por el estado de sitio, sin embargo, el cierre en algunas instituciones
durdé solamente de marzo - abril, y se daba seguimiento a algunos usuarios por teléfono y
WhatsApp.

Posteriormente se fueron implementando otras medidas como el uso de aplicaciones o
plataformas para dar seguimiento a proyectos educativos y terapias. En algunas instituciones
como el Hogar Virgen del Socorro, no cerraron por las caracteristicas del servicio, ya que la
poblacion con discapacidad que atienden reside en el hogar y requiere de atencion directa y
permanente. Sin embargo, si se cancelaron por algunos meses las visitas de familiares y
voluntarios que apoyan en el hogar.

Para el 2021, se prioriza en las instituciones la implementacion de medidas de
bioseguridad y la implementacion de protocolos del Ministerio de Salud. Se continta prestando
los servicios de manera hibrida y en algunos casos continla la atencion a distancia, de una
manera mas organizada, con diversas plataformas y aplicaciones. Con la excepcion del Hogar
Virgen del Socorro que sigue trabajando normalmente con medidas de bioseguridad y se han
normalizado las visitas de familiares.

Tabla 3
Otras medidas de prevencion para seguir brindando los servicios a la
poblacion usuaria

Descripcion

e Utilizacion de bata, careta, guantes y mascarilla para todo el personal y en
especial losenfermeros que tenian contacto directo con los residentes del hogar.

e Aplicacion de gel, lavado de manos constante, distanciamiento social, toma de
temperaturaal ingresar.

e Sanitizacion de instalaciones.

e Cuarentena del personal por sintomas.

e Disminuir la presencia del personal administrativo a traves de turnos.

e Modificar horarios de atencidn a personal de enfermeria.

o Limitar el ingreso a personas voluntarias, familiares, entre otros.

e Monitoreo telefonico, video llamadas, contacto por WhatsApp

o Visitas domiciliarias

e El servicio de colaboradores se transformo a digital y home office.

Fuente: Cuestionario electrénico respondido por Profesionales de Trabajo Social que atienden
poblacién encondicion de discapacidad, mayo-agosto 2021
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7.7 Casos de contagio durante la Pandemia en las instituciones

Dentro de los que respondieron el cuestionario la mayoria indic6 que si se dieron casos
de contagio por Covid-19 y dentro de ellos estan; poblaciéon usuaria de los servicios y sus
familias, asi como personal de la instituciéon. Esto demuestra que la poblacion con discapacidad
que utiliza las instituciones se vieron afectados por la pandemia.

Figura 2
Casos de contagio por Covid-19

14

12
12
10
8 < 1 c
N - I
Si No No sabe Abstencién

Fuente: Cuestionario electrénico respondido por Profesionales de Trabajo Social que atienden
poblacion en condicidn de discapacidad, mayo-agosto 2021

7.8 Efectos de la pandemia en la poblacion con discapacidad y su familia

De acuerdo a las respuestas de los profesionales de Trabajo Social se realiz6 esta
categorizacion delos efectos:

En la salud:

La salud de los usuarios de las instituciones es vulnerable ya que presentan algun tipo
de discapacidad, por lo que los cuidados deben ser mayores que el resto de la poblacion que no
tiene alguna discapacidad. Debido a las restricciones y situacion econdémica a nivel nacional e
internacional se limitaron los tratamientos médicos y de terapia para los usuarios de las
instituciones y esto afectd su estado fisico. En algunos casos se agravaron los problemas de
salud por el contagio y se tuvo que afrontar el proceso de recuperacion con secuelas fisicas.
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En la situacion socioeconémica:

De acuerdo a las opiniones de los entrevistados, en las instituciones objeto de
investigacion, los recursos econdmicos fueron sumamente limitados para poder brindar los
servicios a los usuarios, por lo que se limitd la atencidn a sus demandas y necesidades.

En el empleo:

Por otra parte, las personas con alguna discapacidad y sus familias que participaron en
la investigacion afrontaron problemas de desempleo y se agudizo su problematica de pobreza.

La falta de transporte y el aumento del precio del pasaje en algunos casos hasta en 100%,
dificulté tanto al personal de las instituciones para seguir prestando los servicios y a las familias
porque dificultdé llevar a los usuarios a sus clases o sus terapias asimismo, fue un obstaculo
para las visitas de los familiares internos en el hogar Virgen del Socorro.

En la salud mental:

Para todo ser humano, es importante el contacto fisico con sus seres queridos y desde el
inicio la pandemia se implementaron en las instituciones el distanciamiento social evitando el
contacto fisico. Esta situacién emocionalmente afecta el bienestar de las personas,
especialmente a las personas con discapacidad que se encuentran internas en un Hogar
especializado Virgen del Socorro. Las visitas de sus familiares eran tan esperadas para tener
ese contacto fisico y muestras de afecto que estimula y alienta a las personas con discapacidad
y alimenta los lazos afectivos con su familia.

En la relacion de las personas con discapacidad y el personal de las instituciones: de la
misma manera, las personas con discapacidad que reciben algin servicio o atencion de las
instituciones se identifican con la profesional que les brindan la atencion y expresan muestras
de afecto que durante el confinamiento extrafiaron esa atencion presencial, especialmente los
nifos o nifas.

En la educacién: Los estudiantes de la Escuela de nifios sordos, fueron seriamente
afectados por la educacién virtual, ya que no todos contaban con recursos tecnoldgicos y debido
al deterioro cela economia familiar se les dificulto el sostenimiento de las clases virtuales
(teléfonos, recargas y el servicio de redes sociales) La distancia y la situacion econdémica en
extrema pobreza que no permite que toda la poblacién estudiantil tenga acceso a dispositivos
electronicos que ayuden a continuar con su educacion.

7.9 Problemas y necesidades de la poblacion usuaria

Los problemas y necesidades de la poblacion con discapacidad usuaria de los servicios
institucionales que han mencionado las profesionales en sus respuestas al cuestionario, estan
ubicadas en las siguientes tablas:
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Tabla 4
Necesidades de la poblacién usuaria

Necesidades

e Atencion a multiples discapacidades

e Falta de acceso a servicios de salud
especialmente en el area rural

e Rehabilitacion de acuerdo a su condicion de
discapacidad.

e Falta de medicamentos ya que no tienen
recursos para comprarlos.

e Necesidad de empleo

e Carecen de vivienda propiay servicios basicos

e Personas que no cuentan con un nivel
aadémico o que no han estudiado

e Atencion psicoldgica a problemas
emocionales

e Faltade recursos tecnoldgicos para continuar
procesos educativos

e Lamayoria de personas no cuentan con
trasporte propio ni familiar.

e Personas que viven en pobreza y extrema
pobreza

Fuente: Cuestionario electrénico respondido por Profesionales
de Trabajo Social que atendieron a poblacién en condicion de
discapacidad, mayo-agosto 2021

Tabla 5
Problemas de la poblacion usuaria
Problemas
Enfermedades respiratorias
Nifos provenientes de hogares desintegrados
Personas abandonadas por su discapacidad
multiple.
Algunas personas en situacion de calle o
indigentes.
Personas con antecedentes de accidentes.
Casos de violencia intrafamiliar.
Maltrato, abuso y embarazo en adolescentes.
Desnutricion
Falta de adaptacion a una educacion virtual
Fuente: Cuestionario electrénico respondido por Profesionales

de Trabajo Social que atendieron a poblacién en condicion de
discapacidad, mayo-agosto 2021




Como se puede ver en la tabla anterior, prevalecen las necesidades relacionadas con la
situacion socioecondémica precaria de las personas con discapacidad y sus familias, refiriéndose
a personas que viven en pobreza y pobreza extrema, que carecen de empleo, vivienda entre otras
necesidades basicas que las lleva a solicitar el servicio de las instituciones para la atencion de
personas con algun tipo de discapacidad o con discapacidades maltiples. Asimismo, cuentan con
un bajo nivel educativo y carecen de recursos tecnoldgicos para continuar sus estudios en el caso
de los nifios que estudian en la Escuela de Sordos y Fundacion Margarita Tejada.

Es evidente también las problematicas psicosociales de violencia intrafamiliar,
desintegracion familiar, que afrontan las familias y que de igual manera necesitan atencion.

Otro fendbmeno que se presenta es el abandono de las personas con discapacidad,
especialmente las que tienen discapacidad mdltiple, ya que en algunos casos han sido
abandonados por la familia o se encontraban viviendo en las calles.

7.10 Funciones y tareas del profesional de Trabajo Social en las instituciones

Se realiz6 un consolidado de las funciones y tareas que indicaron las profesionales de
Trabajo Social de las diferentes instituciones en sus respuestas al cuestionario, las cuales se
encuentran en la siguiente tabla:

Tabla 6
Funciones y tareas del profesional de Trabajo Social
Funciones Tareas
e Organizar, planificar, coordinar, ejecutar y | e Atender necesidades de la poblacion
monitorear el trabajo que se realiza a nivel interna.
del departamento de Trabajo Social de los
hogares. e Atencibn a padres/madres/encargados;
e Evaluacion, acompafiamiento, referencias, orientaciones, referencia de casos a otras
orientacion,  investigacion,  gestiones, instituciones, tales como hospitales,
ejecucion de proyectos municipalidades entre otros

e Brindar seguimiento a los casos cuando
suceden problemas de salud con uno de 10s | ¢  Gestionar transporte para movilizar a los

re5|dente§ en el Hogar. _ ) residentes cuando se presentan casos donde
e Dar seguimiento a las hojas de referencia debe hacerse examenes olaboratorios en el
que llegan al departamento de Trabajo hospital

Social por parte de direccién médica.
e Coordinar con otras areas como nutricion, | ¢ [ ocalizar o ubicar a los familiares de los

psicologia, terapia de lenguaje, el centro residentes para  notificar  cualquier

especial de estimulacion neurosensorial para informacion relacionada al mismo.

que evalien a los candidatos paraingresar | o  Elaborar boletas de exoneracion para los

a Hogar Virgen del Socorro. _ residentes cuando amerita un traslado al
e Participar en las reuniones de equipo Hospital.

Multidismultidisciplinario.

e Brindar atencion a los padres de familia
cuando asisten al Hogar Virgen del Socorro.
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Facilitar y orientar en los procesos que
se llevan en Trabajo Social.

Atender a los residentes del hogar,
familiares, equipo de trabajo social y
demas profesionales que solicitan
ayuda relacionada a las atenciones que
brinda la Institucion.

Velar para que se lleven a cabo los
registros de los casos de nuestros
residentes de acuerdo a las
necesidades existentes.
Investigacion socioecondémica, para
Informes situacionales

Brindar atencion, asesoria, orientacion
y acompafiamiento a los nifios, nifias,
adolescentes, familias, grupos o
comunidades en casos asignados, asi
como la vinculacion con los
programas de la Secretaria de
Bienestar Social y otras instituciones,
dirigiendo acciones para la promocion
y restitucion de derechos de la nifiez

y la adolescencia

Supervisar medidas, asesorar, revisar
planes individuales, entrevistar para la
idoneidad de la sancion.

Gestion de recursos, acompafiamiento
y gestién del proceso educativo de log
estudiantes.

Acompariamiento y gestion en
la problemaética de la familia,
seguimiento de trabajo social
individual y familiar.

Informar a la coordinadora de Trabajo Social
sobre los acontecimientos quesurgen dentro de los
hogares que uno tiene a su cargo.

Visitar cada uno de los hogares paracorroborar que
todos los residentes se encuentren bien.

Realizar visitas domiciliarias a personas que
realizan solicitud de ingreso al Hogar Virgen del
Socorro y que cumplen con los requisitos de
ingreso.

Realizar visitas domiciliarias para conocer la
realidad socioeconémica de las personas que
solicitan ingreso al Hogar.

Realizar visitas de seguimiento a la familia de los
residentes del hogar cuando una situacion lo
amerita.

Calendarizar visitas y llamadas de lafamilia del

residente del Hogar para que estén en
comunicacion.
Conocer, brindar, promocionar los recursos

existentes entre los usuarios y profesionales que
requieren del servicio

Visitas de monitorio y supervision afamilias.

Reuniones con equipos
multidisciplinarios para busqueda de solucién de
los problemas.

Coordinacién de jornadas médicas.
Realizar entrevistas sociales.

Realizar solicitudes de ingreso de pacientes
permanentes.

Atencion a Personas Retornadasmigrantes.
Realizar informes para el Ministerio de Salud
Publicay Consejo Nacional de Adopciones.

Elaborar referencias de pacientes internos y
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Brindar atencion social integral a externos.
estudiantes de centros educativos y sus

familias. e Realizar boletas de exoneracion y hojas legales de

procedimientos quirargicos de residentes del
hogar.

Evaluacion de pacientes con equipo

multidisciplinario. e Realizar tramites de préstamos de aparatos

ortopédicos.

e Realizar procedimientos por fallecimiento de
residentes.

Realizar talleres para padres de familia y
encargados. e Tramitar documentos a RENAP de residentes.

Elaboracién de informes de cierres de
casos

Control de donaciones.

Crear métodos, estrategias planes y
proyectos enfocados hacia el bienestar de
las personas con discapacidad.

Fuente: Cuestionario electronico respondido por Profesionales de Trabajo Social que atienden poblacion
en condicién de discapacidad, mayo-agosto 2021.

Las funciones y tareas descritas anteriormente, indican que el nivel de intervencion de
Trabajo Social que prevalece en estas instituciones es el individual y familiar, aplicando técnicas
que corresponden a la atencion de casos como lo son: entrevista, visita domiciliaria, asimismo, la
gestion de recursos y tareas administrativas. Con excepcion de algunas instituciones como el Hogar
Virgen del Socorro que mencionaron el trabajo de formacién con grupos de padres de familia.

7.11 Mecanismos utilizados por el Trabajo Social para la comunicacion con las familias

La atencion de los familiares de los residentes en el hogar Virgen del Socorro antes de la
pandemia era a través de citas presenciales donde llegaban una o dos veces al mes a visitar a sus
familiares y a convivir con ellos. Sin embargo, al inicio de la pandemia, la atencion de Trabajo
Social se realizaba Unicamente por teléfono para brindar informacion acerca del estado de salud de
los residentes. Esta institucién aplico protocolos y medidas estrictas emanadas del Ministerio de
Salud para resguardar la salud de los residentes, solo personal de enfermeria podia ingresar a los
hogares. Al igual que la comunicacion de los residentes con su familia se realizaba por video
Ilamadas.

En relacion con las otras instituciones, la comunicacion con usuarios y familias, se llevo a
cabo a través de Illamadas telefonicas, video llamadas, mensajes de voz y mensajes por WhatsApp.
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Algunas instituciones trabajaron a través de la plataforma Zoom y otras aplicaciones de Google.
Después del confinamiento se pudieron realizar reuniones presenciales con citas y los protocolos
de seguridad.

7.12 Desafios del Trabajo Social en la atencion de poblacidn en situacion de discapacidad

Dentro de las respuestas que presentaron las profesionales de Trabajo Social en cuanto a
los desafios que encuentran en la atencion de las personas con discapacidad se clasificaron los
relacionados con la inclusién, los que corresponden a la institucion, los desafios profesionales en
el contexto de la pandemia y los retos tecnolégicos, los cuales se presentan a continuacion:

Tabla 7
Desafios para la inclusion

La inclusion real y eficaz de la persona con discapacidad

Utilizar el lenguaje correcto para las personas con discapacidades multiples

No se le da el énfasis necesario, ni la atencion que se le debe brindar por no estardentro de la
poblacién econémicamente activa, por lo que un desafio es lograr la inclusion laboral de las
personas con discapacidad.

La parte cultural de la poblacion lo cual genera un concepto de discapacidad malinterpretado.

La cultura y entorno social tan diverso a nivel nacional.

Desconocimiento en el tema de discapacidad y mala interpretacion del mismo.

Lograr la igualdad de oportunidades: trabajo, estudio, familia los ajustes razonables que alin no
se implementan en un alto porcentaje.

Fuente: Cuestionario electronico respondido por Profesionales de Trabajo Social que atienden poblacion
en condicién de discapacidad, mayo-agosto 2021.

Para las instituciones también algunas situaciones que se presentaron durante la pandemia
se convirtieron en desafios para seguir prestando los servicios, por ejemplo: la reduccién de
personal, limitados recursos econdémicos, déficit financiero, falta de equipo tecnoldgico, Falta de
transporte para poder llegar a las familias, el recorte de presupuesto para atencion a las demandas
de los usuarios, en general la falta de recursos e insumos para el funcionamiento.

Tabla 8
Desafios profesionales en el contexto de la pandemia

Adaptar las técnicas de acompafiamiento e intervencion cumpliendo con las medidasde
bioseguridad
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Visitas domiciliarias reducidas utilizando el equipo de proteccién

La comunicacién con las familias y mantener esos lazos afectivos con los residentes
en el hogar Virgen del Socorro

Perder contacto con familiares de residentes y el decaimiento y tristeza en algunosresidentes
por ausencia de visita de sus familiares

Reuniones con organizaciones por medio de plataformas Zoom y google meet

Fortalecimiento de vinculos familiares por distanciamiento social

Audiencias por video llamadas

Orientar a las familias para afrontar las situaciones que surgian a raiz de la pandemia yla
incertidumbre que esta situacion generaba

La barrera para tener el acercamiento y profundizar en sus condiciones de vida almomento de
hacer evaluaciones sociales

Las distancias ya que las familias son de los diferentes municipios del departamento de
Guatemala

Acceso a las comunidades, altos indices de contagios en el departamento, riesgo de
infectarse

La busqueda de recursos, la violencia intrafamiliar, falta de acceso a la salud y las condiciones
de pobreza en las familias que complic6 ain mas el bienestar de la familia

Obtencién de donaciones las cuales son muy escasas.

Elaboracion de estudios socioecondmicos a través de video llamadas y fotos.

El distanciamiento social que muchas veces limita el buscar y reconocer veridicamente
la informacion que proporciona el usuario.

Entrevistas por medio de video llamadas, o llamadas telefénicas.

La comunicacion con las familias ya que ante esta situacién las modalidades que
se estan adoptando es dificil para las familias y para los profesionales.

Fuente: Cuestionario electronico respondido por Profesionales de Trabajo Social que atienden poblacion
en condicién de discapacidad, mayo-agosto 2021.

Dentro de estos desafios profesionales los profesionales entrevistados indicaron que se
encontraron con desafios tecnoldgicos entre estos: La adopcion de herramientas tecnolégicas para
el desarrollo del trabajo profesional y la adquisicion de equipo.
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Ademas, en algunas comunidades o familias no hay sefial o no tienen un celular para realizar
el monitoreo, es mas, no utilizan herramientas virtuales. La mayoria de la poblacion no tenia un
dispositivo propio y no contaban con servicio de internet por la limitada situacion econémicas de
algunas familias por lo que se dificultd el seguimiento a casos en procesos de evaluacion y
examenes médicos requeridos.

El desafio que prevalece en la opinion de los profesionales es el de mantener la
comunicacion con la poblacién que atienden y sus familias, sin embargo, esa situacion las llevo a
implementar diferentes mecanismos que ofrece la tecnologia en la actualidad, con la limitante que
las familias son de escasos recursos y no cuentan con un dispositivo adecuado para realizar video
Ilamadas.

7.13 Necesidades de formacion o de otro tipo del equipo de Trabajo Social

Dentro de las necesidades que se presentaron como equipo de Trabajo Social, los
profesionales que participaron en la investigacion manifestaron las siguientes:

Discapacidad e inclusién

Acompafiamiento socioemocional y tanatologia a las familias

Uso de plataformas virtuales

Manejo de Tecnologias de la Informacion y Comunicacion

Instituciones que atienden poblacion con discapacidad en el pais

Educacion inclusiva

Reforzar conocimientos sobre el Covid-19 y medidas de prevencion, asi como el tema
de la vacuna

Plan de accion y respuesta ante una emergencia comunitaria.

e Atencion a personas de la tercera edad con discapacidad

e Ofrecer diplomados de actualizacién profesional, especializaciones en el tema de
discapacidad y maestrias semipresenciales y de costo accesible.

Otras necesidades

e Aumentar el equipo de profesionales de Trabajo Social para ampliar y mejorar la calidad
de atencion a la poblacién usuaria.

e Automatizacion de procesos, fortalecimiento en utilizacion de programas de computo y
legislacion.

e Apoyo en donacién de viveres y medicamentos para poblacion usuaria y familias.

e Implementacion de equipos de computo y teléfonos para facilitar los procesos de
comunicacion y registro de informacion.

7.14 Coordinacién con otras instituciones

Las profesionales de Trabajo Social refirieron a las siguientes instituciones con las que han
coordinado actividades:
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Consejo Nacional para atencion de las personas con discapacidad -CONADI-
Consejo Nacional de Adopciones

Hospital Juan Pablo 11

Benemérito Comité Pro-Ciegos y Sordos de Guatemala

Fundabiem

Fundacion pediatrica

Unidad de Cirugia Cardiovascular de Guatemala -UNICAR-

Hospitales Nacionales

Clinicas y laboratorios privados.

7.15. Resultados de los conversatorios realizados con familiares de la poblacion con
discapacidad

Previo a realizar los conversatorios con los familiares de las personas con discapacidad, se
presento el proyecto de investigacion a las instituciones, asi como los instrumentos a utilizar para
recabar la informacion con el propoésito de lograr la autorizacion para que el equipo profesional
pudiera responder al cuestionario y para que se autorizara y coordinara las entrevistas con los
familiares de la poblacion con discapacidad.

Se tomaron dos instituciones las cuales estaban trabajando presencialmente en la atencion
de la poblacién usuaria como lo son el Hogar Virgen del Socorro de las Obras sociales del Hermano
Pedro y la Fundacion Margarita Tejada, de las cuales se presentan los siguientes resultados:

e Hogar Virgen del Socorro de las Obras Sociales del hermano Pedro

Este hogar es una de las instituciones que pertenecen a la Institucion de las Obras Sociales del
Hermano. Pedro, fundada por Frailes Franciscanos en Guatemala, en 1981. Esta ubicada en el Km:
46.2 carretera a Santa Maria de Jesus, San Juan del Obispo Sacatepéquez.

Es una asociacion apolitica, no gubernamental ni lucrativa, con personeria juridica, registrada
en el sistema de tributacion del Estado y con licencias de operaciones en salud y educacion. Tiene
como objetivo dar asistencia médica, educacional, formacién moral y espiritual a toda persona de
escasos recursos, huérfana abandonada. (O.F.M., 2019).

Su misidn: ser una asociacion que transforma vidas, aplicando el evangelio, sirviendo a los
mas pobres y necesitados de Guatemala sin distincion, brindando atenciones en salud,
educacion y rehabilitacion de la mas alta calidad a la manera del Santo Hermano Pedro.

Su vision: ser la asociacion que expanda sus servicios a mas personas pobres y necesitadas
de Guatemala y otros paises, ampliando capacidad de atencién, con el apoyo de voluntarios,
benefactores y el Gobierno, desarrollando un proyecto sostenible y una gestion
transparente. Asociacion obras Sociales del Santo Hermano pedro (2019).
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Sus valores: fraternidad (ser solidarios, respetuosos y empéticos unos con los otros),
minoridad (estar al servicio de los demas, de los ultimos y menores) y apostolicidad
(practicando la misericordia, encontrando al Sefior en los més pobres). (O.F.M., 2019).

La estructura organizativa de la institucion de manera general estd dada de la siguiente
manera:

Imagen 1

Asaclacién de Frailes Franciscanos
O.F.M. de Centro América y Panam3a

Auditoria Externa |+ +++« » blea

I |
Asesor Juridico ' Comité Ejecutivo |
Auditoria Interna r—
Director 7
Médico Administracidn D‘:'é?i?;' Administracion

Centro Virgen del
Nutricional Socorro
Hospital ' Renacer l
Jutiapa '
Guarderia
Infantil
Escuela
e — Especial

Fuente: Asociacion Obras sociales del Santo Hermano Pedro (2019)
Objetivos Especificos:
e Brindar atencidn de calidad y calidez a las personas de escasos recursos econémicos que lo

solicitan.

e Proporcionar abrigo, alimentacion, vestuario, atenciones y cuidados médicos a personas
con discapacidad.
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e Promover los valores franciscanos a través de las atenciones a los pacientes y residentes
que acuden a la Institucion.
e Asegurar la sostenibilidad y el crecimiento de la institucion (O.F.M., 2019).

Entre los programas de salud que trabajan se encuentra el Centro de Recuperacidn de Nutricion
Infantil “San Antonio de Padua” (Antigua Guatemala). Asimismo, el Hospital de Dia (Antigua
Guatemala).

Dentro del programa Hogares, se encuentra el Hogar Virgen del Socorro, para personas con
discapacidad, incluyendo nifias y nifios, jovenes, adultos y adultos mayores. En este hogar se
brindan servicios de hospedaje, alimentacion, servicios médicos y de enfermeria, fisioterapia,
psicologia y Trabajo Social, asi como formacion moral-espiritual, amor y cuidado. Se sostiene con
donaciones, a traves de los fondos generados de una rifa anual (un millon de amigos) y con aportes
del Gobierno de Guatemala, estos servicios son gratuitos para todos sus beneficiarios.

Este hogar alberga a residentes con discapacidad en dos edificios divididos en ocho salas hogar,
segiin edades y sexo, los cuales “edificio de nifios y jovenes especiales y edificio de mujeres y
hombres especiales” (Amigos pro-obra, 2021).

Los residentes tienen de tres afios de edad en adelante y presentan diagnosticos como paralisis
cerebral (el mas relevante), discapacidad post evento cerebrovascular con déficit motor en
extremidades inferiores y/o superiores, entre otras. Las patologias mas frecuentes abarcan
problemas neuroldgicos, respiratorios, gastrointestinales, dermatolégicos y uroldgicos.
(Asociacion Obras sociales del Santo Hermano Pedro 2019).

Segun la Memoria de Labores de las Obras Sociales del Hno. Pedro (2019 p.20) para el afio
2018 y 2019, el Hogar Virgen del Socorro atendid a 248 residentes. El Hogar Virgen del Socorro
cuenta con espacios adaptados para su poblacion meta, entre ello, puertas y mallas de seguridad
para evitar lesiones, sillas de ruedas adaptadas a la discapacidad de cada residente, con pecheras y
arnés correctores de postura. “Su técnica alimenticia es individualizada debido a la discapacidad
neurologica, brindandoles terapias, rehabilitacion fisica, psicoldgica, terapia ocupacional, terapia
del habla, juegos educativos y otros” (OSSHP, 2018). Asi también, cuenta con una escuela especial
como centro educativo del nivel preprimaria y primario autorizado por el Ministerio de Educacién.
Sus servicios son terapia ocupacional, centro de computo, estimulacién temprana y sensorial,
estimulacion tempo-espacial, terapia de habilidades mentales, manualidades, actividades
deportivas-recreativas. (OSSHP, 2018).

Poblacién que atiende: En los hogares, nifios, nifias, adolescentes, adultos, adultos mayores
hombres y mujeres que presentan alguna condicion de discapacidad, que provienen de diferentes
departamentos, municipios y areas rurales de Guatemala.

Requisitos que deben cumplir los usuarios para obtener los servicios:

e Paciente evaluado y referido por el médico de esta Institucion.

e Paciente que padezca de Paralisis Cerebral o Post Evento Cerebro Vascular con Déficit
Motor en Extremidades Inferiores y/o superiores (Que no camine).

e Pacientes con dependencia moderada o completa.
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e Que el paciente y su responsable no goce del servicio de pension del adulto mayor, IGSS o
IVS, se regira por politicas de la Institucion.

e Personas de escasos recursos econdémicos que no estén institucionalizados. Que no
presenten heridas y Ulceras infectadas (por el peligro que representa para los pacientes

internos).
e Presentar documentos de identificacion, tanto del paciente como de las personas
encargadas:

o Partida de nacimiento por parte de Renap en caso de nifios-pacientes.

o DPI Original y copia del paciente.

o Boleta de Bautismo, la. Comunion y Confirmacién, si es catdlico (no
indispensable).

o DPI del responsable o encargados del paciente. (original y copia).

o Direcciones y teléefonos donde puedan ser localizados los responsables o familiares
del paciente.

o Presentar cartas de recomendacion del parroco, pastor, guia religioso o alcalde,
COCODE, COMUDE, entre otros, de su localidad informando sobre su
conocimiento personal o familiar, asi como el tiempo de residir en ese lugar.

o Presentar exdmenes solicitados por médicos de la Institucion.

o Presentar cané de vacunas (nifios — nifas).

o Entrevista a la familia y/o encargados del paciente por el Depto. de esta Institucion.

o Declaracion del abrigo permanente dictado por los tribunales, si el paciente esta
Institucionalizado o permanece en otro hogar.

o Original y copia de recibo de agua, luz o teléfono.

o Si es propietario de su inmueble presentar IUSI, si alquila, el contrato de

arrendamiento.

Informacion obtenida de los conversatorios

A continuacion, se presentan los casos de las personas con discapacidad que se encuentran
internos en el Hogar Virgen del Socorro recibiendo atencion y que, gracias a los familiares
entrevistados en mayo del presente afio, los nombres fueron cambiados para resguardar la
confidencialidad del caso, se obtuvo la siguiente informacion:

Caso 1

El adolescente César, de 15 afios, es originario de Chimaltenango y presenta agenesis de
cuerpo calloso, Hidrocefalia, adquirido por unas convulsiones al mes de nacido. Tiene dos afios de
haber ingresado a la Institucion. El padre indicé que ha recibido terapias en Fundabiem, Centro
neuroldgico Jorge Lopez en Sumpango, Sacatepéquez, en el IGSS Hospital Pamplona (suspension
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de terapias por un tiempo), estuvo dos afios en casa con cuidados de la abuela paterna y con la
ayuda de la hermana de once afios.

La madre no vive con el padre e hijos desde hace 8 afios. EI padre menciona que su hijo
César ha sido una carga para la hermana, debido a que no sabe cémo cuidarlo o atenderlo.

El padre se ha sentido desanimado por la situacion que padece su hijo, pero con los &nimos
y apoyo moral de las amistades lo ha motivado internarlo unay otra vez, y buscar apoyo para mejor
la atencién de su hijo. El padre ha adquirido deudas por medicina, aproximadamente Q1000.00
semanales cuando su hijo era muy pequefio.

Dos afios antes de que su hijo ingresara a la institucién, estuvo en su casa, con los cuidados
de la abuela, quien se preocupaba por darle sus tres tiempos de comida, y su hermana de diez afios
apoyaba en cuidarlo.

El padre de César indica que en el Hogar Virgen del Socorro le han brindado a su hijo
servicios médicos, de terapia ocupacional, fisioterapia, terapia de lenguaje y psicologia, indica
ademas que él le compra a veces medicina que necesita.

Antes de la Pandemia, el padre de César lo visitaba cada 8 dias desde las 8:00 AM hasta la
hora del almuerzo, después de la pandemia lo visita una vez al mes, y en vacaciones se lo podia
llevar a su casa, ahora por la pandemia no es posible para evitar el contagio. Indica ademas que la
pandemia le ha afectado a nivel familiar econémicamente, en cuanto al transporte porque subio el
precio. Actualmente el padre vive solo, porque sus hijos en octubre del 2020 decidieron vivir con
la madre en Solola.

Econdémicamente se le ha dificultado, trabaja de maestro de educacion nivel primaria
presupuestado, su salario es de Q6,000.00, pero no le alcanza, porque debe pagar deudas anteriores
y gastos de su hijo como pafales y medicina y gastos de su hogar. La esposa lo demandd por
pensién alimenticia y custodia de sus hijos.

Caso 2

Mayra, de 33 afios de edad, tiene ocho afios de haber ingresado al Hogar Virgen del Socorro,
presenta paralisis cerebral (no ve, no camina, no habla solo mueve un brazo, y no mastica solo
traga sus alimentos) segun la madre, naci6 asi, indica que a ella le dio rubiola cuando estaba
embarazada. La familia es originaria del Progreso Jutiapa.

El padre de Mayra tiene 66 afios y la madre tiene 56 afos, la madre trabaja haciendo comida
para vender, su esposo trabaja de piloto. Sus otros hijos se han casado. Por el momento viven solos.

La madre indica que: “una vecina me inform6 hace muchos afios que existia esta
institucion, y yo no la queria traer, pero de verdad ya no podia porque mi esposo no
tenia trabajo, no podiamos comprarle su medicina, llevarla a terapias y todo lo que
ella necesitaba y se enfermaba mucho, por eso decidi traerla y valla que me la
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recibieron. Yo agradezco la oportunidad de que mi hija este en la institucion porque
es una gran ayuda, aqui no importa de qué religion es uno. La atencidn es excelente
porque le dan todo lo que necesita hasta los ponen a jugar, los ponen y escuchar
musica”.

En la institucion les proporcionan todos los servicios que necesitan, atencion medica,
enfermeria, nutricionista, psicologa, trabajo social, fisioterapista, alimentacion, hospedaje, ropa,
Pafiales, etc. Todo esto no se lo podria dar la familia y como indica la madre se necesitan aparatos,
medicina, profesionales que las atienden y eso cuesta caro.

Antes de la Pandemia, la madre visitaba a su hija cada mes, después del COVI-19, fueron
restringidas las visitas por citas. La pandemia ha afectado duramente a la familia de Mayra, pues
la madre se quedo sin trabajo y el costo del pasaje desde su lugar de origen aument6. Anteriormente
les daban hospedaje a los familiares cuando venian a visitar a su hija, pero ahora tiene que pagarlo
si no les da tiempo de regresarse y les sale muy caro, a veces pagan hasta Q400 cada vez que vienen
a ver asu hija.

Antes de la pandemia se podian llevar a su hija para las fiestas de fin de afio, pero ahora por
seguridad de los pacientes internos y para evitar el contagio lo prohibieron.

La atencidn que ha recibido de Trabajo Social consiste en darle seguimiento al tratamiento
de su hija, le informan via telefonica del estado de su hija y antes de la pandemia realizaban talleres
con los padres de familias sobre diferentes tematicas relacionadas con la discapacidad y el cuidado
de sus hijos.

La madre indica que se siente muy agradecida con el Hogar y con las profesionales porque
ella no le puede dar toda la atencion que le brindan. “Si no fuera por ellos saber que seria de mi
hija. Yo cuando puedo apoyo donando pafiales o cualquier otra cosa que puedo, aunque no es
obligacion”.

Caso 3

Maria de 28 afos de edad, lleva 16 afios de haber ingresado al Hogar, son originarios del
departamento de Quiché, hablan el idioma Quiché, pero actualmente viven en la ciudad de
Guatemala. Ambospadres de la joven ya fallecieron.

Actualmente Maria presenta paralisis cerebral, la hermana y hermano mayor indicaron
que debido a una operacion que le realizaron a su hermana desde muy pequefia le causo la
situacion en que se encuentra ahora. Los hermanos no saben con exactitud porque le realizaron
la operacion. Solamente comentaron que debido a una fiebre muy alta los padres accedieron a
que fuera operada de la cabeza.

Los servicios que recibe de la institucion son: atencion médica, con medicamentos
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(oxigeno) servicios de enfermeria y cuidado personal, fisioterapia, nutricion, alimentacion y
hospedaje.

Los hermanos trabajan de comerciantes en la capital, pero debido a la pandemia COVID-
19cerraron sus negocios. Antes de la pandemia los hermanos de la joven si se la podian llevar en
dias festivos, pero debido a las restricciones de Salud por la pandemia se han limitado las salidas
de los pacientes. Los hermanos cierran sus negocios el dia que visitan a su hermana y esto afecta
su economia familiar.

La profesional de trabajo social realiz6 visita domiciliar en el hogar de la familia de la
joven, para conocer las necesidades que presentan.

El hermano mayor de la joven comento que la madre cuando estaba con vida se llevaba a
lahermana al hogar y en ocasiones se enfermaba no sabia como actuar en los cuidados
personales, y gracias al Hogar Virgen del Socorro se encuentra muy bien ahora.

Caso 4

Manuel, nifio de nueve afos, tiene cuatro afios de estar en la Institucion, presenta retraso
mental, convulsiona, no habla, no se puede sentar solo, utiliza sondas y bolsa en su abdomen. El
nifio nacié con ese tipo de discapacidad, es procedente de Sumpango Sacatepéquez. Su madre
de 25 afios trabaja de limpiar y pelar zanahoria en Santiago Sacatepéquez, tiene una hija de ocho
afos, indica que en la institucion Virgen del Socorro le prestan servicios médicos, de nutricion,
medicamentos, fisioterapia, hospedaje, alimentaciony cuidados de enfermeria y personales.

La madre coment6 que durante y después de la pandemia se le ha dificultado solicitar
permisos el dia domingo en su trabajo porque los fines de semana trabaja. Por el momento
solamente puede visitarlo una vez al mes. El padre del nifio trabaja de agricultor/ jornalero por
lo cual tiene un permiso de la cooperativa del area para poder visitar a su hijo una vez almes.
Pero durante el afio 2020 se quedd sin trabajo y la familia pasé por una situacién econémica muy
dificil.

La madre indica que la trabajadora social ha visitado su hogar para realizar un estudio
socioecondmico y conocer las necesidades que presentan. Antes de la pandemia también en
Trabajo Social realizaba talleres de capacitacion a los padres de los internos para que puedan
conocer como se realizan las terapias y cuidados en el momento que se lleven a sus hijos al hogar
en dias festivos.

La madre menciona que una sefiora le recomendd llevarlo a las obras sociales del hermano
Pedro, Hogar Virgen del Socorro, ella se encuentra muy agradecida por el apoyo y serviciosque
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brinda la institucion, porque es una gran ayuda y apoyo para los padres. Continta diciendo que
estd muy agradecida con el personal del hogar porque su hijo se encuentra biencuidado y que
debe asistir a las actividades que indica la institucion.

Caso5

Daniela de once afios de edad, tiene seis afios de haber ingresado al Hogar, originaria de
San JuanSacatepéquez. La nifia, no habla, no camina, pero si escucha y reconoce a la madre, si
puede comer por la boca. La madre de 47 afios, es madre soltera de tres nifias menores de edady
cuatro hijos varones que ya estan casados. Ella actualmente trabaja como jornalera (cosecha de
suchini) le pagan Q 700.00 a la quincena. Horario de la jornada es de 4:00 Am a 8:00 Pm.

Actualmente la sefiora indica que no tiene una vivienda propia y adecuada para vivir con
sus otras hijas menores. El terreno donde vive pertenece a uno de sus hermanos.

Segun la madre al cumplir cinco meses de nacida su hija Daniela lloraba mucho y la llevo
al centro de salud de su localidad, en donde le indicaron que su hijo tenia discapacidad. Por lo
cual no pudo trabajar durante un tiempo para cuidar a su hija.

La madre ha comentado que en el centro de Salud de su localidad le informaron de los
servicios que presta esta institucion y la llevaron a conocer el lugar.

La madre menciona que fue muy triste al principio dejarla en la institucién, pero ha sido
la mejor decisidn haberla internado porque ahora estd mejor de salud.

En el hogar le brindan a Daniela atencion médica, medicina, fisioterapia, nutricion,
atencionpersonal y de enfermeria. También indicé que la atienden las trabajadoras sociales y
cuandonecesita la psicologa. Desde que ingresoé la nifia al hogar, la madre indica que si ha visto
mejoria en su hija.

La madre ha comentado que desde que inici6 la pandemia no ha visitado a su hija muy
seguido, durante un afio solo ha visitado a su hija cuatro veces, primero porque se limitaron las
visitas y como se quedo sin trabajo al inicio de la pandemia porque ella vendia en el mercado.

Antes de la pandemia les daban a sus hijas para que se las llevaran a su casa bajo su cuidado
por el tiempo de las fiestas de fin de afio, pero el afio pasado no se las pudieron llevar para evitar
el contagio.

La falta de transporte también es un problema que afectd para que no pudiera visitar a su
hijamas seguido, pues se incrementd el precio del pasaje.
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La trabajadora social realiza visita domiciliar al hogar de la nifia Daniela para verificar las
condiciones en que vive. También las mantiene informada de su situacion y estado de saludde la
nifia en el Hogar y programa las visitas y les da orientaciones.

Por el momento Daniela no se ha enfermado, los cuidados que brinda la institucion son
adecuados para la situacién de salud que se encuentra.

Caso 6

La nifia Susy de 16 afios de edad ingresoé a la institucion hace seis meses, referida por una
Trabajadora Social. Presenta paralisis cerebral de nacimiento, la nifia no habla, no camina yno
ve bien. La madre de 33 afios, es madre soltera y tiene otro nifio de dos afios, se dedica a
peluqueria y oficios domésticos, es originaria de una aldea de Quetzaltepeque, Chiquimula.

La madre de Susy la ha cuidado siempre y la llevaba a Fundabiem y al Hospital Juan Pablo
I1, al tener a su otro hijo se le dificultd seguir cuidando de la nifia ya que tiene que salir a trabajar
y no tiene quien cuide de sus hijos. Durante afio 2020 de la pandemia afrontd seriosproblemas
econdémicos para mantener a su familia debido a que ya no trabajo de peluquera yse puso a vender
comida y el padre del nifio le ayuda para las necesidades basicas del nifio. Asi también tuvo que
mandar a Susy a la aldea con sus padres para que cuidaran de ella.

Susy necesita de alguien que cuide de ella permanentemente porque depende de otra
personapara alimentarse, bafiarse y otras necesidades, asimismo, necesita medicina para sus
convulsiones, terapias, entre otras.

La madre decidio con el apoyo de la Trabajadora Social, solicitar el ingreso de la nifia al
Hogar Virgen del Socorro donde se encuentra actualmente. Segin comenta le costé muchosafios
tomar esa decision porque no se queria separar de ella, pero es lo mejor para la nifia.

En el hogar recibe atencion médica, de neurdlogo, enfermeria, fisioterapia, nutricionista,
alimentacion, hospedaje y ropa. La nifia ha mejorado en su estado de salud, ha subido de peso,
aunque su situacion es irreversible, pero ha tenido una mejor calidad de vida.

La pandemia vino a afectar seriamente a la familia y a Susy ya que al quedarse sin trabajo
durante el confinamiento fue dificil para la madre la manutencidn de sus hijos. El tnico problema
que afronta es a veces no tiene con quien dejar al otro nifio cuando va a visitar a suhija al hogar.

Trabajo Social ha sido el medio para ingresar a la nifia al hogar, ya que desde que se hizo
lareferencia, inmediatamente se le hizo una visita a la nifia a la aldea donde viven sus padres y
aprobaron su ingreso, luego las trabajadoras sociales del hogar han estado dandole seguimiento
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e informéndole del estado de salud de la nifia. Por lo que la madre se encuentraagradecida con la
institucién por la atencion tan completa que recibe Susy en el Hogar.

Fundacién Margarita Tejada

La Fundacion Margarita Tejada para Sindrome de Down es una Institucion no lucrativa,
constituida mediante escritura pablica con fecha 14 de enero de 1998, por la iniciativa de 10
madres con hijos con Sindrome de Down. Entre las fundadoras estan: Ana Margarita Molina
Jerez, Banca Margarita Argueta Méndez de Tejada, Isabel Casas Klett, Luisa Fernanda Garcia
Mirdn, Jackelin Rosito Mendizabal de Méndez, Luisa Yolanda Russek Dougherty de Galvez,
Maria Ernestina Busto Recinos, Maria Isabel Tejada Argueta de Springmuhl, Maria Lourdes
Rivera Arechiga, Paulina Beltranena Falla de Catillo, Verdad Ana Guadalupe, Yolanda Maria
Maldonado, Yolanda Maria Maldonado Calderén. (Fundacién Margarita Tejada
http://www.fundacionmargaritatejada.org/).

El dia 28 de octubre de 1998, el Licenciado Oscar Berger Perdomo, en su calidad de
alcalde Municipal del Municipio de Guatemala, constituy6 usufructo de 4 manzanas por 50 afios
a favor de la Fundacion Margarita Tejada para Sindrome de Down, para el desarrollo del proyecto.

Después de muchos esfuerzos, debido especialmente a la falta de recursos econémicos,
fue hasta el 22 de marzo de 1999 cuando se inici6 la construccion del proyecto Margarita Tejada.
Tres afios mas tarde, el 7 de marzo del 2002 fueron inauguradas las instalaciones del Centro de
Capacitacion Laboral.

Con el apoyo del joven norteamericano Jonathan Rowe, quien tiene un hermano con
Sindrome de Down y después de visitar la Fundacion e identificarse con su trabajo y filosofia,
realiza un recorrido caminando por varias ciudades de Estados Unidos con el proposito de solicitar
los pobladores donaciones monetarias. Por medio de esta iniciativa se logra reunir la cantidad
necesaria para inaugurar el primer Modulo de Intervencion Temprana, en junio afio 2005.

Con el espiritu de hacer realidad la equidad e inclusién social, escolar y laboral de las
personas con Sindrome de Down, la Fundacion Margarita Tejada a través de sus programas de
desarrollo integral permite a personas con esta condicion beneficiarse a través del Proyecto Rutas
de Oportunidad y Progreso, el cual se extiende a partir del 2008, dando el apoyo desde los 15 dias
de nacidos hasta la edad adulta.

El proyecto Rutas de Oportunidad y Progreso inspira sus acciones en tres ejes centrales:
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e Desarrollar integralmente a la persona promoviendo como eslabén principal la salud.
e Hacer de la equidad social y de la inclusion escolar y laboral un objetivo de la accién
educativa.
e Construir y practicar valores fomentando la calidad de vida.
Durante su trayectoria ha atendido a mas de 5,000 familias y actualmente la Fundacion
Margarita Tejada ofrece sus servicios de forma regular a 565 familias procedentes de diferentes
partes del pais apoyandolos en las areas de salud, social y educacién.

Mision
Generamos oportunidades de desarrollo con inclusién a personas con Sindrome de Down.

Vision
Generar un modelo de desarrollo integral de las personas con Sindrome de Down para que
sea replicable en todo el pais. (Fundacién Margarita Tejada

http://www.fundacionmargaritatejada.org/).
Valores

e Comunicacion/Dialogo: factor indispensable para desarrollar de forma plena nuestro
trabajo en equipo e individual. Promueve la adecuada relacion con los demas.

e Respeto: cada persona debe ser reconocida como ser humano individual y debe dirigirse
a todos siempre de una forma adecuada

e Servicio: satisfacer las necesidades de la comunidad de personas con sindrome de Down
con entrega y compromiso.

e Compromiso: obligacion y responsabilidad de involucrarse en su trabajo y con las
personas con las que convive aqui.

e Confidencialidad: compromiso de no dar informacion sobre un hecho més que a la
persona involucrada y a quienes ella autorice.

¢ Responsabilidad: actuar respondiendo a nuestras atribuciones y funciones, asi como
estar siempre alertas y pendientes de nuestros alumnos en cualquier lugar que estemos
con ellos.

e Entusiasmo: trabajar con una actitud positiva, siempre aportando lo mejor de nosotros,
con buen caracter, con emocion extraordinaria del alma.

e Amor: afinidad y carifio que se le tiene a las personas con las que se trabaja (compafieros
de trabajo, estudiantes, padres de fam. Etc.). Amor al trabajo realizado, vocacion.

e Honestidad: procurar trabajar sin contradicciones ni discrepancias entre los
pensamientos, palabras o acciones. Ser honesto y caminar en el camino justo para ganar
confianza e inspirar fe en los demas. Lucharemos por hacer buen uso de aquello que se
nos ha confiado. (Fundacion Margarita Tejada
http://www.fundacionmargaritatejada.org/).

Centros educativos y programas de inclusion social
Estos centros se clasifican en:
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Programas especiales

Intervencion temprana, intervencion a distancia e integracion educativa.
Atencion Integral de la primera infancia.

Atencién Integral a la Nifiez.

Colegio Experimental Las Margaritas

Vida independiente con Apoyo.

Desarrollo inclusivo en edad escolar.

Desarrollo inclusivo en edad laboral.

Programas Transversales:

e Psicologia, Trabajo Social, Salud, Capacitaciones, Fisioterapia, Clinica médica, clinica
dental, terapia del habla, Educacion Especial, Terapia Ocupacional, talleres de Cocina,
Carpinteria y Panaderia.

Papeleria primer ingreso:

Fotocopia de DPI de ambos padres Fotocopia de certificado de nacimiento

Fotografias tamafio cédula

Carta de ingresos del padre o encargado que esté laborando Fotocopia de recibo de luz
Ecocardiograma (este es indispensable)

Referencia médica donde se describa que la persona tiene Sindrome de Down y que le
refieren a la fundacion para atencion.

Informacion obtenida de los conversatorios

Los casos de las personas con discapacidad que se presentan a continuacion, son resultado de
los conversatorios llevados a cabo con familiares de nifios, nifias que presentan Sindrome de Down,
que reciben atencién en la Fundacién Margarita Tejada, los nombres fueron cambiados para
resguardar la confidencialidad.

Caso 7
La nifia Maria de 12 afios de edad padece de una enfermedad llamada Trisotomia 21, no padece

de retraso, presenta rasgos fisicos de Sindrome de Down, y se le dificulta hablar. Maria asiste desde
hace once afios a la institucién de Margarita Tejada ubicada en zona 16 de la ciudad capital.

Maria y su familia reside en zona 24 en la colonia Canalitos de la ciudad capital, el padre de 38
afios de edad refiere, que la institucién Margarita Tejada les ha prestado los servicios de atencion
por etapas de crecimiento desde el primer afio de edad de Maria. Debido a la presencia del virus
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Covid-19 en el pais, la institucion decidid realizar algunas clases y talleres a través de la plataforma
virtual Zoom.

Entre los servicios que recibe Maria son: terapia ocupacional, atencion médica, escuela para
padres para que sus hijos e hijas pueden ser personas independientes y una vez a la semana Maria
debe presentarse a la institucion por lo cual es transportada ida y vuelta con su padre en el bus de
la institucién de Margarita Tejada.

El padre de Maria, mencioné que los servicios de las terapias en la institucion son de Q 160.00
a Q 250.00 al mes, expres6 como ha afectado la pandemia en el entorno familiar y que se encuentra
desempleado hace 5 afios debido a problemas de un accidente en la espalda por lo que apoya a su
esposa en su trabajo independiente de venta de productos, debido a que la demanda de las ventas
bajo, decidieron realizar ventas de comida para mejorar la economia del hogar, pro expresé que
prefiere que la profesional de trabajo social realice la visita domiciliaria a los hogares para que
conozca la realidad de las necesidades de algunas familias, para disminuir la cuota mensual.

El padre, indica que ambos padres presentaron sintomas de Covid-19, por lo que decidieron
quedarse en casa para recuperarse y compraron medicina. Optaron por no ir al hospital por temor
a la seguridad y falta de atencién de los centros hospitalarios.

El padre indica que Maria al tener 5- 6 afios estuvo en colegio regular, pero solo un colegio
cumplid con los servicios de atencion escolar (preprimaria). El colegio no tiene atencion para nifios
con Sindrome de Down. La madre visito aproximadamente 20 colegios para que su hija continuara
estudiando. El colegio Huertos de Jesus logré aceptar y apoyar a la nifia en su educacion (primero
y segundo afio primaria) pero cuando la directora fallecid, la nueva administracién no tuvo la
misma atencién y apoyo con la nifia por su dificultad de aprender.

Maria estuvo en un segundo Colegio en Llano Largo, donde la directora del colegio tenia un
hijo con Sindrome de Down. Siendo una ventaja para Maria al ser aceptada en la institucién. En el
colegio de Llano Largo aprendio a ser mas independiente, aprendid a lavarse sus dientes por ella
mismay a lavar sus propios utensilios al usarlos. Pero la maestra que le ensefiaba dentro del colegio
la despidieron a medio afio. Por lo anterior, el padre opina que los colegios o escuelas tienen
dificultad de ensefiar a los nifios con Sindrome de Down. Los padres de Maria sienten
agradecimiento con la institucién Margarita Tejada, debido a que fomentan la inclusién escolar.

Caso 8

Sofia de 13 afios de edad, de sexo femenino, originaria del municipio de San Miguel
Petapa, tiene un mes y medio de asistir en la Institucion, padece de Sindrome de Down, la madre
expreso su sentir emocional mencionando que “Dios tiene un prop6sito como padres, solo ¢l sabe
porque los envia asi”
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La madre de la menor es soltera, narra que cuando nacié su hija el médico le indicd que
necesitaria apoyo para su desenvolvimiento personal, debido a los rasgos fisicos de Sindrome de
Down, por lo cual el médico le recomend6 pedir apoyo y asesoramiento en la institucion de
Margarita Tejada. La madre menciona que su hija recibié atencién médica desde pequefia,
iniciando con una operacion en el corazon debido a los problemas del corazon se le dificulta
respirar. Por lo cual la menor necesita un especialista para atender su problema de salud.

Entre los servicios que recibe la nifia en la institucion estan: terapia del habla, terapia
educativa, atencion médica y debido al periodo de la Pandemia del Covid-19 se recibe dos dias de
clases virtuales y dos clases presenciales al mes para facilitar a la nifia y mejorar en su
desenvolvimiento personal desde el hogar.

La madre de la menor refiere que las restricciones impuestas por la pandemia a nivel
nacional le afectaron a su hogar economicamente, debido a que se quedd desempleada y el
transporte (buses y taxis) aumentaron el costo del pasaje aumentando el gasto econémico para
asistir a la institucion. La madre indica que ningun integrante de la familia se ha enfermado del
Covid-19.

La atencién que ha recibo de la profesional de Trabajo Social ha sido efectiva, porque a
través del estudio socioeconomico que se le realizé le brindaron los servicios que presta la
institucion.

Caso 9

Dylan de 21 afios de edad, de sexo masculino, procedencia del municipio de Villa Nueva,
Guatemala ha asistido a la institucion desde los 14 afios de edad, por lo cual la institucion Margarita
Tejada ha apoyado a la familia durante siete afios.

La madre refiere que debido a la dificultad de la discapacidad fisica de su hijo es necesario
apoyarlo en las actividades diarias. Por tal razon solicito apoyo en la institucion.

Los servicios que recibe de la institucion, son: terapia del habla, educacion especial,
atencion médica, servicio dental, atencion psicologia, y el apoyo del area de trabajo social.

Antes de la pandemia, indica la madre que la atencién era presencial y era cada nueve dias,
al inicio de la pandemia y el afio 2020 fue virtual, ahora es virtuales y mixtos dos dias presenciales
y dos dias virtuales.

La familia de Dylan ha pasado dificultades durante la pandemia. La madre comenta que 2
de sus hijos se enfermaron con el virus de Covid-19, pero Dylan debido a que no puede expresarse
no se percatd de los sintomas que presentd su hijo y al presentar sintomas de fiebre lo llevo a un
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centro de salud y la hermana de Dylan tuvo que ser internada en el hospital del parque de la
Industria de la zona 9 de la ciudad de Guatemala.

La abuela de Dylan de 66 afios de edad también se enfermé del COVID-19, por su edad fue
preocupante debido a que padece de diabetes, presion alta y recibe atencion de hemodialisis una
vez por semana. La abuela estuvo 20 dias en el IGSS, pero debido a los medicamentos para tratar
el Covid-19, se le subia la presion. No fue entubada porque sus pulmones estaban muy bien y
gracias a Dios se recupero.

Al hermano mayor de Dylan lo despidieron en diciembre del afio 2020, por lo cual encontr6
pronto un trabajo con menor remuneracion econémica. La madre no trabaja, el padre trabaja desde
casa por lo cual es un alivio para ambos. No han tenido problemas con el transporte, debido a que
poseen automovil propio, pero si les afectd el aumento de la gasolina.

La madre comenta que el afio pasado cuando empez6 la pandemia los servicios o terapias
fueron virtuales, pero a inicio del afio 2021 aproximadamente desde abril del afio 2021 ha sido
mixto los servicios. Dos veces cada 15 dias es virtual y dos veces cada 15 dias es presencial.

El apoyo de la trabajadora social ha sido efectivo, a través del estudio socioeconémico
realizado al hogar permitié conocer las limitantes que afronta la familia para continuar con los
servicios que les ofrece la institucion Margarita Tejada.

La madre de Dylan comenta que su hijo mayor podia cubrir los servicios del Uber para
llevar a su hermano a sus citas médicas, por lo cual es un gasto extra, la familia ha realizo ventas
de comida para recaudar dinero para cubrir los gastos economicos para continuar con la atencién
institucion, la madre expresa “ qué asistir a Margarita Tejada es una bendicion de Dios, gracias a
la paciencia , aunque hay dificultades en el camino siempre se encuentra apoyo por parte de
personal de la institucion”

Caso 10

El Joven Julio de 21 afios de edad, de sexo masculino, originario de zona 18, de la ciudad
de Guatemala, ha recibo durante nueve afios los servicios de la institucion Margarita Tejada.

La madre refiere que su hijo desde la edad de ocho meses de nacido la institucion lo ha
apoyado brindandole los servicios adecuados para su condicion de salud. Pero en un periodo de
tiempo la madre se le dificultd asistir a las nuevas instalaciones de Margarita Tejada, las cuales se
encuentran en zona 16 de la ciudad capital, dejé de asistir por la distancia y el transporte.

En ese tiempo que no asistio a Margarita Tejada fue ingresado en dos colegios normales,
primero fue en el Castillo Encantado donde asisten nifios especiales por la tarde. Al afio lo cambio
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de colegio de Santa Sofia de Jesus. Un colegio costoso, pero no fue de gran ayuda debido a que no
se vio avances educativos y su actitud era muy impulsivo.

Entre los servicios que recibe de la Institucion son: Intervencion a distancia, terapia de
lenguaje, psicologia, y aun es evaluado cada seis meses, atencion médica y en ocasiones se le dona
la medicina. Actualmente el joven asiste a sus clases en la institucion 2 veces a la semanay 2 veces
en forma virtual.

La madre expresa que antes de la pandemia en el entorno familiar, tuvieron miedo de salir
por la pandemia del Covid-19 y que su hijo adn no ha sido vacunado por el Covid-19. Los servicios
de la y la atencion de las educadoras, maestras es efectiva, Unicamente se da una donacién de Q.
200.00 una vez al afio. Se contribuye en donacion de rifas como apoyo a la fundacién.

El departamento de Trabajo Social realiz6 el estudio socioecondmico para conocer e indicar
la donacidn anual. En este caso la donacion asignada es de Q 200.00 anuales y se debe contribuir
en rifas para seguir apoyando en el crecimiento de la fundacién en beneficio de la nifiez y juventud
guatemalteca.

La madre indica que debido a la falta de recursos econémicos en su hogar la limita a
continuar llevando a su hijo a la institucion, refiere que no puede trabajar debido a que su hijo
requiere mucho cuidado y atencidn. El padre del joven es jubilado, los hermanos mayores del joven
apoyan en la economia del hogar. La faltan recursos econémicos para la compra de medicina que
necesita el joven. La preocupacion de ambos padres es debido a que cada dia se preguntan “quien
cuidara de su hijo cuando ambos padres ya no estén con vida”

Caso 11

La joven Maria de 22 afios de edad, ha asistido a fundacién de Margarita Tejada durante 20
afos y el padre de 51 la sigue apoyando en cada etapa y momento de su vida.

El padre refiere que su hija ha asistido a la fundacion para recibir los siguientes servicios
para lograr mejores aptitudes y lograr independencia personal: Las clases de terapias de lenguaje,
terapias de aprendizaje de vocales, numeros, talleres de panaderia, talleres de cocina, talleres para
desenvolvimiento personal y servicios de atencién médica y psicologica. El apoyo de atencion de
psicologia que reciben los padres permite sobrellevar las dificultades familiares en su vida
cotidiana.

El padre menciona que antes de la pandemia los servicios de talleres y clases eran
presenciales. Actualmente la atencidn realiza la institucion es virtual via Zoom y la fundacién
apoya en tiempos de pandemia a las familias en donarles canastas de viveres mensuales, El
departamento de trabajo social ha sido el medio para apoyar al joven y a su familia debido a la falta
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de recursos economicos solicitaron la autorizacion de minimizar la cuota mensual que era de Q.
200 a Q. 300.00 mensuales.

La pandemia ha afectado al grupo familiar, describe que el afio pasado 2020, debido a la
pandemia, lo despidieron de su trabajo, la esposa labora actualmente como trabajadora domestica
en una casa particular, pero debido a la pandemia labora durante dos dias a la semana El jefe de
hogar indica que actualmente su familia vive en la casa de los abuelos paternos por lo tanto no
pagan alquiler, pero si pagan los servicios basicos del hogar, luz eléctrica, agua, y entre otros
servicios que utilizan.

Problemas y limitantes que han afrontado para dar seguimiento a los servicios que recibe
de la fundacién se debe al aumento del costo del servicio del transporte urbano, al no tener un
trabajo estable ha limitado cubrir los costos econémicos del hogar.

El padre refiere que la opcion de que el hijo reciba las clases en linea ha sido efectiva para
no gastar demasiado en pasajes. Es mas accesible pagar el costo de la linea de internet.

Caso 12

El nifio Josué de cinco afios de edad ha recibido los servicios de la fundacion Margarita
tejada desde la edad de seis meses. El padecimiento que presenta es de Sindrome de Down, cierto
grado de autismo y una Cardio Patia Congénita. EIl papa explica que al nacer su hijo los doctores
le explicaron que naci6 con una discapacidad, lo hicieron sentir mal, porque el medico se refiri6 a
la condicion del menor como una carga o un problema.

El padre expresa que los servicios que recibe por parte de Margarita Tejada son efectivos
debido a que se han preocupado por el bienestar de familia por lo cual les han brindado el servicio
y atencion psicoldgica a ambos padres para que puedan afrontar las diferentes dificultades que
padece el hijo. El departamento de Trabajo Social realizo el estudio socioeconémico a los padres
de familia para conocer su situacion econémica la cual determina la cuota mensual y anual.

El padre expresa que aman a su hijo, pero aceptar la parte de tener un nifio con capacidades
especiales es complicado. Agradece el apoyo que proporciona la fundacion a través de la escuela
de padres donde fomentan la independencia de los hijos e hijas para que logren realizar sus propias
actividades.

Segun el padre: el nifio actualmente esta en un programa llamado IPI en donde realizan
fisioterapias, terapia de lenguaje, terapias de motricidad fina, motricidad gruesa, atencion médica,
y atencion odontoldgica y actualmente se ve el desenvolvimiento personal del menor,” cada dia es
mejor”, y la institucion apoya a la familia con el servicio de bus, de ir a recoger al menor de edad
a la casa y después de sus clases.
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El padre ha comentado que desde antes de la pandemia las clases y los talleres eran
presenciales y ahora son por internet a través de la plataforma Zoom. Las educadoras han estado al
dia con las terapias, fisioterapia y terapia de lenguaje a través de clases virtuales. Antes de la
pandemia no apoyaban a los padres con granos basicos. Durante la pandemia la fundacion
Margarita Tejada proporciona gratuitamente una bolsa de viveres cada mes.

La Pandemia vino afectar a la familia, se enfermaron del Covid-19 y algunos
fallecieron, pero el menor de edad no se enfermé de Covid-19, hubo pérdida de trabajo, los padres
trabajan en el negocio de comida. (Economia informal).

Caso 13

La nifia Susy de tres afios de edad, padece de Sindrome de Down, nacié en el Hospital San
Juan de Dios donde les informaron a los padres que era una nifia con Sindrome de Down, y por
parte del médico del hospital lo refirieron a Margarita Tejada para recibir apoyo para el crecimiento
de la menor.

La familia es originaria de la zona 21 de la colonia Justo Rufino Barrios, de la ciudad de
Guatemala, asiste a la fundacion de Margarita Tejada desde hace dos afios y medio. Vive con sus
padres, un hermano de siete afios de edad, y otro hermano de ocho meses.

El padre explica que los servicios que recibe de la fundacion son: terapias, de lenguaje,
terapias fisicas, talleres de manualidades, pintura, servicio médico el cual permitio realizarle una
operacion a la nifia en los ojos, debido a que sus fosas nasales se encontraban tapadas, los ojos de
la menor de edad lagrimaban mucho. La operacion de los 0jos no tuvo ningin costo debido al
apoyo de la fundacion. Actualmente las clases y talleres se realizan de manera virtual a través de
la aplicacion Zoom en los horarios son de 8:30 am a 9:00 am.

El padre indica que antes de la pandemia las clases eran presenciales una vez a la semana
los martes de 10.00 am a 13:00 pm, la madre de la nifia era quien la llevaba a la fundacion, y recibia
instruccidn para darle seguimiento a las terapias en casa, desde que inicio la pandemia la fundacién
Margarita Tejada apoya a las familias entregandoles gratuitamente una bolsa de viveres
mensualmente.

La trabajadora social antes del ingreso de la nifia a la fundacion, les solicito a los padres
realizar unos estudios médicos a la menor, los cuales consisten en verificar el estado de la nifa.
Posteriormente realiz6 una entrevista para conocer la situacion econémica de la familia para signar
las cuotas mensuales o anuales.
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El padre indica que no hay ningun inconveniente para continuar con la atencion a su nifia
en la instituciédn, todo estd muy bien, sin problemas.

Caso 14

La nifia Julia de siete afios de edad, de sexo femenino, es originario de Totonicapan,
pertenece al grupo étnico maya, tiene dos afios de estar ingresada en la Institucion. La madre indica
que padece de Sindrome Down y no se expresa 0 se comunica adecuadamente.

En la fundacion Margarita Tejada le proporcionan los servicios que necesitan la menor de
edad, como terapia de lenguaje, atencion médica, terapias fisicas. La fundacién le dio dos opciones
a la madre para que su hija continuara con sus terapias o clases. La primera opcion era asistir a
clases presenciales o recibir clases virtuales. Por lo que la madre decidi6 aceptar las clases virtuales
para evitar posibles contagios de Covid-19, “porque la nifia es muy sensible al frio.

Antes de la pandemia, la nifia asistia a la institucion una vez a la semana. Al inicio de la
pandemia ya no ha asistido presencialmente a las clases, ahora es via Zoom. Al iniciar la pandemia
la fundacion apoya a las familias con bolsas de viveres.

La madre indica que la pandemia les ha afectado en la familia, la perdida de trabajo de la
madre, pero actualmente trabaja en servicio doméstico en casas, el padre de la menor no apoya en
los gastos del hogar de la familia, debido a que es alcohdlico y no tiene trabajo estable.

La madre afirma que tiene dos nifias mas las cuales dejaron de asistir a sus clases
presenciales debido a las restricciones por parte del MINEDUC. Pero la madre debe presentarse a
la escuela cuando la llama la maestra para recoger las instrucciones para las tareas que deben
realizar las nifias. Debido a la necesidad de las clases virtuales de sus hijas, solicito la instalacion
de internet residencial, por lo cual es un costo adicional para el hogar.

La Trabajadora Social realizd una entrevista para conocer la situacion econémica del hogar,
la cual ha determinado que el costo anual que debe aportar a la institucion es de Q. 50.00.

Caso 15

El joven Arturo de 29 de edad es procedente del departamento de San Marcos, la madre
refiere que por el momento viven en la ciudad capital. El joven desde que nacid padece de Sindrome
Down, tiene ocho afios de asistir a la Institucion. La madre del joven ha indicado que es costurera
y que actualmente no ha tenido trabajo, por lo tanto, los ingresos familiares han bajado. Los dos
hijos mayores de la sefiora trabajan de ayudante de transporte extraurbano y debido a la
paralizacion del transporte por unos meses se quedaron sin trabajo.
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La madre expresa que al nacer el joven hace 29 afios el doctor les indico a los padres que
su hijo era mongolito. La madre buscé ayuda en la Institucion Alida Espafia para que su hijo
recibiera clases adecuadas pero las autoridades le indicaron que debian preguntarles a los demas
padres si estaban de acuerdo de que los demas nifios, nifias, convivieran con un nifio con Sindrome
Down.

La madre indica que vivio en San Marcos dos afios para buscar ayuda en alguna Fundacion,
pero decidieron buscar a otras Instituciones que se adecuara a las condiciones del nifio y un dia la
madre vio pasar por la calle el bus de la Fundacion Margarita Tejada, decidiendo buscar
informacion para comunicarse con la administracion para que apoyaran y aceptaran a su hijo dentro
de la Fundacién. La madre del joven indicd que toda su vida ha trabajado en maquila, pero debido
a que después de haberse operado un ojo ya no fue igual y fue dificil que la aceptaran nuevamente
en la maquila. Por lo tanto, en su hogar implementa su area de costura, logrando que los vecinos le
soliciten algunos trabajos de costura para ganarse unos centavos.

Entre los servicios que recibe el joven en la institucién son: terapias de lenguaje,
convivencia, matematicas, panaderia, preparacion laboral, servicio médico (el costo del servicio
médico es minimo), deporte y servicio de bus.

La madre aprendid a utilizar la aplicacién Zoom para continuar las clases virtuales. El padre
del joven no puede apoyar en las actividades o tareas debido a que su situacion de salud no se lo
permite porque sufridé un derrame hace un tiempo.

Actualmente el joven no realiza sus talleres y clases presenciales por decision de los padres,
la fundacion de Margarita Tejada dio opciones a los padres para resguardar la seguridad de salud
de los nifios, nifias y adolescentes.

Actualmente la atencion que le da la Institucion consiste en: clases, talleres y terapias en
forma virtual. La Fundacion de Margarita Tejada, se preocupa por resguardar la salud de los nifios,
nifias y adolescentes. Por lo tanto, les ha dicho a los padres tienen la opcion de que sus hijos reciban
los talleres, clases, terapias, presenciales o virtuales una a dos veces por semana.

Los padres deciden qué opcion es méas adecuada, determinando la situacién de salud en que
se encuentra los nifios, nifias, y adolescentes. A partir de la Pandemia Covid-19, la Fundacion
Margarita Tejada entrega a los padres cada mes una bolsa de viveres a las familias de los nifios
integrantes de la Institucion.

La profesional de trabajo social realizé una entrevista a los padres de familia del joven para
conocer la situacion socioecondmica del hogar. En la entrevista les indicaron a los padres la
solicitud de examenes médicos como: examen de sangre, oido, la tiroides, nariz, entre otros. Los
examenes fueron realizados en el Hospital Herrera Llerandi a solicitud por la Fundacion Margarita
Tejada. Al inicio el afio 2021 la madre del joven no tenia dinero para cancelar la cuota de
inscripcion anual. Pero la Trabajadora Social les indico que habia una donacion de inscripcion de
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los padres de otra alumna que habia fallecido lamentablemente, logrando que el joven fuera inscrito
y no dejar de recibir los servicios.

Los problemas y limitantes que han afectado para dar seguimiento a los servicios que recibe
de la Institucion son: gastos de internet, para comprar los materiales y utilizarlos en el hogar. Gastos
de insumos para seguir en los talleres de panaderia. La donacién que se paga a la Fundacion
Margarita Tejada ha sido de Q. 100.00 a Q. 150.00, actualmente el departamento de trabajo social
determind la cuota de Q. 50.00 mensuales por la pandemia porque los padres son adultos mayores
y no tienen trabajo. Ambos padres por ser adultos mayores ya no pueden trabajar, por lo que reciben
ayuda de sus demas hijos que se encuentran en San Marcos y de una hermana (materna) para
sufragar los gastos necesarios para el hogar.

Caso 16

Nohemi menor de edad de 10 afios, de sexo femenino, de procedencia del municipio de
Villa Nueva, Guatemala. ha asistido a la fundacion Margarita Tejada desde los siete afios, pertenece
al grupo étnico ladino, padece de una discapacidad de sindrome Down.

La hermana mayor refiere que los servicios que recibe la nifia de la Institucion son: Terapias
fisicas, servicio médico, terapia del lenguaje, terapia de motricidad, actividad deportiva, servicio
de bus, de un horario de 7:00 am a 12:00 pm. La atencidn actualmente de la Institucion, es
semipresencial.

La Fundacion Margarita Tejada ha estado apoyando a la familia de los nifios, nifias, y
adolescentes, reciben buena atencion. La Fundacion Margarita Tejada entrega una bolsa de viveres
a cada familia de los nifios, nifias y adolescentes.

Los servicios y atencion del personar siempre han sido excelente, el transporte siempre ha
estado al servicio de los nifios, nifias, y adolescentes.

Con respecto al apoyo del departamento de trabajo social, la trabajadora social realizé una
visita domiciliaria para conocer las condiciones de vivienda. La profesional de Trabajo Social al
verificar la falta de recursos econdémicos de la familia ha exonerado el pago de inscripcion de la
nifa.

La falta de recursos econdmicos ha sido uno de los problemas y limitantes para el
seguimiento de los servicios de la nifia. La pandemia del Covid-19 ha afectado el presupuesto
familiar, pero gracias al apoyo de la Fundacion Margarita Tejada y a la administracion y el area de
Trabajo Social, decidieron apoyarla con el servicio de bus que presta la fundacién sin costo
adicional.

Caso 17
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El nifio de 6 afios con 10 meses, de sexo masculino, presenta problema, discapacidad
multiple y sordoceguera. En el Hospital de San Juan de Dios, lo operaron debido a que padecia de
muchas flemas que le dificultaba respirar adecuadamente. Le colocaron sondas que actualmente le
permite el ingreso de los alimentos y medicamentos que le proporcionan a la madre, debido a que
si se ingiere alimentos por la boca le provoca neumonia o su salud se agrava. La hermana cuida al
menor de edad, cuando la madre va a trabajar. Desde hace un afio ha logrado asistir a la institucion
FUNDAL.

La madre refiere que cuando estaba embarazada no tuvo complicaciones, pero cuando fue
a un centro de salud por el chequeo le omitieron una vacuna para tipo de sangre “O” negativo el
cual al no ser el tipo de sangre compatible (madre e hijo) el nifio nacié 3 semanas antes de los
nueve meses, pero no lo ingresaron a incubadora. Al llegar a su hogar la madre se dio cuenta que
él bebe estaba amarillo y lo saco al sol. Pero al pasar los dias lo vio con un tono mas amarillo, lo
llevé al Centro de Salud, donde le indicaron que él bebe debid haber estado con luz ultravioleta o
estar en una incubadora después de haber nacido, antes de enviarlo a casa, debido a su tipo de
sangre el cual le provoco una embolia cerebral. A los nueve dias le diagnosticaron paralisis
cerebral.

La madre compartio que tiene dos hijos grandes, la madre aiin no se ha enfocado en el futuro
de su hijo, por el momento solo se preocupa por el presente, dandole y brindandole lo que puede.
Cuando el menor tiene crisis, gripe, o cuando baja de peso, el nifio es internado en el Hospital de
San Juan de Dios. En una ocasién fue internado en el Hospital Hermano Pedro durante cinco meses.
(Cuando es internado la madre deja de trabajar para atender sus terapias dentro del Hospital.)

Los servicios que recibe el nifio de la Institucion son: atencion médica, medicina,
fisioterapia, estimulacion de los cinco sentidos, le ensefian los ndmeros, los colores. Por el
momento ha recibido sus clases por via virtual en la aplicacién de Zoom y a la madre refiere que
las maestras le envian video de talleres o clases de aprendizaje para que ella pueda guiarse y apoyar
a su hijo en casa.

La Institucion FUNDAL durante la Pandemia ha apoyado a las familias con viveres lo cual
ha sido de gran ayuda, la leche y pafiales. El apoyo médico que brinda FUNDAL se encuentra en
el Hospital Juan Pablo, por lo cual la trabajadora social refiere al menor al Hospital para que no les
cobren las consultas. La madre indicé que siempre ha llevado a su hijo al Hospital San Juan de
Dios, la primera operacion fue a los seis meses de edad cuando le pusieron su sonda.

La madre comento que uno de los problemas que ha afrontado es la falta de internet, en la
vivienda.

En cuestion de su progreso con FUNDAL el nifio aprendié a comunicarse con la madre
realizando balbuceo fuerte, saca la lengua, cuando la madre se acerca le aprieta la mano para
transmitir que tiene hambre.
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Conclusiones

La pandemia Covid-19, ha incidido y cambiado la dinamica, modalidades y servicios que
brindan las instituciones que atienden a la poblacion con discapacidad. Desde reducir los
servicios por limitaciones en los presupuestos por la falta de donaciones o la asignacién de
fondos y las restricciones implementadas a nivel estatal, hasta la suspension de servicios
especificos o bajar cobertura, lo que ha afectado en la calidad de vida de las personas con
discapacidad.

Por la situacion de vulnerabilidad de la poblacion con discapacidad se vio afectada
directamente por la pandemia Covid-19 en la salud fisica, especialmente algunas personas
que se contagiaron, asimismo en su salud mental debido al confinamiento, a nivel familiar
por el fallecimiento de familiares, en la precarizacion econdémica, educacion entre otras
formas.

La pandemia Covid-19 vino a agudizar la problematica socioecondémica que afronta la
poblacion con discapacidad y sus familias que fueron unidades de analisis en esta
investigacion, debido a que en la mayoria de familias uno o mas miembros se quedaron sin
empleo.

Un problema comun que afrontaron las familias y la poblacion con discapacidad durante la
pandemia fue la falta de transporte y el aumento del pasaje para movilizarse a las
instituciones que les brindan atencién, lo cual afect6 en el seguimiento de las terapias y
tratamiento.

Los problemas psicosociales como la violencia intrafamiliar también fue un fenémeno
presente en algunas familias de las personas con discapacidad, durante la Pandemia.

Debido al cambio de modalidad presencial a la virtualidad de los servicios institucionales
durante la pandemia, la poblacién con discapacidad y sus familias afrontaron la limitante
de no contar con los recursos tecnoldgicos adecuados para dar seguimiento a sus terapias y
procesos de aprendizaje en las instituciones.
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En cuanto a las funciones que realizan los profesionales en las instituciones que atienden
poblacion con discapacidad, se pueden establecer las funciones administrativas, de
planificacion, de investigacion, atencion y referencia de casos individuales y familiares,
coordinacion e intervencion con equipos interdisciplinarios, orientacion, asesoria y
acompafiamiento a las familias y poblacion con discapacidad para la promocion y
restitucion de derechos, supervisién de medidas de proteccion, asi como evaluar a las
personas de primer ingreso a la institucion, realizar informes y referencias a diferentes
instituciones.

El desafio principal que prevalece en los profesionales de Trabajo Social durante su
intervencion en el contexto de la pandemia es mantener la comunicacion con la poblacion
que atienden y sus familias, sin embargo, esa situacion las llevo a utilizar diferentes
herramientas tecnoldgicas, con la limitante que las familias son de escasos recursos y no
cuentan con un dispositivo adecuado, ya que su situacion econdmica no se los permite, asi
como tener acceso a internet.
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Recomendaciones a la Escuela de Trabajo Social

Es importante dar seguimiento a los cursos de actualizacion profesional dirigido a
profesionales de Trabajo Social, sobre la temética de discapacidad inclusion,
especificamente sobre el abordaje del enfoque inclusivo en la intervencion de Trabajo
Social, asi como implementar especializaciones sobre dicha tematica, ya que es una
necesidad sentida por las profesionales que participaron en la investigacion.

Es necesario incorporar el enfoque incisivo en el curriculo de estudios, especificamente se
propone que se incluya el lenguaje de sefias como una opcién de idioma en los estudiantes
igual que el idioma extranjero o idioma maya en el plan de estudios.

Es importante incluir en el curriculo de estudios especialmente en los Ultimos afios el tema
de intervencion profesional en emergencia comunitaria, a efecto de formar a los estudiantes
y prepararlos con herramientas metodolégicas y sobre todo desarrollar capacidades para
adaptar las metodologias en épocas de incertidumbre y desarrollar habilidades creativas y
tecnologicas en los estudiantes para atender emergencias y para la solucién de problemas.
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Anexo 1
Directorio institucional de entidades que atienden a poblacion de nifiez y adolescencia con discapacidad en Guatemala

- 3 Conta Trabajo | Profesional
Institucion Poblacion cto Social deTS o Enlac
con Teléfono Correo electrénico Direccion Si No represeentant ¢
institucional
Alida Espafia de | Discapacidad | 22538961 direccion.centroalida@ | 14 calle 0-28 X https://www.sbs.gob.gt/alid
Arana intelectual, 22962344 sbs.gob.gt zona 3, Ciudad a-espana-de-arana/
fisicay PBX: de Guatemala
sensorial 24143535
Ext. 3705
Instituto Discapacidad | 24710899 info@institutoneurolog | 9%avenida5-51 | X Ana https://institutoneurologico
Neurolégico de intelectual y 24711613 icodeguatemala.org zona Lorena Forno | deguatemala.org/
Guatemala autismo 11, Ciudad de Blanco de
Guatemala Pinot,
Directora
Ejecutiva
Fundacion Sindrome de 2208-1999 | informacion@fundacio | 42 Avenida 12- | X Maria Olga https://www.fundacionmarg
Margarita Down nmargaritatejada.org 20 Calle Santa Diaz de aritatejada.org/
Tejada para Luisa, Zona 16, Rojas,
nifios con Acatan, Santa presidenta
sindrome de Rosita. junta
down Guatemala, directiva
Guatemala.
Codigo Postal
01016.
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Institucion

Poblacion
con

Conta
cto

Trabajo
Social

Teléfono

Correo electrénico

Direccion

Si No

Profesional
deTSo
representant
e
institucional

Enlac

Fundacién Pro-
Bienestar del
Minusvalido
-Fundabiem-

Discapacidad
fisica,
intelectual

2382-4343

2382-4343
(Mixco)

info@fundabiem.org.gt

sortiz@fundabiem.org.qt

Fundabiem
Mixco,

Centro de
rehabilitacion
Blanca Lidia de
Eggenberger,
ubicado en Km
18.5 Carretera
Interamericana,
Zona 8 de
Mixco.

Dra. Silvia
Ortiz
Quintanilla,
encargada

https://www.fundabiem.org.

qt/

Benemérito
Comité Pro
Ciegos y Sordos
de Guatemala

Discapacidad
fisica
(cegueray
sordera)

2382-1800

Trabajo
Social
2382-1700
Ext. 2164

informacion@prociego
sysordos.org.gt

direccion.trabajosocial
@prociegosysordos.or

a.qt

9 Calle 3-07,
Zonal,
Guatemala,
Capital

Interior
Hospital de
Ojos y Oidos
“Dr. Rodolfo
Robles
Valverde”.
Diagonal 21
19-19 zona 11
Anillo
Periférico,

https://prociegosysordos.or

0.9t
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o y Cont Trabajo | Profesional
Institucion Poblacion acto Social deTS o Enlac
con Teléfono Correo electronico Direccion Si No represeentant €
institucional
Ciudad de
Guatemala.
Consgjo Discapacidades | 2501-6800 | conadi@conadi.gob.gt | 12 Avenida 4- Licda. Maria | https://conadi.gob.gt/web/
Nacional parala | de todo tipo 18 zona 1 Del Rosario
Atencion de las rhernandez@conadi.go Hernandez
Personas con b.gt Dardon (Jefa
Discapacidad de
-CONADI- Departament
0)
Asociacion Programa de 24407491 | Renacerasoc@yahoo.c | 12 Av. 4-57 Julio Paiz, http://mcd.gob.qgt/tag/asocia
Renacer capacidades om zonal2la coordinador cion-renacer/
especiales a Reformita del Programa
nifios y Capacidades
adultos Especiales
Asociacion Personas con 47417916 | unaluzdeamorasperger | 1ra. Calle 30- Sara http://www.aspergua.org/
Asperger asperger 59662176 | @gmail.com 65 Angélica
Guatemala Apto. 0 zona 7 Gomez
Jardines de Jacinto,
Utatlan I, encargada de
ciudad de la institucion
Guatemala
Asociacion: discapacidad 24339707 | efundami@yahoo.com | 7 calle 30-48 Lizbeth http://mcd.gob.gt/ministerio
Fundacion intelectual, 24392999 zona 11. Hernandez, -de-cultura-y-deportes-y-la-
Michelle fisicay de directoradel | fundacion-michelle-
Fundami motricidad centro fundami-celebraban-194-

anos-de-independencia/
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http://mcd.gob.gt/ministerio-de-cultura-y-deportes-y-la-fundacion-michelle-fundami-celebraban-194-anos-de-independencia/
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http://mcd.gob.gt/ministerio-de-cultura-y-deportes-y-la-fundacion-michelle-fundami-celebraban-194-anos-de-independencia/
http://mcd.gob.gt/ministerio-de-cultura-y-deportes-y-la-fundacion-michelle-fundami-celebraban-194-anos-de-independencia/

o - Conta Trabajo | Profesional
Institucion Poblacién cto Social deTS o Enlac
eon Teléfono Correo electrénico Direccion Si No represéentant ¢
institucional
Asociacion: Discapacidad | 2361 7916 info@olimpiadasespec | No. 2-28, 2 Jorge de http://www.olimpiadasespe
Olimpiadas Intelectual, iales.org.qt Avenida 10, Leodn, ciales.org.qt/
Especiales todo tipo de Guatemala Presidente de
Guatemala discapacidad Olimpiadas
gue adicional Especiales
tenga Guatemala.
discapacidad
Fundacion para | Discapacidad | 2434-6631 | info@fundacionfaces.o | 31 Ave. “A” 3- http://www.fundacionfaces
la intelectual rg 27,Zona 11, guatemala.org/
Autorrealizacion Utatlan 11,
y Capacitacion Guatemala
Especial de
Jovenes y
Adultos con
Retraso Mental,
Fundacion
FACES
Asociacion para | Discapacidad | 78301046 adeceni@iahp.org Lote 34 El Asociacion https://adeceniguatemala.w
el Desarrollo intelectual de Cortijo, para el ordpress.com/
Cerebral del nifios 78304278 Jardines de San Desarrollo
Nifio ADECENI | Lesion 78301362 Lucas 1V, Carr. Cerebral del
cerebral en Interamericana, Nifio
nifiez y San Lucas ADECENI
adolescencia Sacatepéquez
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mailto:info@olimpiadasespeciales.org.gt
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Trabajo | Profesional
Institucion Poblacion CliEe sOCiaJ| deTS o Enlac
el Teléfono Correo electrénico Direccion Si | No | representant €
e

institucional

(PARA EL

ANO 2015)
Procuraduria de | Discapacidade | 25039033 enatareno@pdh.org.qt | Sede Central: Ervin Jonatan | https://www.pdh.org.qt/defe
los Derechos S 12 avenida 12- Natareno nsorias/personas-con-
Humanos, 54 zona 1 Girén discapcidad.html#:~:text=L
Defensoria de Defensor de as%20principales%20funci
Personas con las Personas ones%20de%20la,con%20lI
Discapacidad con a%20Direcci%C3%B3n%2

Discapacidad | 0de%20Defensor%C3%AD

as.

ASEDES — Discapacidad | 41890285 info@asedesguatemala | 20 Avenida, Niurka https://www.facebook.com/
Asociacion fisica .org Cdad. De Waleska de asedesguatemala/about/?ref
Educativa para (sordera) Guatemala Lourdes =page_internal
el Sordo 01007 Bendfeldt

Rosada

(encargada)
Asociacion Discapacidad | 23322720 asorgua@gmail.com 22 Calle A 10- https://www.facebook.com/
deSordos fisica 44, salida del ASORGUA/about/?ref=pag
de (sordera) hospital ciudad e_internal
Guatemala, Vieja
ASORGU
A-
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https://www.pdh.org.gt/defensorias/personas-con-discapcidad.html#%3A~%3Atext%3DLas%20principales%20funciones%20de%20la%2Ccon%20la%20Direcci%C3%B3n%20de%20Defensor%C3%ADas
https://www.pdh.org.gt/defensorias/personas-con-discapcidad.html#%3A~%3Atext%3DLas%20principales%20funciones%20de%20la%2Ccon%20la%20Direcci%C3%B3n%20de%20Defensor%C3%ADas
https://www.pdh.org.gt/defensorias/personas-con-discapcidad.html#%3A~%3Atext%3DLas%20principales%20funciones%20de%20la%2Ccon%20la%20Direcci%C3%B3n%20de%20Defensor%C3%ADas
mailto:info@asedesguatemala.org
mailto:info@asedesguatemala.org
https://www.facebook.com/asedesguatemala/about/?ref=page_internal
https://www.facebook.com/asedesguatemala/about/?ref=page_internal
https://www.facebook.com/asedesguatemala/about/?ref=page_internal
mailto:asorgua@gmail.com
https://www.facebook.com/ASORGUA/about/?ref=page_internal
https://www.facebook.com/ASORGUA/about/?ref=page_internal
https://www.facebook.com/ASORGUA/about/?ref=page_internal

o y Conta Trabajo | Profesional
Institucion Poblacién cto Social deTS o Enlac
con Teléfono Correo electrénico Direccion Si No represéentant ¢
institucional
Asociacién Discapacidad | 502- aaguapediv@yahoo.es Mario René
Guatemaltecade | fisica 24716543 / Lemus
Personas con (ceguerao 502- Aldana.
Discapacidad deficientes 41808543 (encargado
AGUAPEDIV. visuales) para el 2016)
Fundacion Discapacidad | 1507 12 Calle 0-20, X Lic. Mario https://fundal.org.gt/
Guatemalteca fisica (sordo- | 24917878 zonalde José Triay
para Nifios con ceguera) Mixco. Colonia Martin, https://fundal.org.gt/trabaja
Sordo Ceguera Lomas de representante | dora-social-2/
Alex, FUNDAL Portuga| Iegal
Asociacion Civil | Discapacidad 7941-0968 | info@rompglobal.org Hospital Vivian https://www.rompglobal.or
Proyecto de fisica, Regional de Aragén — a/romp-guatemala/
Rangos de Fabricacién guatemala@rompgloba | Zacapa, Atras Presidente y
Movimientos de Protesis l.org del Centro de Representant
ROMP externas de Salud. e Legal
miembros
superiores e
inferiores
Hospital Discapacidad | 2207-8400 | hospitaldeorto@yahoo. | 13 calle 0-18 Doctor https://hospitalortopedia.ms
Nacional de fisicas com zona 1. Mynor pas.qgob.gt/
Ortopedia y congénitas y 2232-8090 Ciudad Capital Sandoval
Rehabilitacion adquiridas 2232-5742 Guatemala Pinto,
Dr. Jorge Von 2220-8911 Cadigo postal: director
Ahn 2220-8914 01001
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mailto:aaguapediv@yahoo.es
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mailto:guatemala@rompglobal.org
https://www.rompglobal.org/romp-guatemala/
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mailto:hospitaldeorto@yahoo.com
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o . Conta Trabajo | Profesional
Institucion Poblacién cto Social deTS o Enlac
con Teléfono Correo electrénico Direccion Si No repres:ntant €
institucional
Asociacion Sindrome de 5878 8581 | sindromederettguatema | 6 Avenida 13- http://sindromederettquat.w
Sindrome de Rett la@gmail.com 52, ix.com/MiSitio
Rett Guatemala zona 3
—ASIR - https://www.facebook.com/
rettquatemala/about/?ref=pa
ge_internal
Centro Nifios y nifias | 2261-3140 32 calle 9-34 Licda. https://www.sbs.gob.gt/dep
Experimental con 2414-3535 zona 11 las Brenda artamento-de-proteccion-
Psiquiatrico discapacidad Charcas Romero de especial-a-la-ninez-y-
Pedagdgico, intelectual de Salguero adolescencia-con-
Secretaria de 5 a 18 afios. (2011) capacidades-diferentes-
Bienestar Social leve-y-moderada/
@)
Departamento de
Proteccion a la
Nifiez y
Adolescencia
con Capacidades
Diferentes
Severay
Profunda —ABI-
Hogar Nazareth | Deficiencia 2478-1704 caraceei@yahoo.com 82, Calle 12-33 Lic. Carlos
Intelectual. - zona 8, San Aceituno /
2479-5261 Cristobal, Prof. E.E.
Sector A-10 Juan Carlos
De Altan
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https://www.facebook.com/rettguatemala/about/?ref=page_internal
https://www.facebook.com/rettguatemala/about/?ref=page_internal
https://www.facebook.com/rettguatemala/about/?ref=page_internal
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https://www.sbs.gob.gt/departamento-de-proteccion-especial-a-la-ninez-y-adolescencia-con-capacidades-diferentes-leve-y-moderada/
https://www.sbs.gob.gt/departamento-de-proteccion-especial-a-la-ninez-y-adolescencia-con-capacidades-diferentes-leve-y-moderada/
https://www.sbs.gob.gt/departamento-de-proteccion-especial-a-la-ninez-y-adolescencia-con-capacidades-diferentes-leve-y-moderada/
mailto:caraceei@yahoo.com

Trabajo | Profesional
Institucion Poblacién Cotr;tac Social deTS o Enlac
con Teléfono Correo electrénico Direccion Si No represeentant ¢
institucional
Asociacion Discapacidad | 79497464 asocamiguitos@gmail.co| 4ta. Calle Cristian http://asociacion-amiguitos-
Estorefia de y en general m entre 8va. JosuéCruz izabal.blogspot.com/
para Personas Y 9va. Caal,
con Avenida encargado
Discapacidad Z.1, Barrio
“Amiguitos” ElCentro,
El Estor, Izabal.
Asociacién Discapacidad | 2253-8356 | agpdgua@gmail.com 1ra. Avenida Luis Beltran | https://www.agpdgua.org/hi
Guatemaltecade | en general y “B” Diego storia.html
Personas con 2221-2508 2-55 Zona 1. Raymundo
Discapacidad — Ciudad Pérez,
AGPD- Guatemala. encargado
“MANUEL
TOT”.
Asociacién Discapacidad | 7931-2100 | asociacion@obrasherm | 62 X Fray Carlos https://hermanopedrogt.org/
obras Sociales intelectual, Ext anopedro.org Calle René Arévalo | nosotros/
del Santo fisica . Oriente Portillo
Hermano Pedro, 102 No. 20,
Frailes (Direccion) Antigua
Franciscanos, Guatemala
Asociacion de Discapacidad | 2339-4966 | agoraguateascated@g 12 calle 2-04 http://www.ascated.org.gt/
Capacitacion y en general mail.com zona 9,
Asistencia ascated1@gmail.com Condominio
Técnicaen Plaza del Sol,
Educacion y 4Ato.
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o ., Contact Trab_ajo Profesional
Institucion Poblacion 0 Social deTS o Enlace
con z — - = -
Teléfono Correo electrénico Direccién Si No 5 pr_esen_tant
einstitucional
Discapacidad. Nivel, oficina
ASCATED 423.

Elaboracion propia basada en datos de: ASCATED. (2016). Directorio de Servicios Para Personas con Discapacidad

(DSPD).CONADI, Guatemala.
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Hogar Virgen del Socorro

Anexo 2

69



Fundacion Margarita Tejada
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